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Nyt om arrangementer m.m.

Kaere medlemmer

Et ar er gaet med den ene aflysning efter den anden af foreningens aktivite-
ter. Ikke mindst familieweekenden, sommerlejren og SPA-opholdet har vae-
ret savnet, for det er pa disse arrangementer, at medlemmerne med PWS
fra hele landet mgdes og vedligeholder deres netveerk.

Heldigvis ser det ud til, at der er lys forude, og bestyrelsen er derfor igen be-
gyndt at planlaegge efter, at vi alle far mulighed for at mgdes fysisk.

Vi HABER, at det bliver en mulighed at afholde sommerlejren i august maned. Brogarden er i hvert fald bestilt, ligesa
René Franz til festaftenen, sa 30-ars jubileeumsfesten (den fgrste sommerlejr sa dagens lys i 1990) endelig kan fejres.

Familieweekenden, der er et tilbud til familier med bgrn indtil 15 ar, har vi valgt at aflyse i foraret 2021 pga. Corona-
situationen, men til gengeeld har vi veeret heldige at kunne booke PindstrupCentret til efteraret, sa der nu bliver et
tilbud om at komme pa familieweekend d. 1. — 3. oktober. Se invitationen i dette blad pa side 16.

Vi planlaegger ligeledes et SPA-ophold i oktober maned for udeboende voksne med PWS og deres foraeldre/paedago-
ger/ledsager. Det vil forega pa Comwell i Korsgr, og der bringes invitation til dette arrangement i naste nummer af
PWS NYT.

I november vil vi forsgge at afholde en temadag for foraeldre til udeboende voksne med PWS et centralt sted i Dan-
mark. Det er sjeeldent, at foraeldre har lejlighed til at mgdes og udveksle erfaringer om deres voksne bgrn, og tema-
dagen vil have fokus pa samarbejde mellem bosteder og foraeldre.

Endelig har bestyrelsen besluttet at udskyde det ellers planlagte weekendseminar 2021 i september til d. 23. — 25.
september 2022. Weekendseminaret er et meget stort arrangement, der kraever lang tids planlaegning bade i forhold
til koordinering, indhold af faglige indslag og bgrnepasning. Da der hidtil har vaeret usikkerhed om, hvorvidt arrange-
mentet kunne gennemfgres planmaessigt, har bestyrelsen i stedet valgt i resten af 2021 at malrette forskellige aktivi-
teter for foreningens medlemmer.

Gavekort til foreningens medlemmer med PWS

| det forlgbne ar har foreningen ikke haft store udgifter til aktiviteter og arrangementer pa grund af de mange aflys-
ninger. Derfor har bestyrelsen besluttet, at foreningens medlemmer med PWS som et plaster pa saret i et rigtigt
hardt ar vil blive tilgodeset med et gavekort pa 1000 kr. pr. person.

For at komme i betragtning til belgbet, skal | ansgge foreningen pa www.prader-willi.dk og der angive, at | gnsker et
gavekort til www.gavekort.dk

Bosteder kan valge at pulje belgbet og sende en faktura til foreningens kasserer Martin Raabjerg, m@raabjerg.se,
242512 12.

Der skal ansgges senest 1. juli 2021.

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

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

Pa bestyrelsens vegne,
Jytte Helgogaard


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

Her kommer en historie fra min hverdag i Aarhus

Hdndbold i Lykkeligaen

spille handbold i Lykkeligaen fordi man far nogle gode
. : venner og man far gode treenere. Man spiller godt sam-
men.

’ !MN 30 d ) Jeg hedder Martin og er 16 &r gammel. Det er sjovt at
4
£

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

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

Foreeldre ma ikke vaere i hallen nar vi treener. Hvis du er
frisk, sa kom og spil i Lykkeligaen.

Der er hold i hele landet.

Mvh. Martin fra Aarhus




Covid-vacciner

De nye Covid-vacciner, der kommer, er udviklet med sakaldt RNA-teknologi. Den
metode har vaeret under udvikling leenge, og modsat mange andre vacciner, far
man ikke indsprgjtet levende eller svaekket virus, men kun noget der ligner noget
af virus, men som vi danner antistof imod. Resultat er sa, at hvis vi m@der virus, har
vi antistoffer imod, virus bliver bekaempet, og vi bliver ikke syge.

Pa baggrund af pandemien, dens omfang og hvad Covid-virus kan give af sygdom
og langtidsfglger, har eksperter fra bade USA og Europa meget ngje vurderet de
studier, der er foretaget med vaccinen, og anbefaler nu vaccinen til befolkninger
bade her i DK og i udlandet. Bivirkninger er sjeeldne, oftest milde og varer kort tid.
Har man tidligere reageret allergisk ved vaccination, eller har man specielle aller-

Fagradet ved Landsfor-
eningen for Prader-Willi
Syndrom anbefaler vacci-
nation imod Covid-virus —
saerligt for dem med PWS,
der er i risiko for at fa
kompliceret sygdom med
Covid-infektion.

gier, skal man tale med sin leege, om man taler vaccinen. De studier, der hidtil er foretaget, har vaeret med voksne,
der har faet vaccinen. Nu er der ogsa studier i gang, der ser pa vaccinens sikkerhed og virkning for bgrn.

Fagradet for PWS i Danmark og ogsa specialister i IPWSO ved, at en beslutning om at lade sig vaccinere er personlig,
og den enkelte familie ma vurdere, hvad de gnsker, men vi anbefaler vaccinationen, og szerligt for dem med PWS,
som er i risiko for at fa kompliceret sygdom med Covid-infektion. Det er specielt voksne med alvorlig overvaegt, sgvn-
apng, diabetes og hjerte-kar-sygdomme. Vi henviser til de generelle retningslinjer fra Sundhedsstyrelsen i Danmark.
Planen er lige nu, at alle over 18 ar vil blive tilbudt vaccinen mod Covid-virus.

For yderligere oplysninger: www.sst.dk/da/corona/Vaccination-mod-COVID-19

Paé fagrddets vegne
Overlzege Susanne Blichfeldt
s.blichfeldt@dadInet.dk

Materialer og udgivelser om Prader-Willi Syndrom

Materialer og video/dvd rekvireres via bestillingslisten pd 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 foreningens hjemmeside.

Foldere

1. Prader-Willi Syndrom — en medfgdt sygdom

2. Vigtige oplysninger til sundhedspersonale om PWS

3. Prader-Willi Syndrom og beskaeftigelse. Netudgave

4. Gode rad i forbindelse med undervisning af bgrn med
PWS. Ny netudgave

5. Etablering af botilbud til voksne med PWS. Netudgave
6. Information og gode rad om mad ved Prader-Willi Syn-
drom

7. Pjece for sgskende

Boger

8. Bog om PWS udgivet af Landsf. for PWS. Pris for ikke-
medlemmer: 90 kr.

9. Traening af bgrn med PWS. Oversat fra svensk. Netud-
gave

10. Pa vej til voksen v/Anette Lowert og Karsten Lgt. Sek-
sualundervisning

11. Min lillebror er mutant v/Emil Blichfeldt. Gratis for
medlemmer


http://www.sst.dk/da/corona/Vaccination-mod-COVID-19
mailto:s.blichfeldt@dadlnet.dk
http://www.prader-willi.dk/
mailto:pws@nypost.dk
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MieeRentorestillinger om et familieliv, og sa
IUUKReR ek under mig

v

Nedenstdende artikel har veeret bragt pa TV SYD. Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom har féet tilladelse til at
bringe artiklen i PWS NYT og takker TV SYD for velvilligheden.

Fra TV SYD

Janus Gravengaard fra Esbjerg er handicappet med den sjeldne sygdom Prader-Willi Syndrom og har brug for
stramme rutiner og struktur. Her er historien om hans familie og den pris, der betales, nar man har et barn med
handicap.

Af Alexander Klemp

Udenfor var det mgrkt. De nggne traeer i haven strakte deres barkede arme mod himlen. Indenfor puttede Joan Gra-
vengaard sin seksarige datter Sidsel, som havde gaet i 0. klasse i et halvt ars tid. Men lige fgr Joan gik ud af vaerelset,
hev Sidsel en foldet seddel frem fra under sin hovedpude. Hun sagde, at Joan fgrst matte laese den, nar Sidsel sov, og
at hun matte love ikke at blive vred. Joan tog sedlen med og kyssede sin datter godnat. Lidt senere leeste hun sedlen
med sin datters bgrnebogstaver.

Ordene ramte hende i mellemgulvet som en mavepuster.
- Der stod, om hun ikke nok matte prgve at komme pa McDonalds,
siger Joan.

Sidsel havde aldrig prgvet at spise pa en restaurant. | det gjeblik gik
op for Joan, at deres familie ikke var som andre familier. Og hendes
bgrn betalte prisen.

Arsagen var Joans mellemste sgn Janus, som er handicappet pa
grund af den sjaeldne sygdom Prader-Willi Syndrom.

Janus og Joan. Foto: Privat

For at forsta hvordan et handicap pavirkede en familie sa meget, at
et gnske om en tur til McDonalds skulle skrives pa en seddel af en seks-arig, skruer vi tiden 19 ar tilbage.

Joan blev gravid med Janus i slutningen af ar 2000. Sammen med sin mand Carsten havde de i forvejen sgnnen Rasmus
pa tre ar.

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



i PRl
Janus tilbragte de fgrste uger af sit liv i kuvdse efter en hdrd fadsel. Men han graed aldrig. Foto: Privat

Hun undrede sig dog over, at maven ikke spjaettede pa samme made, som den gjorde med hendes fgrste barn. Ifglge
Joan fortalte jordemgdrene hende, at det var fordi, at hun ikke havde den samme ro til at maerke efter. Der var jo ogsa
en lille dreng pa tre ar at tage sig af.

Den 31. juni 2001 blev Janus fgdt pa Skt. Joseph hospital i Esbjerg. Noget gik galt
under fgdslen, og Janus blev lagt i kuvgse. Joan og Carsten fik at vide, at de nok ikke
ville fd ham med hjem. Mens drgmmene om familielivet forduftede, kunne Joan
ikke ggre andet end at iagttage sin nye spn kaampe for sit liv, uden hun kunne holde
ham.

- Det var enormt traumatisk. Jeg havde alle de her forestillinger om et familieliv, og
sa blev taeppet trukket vaek under mig, siger Joan.

Han var dog ogsa et mysterium for laegerne. Janus var fuldstaendig slap. Hvis man
lagde ham pa handen, hang lemmerne slapt ned ad siderne. Han graed heller ikke. _
Den harde fgdsel burde have givet ham spasmer, men det skete ikke. En leege gen- | roi0: 1ine Haunstrup, TV SYD
kendte symptomerne som Prader-Wili Syndrom (forkortet PWS). En sjeelden syg-
dom, som rammer cirka 1 ud af 15.000. Sygdommen g@r baereren mentalt og motorisk udviklingshaemmet.

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

Hendes verden gik i sort, og hun fglte sin krop aktivere sit overlevelsesinstinkt. Hun taenkte pa, hvorfor det lige var
hende, som skulle fa et handicappet barn. Havde hun gjort noget forkert? Var hun eller Carsten baerere af sygdommen
og dermed havde givet den videre til Janus? Ville segteskabet til Carsten ga i stykker over de udfordringer, som tarnede
sig op foran dem?

Familien kom hjem efter 12 dage. Janus kunne ikke synke selv og fik mad gennem en sonde. Hans krop var svag, og
han graed stadig ikke.

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



Joan tvivlede pa sig selv ménge gange over den opgave, hun som mor patog sig. Men Janus var hendes barn, og hun
elskede ham. Hun vidste, at Janus aldrig ville blive et normalt barn. Hun vidste, at hun matte acceptere situationen og
kampe for at fa familien til at fungere.

Janus ved godt, at han er handicappet. Men familien har ofte fdet nedladende kommentarer fra fremmede, som ikke kunne se hans handicap
og ikke forstod familien. Foto: Privat




For Janus var struktur og rytmer altafggrende i hans tidlige ar, og er det stadigt. Hvis rytmen for maltider og ggremal
afveg, blev han usikker og skabte ressourcekraevende konflikter og frustrationer.

Joan laerte, at hun altid skulle vaere pa forkant med situationen og have et simpelt svar eller forklaring parat, hvis Janus
stillede spgrgsmal. Endnu vigtigere var Janus’ kost. P& grund af PWS fgler han ingen maethed og kan spise til maven
spranges. Paradoksalt nok er hans krop sammensat pa en made, sa han kun kan tale mellem 50 og 80 procent af det
kalorieindtag, en normal person kan klare, alt efter aktivitetsniveau. Ydermere er hans forbrandingsevne sveaert ned-
sat, og han kan hurtigt blive overvaegtig, og det vil vaere livstruende.

Derfor skulle hans kost vaere ekstremt planlagt og forberedt. Joan
brugte utallige timer i hjemmets kgkken pa at lave mad. Janus matte
aldrig selv tage mad. Den skulle komme pa faste tidspunkter og i samme
doseringer i Ipbet af dagen og matte ikke indeholde for meget sukker
eller fedt. Derfor har Janus heller aldrig faet eksempelvis kage, slik eller
flgdeis.

Derudover indfgrte familien en streng traningsplan og brugte mange
timer pa motion. Men fysisk aktivitet var ogsa et punkt, hvor Joan skulle
veere sarligt opmaerksom. Janus fgler ikke smerte.

- Han kan ga rundt med et brakket handled efter et fald eller en
spraengt blindtarm uden at maerke det. Engang fik han smaekket en bil-
der over sin lillefinger. Sa bad han bare paent om, at dgren blev = =i
abnet, siger Joan.

A = L4 .ih

Pa trods af sit handicap lzerte Janus at cykle tidligt.
Det skyldtes blandt andet, at hans bror Rasmus cyk-
lede med ham i timevis. Foto: privat

Da Janus var tre ar gammel, bestemte Joan og Car-
sten sig for, at hele deres liv ikke skulle fordybe sig
i handicap. At verden udenfor ikke skulle ses gen-
nem Janus’ sygdom.

Datteren Sidsel kom til verden. Hendes ankomst
gav familien fornyet energi.

- Vividste, at Janus ville veere afhaengig af os resten
af livet. Vores hab var og er, at vores to raske bgrn
vil fa et naert forhold og have hinanden at stgtte sig
til, siger Joan.

Det var Sidsel, som gav Joan en seddel med gnsket
om at komme pa McDonalds. Det var der, det gik
op for Joan, at Janus’ kraevende omsorg var pa be-
kostning af resten af familien. Rasmus og Sidsel
endte oftest med at sta sidst i reekken til foraeldre-
nes opmarksomhed. Joan matte g@re noget.

Efter sedlen om McDonalds kom Janus i aflastning
én gang om maneden. Det gav Joan en fglelse af,
at hun ikke magtede opgaven med at have et han-
dicappet barn. Det var svaert at acceptere.

' L

Janus med lillesgster Sidsel og storebror Rasmus. Familien flyttede tidligt til et boligomrdde med mange stier, sd Janus kunne
gd rundt uden at faerdes i trafikken. Foto: Line Haunstrup, TV SYD




Men Rasmus og Sidsel ngd roen i hjemmet og foreeldrenes opmaerksomhed, nar Janus var ude af hjemmet den ene

weekend om maneden.

Den fgrste dag lavede Sidsel og Rasmus pandekager med is til aftensmad. Det var uhgrt og ville aldrig vaere sket med
Janus hjemme. De indfgrte regler om, at det var okay at have og lufte frustrationer over at have en handicappet bror.

- Men de fik darlig samvittighed over det. De var vidner til vores udfordringer med Janus og prgvede ogsa at beskytte

os, siger Joan.

Bl
-
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e

Janus med sine to sgskende Rasmus og Sidsel. ’ e
Foto: Line Haunstrup TV SYD //_\;.( s
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Jeg kollapsede to
gange, fordi det
hele
simpelthen blev for

meget.
JOAN, MOR TIL JANUS

Opgaverne i hjemmet var sa om-
fattende, at Joan arbejdede, ud-
ferte huslige pligter og havde sin
korrespondance med myndighe-
derne om Janus om natten og sov
derfor kun fa timer i dggnet. Hun
vidste, at hun ikke kunne blive
ved.

- Jeg kollapsede to gange, fordi
det hele simpelthen blev for me-
get, siger Joan.

Men det store arbejde bar ogsa
frugt. Den stramme kostplan og



ngje planlagte dagligdag gjorde Janus til en velfungerende person med PWS. Mange saetter lase pa kgleskabet, fordi
personer med PWS ofte stjaeler mad og spiser uheemmet. Janus kan selv styre sin trang til mad og faerdes udenfor
uden en voksen i korte perioder.

Med arene begyndte en tanke at forme sig i Joans indre. En
tanke hun ikke kunne lide. Det var ideen om, at Janus skulle
flytte hjemmefra. Det gav Joan skyldfglelse at have tanker
om, at Janus skulle bo et andet sted og andre skulle tage sig
af den kraevende planlagning og pleje. Hun var hans mor,
og det var hendes opgave. Men hun kunne maerke, at fami-
liens kraefter var slidt papirstynde

144

Det var rigtigt hardt at fale sig sa traet
af sit barn, at jeg havde behov for at fa
det pa afstand.

JOAN, MOR TIL JANUS

Janus pa sin 19-drs fedselsdag med sin far Carsten
Foto: Line Haunstrup, TV SYD

- Det var rigtig hardt at fgle sig sa traet af sit barn, at jeg havde behov for at fa det pa afstand, siger Joan.

Hun bekymrede sig over, om andre evnede opgaven. | arevis havde hun planlagt og eksekveret dagligdagen for Janus
og vidste, at det kraevede enorme ressourcer. PWS er sa sjeldent, at mange institutioner og bosteder ikke er kvalifi-
cerede til opgaven.

Men det handlede ikke kun om at give slip pa det ansvar, hun og familien havde baret pa i naesten to artier.

- Skyldfglelsen var veerre, og det var en kamp mod mig selv at skubbe ham afsted. Jeg fglte, at jeg svigtede ham, siger
Joan.

11



Janus flyttede hjemmefra i august sidste ar (2019). Ved et lykketraef
fik han en plads pa bostedet Kirstinelund i Brgrup, som er specialise-
ret i personer med PWS.

Samme uge flyttede storebroren Rasmus med sin kzereste til Aalborg
for at studere. For Joan var det to meget forskellige former for af-
sked. Janus skulle hun give slip pa. Rasmus skulle blomstre og til at
leve sit eget liv.

Nu er Janus kommet godt pa plads i sit nye hjem og er glad for at bo
sammen med andre, som har PWS. Han har faet en kaereste, som
han ses med i weekenden og holder hand med.

Efter Janus flyttede, forsvandt byrden fra Joans skuldre langsomt.
Det tog hendes krop et halvt ar at ryste overlevelsestilstanden af sig,
og hun var konstant traet.

Da Janus blev fadt, oplevede Joan, at bekendte ikke turde se ham. De var bange for at blive konfronteret med et handicappet
barn og ikke vide, hvad de skulle sige til Joan. Det gjorde hende ked af det. Foto: Line Haunstrup TV SYD

- Jeg blev langsomt kvalt i Janus’ afhaengighed af mig, og det har vee-
ret sundt for mig og ham, at han er kommet et andet sted hen, siger
hun.

Ansvaret for ham er overdraget til andre, og pa bostedet far han op-
levelser med ligesindede, som Joan ikke kunne give ham. De tager
fx i sommerhus, pa weekendture og laver fritidsaktiviteter sammen.

Overskuddet til at se ham er forandret, og Joan fgler, at det er blevet
rart at veere sammen med ham igen.

Janus bor pa bostedet Kirstinelund, som kun har beboere med PWS. Det giver Janus mulighed for at veere sammen
med ligesindede. TV SYD har valgt at slgre ansigterne pa de andre beboere. Foto: TV SYD

- Nar jeg ser pa ham i dag, er jeg superstolt af ham, og hvor langt han er naet.
Selvom jeg nogle gange syntes, at det var et uretfeerdigt liv at vaere mor til en han-
dicappet, sa synes jeg jo ikke, at det rent faktisk er et uretfeerdigt liv. Jeg elsker og
forguder mine bgrn, siger Joan.

Det er kun fordi, Janus faldt godt til pa bostedet, at Joan gav slip pa sit arbejde med
ham. Hun understreger, at det har vaeret en opgave for hele familien, og det var
kun muligt at gennemg3, fordi de gjorde det sammen og hver patog sig de opgaver,
som passede bedst til dem.

Janus har sit eget kgleskab med Ids pa. Ikke fordi han selv tager fra
det, men fordi de andre beboere kan finde pa det. Foto: TV SYD
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Janus er i gang med sin STU-uddannelse i Glad Zoo og er glad for at arbejde
med dyrene. Han er blevet tildelt fgrtidspension og drgmmer om at fort-
saette med at arbejde med dyr.

Joan er begyndt at genoplive sine gamle venskaber, som gik i dvale, imens
hendes fokus I3 indenfor familiens fire vaegge.

Og kom Sidsel sa pa McDonalds?

- Ja, det gjorde hun. Hun synes, at det var en meget fin restaurant, slutter
Joan.

My & A /I a

Efter Janus flyttede, er Joan ofte alene i huset om aftenen. Carsten arbejder offshore. Rasmus bor i Aalborg og Sidsel gar
pad efterskole. Foto: Line Haunstrup TV SYD

Janus i Glad Zoo
Foto: TV SYD

Janus’ arbejde i Glad Zoo kan ses pa https://www.tvsyd.dk/ualmindelig-glad/ualmindelig-glad-36

Pa naeste side afslutter Joan den fine fortaelling om Janus med en beskrivelse af det dokument, der har fulgt ham
gennem hele hans liv. Dokumentet har veeret vaerdifuldt for familien og kan evt. tjene som inspiration for andre.
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Et dokument af stor veerdi

Som alle andre i vores situation har et liv med et handicappet familiemedlem betydet mange sygehusbesgg, mgder,
klagesager i kommunalt regi, institutionsskift, skift af naermeste kontaktpersoner osv. Pa et meget tidligt tidspunkt i
Janus’ liv valgte vi at udarbejde et dokument, der beskrev Janus. Et dynamisk dokument, der Igbende er blevet opda-
teret, og som har fulgt os gennem arerne.

Dokumentet pa godt 12 sider beskriver meget faktuelt, bl.a. hvordan Janus fungerer, hvad der pa alle niveauer kree-
ves for at kunne fungere og ogsa, hvad der i en dagligdag kraeves af omgivelserne omkring ham, herunder familie og
sgskende. Dokumentet indeholder bevidst ingen personlige fglelser overhovedet, og det har vaeret altafggrende for
vaerdien af dokumentet.

Dokumentet har vist sig at veere ekstremt anvendeligt, underbyggende og afggrende i mange af de forlgb, vi har vee-
ret i. Det har veaeret med til, at vi har staet steerkere i klagesager, som da vi eksempelvis blev frataget vores maned-
lige aflastningsmulighed. Det har gjort diverse skift fra bgrnehave, skole og aflastning lettere. Fokuserer vi pa de sid-
ste par ar, har det ogsa vaeret med til at understrege, at Janus ikke ville fungere i et STU-tilbud og et bosted inden for
kommunens granser, ligesom det ogsa var en del af sagen, da Janus skulle tildeles fgrtidspension. Og selvom Janus i
dag er i et fantastisk og super velfungerende PWS-bofallesskab, hvor alle har forstaelse og stor indsigt i PWS, er alle
beboere, som vi, vidt forskellige, hvorfor dokumentet ogsa her har vaeret med til den gode indkgring.

Mange hilsner
Joan

Styrk dine led og muskler

Ben, fgdder, fodtgj, sko og PWS “t ”
Nedenstaende er skrevet pa opfordring og ogsa for at ggre opmaerksom

pa, hvor vigtigt det er for alle med PWS at passe pa fedder og led. Der

er sa meget, vi skal taenke pa ved PWS, men dette er endnu et vigtigt

omrade at have fokus pa.

Som alt andet ved PWS sa er behov forskellige, nogle har flere gener og
udfordringer end andre, og motorikken udvikles ikke ens hos alle.

Smabgrn

Alle med PWS er fra fgrste levear preeget af slappe muskler og forsinket

motorisk udvikling. De fleste har i starten overbevaegelige led og slappe

ledband, dvs. deres led er hypermobile. Nogle fgdes med ”hofteskred” og skal behandles med hofteskinne de fgrste
maneder.

Nar de sma kommer op at sta og begynder at ga, har de brug for sko, der stgtter bade fod og ankelled. Bedst er en
lille sngrestgvle, en stgvlet med fast bagkappe, der sidder fast pa foden. Det hjalper barnet til at sta og ga mere sta-
bilt og forebygger udvikling af fejlstilling i ankelled.

Mange far sakaldte FF-sko, dvs. fabriksfremstillet ortopaediske sko (ikke handsyede, det bruges ikke mere). De ordi-
neres af ortopaedkirurg eller bgrnelaege, og en del af udgifterne kan daekkes via kommune. Skoene kgbes hos SAHVA
eller anden bandagist. Som regel er der brug for bade stgvler og sko.

Stgrre bgrn og voksne

De fleste med PWS har ikke ud over de fgrste levear behov for FF-sko, men de kan fortsat have noget Igse led og
slappe ledband, sa det er vigtigt, at de altid har sko og stgvler, der sidder godt fast pa foden.
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Hvordan: Sko med fast bagkappe (det skal vaere hardt, nar man trykker pa bagkappen, spgrg i skobutik), og en sko
der passer. Ikke for bred, hvis man fx har en smal fod, som en del med PWS har. Gerne en stgvlet. Som regel er det
bedst med en sko med sngre, der sidder bedre fast end med velcroband, som alle synes er det nemmeste, men som
regel ikke er en fordel for foden!

Og ja, stevletter eller sko med sngre kraever, at barnet skal have hjzelp til at binde fast nok, det ved vi godt. Det tager
ogsa tid som sa meget andet, men det er faktisk et behandlingsbehov.

Hvis man fortsat som stgrre barn og voksen har overbevaegelige/hyper mobile led eller slappe/svage muskler med
Igse sener omkring sine led, er der stgrre risiko for forstuvninger, typisk vrider personen om pa foden, men ogsa knae
og skuldre kan komme ud af led.

Da de fleste med PWS har spinkle muskler, er der vedvarende en risiko for nedsat stabilitet omkring leddene, speci-
elt hvis man ikke er motorisk aktiv.

Skaeve fodder

En del stgrre bgrn og voksne har - trods korrekt fodtgj som bgrn - udviklet en form for fejlstilling i fedder. Foden hol-
des ikke "lige”, men fodsalen er drejet, sa man gar mere pa yderside eller indsiden af fodsalen. Nogle kender udtryk-
ket supinationsfod eller pronationsfod. Det kan hos nogle vaere meget udtalt og udvikles, nar muskelstraekket pa
hver side af leddet er uens. Her kan det vaere godt at fa et indlaeg i skoen, der retter foden op. Man kan fa et indlaeg,
der passer, hos en bandagist eller evt. i Matas, hvis det blot er en mindre skaevhed.

Skal man ggre noget ved det: Ja, for er foden i skaevstilling i mange ar, kommer der uens traek pa leddet, og det kan i
sidste ende resultere i kroniske ledforandringer og smerter, nar man bliver zldre, og det bliver jo alle med PWS i
dag.

Platfod

Nar fodsalen er helt flad uden svang, ogsa nar man star pa t3, kaldes det platfod, og her kan vaere behov for indlaeg.
Svangen (der afhanger af opbygningen af mellemfodsknogler) kommer frem, bl.a. ndr musklen i fodsalen spaendes.
Alle sma bgrn har flade fodsaler, sa det er normalt. Stgrre bgrn og voksne med platfod kan have glaede af indleeg, der
Igfter svangen.

Haevede ben

Mange voksne oplever, specielt ved overvaegt, men ogsa hvis man sidder meget, at der er tendens til at fa haevede

ben. Det, der sker, er, at kropsvaesken samler sig “nedadtil”, og nar muskler ikke arbejder, sa haever benene. Det er
det, der kaldes gdemer. Maske kender nogen dette faenomen, hvis man har vaeret pa langvarige flyrejser, hvor man
har siddet laenge i samme stilling. For voksne med PWS kan det vaere et dagligt faanomen.

Isoleret vand i benene (gdem) hos hjerteraske skal IKKE behandles med vanddrivende medicin Man hgrer tit det
sker, desveerre ogsa ved PWS, men det er ikke det, der skal til. Vanddrivende medicin tapper kropsvaeske fra blodba-
nen og bruges, hvis man er hjertesyg, og kredslgbet i centrale kropsdele er overbelastet. Ved PWS og ved overvaegt
er behandlingen motion. Man skal ud at ga pa de haevede ben —rejse sig og ga rundt fx hver % time - og sa skal der
ske et vaegttab.

Det anbefales, at man ved hver konsultation ved CSS “viser ben, fgdder og sko” og far en vurdering af, om der er be-
hov for andring af fodtgj. Ligeledes er det tilradeligt at fa en vurdering af ledbevaegelighed og snak om evt. behand-
lingsbehov.

Det kan kun anbefales, at alle bgrn og voksne med PWS Igbende far en vurdering af muskelstyrke og ledstabilitet ved
en fysioterapeut, som ogsa kan radgive om fodtgj. Fysioterapeuten kan anbefale et dagligt motionsprogram, som
bor fglges op hjemme. Det behgver ikke veere svaert og langt, og er det sat i system, vil de fleste med PWS gerne
med. Men de skal stgttes og bakkes op.

For yderligere oplysninger kan overlaege Susanne Blichfeldt kontaktes via s.blichfeldt@dadInet.dk — skriv til Susanne,
som gerne ringer jer op.
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Familie- og aktivitetsweekend pa Pindstrup Centret 2021

Sa er det blevet tid for familier med bgrn 0-15 ar at tilmelde sig familieweekenden d. 1. — 3. oktober 2021 pa Pin-
strupcentret, Johs. F. la Cours Alle 1, Pindstrup, 8550 Ryomgard.

Som sadvanlig vil der vaere masser af forskellige aktiviteter for bgrnene og tid til erfaringsudveksling. Mette Sglvkjaer,
mor til Freja, vil sta for yogaprogram ca. 30 min. for de morgenfriske Igrdag og sendag morgen. Foraldrene fungerer
som ledsagere og hjzlpere ved aktiviteterne.

Fredag Lgrdag Ssndag
7.30 - 8.00: Yoga for friske voksne og | 7.30 — 8: Yoga for friske voksne og
bgrn i konferencelokalet v/Mette bgrn i konferencelokalet v/Mette Sglv-
Salvkjzer. kjeer
8 -9: Morgenmad 8 —9: Morgenmad
10-12: Ridning og picnic
,;-»‘ ) 9.30—-11.30: Fri leg
N i o (o) 04
- 9.30-11.30: Aktiviteter for sgskende - u
12: Frokost 12: Frokost
12.30-15: Huvil Farvel og pa gensyn i 2022
) |
;w 13-15: Mulighed for snak med over- . HUSK
TN lege Susanne Blichfeldt %; )

Kl. 15: Den Store Stafet

Fra kl. 17.00: Indkvartering

Y S

18.30: Aftensmad 18: Aftensmad

Pris for deltagelse i weekenden: 450 kr. pr. barn og 950 pr. voksen, dog max 2.900 kr. pr. familie.

Tilmelding foretages online pa www.prader-willi.dk senest 1. maj 2021

Betaling kan ske via MobilePay 24251212 eller via overfgrsel til konto 4001 — 4001154273 med tydelig angivelse af
navne senest d. 1. maj 2021.

Vi gleeder os til at se jer alle.

Hilsen Jannik og Ninna
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Kursus for fagpersoner, der arbejder med PWS

Kaere netvaerk for PWS

Vi glaeder os til 2021 PWS-netvaerksdage
torsdag og fredag d. 23. -24.
september 2021.

Kurset afholdes pa Langeland pa

Langelands Kaserne
Gulstavvej 7, 5953 Bagenkop

Dagene vil tage udgangspunkt i nogle af de gnsker, der var i 2020:

<+ nyeste viden om aldring
+ styrker og udfordringer (fortseaettelse af arbejdet fra sidste kursus)

4+ dokumentation

Stedet er valgt, fordi vi ikke behgver at saette max antal pa. Vi vil veere de eneste kursister, der er pa stedet, sa vi far
rigtigt gode forhold bade ude og inde. Vi vil veere behjelpelige med at hente, hvis man kommer med tog.

Set kryds i kalenderen - mere info kommer, sa snart programmet er pa plads.
Pa netveerkets vegne,
Karin Birkedal
TIf.: 3066 1032
karin@solvangfejoe.dk

International PWS-konference i Irland

D.6.—-10.juli 2022 afholder IPWSO i samarbejde med den irske PWS-

11 INTERNATIONAL . . .
sssygﬁl\;ﬁll}kltﬁvlﬂl&u& e forening den 11. internationale konference om PWS. Konferencen
bt - finder sted i Limerick, der er beliggende i den vestlige del af Irland.
Uimericii; Troimnd Som altid vil der pa konferencen vaere sessioner for videnskabsfolk,
6 - 10 July 2022 padagoger og familier, ligesom der vil vaere aktiviteter for bgrn med
Parallel sessions for: pWS
* Researchers and clinicians
* Allied health professionals
« Care providers
. Adul!; with PWS
¢ Famies Pa www.ipwso.org vil der Igbende blive bragt informationer om kon-

Plus activities for children with PWS

ferencen, som bl.a. har overlaege Susanne Blichfeldt som medarran-
ger.

Register your interest at
www.ipwso.org/2022

o?o % mso

pwsai
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Botilbuddet OXEN pa vinterferie

Ingen vinterferie uden herregardsferie. Som altid har botilbuddet OXEN vzeret pa vinterferie, og denne gang gik tu-
ren til Risinge Herregard, der ligger pa @stfyn. Ud over flot snevejr og snemaend har ferien budt pa skattejagt, spegel-
sesjagt, hjemmelavede pizzaer, herregardsmiddag og festaften.

Beboerne pa OXEN har veeret
sa venlige at sende PWS NYT
en lang raekke stemningsbille-
der, som vi med stor gleede
bringer her.
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The IPWSO Leadership ECHO® Programme

Projekt ECHO® star for “the Extension of Community Healthcare Outcomes” og faciliteres af den international PWS-
organisation IPWSO. Malet for programmet er at skabe forbindelser, udbrede og gge forstaelse for syndromet samt
dele viden om behandling og stgtte i hele verden.

Der holdes online-mgder via ZOOM kl. 10 dansk tid den anden tirsdag i hver maned med specialister, sundhedsper-
sonale, paedagoger og alle andre interesserede, og mgderne tager udgangspunkt i case-baseret lering, drgftelse og
radgivning. For at deltage skal man registrere sin tilmelding pa https://docs.google.com/forms/d/e/1FAlpQLSf-
glyn1rTKAFP7XBMkw20tn76SIZQ VdcRBpCh11RiySyITCQ/viewform

Pa https://ipwso.org/how-we-can-help/project-echo/about-ipwso-leadership-echo/ findes en lang raekke af de virtu-
elle oplaeg om forskellige emner malrettet forskellige aldersgrupper, og de varer imellem 15-30 minutter. Sproget er
engelsk. Nedenfor en oversigt over de opleeg, der findes pa siden, som Igbende tilfgjes nye.
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Professor Nick Finer,
UCL

“Virtual clinics in the
COVID-19 era and beyond”

More about

this e

presentation

Tony Holland,
President, IPWSO

“Fostering links with
services in your country
and acquiring knowledge to
prevent and manage
behaviour and psychiatric
problems”

More about
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presentation
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Susanne Blichfeldt
M.D, Denmark

“Supporting Young Children
with Prader-Willi syndrome
and their Families”

More about

this e

presentation

rreT——

al Trials for PWS
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Nathalie Kayadjanian,
Independent
Consultant and Expert
in Translational
Biomedical Research
for Rare Diseases

“Clinical Trials for PWS"

More about

this e

presentation
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Lynn Garrick
Programme Director
for AME Community
Services, Minnesota,
USA

“Meaningful Work for
people with PWS”

More about
this
presentation
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Elizabeth Dykens,
Vanderbilt University,
Tennessee

“Food is a poisonous drug”
- what young people with

PWS think about living with
and curing their syndrome.

More about

this e

presentation
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Ropal Prince Alred Houpeal, Camperdomn, NSW

Georgina Loughnan
Prader-Willi syndrome
Specialist Clinic,
Metabolism and
Obesity Services

“Integrated Clinical Care
for People with PWS”

More about

Privacy & Cookies Policy

LEADERSHIP ECHO®
1ild with PWS in th2 sc ol
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2

Larry Genstil, PhD,
Psychologist, Israel

“The child with PWS in the
school”.

More about

this e

presentation
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Husk at melde adresse-, mail- og telefonaendring

Det er vigtigt at melde andringer i dit medlemskab til sekretaeren. Det gaelder bade adresse, hvis du fx flytter hjem-
mefra eller til en anden adresse, sa du er sikker pa at modtage PWS-NYT. Men det er ogsa vigtigt, at vi har din rigtige
e-mail og telefonnummer, sa vi let kan komme i kontakt med dig.

Alle andringer kan mailes til Lise Reimers pa pws@nypost.dk

Aktivitetskalender 2021/2022

Dato Aktivitet Sted Tilmeldingsfrist

23. januar Bestyrelsesmgde Afviklet virtuelt Afviklet

26. februar Virtuelle samtalegrupper Afvikles virtuelt Afviklet

16. marts Fagradsmgde Afvikles virtuelt

10. april Bestyrelsesmgde Scandic Hvidovre

5. juni Bestyrelsesmgde Scandic Hvidovre

2.—6. august Sommerlejr Kursuscenter Brogarden Annonceres i PWS NYT nr.

23. - 24. september Netvaerkskursus for fag- Langelands Kaserne Annonceres i PWS NYT nr.
personer

25. september Generalforsamling Scandic Front, Kbh. Annonceres i PWS NYT nr.

25. - 26. september

Bestyrelseskonference

Scandic Front, Kbh.

1. -3. oktober Familieweekend PindstrupCentret 1. maj pa www.prader-
willi.dk
oktober Fagradsmgde Ansgar, Odense
oktober/november SPA-ophold Comwell Korsgr Annonceres i PWS NYT nr.
6. november Bestyrelsesmgde Scandic Hvidovre
November Temadag for foraeldre Annonceres i PWS NYT nr.
17.-19. juni Familieweekend PindstrupCentret
6.—10. juli International PWS-konfe- Limerick, Irland
rence
1.-5. august Sommerlejr Kursuscenter Brogarden
23.-25. september Weekendseminar Kursuscenter Brogarden
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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 saerlige opgaver ydes fra Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom til foreningens medlemmer.

Enkel telefonisk radgivning ydes vederlagsfrit.

Overlage, ph.d. Stense Farholt
Center for Sjeeldne Sygdomme
Rigshospitalet

2100 Kabenhavn @

TIf. 3545 1302 (Rigshospitalet)

TIf. 3071 5347 (Aarhus Universitetsho-
spital)

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 Udviklingshaemning og
ADHD

Region Midtjylland

Samsgvej 10 A, 8382 Hinnerup

TIf.: 2381 9062

ninnav@rm.dk

Overlaege Hanne Hove

Center for Sjeeldne Sygdomme
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh. @

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

Leder Karin Birkedal
Botilbuddet Solvang
Herredsvej 46

4944 Fejo

TIf. 3066 1032
karin@solvangfejoe.dk

Socialradgiver Jens Tamborg
Kildemarksvej 44 C

4700 Neestved

TIf. 2259 7402
tamborg@live.dk

Talepazdagog, Vejleder i Karlstadmo-
dellen

Mette Serensen

Agertoften 6

2680 Solred Strand

TIf.: 5153 7705
mettesoerensen433@hotmail.com

Sygeplejerske Bolette Faerch Petersen
Center for Sjeeldne Sygdomme
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9 2100 Kgbenhavn @

TIf. 3545 4788
bolette.faerch.petersen@regionh.dk

Talepaedagog, Vejleder i Karlstadmo-
dellen

Ellen Bjerre Jensen

Vindingevej 45

4000 Roskilde

TIf. 2879 2365
ellenbjerrej@hotmail.com

Sygeplejerske

Jane Rgddik Thaggersen

Center for Sjeeldne Sygdomme
Aarhus Universitetshospital, Skejby
8200 Aarhus C

TIf. 3071 5041

janete@rm.dk

Klinisk diaetist Anne Mgrch
Barneafdeling A

Arhus Universitetshospital
Brendstrupgardsvej 100
8200 Aarhus N

TIf. 7845 1497
anneolen@rm.dk

Institutionsleder Jannik Sayoudi
Dyrehavegardsvej 13

6000 Kolding

TIf.: 2567 2868
jannik.sayoudi@dsioxen.dk
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Afdelingslaege, ph.d Anders Johanson
Veaekst og Reproduktion 5064
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh. @

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

Klinisk diaetist, NHH-kand. Klinisk er-
naringsfysiolog

Dorthe Wiuf Nielsen

Barne Ernaeringsenheden, Afsnit 4094
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh.@

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

Bornepsykiater Anne Overgaard Pe-
dersen

@nskes kontakt til Anne Overgaard Pe-
dersen:

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

hvorefter | bliver kontaktet

Overlage ph.d. Rikke Beck Jensen
Afdeling for Veekst og Reproduktion
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh. @

Direkte tif.: 3545 6859

Mobil: 6133 2368
rikke.bech.jensen@regionh.dk

Overlege Susanne Blichfeldt
Konsulent for Landsforeningen for PWS
Kildehusvej 12

4000 Roskilde

TIf. 2993 8121

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

Formand

Jytte Helgogaard

Heibergs Have 67

4300 Holbzek

TIf.: 2167 1299

Mail: jyttehelgogaard@tdcadsl.dk

Naestformand

Vibeke @rskov

Berners Veaenge 38, st. th
2650 Hvidovre

TIf.: 3649 5087

Mail: v.oerskov@hotmail.com

Kasserer

Martin Raabjerg
Grabynkevej 28
2700 Brgnshgj
TIf.: 2425 1212

Mai: m@raabjerg.se

Sekretaer

Lise Reimers
Damgardsvej 24
3460 Birkergd
TIf.: 2427 1382

Mail: pws@nypost.dk

Medlem

Jannik Sayoudi

Dyrehavegardsvej 13

6000 Kolding

TIf.: 2567 2868

Mail: jannik.sayoudi@dsioxen.dk

Medlem

Signe Andersen

Agermosen 35

2650 Hvidovre

TIf.: 2920 5961

Mail: signe rsr@hotmail.com

Medlem

Claus Rosenager-Jepsen
Godthabsvej 36 d, 3

2000 Frederiksberg

TIf.: 3119 2787

Mail: clausjeps@msn.com

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

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 dakker.

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

Nyt nummer til Mobile Pay

24



mailto:jyttehelgogaard@tdcadsl.dk
mailto:v.oerskov@hotmail.com
mailto:pws@nypost.dk
mailto:m@raabjerg.se
mailto:signe_rsr@hotmail.com
mailto:clausjeps@msn.com
http://www.prader-willi.dk/
https://www.facebook.com/groups/119757921508638/
mailto:jannik.sayoudi@dsioxen.dk

