PWS NYT

Argang 32

% FORSIDE INFOTIL LAEGER MATERIALE OMOS + NYHEDER KALENDER +
Jonképing =
Skagen Goteborg Boras o Vastervik
o X Vimmerby
Hirtshals )
Kungsbacka
Vetlanda
v | E6 | 4]
Je ;' Oskarshamn
Vamamo P
Varberg 2
Vaxjoé
Halmstad
7 2 n?; 4 Kal;nar
(E4 |
i £22 | Karlskrona
Ri g
: Kristianstad <arishamn
\ Q
Hyide §ant
Ystad
e
Tidslinje | 2013 v @
¥| Kommune e
Schleswig

Husum 5 . N
Go g'e i Feh,'parn Kortdata 2018 GeoBasis-DE/BKG (22009), Google Servicevilkar

Danmarkskort — se www.prader-willi.dk

/

’
A

Nummer

Landsforeningen for
Prader-willi syndrom



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

Indhold

Materialer og udgivelser om Prader-Willi SyNndrom ..o e e 2
Danmarkskort — se WWW.prader-Willi.dK ..................ooooiiiiiiiii e e e e e 3
Tilmelding og betaling til foreningens arranNgemMENTEr ..................ooiiiiiiiiiiiii e e e e e e s eaaaee s 3
R 14 41 1= U oo =T PP UPRTRPRN 4
[ TN T Y (=] 7 YOS 5
Tilbud til vuggestuer, bgrnehaver, skoler, beskzeftigelsessteder og bosteder om undervisning i PWS................... 5
Karlstadmodellen 08 SOMMEISKOIE ................ooiiiiiiiiiie e e e e e e e e e be e e e s abe e e e e sabeeeeeareeeeenarees 6
Familie-08 aktivitetSWEEKENd...............c..uiiiiiii e e s e e e e e e s e e s e e e e narees 7
Mgde i ENgland i NOVEMBEr 2017 ............oooiiiiiee ettt e et e et e e s te e e be e e sateesateeebaeeentaeenseeesnsaeanseeesnseennses 9
JUIIST SBZOS. ... ettt ettt et e e e e bttt e e e e e e s bbb eeeeeeeee s bt b aeeeeeae e s e bbb e e eeeeeee e abtrteeeeeeeesanrrraees 11
Sommerlejr pa Kursuscenter BrOZArAEN ...............cooviiiiiiiiiiiiiiee ettt e tve e s teeeete e e s beeeteeesabesesaeesareeennes 12
Program for sommerlejr pa Kursuscenter Brogarden 2018 ...............c.cccueiiiiiieiiieeieeeeiee et eeee e e eeteeesveeeeteeesanee s 13
GranNKOZIEINE UAVITEN ........cooieiiiii et e e e et e e e s st e e e s e bteeeesabeeeeesbteeessabteeessnstaeeessteaessassaeassnns 14
Fifth Professional Providers and Caregivers Conference (PPCB)...........c.ccccvieiiieeciiiecie ettt sve e vae e 15
Deltagelse i SoCialstyrelsens arbejae...............ooo it e e e a e e e e earas 16
AKEIVITESKAlENAEr 2018 ...ttt ettt et b e b e bt e s bt e saeesae e et e et e e e bt e sbeesabe st e eabe e beenbeenneas 18
Fodpleje/fodbehandling efter SErVICRIOVEN...............cc.ooouviiviiciieiceeecee ettt eee e e te et saeeereeeveereeteens 18
Weekendseminar pa Brogarden 28. — 30. september 2018 ..............c.cccveiieiiiiie ettt et et 18
FABrAdet fOr PWS.........oo ottt ettt et e et e eete e s te e e e e st e st e eabeebeesbaeebaeeabeeabeesbeasbaesasesasesabesabeensaesssesasessseenseetanns 19
Bestyrelsen for Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom...............cccoo oo 20

Deadline for naeste nummer af PWS NYT: 1. april 2018

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 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 sekretaer: 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. 7. 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 8. Traening af bgrn med PWS. Oversat fra svensk. Netudgave

4. Gode rad i forbindelse med undervisning af bgrn med PWS. 9. 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. 10. Min lillebror er mutant v/Emil Blichfeldt. Gratis for medlem-
mer
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Danmarkskort — se www.prader-willi.dk

Bestyrelsen og fagradet harinogle ar arbejdet med “Danmarks-
kortet”, der er en digital oversigt over de personer med Prader-
Willi Syndrom i landet, som foreningen og Center for Sjaldne
Sygdomme pa Aarhus Universitetshospital og Rigshospitalet
har kendskab til. Formalet med kortet er dels at synligggre et
fremtidigt PWS-boligbehov over for kommuner og regioner, og
dels at synligggre eksisterende botilbud, saledes at bade fami-
lier, kommuner og regioner er bekendt med, hvor i landet be-
hovene vil opsta, og hvor der i forvejen er tilbud med hgj faglig
ekspertise. | Igbet af en kort arraekke vil der veere en stor
gruppe af borgere med PWS, der skal flytte hjemmefra, ogiden

sammenhang kan Danmarkskortet veere et redskab for fami-
lien i samarbejdet med kommunen/regionen til at fa gje pa
eventuelle bofaller og tvaergeografiske muligheder.

Forud for kortets tilblivelse er der fra Aarhus Universitetshospital indhentet tilladelse fra Datatilsynet til at behandle
personoplysninger alene i forbindelse med projektets gennemfgrelse. Endvidere har det veeret et krav fra Datatilsynet,
at offentligggrelse af kortet skal ske pa en made, sa det ikke er muligt at identificere enkeltpersoner.

Det er foreningens webmaster, Christian Thomsen - www.webpedel.dk - der i samarbejde med bestyrelse og fagrad
har staet for udarbejdelse af Danmarkskortet, og det er Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom, der har ejerskabet
til kortet. Alle data behandles fortroligt og i anonymiseret form.

Pa Danmarkskortet kan man ved at benytte de forskellige ikoner se omtrentlig geografisk placering, boform og alders-
gruppe for personer med PWS. Den geografiske placering af ikoner er ikke gjort praecis, idet eksakte adresser ikke
opgives. Under kortet findes en tabelform af fordelingen af danskere med PWS i deres respektive kommuner.

Danmarkskortet vil blive opdateret en gang om aret, sadledes at nye borgere, til- og fraflytninger og @vrige aendringer
tilfgjes.

Tilmelding og betaling til foreningens arrangementer

Som tidligere omtalti PWS NYT foretages tilmeldinger til foreningens arrangementer nu udelukkende via hjemmesiden
www.prader-willi.dk. | den forbindelse er det meget vigtigt, at der ved tilmelding kun noteres én person med pakrae-
vede informationer pr. linje. Det gelder bade bgrn, sgskende og foraeldre. Bor man i et botilbud, der fx tilmelder sig
foreningens sommerlejr, noteres ligeledes én person pr. linje. Personale kan derimod tilmelde sig som én samlet

gruppe.

Vedr. betaling af deltagergebyr kan der valges mellem enten
overfgrsel til bank eller MobilePay. Overfgrsel sker til Danske
Bank, reg.nr. 4001, kontonummer 4001 154 273 med tydelig
angivelse af, HVAD og HVEM overfgrslen vedrgrer. Ved beta-
ling via MobilePay angives i beskedfeltet, HYAD og HVEM be-
talingen vedrgrer. Bemaerk, at foreningen har faet nyt Mobi-
lePay-nummer: 79717.

MobilePay*

Er der tvivlsspgrgsmal om ovenstaende, kan foreningens kasserer Martin Raabjerg kontaktes pa tIf. 2425 1212, mail:

raabjerg@pc.dk
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Samtalegrupper

for foraeldre til bérn med PWS 0-14 dr

Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom inviterer til samtalegrupper for forzeldre til bgrn med PWS i alderen 0-15
ar. Leder af samtalegrupperne bliver socialradgiver Anne Mgller. Fgrste del af samtalegrupperne udbydes i Hvidovre
og Horsens, og anden og opsamlende del afvikles i forbindelse med familieweekenden i juni maned pa Pindstrupcen-
tret.

Samtalegruppen i Hvidovre finder sted
onsdag d. 14. marts 2018 kl. 17.30 - 20.30
pa Scandic Hvidovre, Kettevej 4, 2650 Hvidovre

Samtalegruppen i Horsens finder sted
torsdag d. 22. marts 2018 kl. 17.30 — 20.30
pa Scandic Bygholm, Schiittesvej 6, 8700 Horsens

Sidste forlgb af samtalegrupperne finder sted
Igrdag d. 16. juni 2018 kl. 10 — 12

pa Pindstrup Centret, Johs. F. La Cours Allé, 8550 Pindstrup Ryomgaard
i forbindelse med afholdelse af familie- og aktivitetsweekend

Der serveres et lille maltid under farste del af samtalegrupperne. Arrangementet er for foreeldre — der er ikke mulighed
for bgrnepasning.

Tilmelding sker online pa www.prader-willi.dk med angivelse af én deltager pr. linje senest d. 25. februar
2018.
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Ferie pa Kreta

| september var jeg 1 uge pa Kreta med mit arbejde. Vi mgdtes me- .
get tidligt i Kebenhavns Lufthavn, det var naesten midt om natten, :
sa tidligt var det, men alle ndede frem til tiden. | flyveren fik vi mor-
genmad og da vi ndede Kreta, kgrte vi til hotellet. Det var et dejligt
hotel og nogle sgde mennesker der havde det. De andre havde vae-
ret af sted fgr, men det var fgrste gang jeg var med. Jeg fik vaerelse
lige ved siden af min kontaktperson og det jeg var glad for.

Vi svpmmede hver dag bade i swimmingpoolen og ved stranden. Vi
var ogsa pa ture bl.a. en togtur ud i landet, vi var ude og sejle og
ude med vandcykler. Der var festaften med god mad og sang og
musik, og vi var ude og danse graesk dans. Vi var ogsa ude og
shoppe, jeg fik bl.a. kgbt flotte tynde sommerbukser og shorts.

Det var dejligt med noget sol og varme.

Hilsen Pernille

Tilbud til vuggestuer, bgrnehaver, skoler, beskaeftigelsessteder og
bosteder om undervisning i PWS

Igennem flere ar har Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom tilbudt undervisning i og
formidling af viden om PWS. Det er overlaegerne Susanne Blichfeldt og Stense Farholt, der

har varetaget undervisningen, og tilbuddet har vaeret muligt, fordi foreningen har sggt

midler i Aktivitetspuljen. - :
Der har vaeret stor efterspgrgsel pa undervisningen, og bade Susanne og Stense har besggt .r%gﬂi
skoler, institutioner og botilbud over hele landet. | takt med at nye bgrn fgdes, der sker %

personaleskift, skift fra bgrnehave til skole, flytning fra hjem til botilbud m.m., gges beho-
vet for yderligere undervisning, og vi annoncerer derfor tilbuddet igen her i bladet.

Vi vil gerne tilbyde vuggestuer, bgrnehaver, skoler, beskaftigelsessteder og bosteder, hvor der er en eller flere perso-
ner med PWS, besgg af overlaege Susanne Blichfeldt eller overlaege Stense Farholt, begge medlemmer af foreningens
fagrad. Ved stor efterspgrgsel foretages en prioritering, sadledes at steder, der endnu ikke har haft besgg, far 1. priori-
tet. | enkelte tilfaelde kan man blive bedt om at betale for transportudgifter forbundet med besgget.

Er man interesseret i dette tilbud, bedes man kontakte Susanne Blichfeldt pa mail: S.blichfeldt@dadInet.dk (foretraek-
kes) eller telefon 2993 8121. Susanne vil herefter kontakte jer for at hgre naermere om behov for info, koordinering
og planlaegning.

Tilbuddet er gratis for alle i hele Danmark og gzaelder frem til 31. december 2018.
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Karlgtodmodellen
Karlstadmodellen og sommerskole = @ )y=

www.iakmdk.dk

Karlstadmodellen
Karlstadmodellen er en sprogtraeningsmodel, der er udviklet af den svenske professor Irene Johansson. Modellen er
udviklet til mennesker med sprog- og kommunikationsvanskeligheder. Karlstadmodellen er familiecentreret, hvilket
betyder, at familien til barnet/personen med sproglige og kommunikative udfordringer er en betydningsfuld part i
samarbejdet.

Modellen er visionaer, hvilket betyder, at man arbejder for, at det enkelte individ kan ggre sig geeldende som fuldgyl-
digt medlem i et demokratisk samfund og dermed oppebaere savel rettigheder som forpligtelser. For at opna denne
vision er sproget et afggrende element.

Modellen er netvaerksbaseret, hvilket betyder, at man arbejder i netveerk om og med den sprogligt udfordrede. Der
holdes jeevnlige netvaerksmgder, hvor der ud fra behov og evaluering seettes nye sproglige mal. Pa netvaerksmgderne
aftales ogsa, hvilke materialer der skal anvendes, og hvem der er ansvarlig for savel ny indlaering som generalisering
af det leerte. Typisk holdes mgder hver 6. uge, alt efter hvad netvaerksdeltagerne beslutter. Et netveerk kan besta af
familie, venner og fagfolk. Det vigtigste er, at alle har betydning for den person, det drejer sig om, og at alle har lyst til
at deltage. Netveerk ledes af en uddannet karlstadvejleder.

Den paedagogiske tilgang er, at leeringsprocessen skal vaere konkret, struktureret og legende, samt at man ved ny
leering befinder sig i zonen for neermeste udvikling.

| Karlstadmodellen er der udviklet meget materiale, der er tydeligggrende og teenkt pa en made, sa det bryder van-
skeligt stof op i sma overskuelige dele. Det udviklede materiale er taeenkt som eksempler pa at anskueligggre, hvordan
man kan ggre et abstrakt sprog konkret. Der er ikke et krav om at anvende Karlstadmodellens materiale, det er vigtigt
at traeningsmateriale tilpasses individuelt.

Sommerskole - Sprogudvikling - Netveerk - Laering - Leg

Siden 2013 har der i Danmark veeret afholdt sommerskole i Karlstadmodellen. Sommerskolen er en 4 dage lang ”skole,”

hvor et barn kan komme sammen med sit netvaerk og have fokus pa sprogudvikling. Alle

aktiviteter handler om sprogudvikling. Hvert netvaerk far tilknyttet en karlstadvejleder og IAKM

har ud over de gvrige aktiviteter dagligt en times individuel vejledning, hvor der sattes £~

sproglige mal for bade barn og netveerk. A
Danmark

Hver dag har sit sproglige tema (pragmatik, grammatik, lexicon, fonologi/prosodi) med

foredrag og workshops samt materialevaerksted. Det kan opleves som hardt arbejde at vaere pa sommerskole, men
det er leererigt og energigivende samtidig med, at man far mulighed for at mgde andre netvaerk og dele erfaringer.

| 2018 er der 2 sommerskoler i Danmark: En pa Sjeelland i uge 27: 3. juli til 7. juli og en i Jylland i uge 31: 31. juli til 3.
august. Kommunen kan sgges om evt. bevilling af sommerskole.

Foreningen IAKM-DK (den danske afdeling af den internationale forening for Karlstadmodellen) star for begge som-
merskoler. Man kan laese mere om Bade Karlstadmodellen og sommerskolerne pa foreningens hjemmeside: www.iak-
mdk.dk

Venlig hilsen Ellen Bjerre Jensen og Mette Sgrensen
Talepaedagoger og vejledere i Karlstadmodellen
Medlemmer af fagrddet ved Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom

For yderligere information om Karlstadmodellen og sommerskole kan Ellen og Mette kontaktes pa:
mettesoerensen433@hotmail.com og ellenbjerrej@hotmail.com — tIf. 5153 7705 og 2879 2365
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Familie-og aktivitetsweekend
pa PindstrupCentret

Sa er det blevet tid for familier med bgrn 0-15 ar at tilmelde
sig familieweekenden d. 15. - 17. juni 2018 pa Pinstrupcentret,
Johs. F. la Cours Alle 1, Pindstrup, 8550 Ryomgaard.

Som saedvanlig vil der veere masser af forskellige aktiviteter for bernene og tid til erfaringsudveksling.
Lerdag formiddag finder sidste del af samtalegrupperne sted med socialrddgiver Anne Maller som tov-
holder. Foreeldre fungerer som ledsagere og hjelpere ved aktiviteterne.

Lerdag
Morgenmad kl. 8 - 9

Fredag

Kl. 10 - 12: Underholdning for
bernene med Michael Back

Kl. 10 - 12: Samtalegrupper for
foreeldre med Anne Maller

Frokost kl. 12.00

Hvil kl. 12.30 - 15

KI. 14.00: Lebetur for de friske,
ca. 5 km.

Eftermiddagsdrik m. sang/banko
kl. 15.30 - 16.30

Indkvartering fra kl. 17.00
Aftensmad kl. 18.00

Diskotek kl. 16.45 - 17.45
Aftensmad kl. 18.00

KI. 19: Den Store 2018-Stafet
og medaljeoverraekkelse

Hygge & leg

Sendag
Morgenmad kl. 8 - 9

Kl. 10 - 12: Ridning
0g pichic

Frokost kl. 12.30 - 13.30

Farvel og pd gensyn i 2019

%w\ Y

Spergsmdl? Kontakt Djanik pa
tIf. 5072 3175

Pris for deltagelse i weekenden: 550 kr. pr. barn og 1.050 pr. voksen, dog max 3.200 kr. pr. familie.
Tilmelding foretages online pa www.prader-willi.dk senest 1. maj 2018.

Betaling kan ske via MobilePay 79717 med tydelig angivelse af navne og aktivitet eller via overfersel

til konto 4001 - 4001154273 senest d. 15. maj 2018.

Pa gensyn fra Djanik og Ann Sofie
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Kursus for fagfolk inden for PWS-omradet s
. eqgion
17. - 18. maj 2018 Syddanmark
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Igen i ar er der kursus for fagfolk inden

for PWS-omradet. Vi arbejder i gjeblik- : : B (1t (L LLL H!
ket pa at finde en oplaegsholder, der kan ‘ | - = S = L - :
opdatere os pa ny faglig viden, og som - ; R SIS i

ved noget om PWS i relation til aldring.

Ud over oplaeg udefra vil der veere for-
skellige workshops, hvor deltagerne i hgj
grad skal veere aktive. Siledes gentager
vi tidligere ars succes med Narrativ
Teamrefleksion. Her reflekterer vi med
baggrund i egne fagligheder over forskel-
lige problemstillinger. Refleksionerne tager udgangspunkt i cases, deltagerne selv har medbragt. Erfaringen fra tidli-
gere ar, hvor vi har benyttet Narrativ Teamrefleksion, er, at vi har kunnet tage saerdeles brugbar viden med os hjem,
netop fordi deltagerne alle har indgdende kendskab til personer med PWS.

Vi forventer at vaere klar med et endeligt program senest den 1. marts. Programmet sendes til tidligere deltagere og
offentligggres pa www.prader-willi.dk samt pa facebook-gruppen for PWS Danmark. Andre interesserede kan sende
en mail til hans.peter.lund@rsyd.dk

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

Hvornar
Torsdag d. 17. maj kl. 10 til fredag d. 18. maj kl. 13

Hvor
Danhostel Svendborg, Vestergade 45, 5700 Svendborg. https://www.danhostel-svendborg.dk/

Deltagere
Fagfolk inden for PWS-omradet

Pris
Pris pr. deltager ved indkvartering i dobbeltvaerelse: 1.400 kr.
Pris pr. deltager ved indkvartering i enkeltvaerelse: 1.500 kr.

Tilmelding
Senest 31. marts 2018 til hans.peter.lund@rsyd.dk

PG arrang@rgruppens vegne
Hans Peter Lund
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Mgde i England i november 2017

V/overlaege Susanne Blichfeldt

D. 7. november 2017 deltog jeg i et mgde i Derby arrangeret af den engelske PWS-forenings Residential Care and
Supported Living forum, RCLF. Et mgde for personale, der arbejder med voksne med PWS.

| England er der ikke et fagrad, og det er langt fra alle med PWS, der bliver fulgt og behandlet pa et center med speci-
alkendskab til PWS. De fleste med PWS bliver behandlet hos deres praktiserende lzege eller pa lokale hospitaler. Man
regner med, at der bor ca. 2.000 personer med PWS i England (befolkning ca. 70.000.000 inkl. Skotland og Nordirland).

RCLF er aben for alle, der arbejder med PWS. Der arrangeres mgde 4 gange arligt, hvor forskellige emner ang. voksne
med PWS tages op. Der inviteres ofte en gaestetaler. Alle kan komme og diskutere spgrgsmal ang. PWS. PWS-forenin-
gen har ansvaret for en dagsorden. Den engelske PWS-forening er en stor forening med 6 Ignnede medarbejdere
(nogle deltids) pa kontoret i Derby. De har ikke nogen speciel uddannelse, udover de oftest er foraldre til personer
med PWS. De far INTET offentligt tilskud (modsat PWS i DK). De producerer materiale, brochurer om PWS, spgrgeske-
maundersggelser for at samle data og besvarer telefonopkald fra familier og ”caregives” i botilbud m.m. dagen lang.

Der er flere botilbud til personer med PWS. Alle er private, dvs. de satter en pris til kommunerne for at have en person
boende, og det drives som en forretning i England.

Mange voksne med PWS bor stadig hos forzaldre, flere bor alene med stgttebesgg nogle timer dagligt fra socialmed-
arbejdere og evt. dizetist. Alle, der bor for sig selv, er meget overvaegtige og har ofte mange helbredsproblemer (som
jeg fik det fortalt).

Deltagere i mgdet var personale fra bosteder, hvor der boede personer med PWS (nogle steder blot 2, andre steder
15-25). Nogle bosteder var ogsa radgivere for personer, der bor alene. Desuden deltog radgivere fra kommuner, en
diaetist og personale fra PWS-foreningen. Vi var 32 i alt, og der var livlig debat.

Ved mgdet kom det frem, at man har meget store problemer med at fa sundhedspersonale, fx ved akutte henvendel-
ser i skadestue, til at acceptere, at personer med PWS kan reagere anderledes end andre ved sygdom. Der er lavet et
ID-kort (som vi i Danmark ogsa har) med obs. pa saerlige symptomer. Ikke alle har kortet, og det er svaert, hvis hospi-
talets personale ikke leeser det.

Dagens emner (og arsagen til at jeg deltog):

Synkeproblemer

Kvaelningsdgd

Uventede dgdsfald - baseret pa artikler fra PWS - USA
Pillen i hud

Samarbejde med foreeldre pa bosteder

e

Jeg holdt oplaeg om voksne og hygiejne. En medarbejder fra det engelske PWS-kontor preesenterede 3 cases, hvor
voksne havde udvist en meget belastende adfeerd over for omgivelser, naboer m.m.

Synkeproblemer og kvaelning ved PWS

Mange med PWS har ikke normal mundmotorik, de har svage muskler i munden, og koordinering af mundbevaegelser
og langsom passage gennem spisergr er en del af problemet, samtidig med at mange har tendens til at proppe sig.
Kveelningsdgd kan ske, hvis en person med PWS propper sig med mad i munden, sa de ikke kan fa luft. Det kan ogsa
ske, hvis maden ikke tygges, og der er sa meget mad i spisergret, at det trykker pa luftrgret, sa det ikke nar at komme
ned til mavesaekken, fgr der proppes nyt ind. Begge dele er ikke helt sjeeldne dgdsarsager ved PWS. Konklusionen er,
at personer med PWS ikke bgr sidde alene og spise. Det ma ogsa tilrades, at man bremser dem, der propper sig,



Dgdsfald ved PWS

| en nylig offentliggjort artikel omtales, at der i USA fra 1973 til 2015 er registreret 486 dgdsfald hos personer med
diagnosen PWS. Det er naeppe alle, og tilbage fgr 1985-90 var det langt fra alle, der havde faet foretaget genetisk test
(det er ikke oplyst i artiklen hvor mange), hvilket ggr, at tallene ma tages med forbehold. Der er dog flere ting at
bemaerke: kun for de 316 var der en kendt arsag, dvs. ca. 1/3 af dgdsfald hos personer med diagnosen PWS var omtalt
som "arsag ukendt” (man kunne spgrge: kunne det vaere hul pa mavesak eller uerkendt infektion?). Samtidig er den
hyppigste kendte arsag til dgd hos bade bgrn og voksne lungeproblemer, hos 10 % var arsagen maveproblemer, og
her var det ofte, at de involverede laeger ikke vidste, det kunne vaere et problem ved PWS. Hos 7 % var arsagen blod-
prop i lungerne, som man er disponeret for ved overvaegt og meget stillesiddende aktivitet/mangel pd motion, som
giver darligt blodomlgb i benene og dermed risiko for blodpropper i benene, der kan sprede sig til lunger med blodba-
nen.

Da vi nu ved, at uventet dgd kan ske ved uerkendte infektioner (isaer lungebetaendelse), er det vigtigt at vide OG huske
at fortaelle laegen (husk PWS ID-kort), at ikke alle med PWS far feber eller smerte ved infektion, men i stedet blot virker
treette, stille og uden lyst til at spise. Lungeproblemer er ogsa en hyppig d@dsarsag i andre opggrelser, der foreligger
om PWS.

Maveproblemer

Maveproblemer med hul pd mavesak er heldigvis sjeeldent, men ses ved PWS, og det er vigtigt at kende til risikoen og
vide, at personer med PWS har sveaert ved at kaste op. Udover overspisning kan andre tilstande, isaer forstoppelse, give
udspilet mave. Laegen skal vide, at forstoppelse er meget almindeligt, men ofte ikke erkendt, fordi personen har en
lille, maske hard affgring dagligt. Det kan foranledige pargrende til ikke at tro, der er forstoppelse, men tarmen kan
vaere fyldt op med affgring. Det ses ofte ved skanning af bughulen ved PWS. Pillen i endetarmsabning ser man ikke
sjeeldent ved PWS, og i flere tilfeelde viser det sig, at det starter pa grund af forstoppelse og kan udvikle sig til en darlig
vane.

Pillen i hud

Det er stadig en gade, hvorfor det for nogen, men langt fra alle med PWS, er et stort problem. Det starter maske i
barndommen ved kedsomhed, og for nogen er det slemt i perioder, specielt nar personen med PWS er stresset (stress
kan ogsa veaere for store forventninger, man ikke kan honorere). Med tiden kan det blive en vane, man hengiver sig til,
maske ved kedsomhed eller nar man lukker af over for andre (og krav?). Man taler ogsa om, at anderledes smertetaer-
skel kan bidrage, og om det giver en form for selvstimulation. Igen er det vigtigt allerede i barndommen at modvirke
sa godt man kan, evt. blot ved at give noget andet, man kan have i handerne og pille i, trevle t@j op, rive papir i stykker
osV.

Samarbejde med forzeldre til voksne med PWS, der bor i bosteder med personale

Ved mgdet blev der talt om vigtigheden af kommunikation og enighed om strategier. Der var iseer fokus pa, hvordan
dizet overholdes ved hjemmebesgg. Nogle steder opleves stor vaegtstigning efter hjemmebesgg, ogsa blot over fa
dage. Nogle foraeldre giver ekstra mad med hjem, og i nogle tilfelde er foraeldre ikke enige med botilbuddet om over-
holdelse af dizet.

Der blev naevnt utallige eksempler pa, hvor vanskeligt det var, at foraeldre ikke handterede

kosten som anbefalet fra dizetisten. Maske pa grund af magteslgshed, maske af modvilje - @ @
gisningerne var mange. En stor del af voksne med PWS oplever, at deres forzldre er gverste qk /\
autoritet, og det vanskeligggr derfor situationer pa bosteder. En mulig vej til at skabe bedre

enighed er, at foraeldre informeres grundigt om anbefalinger fra laeger og distister, selvom /I _ﬁ

de ikke er med ved konsultationer. Det er ligeledes vigtigt, at foraeldre ved, hvad der serveres
pa bosteder, og at de far en generel opdatering pa personens ggremal og situation som helhed i dagene op til hjem-
mebesgg.

Jeg kunne oplyse, at vii DK i fagradet ogsa far henvendelser fra bosteder om, at der somme tider er store vaegtggninger
ved hjemmebesgg, som man sa skal slas med i dage/uger efter. Nogle beboere er ogsa flove herover, men er jo selv
magtesl@se, hvis de far serveret eller har adgang til mere, end de kan tale (for at holde vaegten). Det er usundt at skulle
pa "kur” efter hjemmebesgg, men det kan vaere ngdvendigt. Det er skadeligt for kroppen hele tiden at have sa svin-
gende en vaegt. Konklusion er igen: god kommunikation mellem foraeldre og bosteder er kun til det bedste for den,
der har PWS, og kan sikre det bedste helbred og liv.
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Hygiejne og PWS

Under mit oplaeg (slides pa engelsk kan ses pa www.prader-willi.dk) talte vi meget om, hvor stort et behov mange med
PWS har for at blive guidet m.h.t. personlig hygiejne, toiletbesgg, begraensning af toiletpapir, maengde af saebe, tgj-
valg, t@jskift og ogsa oprydning. Mange bliver overvurderet, og personale i England fortaeller, at feerdigheder m.h.t.
hygiejne kan veere meget begransede, nar de unge flytter i bosted. Det bliver ikke altid italesat ved indflytning, og de
unge med PWS star over for at skulle klare meget mere, end de er vant til. De vil gerne, men kan ikke overskue og
planlaegge situationerne.

Rad

Start tidligt med at indarbejde vaner og rutiner m.h.t. hygiejne, tgjvalg, tojskift,
tgjvask samt oprydning (systematisk og detaljeret, gerne illustreret trin for trin
med piktogrammer). Personalet kan have svaert ved at szette regler for oprydning
m.m., hvis det ikke accepteres af den, der har PWS, fordi de har veeret vant til, at
foraeldrene ordner det hele. Faktisk er der mange voksne, der ikke kan overskue
at rydde op uden personlig assistance, fordi de ikke har det overblik, der skal til,
og ikke har evnen til at planlaegge et forlgb af en oprydningsproces.

Case stories

En medarbejder fra engelsk PWS-botilbud fortalte om flere cases med voksne, der havde haft en for dem, deres familie
og andre belastende adfeerd. Man kan sige, at temaet i casene var lidt af det samme. Personerne var blevet meget
optaget, ja narmest besat af at vaere i kontakt med eller knyttet til bestemte personer, som de pa ikke passende made
ops@gte og traengte sig pa hos. | et tilfelde var en kvinde overbevist om, at hun var keereste med en ung mand i
nabolaget, og hun kontaktede ham konstant med sms, besgg m.m. En anden mente, at hun hgrte til hos en ung familie,
hvor der var fgdt et lille barn, og hun var sikker pa, hun skulle med til barnedab og baere barnet ved daben. Ren fantasi
og en gnsketaenkning, der hos personen med PWS var blevet en virkelighed.

En ung mand blev ved med at "stalke” en enlig mor med 2 bgrn, som han mente var hans, og at de derfor skulle giftes.
| det tilfelde blev det fgrst stoppet ved politiets hjeelp. Der var flere lignende cases.

Pa mange mader nok en typisk situation, som flere kan nikke genkendende til, og som det kan vaere sveert at Igse. |
nogle tilfaelde gik det godt med at tage en samtale og saette nogle helt faste rammer for, hvornar man kunne kontakte,
fx ved at hilse paent pa gaden, og ikke mere.

| en af casene viste den specielle adfaerd sig at vaere pa grund af en psykotisk tilstand, hvor medicin hjalp en ung kvinde,
saledes at alt “normaliseredes.” Det kan vaere vanskeligt i sadanne situationer for foraeldre og naboer og evt. bosteder
at afggre, om det er en beszettelse af en slags barnlig fantasi, eller om der er tale om en psykotisk tilstand med tvangs-
tanker.

Det understreger vigtigheden af, at man i sadanne tilfeelde ikke holder sig tilbage med at opsgge leege og ved behov
fa kontakt til en psykiater med kendskab til udviklingsheemmede og (helst ogsa) PWS.

Slutteligt skal naevnes, at fagradet (se side 19) ved Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom altid kan kontaktes. Un-
dertegnede kan ogsa kontaktes ved spgrgsmal ang. emner belyst i ovenstaende artikel.

Jurist sgges ) o S\

Er der blandt foreningens medlemmer/omgangskreds en jurist, der har viden om det

handicappolitiske omrade, og som har lyst til at bista bestyrelsen med hjelp til paragraf- > 4
ferne, hgrer vi meget gerne fra jer. Kontakt Jytte Helgogaard ‘

jyttehelgogaard@tdcadsl.dk eller tIf. 2167 1299. l
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Sommerlejr pa Kursuscenter Brogarden
d. 30. juli - 3. august 2018

For 28. gang inviterer Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom til sommerlejr, som finder sted pa Kursuscenter
Brogarden i Middelfart. Vi mgdes mandag d. 30. juli fra kl. 15.00 pa parkeringspladsen
ved hovedindgangen og siger farvel og pa gensyn fredag d. 3. 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.

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

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

Praktiske oplysninger

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

4+ Hvis du bor i et bofeellesskab, skal der deltage personale fra bofeellesskabet.
+ Hvis du er hjemmeboende, skal du have foreelder eller hjelper med.
4+ Der er dyne, hovedpude og sengelinned pd Brogarden.

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

#+ Deltagerliste og program tilsendes efter registreret betaling.

Priser og tilmelding

e Pris pr. deltager er 1.995 kr. - senest 1. juni 2018 pa reg.nr. 4001, kontonr. 4001 154 273
eller via MobilePay 79717.

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

e Pris for t-shirt er 175 kr. (kan ses pa www.prader-willi.dk) - betales sammen med
deltagerbetaling.

o Tilmelding sker online p@ www.prader-willi.dk. ALLE DELTAGERE MED PWS SKAL
TILMELDES ENKELTVIS (EN PERSON PR. LINJE). PERSONALEGRUPPER KAN
TILMELDE SIG SAMLET.

Mangler | oplysninger om arrangementet, herunder information om busser og afgangs-/ankomsttider, s& kontakt
Djanik pa tif. 5072 3175.

Pav gensyn fra Djanik; Bivgitte og-Arwv Sofie
12


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

Program for sommerlejr pa Kursuscenter Brogarden 2018

Mandag

15-16
Ankomst og indkvar-
tering

Udlevering af bestilte
T-shirts

16 -16.30
Eftermiddagsdrik

18-19
Aftensmad

19 -19.30
Kiosk

19.45-ca. 21
Stjernelgb

21-21.30
Aftendrik

22.15
Informationsmgde for
foreeldre/paedagoger

Tirsdag

8.00-9.30
Morgenmad
Smgre madpakker

10-15
Tur til @kolariet
http://www.okolariet.dk

15
Eftermiddagsdrik

18 -19
Aftensmad

19-19.30

Kiosk

19.30-21

Taendt op i pejsen med
aftendrik & sang

Onsdag
8.30-9.30
Morgenmad

9.30-12
Varksteder/sport
og leg/hockey

12-13

Frokost

13-15
Varksteder/sport
og leg

15
Eftermiddagsdrik

Aflevere bestilling
af kiosk til torsdag
aften hos crew

Hygge i faelles areal

18-19
Aftensmad

19-19.30
Kiosk

19.30 - 20.30
Banko

20.30
Aftendrik

13

Torsdag Fredag
8.30-9.30 8.30-9.30
Morgenmad Morgenmad
9.30-12 11

Vaerksteder /sport Pakke, farvel og

og leg/hockey afrejse.

Pa gensyn 2019

12-13
Frokost
13-14.30
Oprydning + pynte <
op til festen.

14.30

Fernisering

15
Eftermiddagsdrik

18 -ca. 20
Festmiddag

20-22
Dansemusen
Rene Franz
21.30-22
Aftendrik

Kiosk i veerelse ved
siden af festsalen



Grankoglerne udvider

V/kommunikationskonsulent Didde Marie Degn

Specialomrade Udviklingshaemning og ADHD, Region Midtjylland

Pad Grankoglen 1 og 2 i Allingdbro huser Specialomrdde Udviklingsheemning og ADHD (SUA) et af landets fa

specialiserede tilbud til voksne med Prader Willi-syndrom.

Det tilbud blev i efterdret udvidet, da en ny afdeling

- Grankoglen 3 - dbnede. Afdelingen har otte pladser, s SUA nu har 22 pladser i Allingéabro, der alle er mdl-

rettet mennesker med det sjaeldne syndrom.

Grankoglerne har et godt ry ude i verden. Afdelingerne har et
teet samarbejde med PWS-foreningen og med andre botilbud i
Danmark. Det er skabt ved hjeelp af et personale, der gar steerkt
op i deres arbejde og ved taette relationer mellem borgerne pa
de tre afdelinger.

Pa Grankoglerne tilbyder vi en paedagogisk tilgang, hvor aner-
kendelse, udvikling og selvstaendighed er hovedord i en ramme
af struktur, genkendelighed og forudsigelighed. Alt dette pa en
base af viden om Prader-Willi Syndrom. Personalet pa Grankog-
lerne har stor erfaring med at arbejde med mennesker med
Prader-Willi Syndrom, og vi har seerligt fokus pa at skabe en
dagsstruktur og forudsigelighed isser omkring mad og motion.
Derudover har vi fokus pa at arbejde med de ressourcer og

dremme, borgerne har, sa vi far skabt et godt tilbud til alle, der bor pa Grankoglerne.

Hverdagen pa Grankoglerne

Alle dage pa Grankoglerne fglger en fast struktur, som
bade giver plads til, at borgerne far den motion og den
ro, de skal have, og samtidigt sikrer, at de kan deltage i
dagtilbud og undervisning og ga til forskellige fritidsinte-
resser. Aktiviteter som svgmning, ridning og fysioterapi
er en del af vores dagtilbud, ligesom vi har faste traditi-
oner for fx fastelavn, deltagelse i Sglund og PWS-som-
merlejren.

Som borger pa Grankoglerne bliver man automatisk til-
knyttet Center for Sjeeldne Sygdomme pa Aarhus Uni-
versitetshospital, og her bliver borgeren arligt under-
s@gt af specialister. Personalet sgrger for at fglge op pa
de tiltag og meldinger, specialisten giver, sa borgene al-
tid far den rigtige stgtte og hjaelp. Centerets diaetist ud-

arbejder ogsa individuelle kostplaner, og vores kgkkenpersonale tilbereder mad og anretter den til hver enkelt borger

pa Grankoglerne.

Sundhed og trivsel gar hand i hand, derfor er det vigtigt, at personalet har et godt og solidt samarbejde med diaetist,
Center for Sjaeldne Sygdomme og sundhedsvaesenet, sa borgerne oplever sig mgdt som hele mennesker.

14



Det hele menneske er ogsa den historie, der bringes med om en selv. Her har pargrende en vigtig rolle. Den rolle er der
stor respekt for pd Grankoglerne. Ved hjzlp af de arlige traditioner som for eksempel sommerfest og julehygge forsgger
vi at holde fast i kontakten og den gode dialog, som er sa afggrende for den enkelte.

Faellesskabet vokser
Nu har vi abnet en ny afdeling, og faellesskabet udvides. To nye borgere er alle-

. . . . Grankoglen 1:
rede flyttet ind, og med syv ledige pladser er der plads til flere nye ansigter. Det Granbakkevej 22B
indbyder til at have fokus pa et "vi" for alle tre afdelinger. 8961 Allingdbro

Der er ingen tvivl om, at borgerne hurtigt finder ud af at knytte venskaber pa Grankoglen 2:

tvaers, men vi vil da ogsd gerne tilbyde nogle gode rammer til dette. Et af tilta- Granbakkevej 22
gene er en flisebelagt sti mellem de tre huse — belyst i de mgrke maneder. Et 8961 Allingdbro
andet er en personalegruppe, som kommer til at ga pa tveers af de tre afdelinger

og vaere med til at sikre, at rutiner og traditioner samskabes, og fagligheden og Grankoglen 3:
alle de gode erfaringer viderebringes med det samme. Adalsvej 5

8961 Allingdbro

Vores dgre er altid abne, og hvis | har lyst til at besgge Grankoglerne, er | vel-
komne til at kontakte funktionsleder Torben Andersen pa tIf. 2132 9759 eller
funktionsleder Majbritt Svendsen pa tlf. 2133 0506

IPQSO

INTERMATIONAL
PRADER-WILLI SYNDROME
ORGAMISATION

PPCR

Professional Providers Caregivers Board
IPWSO

Fifth Professional Providers and Caregivers Conference (PPCB)
28.—30. august 2018

D. 28. — 30. august 2018 finder den femte “Professional Providers and Caregivers Conference” sted pa Firstenried
Palace i Miinchen.

PPCB er grundlagt af IPWSO, den internationale PWS-forening, med det formal at yde stgtte og information samt
international vidensdeling inden for Prader-Willi Syndrom blandt professionelle servicemedarbejdere i hele verden,
der arbejder med PWS.

Programmet for konferencen er under udarbejdelse, og der vil blive bade foredrag og workshops. Resultatet af konfe-
rencen skal indga i “IPWSQ's Best Practice Guidelines for Residential Care” — anbefalede retningslinjer for botilbud for
Prader-Willi Syndrom.

Er man interesseret i at deltage, kan man sende en mail til information@ipwso.org med en forhandstilkendegivelse
af deltagelse. Nar programmet er pa plads, bliver det offentliggjort pa www.ipwso.org og pa www.prader-willi.dk
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Deltagelse i Socialstyrelsens arbejde

Socialstyrelsen

Sjeeldne Diagnoser er sammen med Socialstyrelsen og en raekke udvalgte foreninger i feerd med at etablere en forlgbs-
beskrivelse for sjeeldne handicap. Forlgbsbeskrivelsen er et dokument, som skal vaere en hjeelp til det kommunale niveau
i forhold til en bedre sagsbehandling og mere mdlrettede indsatser, ndr borgeren har en sjaelden sygdom/et sjseldent
handicap. Der er udvalgt en reekke “modelsygdomme,” som skal ligge til grund for at lave beskrivelsen, og PWS er én
af dem. Socialstyrelsen har nedsat en arbejdsgruppe, der skal varetage arbejdet, og samtidig er der nedsat en referen-
cegruppe, der skal give realistisk sparring pa forlgbsbeskrivelsen.

Fra Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom deltager overlaege Susanne Blichfeldt i denne referencegruppe og der-
med til udarbejdelsen af forlgbsbeskrivelsen.

Nedenstdende er et lettere redigeret uddrag af artikel fra Rett-NYT nr. 4, 2017, skrevet af Hanne Nielsen, Landsforenin-
gen for Rett Syndrom. Artiklen giver et indblik i arbejdet og formdlet med forlgbsbeskrivelsen og bringes med tilladelse
fra Hanne Nielsen.

Tilbage i maj maned 2017 blev der afholdt et mg@de i gruppen for Sjeeldne Diagnoser. Her blev der orienteret om, at
der var tildelt i alt 6 pladser i Socialstyrelsens referencegruppe for forlgbsbeskrivelse for sjeeldne handicap. De seks
personer, der skulle sidde med i referencegruppen, skulle kunne daekke fglgende sjeeldne handicap:

e Tubergs sklerose

e Rett Syndrom

e Prader-Willi Syndrom

e Angelman Syndrom

e Usher Syndrom

e ALD — Adrenoleukodystrofi (Addison-Schilders Sygdom, Siemerling-Creuzfeldts Sygdom)
e Rygmarvsbrok (Myelomeningocele, Spina Bifida)

Det fgrste mgde i referencegruppen for forlgbsbeskrivelser om sjeeldne handicap blev afholdt d. 22. juni i Socialstyrel-
sens lokaler i Odense under ledelse af specialkonsulent Hanne Marie Damgard Kristensen (HK) fra Socialstyrelsens
Kontor for Socialtilsyn og National koordination. HK orienterede om Socialstyrelsens arbejde med forlgbsbeskrivelser
— herunder skabelon for udarbejdelse af forlgbsbeskrivelser, tidsplanen for det aktuelle projekt samt referencegrup-
pens rolle heri.

Referencegruppen drgftede de udfordringer, der er forbundet med at lave en forlgbsbeskrivelse, der deekker over sa
mange vidt forskellige sjeeldne diagnoser. Det bliver vigtigt at veere tydelig omkring, hvad der er specifikt for den en-
kelte diagnose, og hvad der er feellestreek og faelles behov pa tvaers af diagnoserne.

Der var dog ogsa enighed i referencegruppen om, at der er faellestraek, som vil kunne adresseres i en forlgbsbeskrivelse
— fx behovet for hjeelp til koordinering af de mange kontakter, som familierne ofte har til omradets forskellige aktgrer.
Manglen pa viden om de enkelte diagnoser, dvs. alene det faellestraek, at de er sjeeldne, skaber ogsa et seerligt vilkar
for kommunernes bestraebelser pa at tilretteleegge den rette indsats for borgeren. Kommunerne skal derfor veere dbne
overfor, at borgerne ofte ikke kan profitere af standardlgsninger eller -indsatser, og de skal veere indstillede pa at
skulle opsgge viden, fx hos foraeldrene, der ofte ender med at vaere eksperter pa deres barns diagnose og behov for
indsatser. Foraeldre bliver derfor en vigtig samarbejdspartner for kommunen gennem hele forlgbet.

Referencegruppen erklzerede sig enig med arbejdsgruppen i, at et meget relevant bilag til forlgbsbeskrivelsen kunne
veere et overblik over, hvor der kan sgges mere viden om de forskellige sjeeldne diagnoser. Referencegruppen pointe-
rer dog, at det ikke er nok for den kommunale sagsbehandler at vide, hvem man kan ringe til. Det er ogsa ngdvendigt
med indblik i strukturen og tilgangen i andre sektorer og hos andre aktgrer for at kunne tilrettelaegge et velkoordineret
forlgb.
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Det blev derudover drgftet, hvilken karakter anbefalingerne i publikationen kan have. Udgangspunktet for formulerin-
gen af anbefalingerne er, at de skal vaere realistiske og brugbare for dem, der skal modtage og anvende forlgbsbeskri-
velsen. Modtagerne af publikationen er kommunale beslutningstagere/ledere samt de sagsbehandlere, der skal tilret-
telaegge indsatserne for borgerne. Referencegruppen drgftede bl.a., hvorvidt en anbefaling fx kunne omhandle koor-
dinerende sagsbehandlere i kommunen, som fglger familierne gennem forlgbet og hjeelper med varetagelse af de
mange forskellige kontakter til forskellige aktgrer.

Forlgbsbeskrivelsen skal ogsa spille sammen med den nationale strategi pa sjeeldne-omradet. Der skal veere sammen-
haeng i den viden og de anbefalinger, som de to produkter formidler til omradet.

Forlgbsbeskrivelsen udarbejdes som en overordnet beskrivelse af de centrale elementer i et velkoordineret borger-
forlgb fra 0-25 ar med eksempler fra en raekke forskellige sjeeldne handicap.

Referencegruppen papeger, at der er behov for at tydeligggre i publikationen, at indsatserne til borgere med sjaeldne
handicap ikke stopper, nar borgeren er fyldt 25 ar. Der er tale om livslange forlgb med kroniske lidelser, hvor borgerens
problemstillinger ofte andrer sig undervejs. Der kan saledes vaere behov for kontinuerlig tilpasning af indsatserne
gennem hele livet. Det skal desuden ggres meget tydeligt, at indsatserne ikke kun er relevante for de diagnoser, der
anvendes som eksempler i publikationen, men for alle sjaeldne handicap.

Et vaesentligt punkt er ogsa den gruppe af borgere, som ikke har en diagnose, men som vil have mange af de samme
behov for koordinering af en indsats, der er sas mmensat af mange ydelser fra mange forskellige aktgrer.

Referencegruppen drgftede desuden, hvad “det gode borgerforigb” er:

e At fa den rette diagnose/udredning er centralt for, at indsatsen kan malrettes borgerens szerlige behov.
Dog er der en gruppe, som ikke far en diagnose, eller hvor den f@rst stilles efter lang tid. Der er der ogsa
behov for et szerligt fokus pa.

e Viden og uddannelse hos de aktgrer, der er involveret i indsatserne er en forudsaetning for gode indsat-
ser og forlgb. Der skal veere et kontinuerligt fokus pa at klaede personalet pa med hgjt specialiseret viden
om borgerens diagnose og szrlige behov. Vidensflow fra det hgjt specialiserede niveau til det specialise-
rede niveau er afggrende.

e Ved de forskellige overgange i borgerens forlgb skal der vaere en opmaerksomhed pa koordinering og
vidensflow mellem de forskellige involverede aktgrer. Saerligt overgangen til voksenlivet skal forberedes i
god tid, og der skal sikres en god overlevering.

Det andet mgde blev afholdt i november 2017, og naeste mgde er 5. marts 2018, hvor forlgbsbeskrivelsen forventes
faerdig. Herefter skal det besluttes, hvordan arbejdet skal preesenteres for kommunerne, hvorledes familierne kan
have adgang til de nedskrevne anbefalinger — i det hele taget hvordan forlgbsbeskrivelsen kan komme alle til gode.

Redigeret af Susanne Blichfeldt og Jytte Helgogaard
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Aktivitetskalender 2018

Dato
20. januar

14. marts

22. marts

6. —8. april
17.—18. maj

2. juni

15.—17. juni

16. juni

30. juli — 3. august
18. august

28. —30. september

26. — 28. oktober

Aktivitet
Bestyrelsesmgde

Samtalegrupper
Samtalegrupper
Bestyrelseskonference
Kursus for fagfolk i net-
vaerk

Bestyrelsesmgde
Familieweekend
Samtalegrupper
Sommerlejr
Bestyrelsesmgde

Weekendseminar

Spa- og wellness

Sted
Scandic Hvidovre

Scandic Hvidovre

Scandic Bygholm, Horsens

Danhostel Svendborg
Scandic Hvidovre
PindstrupCentret
PindstrupCentret
Brogarden, Middelfart
Scandic Hvidovre
Brogarden, Middelfart

Comwell Korsgr

Fodpleje/fodbehandling efter Serviceloven

folge af nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne, kan der muligvis ydes hjaelp ef-

ter Servicelovens§ 83. Herom star der i principafggrelse 33-16:

Tilmeldingsfrist
Afviklet

25. februar 2018 pa
www.prader-willi.dk
25. februar 2018 pa
www.prader-willi.dk

31. marts 2018 til
hans.peter.lund@rsyd.dk

1. maj 2018 pa
www.prader-willi.dk

1. juni 2018 pa
www.prader-willi.dk

Info falger i PWS NYT nr. 2,
2018
Info falger i PWS NYT nr. 2,
2018

0%,
Har man brug for hjeelp til fodpleje, fordi man ikke selv kan udfgre disse opgaver som “.. ’

"Kommunen skal tilbyde personlig hjaelp og pleje til personer, som pa grund af midler-

tidigt eller varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne eller szerlige sociale problemer ikke selv kan ud-
fare disse opgaver. Dette omfatter ogsa fodpleje. ... . Kommunen skal alene tilbyde borgeren fodpleje efter
bestemmelsen om personlig hjaelp og pleje i servicelovens § 83, hvis der er tale om hjeelp til almindelig fod-
pleje og ikke egentlig behandling. Almindelig fodpleje kan blandt andet omfatte klipning af negle og at fa
fadderne indsmurt i creme."

Weekendseminar pa Brogarden
28. —30. september 2018

| skrivende stund er de sidste brikker til weekendseminarets pro-
gram ved at falde pa plads. | naeste nummer af PWS NYT, der ud-
kommer til maj, bringes det fulde program med information om

St ¥
i kalenderevv

priser, tilmelding m.m.
Vi kan dog allerede nu oplyse, at det faglige indhold pa Brogarden vil blive parallellagt, saledes at der bliver program-

mer for bgrne-/ungefamilier, unge-/voksenfamilier og bedsteforzaldre. Indholdet kommer bl.a. til at handle om kost,
sprogudvikling, flytning til botilbud og ny viden om PWS.
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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 Stense Farholt
Center for Sjeeldne Sygdomme
Afd. A, Skejby Sygehus

8200 Arhus N

TIf. 7845 1419 (Skejby))

TIf. 35451302 (Rigshospital)
stenfarh@rm.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.. 78451534

margsvan@rm.dk

Psykologisk fagkonsulent

Henrik Robert Nielsen
Socialplanleegning = Region Midtjylland
Tingvej 15 A 3. th = DK - 8800 Viborg
Mobil: 29290283

hennie@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

jt@spastik.dk

Talepazdagog, Vejleder i Karlstadmodellen
Mette Serensen

Agertoften 6

2680 Solrgd Strand

TIf.: 5153 7705

mettesoerensend 33@hotmail.com

Talepazdagog, Vejleder i Karlstadmodellen
Ellen Bjerre Jensen

Vindingevej 45

4000 Roskilde

TIf. 2879 2365

ellenbjerrej@hotmail.com

Klinisk diaetist 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. 3545 0514
anders.johansen.01@regionh.dk

Klinisk diztist, NHH-kand.

Klinisk ernzringsfysiolog

Dorthe Wiuf Nielsen

Barne Ernzeringsenheden, Afsnit 4094
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh.@

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

Sygeplejerske Ida Munk Jensen
Center for Sjeeldne Sygdomme
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh. @

TIf.: 3545 47 88
ida.henriette.munk.jensen@regionh.dk

Overlage 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

Jytte Helgogaard

Heibergs Have 67

4300 Holbaek

TIf.: 21671299

Mail: jyttehelgogaard @tdcadsl.dk

Naestformand

Vibeke @rskov

Berners Vaenge 38, st. th
2650 Hvidovre

TIf.: 36495087

Mail: v.oerskov@hotmail.com

Kasserer

Martin Raabjerg
Grabynkevej 28

2700 Brgnshgj

TIf.: 24251212

Mail: raabjerg@pc.dk

Sekretaer

Lise Reimers
Damgardsvej 24
3460 Birkergd
TIf.: 24271382

Mail: pws@nypost.dk

Medlem

Djanik G. Andersen

Kong Roarsvej 2

8930 Randers N@

TIf.: 50723175

Mail: djanik.andersen@ps.rm.dk

Medlem

Signe Andersen

Agermosen 35

2650 Hvidovre

TIf.: 29205961

Mail: signe_rsr@hotmail.com

Medlem

Claus Rosenager-Jepsen
Godthabsvej 36 d, 3

2000 Frederiksberg

TIf.: 31192787

Mail: clausjeps@msn.com

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 daekker

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