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Nyt fra bestyrelsen

| november var bestyrelsen samlet i en weekend i Roskilde for at fordybe sig i PWS-arbejdet og fa programsat tiden,
der kommer. Fgrste punkt var konstituering af bestyrelsen, der ser ud som fglger:

Forrest: Signe Andersen, sekretaer Lise Reimers, formand Jytte Helgogaard og Irene Kudsk. Bagest: Jannik Sayoudi,
Andrew Hoover, kasserer Martin Raabjerg og naestformand Claus Rosenager-Jepsen.
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Webinarer
Tiderne med Corona har laert os, at man ogsa kan fa viden og erfaringsudveksling ved webinarer, og at det ofte kan

veere nemmere at deltage et par timer fremfor at skulle afsatte en hel dag til et foreningsarrangement. Bestyrelsen
har derfor besluttet, at der fremover skal afholdes et webinar ca. hver anden maned om relevante emner. Da webina-
rerne planlaegges Ipbende, er det ikke altid, de annonceres i PWS NYT, sa det er vigtigt at holde gje med hjemmesiden

og facebookgruppen, hvis man er interesseret i at deltage.



Ny hjemmeside

Foreningen skal have ny hjemmeside. Den vil komme til at indeholde flere af de kendte me-
nupunkter fra den nuvaerende hjemmeside, men den vil forhabentlig opleves mere overskue-
lig med en inddeling i tre blokke for “Familier”, ”“Paedagogisk personale” og “Sundhedsperso-
nale”. Der pagar i gjeblikket en gennemgang af samtlige artikler, der ligger i biblioteket mhp.
at fa sorteret foraeldet materiale fra, sa den nye hjemmeside vil fremsta med aktuel og opda-
teret information om PWS.

Spgrgeskemaundersggelse
Bestyrelsen vil senere pa aret udsende en spgrgeskemaundersggelse til foreningens medlem-
mer for at undersgge, hvilke problemstillinger der fylder meget i familierne og hos botil-

buddene med PWS, og hvad man kunne have behov for af aktiviteter og arrangementer, | Designet p6 den nye hjemmeside

sa der er et reelt grundlag for den videre planlagning.

tid.

Pa bestyrelsesweekenden bliver der altid sat tid af
til en eller anden form for teambuilding, sa vi ogsa
kommer ud af huset og far friske indspark. Denne
gang var vi i to forskellige Escape Rooms, hvor den
ene gruppe skulle forsgge at finde det bergmte ma-
leri Mona Lisa, mens den anden gruppe skulle for-
sgge at bryde ud af det berygtede faengsel Alcatraz.
Begge opgaver lykkedes inden for den berammede

l .' I l iu::ul
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Som altid er bestyrelsen dben for forslag og initiativer, der kan
komme foreningens medlemmer til gode. Derfor skal | ikke tpve
med at henvende jer, hvis | synes, der er emner eller arrange-
menter, | savner. Har | forslag til webinarer, hgrer vi meget
gerne om det.

- PRISON CELLB -

Husk at melde adresseaendringer til foreningens sekretzer, sa du stadig
kan modtage PWS NYT. Det gaelder bade fysisk adresse, mailadresse og
telefonnummer. Ogsa hvis du flytter hjemmefra til et bosted.




Stemningsbilleder fra SPA-ophold i november

| weekenden d. 4. — 6. november 2022 havde Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom inviteret udeboende voksne
med PWS og en pargrende/ledsager til SPA-ophold pa Comwell Borupgaard i Snekkersten.

Vivarialt 16 personer, der deltog. Nogle for fgrste gang, mens andre har veeret med fra fgrste SPA-ophold i 2015.
Det er et stort hit hos de unge mennesker, der nyder saunagus, hot-tubs og massage og ikke mindst det sociale sam-

veer i lgbet af weekenden.
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Familie- og aktivitetsweekend pa PindstrupCentret 2022

Nu er det tid igen for tilmelding til den arlige familieweekend, som er et tilbud om socialt samvaer, sparring og sjove

aktiviteter for familier med bgrn fra 0-18 ar.

OBS! Ud fra gnsker fra sidste ars familieweekend har bestyrelsen imgdekommet dette, og aldersgraensen er derfor

havet fra 15 til 18 ar @ Af hensyn til centrets kapacitet vil deltagelse for alle under 15 ar blive prioriteret.

Familieweekenden finder sted d. 16. — 18. juni 2023 pa det velkendte PindstrupCenter, Johs. F. la Cours Allé 1, Pind-

strup, 8550 Ryomgard.

Andringer i programmets indhold samt tider kan forekomme!

8.00-9.00: Morgenmad
9.00-9.30: YOGA med Mette

. seNbAG

8.00-9.00: Morgenmad
9.00-9.30: YOGA med Mette

10.00-12.00: Ridning + saft

9.30-11.30: FRI LEG, fx

% Krearummet

«* Sport, mooncar-race, fod-
bold, rundbold

NYHED! Ca. 10:00-10:30: Drama-
Workshop v/ Maria & Janice

12.15: LEKKER frokost af Pind-
strupcentrets kgkken @)

(OPRYDNING inden frokost)
11.30: Frokost med mulighed for

doggybag

13.00-15.00: FRI LEG, fx

Krearummet

% Sport, mooncar-race, fod-
bold, rundbold

Leegens Bord med Susanne Blich-

feldt (for foraeldre)
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TAK FOR DENNE GANG - vi ses i

2024 ©).

15.00-16.00: DEN STORE STAFET
Eftermiddagsmad

Fra 17.00:

veerelsesfordeling

VELKOMMEN —indkvartering jf.

16.00-17.00: o

% Spskendeaktivitet =5
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18.00: Middag i salen

19:00-19:30:

+ DISCOTEK
% Sgskendeaktivitet

=
g’

-

FALLESFOTO KL. 17:50 @

18.00: Middag i salen




Praktisk info om familieweekenden

Hvis der er forslag
eller gnsker til, hvilke aktiviteter | vil hjeelpe med, er | velkomne til at tilfgje det pa tilmeldingsblanketten

Leegens Bord med Susanne Blichfeldt kl. 13-15. Har | spgrgsmal til Susanne, sa send dem
forud for familieweekenden pa s.blichfeldt@dadInet.dk

VI GLADER OS TIL AT SE JER

Pd gensyn fra Ninna



http://www.prader-willi.dk/
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Ledig plads i Bo- og Aktivitetstilbud for PWS i Naestved

Hvem er vi?
Pa Orions Beelte har vi plads til 12 voksne med Prader-Willi Syndrom. Alle bor i egne lejligheder, der er delt op i tre
grupper med fire sammenhangende lejligheder.

Vores opgave er at skabe forudsigelighed og struktur for borgerne i dagligdagen, og det ggr vi blandt andet ved at
visualisere dagens gang for dem.

Vi har i det daglige fokus pa, at borgerne vedligeholder og ikke mindst udvikler deres funktionsniveau, og vi stgtter
dem i at na de mal og aftaler, de har i deres individuelle handleplan.

Ledig plads
Vi har en ledig plads i vores PWS Bo- og Aktivitetstilbud i Naestved.
Vi tilbyder:

e Vores egen sygeplejerske.

e Udvidede resurser i kgkkenet sa vi nu kan lave al mad 365 dage om aret.

e Lpbende opgradering af medarbejdernes faglige kompetencer. Alle er uddannet i KRAP (kognitiv, ressource-
fokuseret, anerkendende padagogik).

e Special aktivitets- og samveerstilbud kun for botilbuddets borgere.

Er du interesseret i at hgre mere eller afleegge os et besgg, er du velkommen til at kontakte afdelingsleder Katja Lara-
nis, tIf. 5162 6756, mail: kmilar@naestved.dk
https://www.socialpaedagogiskcenter.dk/
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HUSK &) PWS-kursus for fagfolk
2023

Saet X i kalenderen. Datoen er 26. -27. okto-
ber 2023.

Vi mgdes igen pa Brogarden i Middelfart.

Formalet er at fa ny viden og dele ud af den viden og erfaring, vi har
—sa vi alle bliver endnu bedre fagpersoner i vores arbejde med PWS.

Emnerne vil vaere

Forzeldresamarbejde.

LA2/U (metode for udviklingsheemmede er under udvikling).

Arbejdsgrupper med afsaet i de udfordringer, vi oplever i hverdagen.

Intro om PWS til nye fagfolk, imens de erfarne far lov til at svede over andre emner.

YV VVYVYYVY

Vil foraeldre til bgrn med PWS give denne notits videre til de fagpersoner, der er omkring jeres bgrn? Skole, dagin-
stitutioner, terapeuter, STU, bosteder m.v.

Hold gje med PWS NYT nr. 2. Her finder du selve invitationen og program for dagene.

Venlig hilsen
Martin Frantsen, Karin Birkedal, Trine Jensen og Christina Brydegaard
Planlaegningsgruppen for PWS-kursus

SUPP — Supplerende Arbejdsmarkedspension

Supplerende Arbejdsmarkedspension (SUPP) er en pension, som man kan veaelge at betale til, hvis man
er fgrtidspensionist. Hvis man betaler til SUPP, far man en ekstra udbetaling hver maned, nar man bli-
ver folkepensionist.

Man skal selv betale 1/3 af bidraget, og staten betaler 2/3. For 2023 er taksterne for egen andel 192 kr.
pr. maned, og statens andel er 384 kr. pr. maned.

Tilmelding sker til Udbetaling Danmark. Man kan frit veelge, om man gnsker at tilslutte sig ordningen
i ATP, hvor de kalder ordningen SUPP, eller en ordning i et livsforsikringsselskab eller en pensionskasse,
der tilbyder en sadan ordning.

Yderligere oplysninger om SUPP pa www.borger.dk

11
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Styrke og balance gennem krop og sind

Traenger du til ro og tid til dig selv? Traenger du til at blive forkaelet? Sa er ”styrke og
balance gennem krop og sind” maske noget for dig!

PWS-foreningen fik sidste ar bevilligede midler fra Socialstyrelsen til aktiviteter for pargrende medlemmer af for-
eningen. |1 2022 afholdt vi bl.a. to yoga og meditationsweekender med stor succes. Derfor har vi planlagt to mere i
2023.

At veere pargrende til et menneske med PWS kan hurtigt komme til at fylde meget. S3 meget, at man maske nogle
gange helt glemmer sig selv.

| “Styrke og balance gennem krop og sind” far du mulighed for at stoppe lidt op, saette lyset pa dig selv og give dig
selv mulighed for selvforkzelelse!

Gennem samtaler, yoga og meditation sigtes der efter mere balance, trivsel og overskud, sa man kan leve livet med
endnu mere kvalitet pa trods af sine livsvilkar som pargrende til et menneske med PWS.

Aktiviteterne vil veere to yogaevents, to online gruppeseancer og Igbende individuelle samtaler.

Beskrivelse af aktiviteter

Et yoga- og meditationsevent er to overnatninger pa et skgnt sted med en masse af afslappende yoga og meditation
krydret med god mad og ikke mindst rart og naervaerende samvaer. Yoga og meditation planlaegges, sa ALLE kan vaere
med. Ingen forkundskaber er ngdvendige. Pa disse weekender laegges der op til ro, stilhed, gature og ikke sa meget
snak.

Hvert yoga- og meditationsevent begynder med en kort faellesseance om fredagen, mest sa vi ved, hvem hinanden
er, men ogsa for at lave en form for forventningsafstemning. Der vil ligeledes vaere en kort afrunding, inden vi skilles
spndag.

Ud over yogaevents vil der yderligere blive planlagt to online gruppeseancer a 1-1 % times varighed, og der vil |g-
bende tilbydes individuelle samtaler hen over aret. En individuel samtale kan veere lige fra en hyggelig sludder til en
mere coachinglignende samtale. Indhold bestemmes 100 % af deltagerne.

Der er plads til ti deltagere pa holdet. Deltagere fra sidste ar er mere end hjertelig velkomne.

Det er p.t. kun yogaevents, som er fastlagt med datoer, de resterende aktiviteter planlaegges undervejs ud fra delta-
gernes gnsker. Se skema naste side.

Det er GRATIS at deltage, transport til og fra aktiviteter skal du dog selv betale. Alle medlemmer af PWS-foreningen,
som er pargrende, er velkomne!

Det er klart at foretraekke, at man deltager i alle aktiviteterne, men ring eller skriv endelig, hvis der er udfordringer i
dette, sa ser vi pa det!

Til at forestd alle samtaler er Karina Sauer, som selv har en datter med PWS, tilknyttet. Karina er foredragsholder og
coach. Lees mere: sauerlearning.dk

Som yoga- og meditationsunderviser er James Hunt tilknyttet. James har de sidste elleve ar arbejdet som yogain-
struktgr og behandler med fokus pa trivsel, herunder stresshandtering og sgvnproblemer. Laes mere: Jameshunt.dk
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Styrke og balance gennem krop og sind

Aktivitet Tid Sted

Fgrste yogaevent med fgr- 5.-7.maj 2023 Shanti Retreat, Langeland
ste gruppesamtale

Individuelle samtaler Maj/juni Telefon - walk and talks
Anden gruppesamtale August Online
Andet yogaevent med tre- 30. september-1. oktober Annonceres i PWS NYT nr. 2

dje gruppesamtale

Individuelle samtaler Oktober Telefon - walk and talks
Fjerde gruppesamtale med November Online
evaluering

Tilmelding til fgrste yogaevent sker via www.prader-willi.dk senest d. 1. april. For yderligere oplysninger kan Karina
Sauer kontaktes pa karina@sauerlearning.dk

Webinar om “Pubertet og ungdom og Prader-Willi Syndrom”

Pubertet
I november holdt Landsforeningen for Prader-Willi Syn-

drom et webinar om ovenstdende emne forestdet af

overlaege Susanne Blichfeldt. | sit oplaeg kom Susanne ind R o e HIOPPR 105 DR OF MENGR O oppen EEE fa

pa piger og drenges normale pubertet (kansmodning) og

de forhold, der er anderledes ved pubertet hos personer

med Prader-Willi Syndrom. Praesentationen kan ses i sin * Normalt starter puberteten “af sig selv” mellem 10 og 14 arsalder
° . » Store variationer. Piger typisk lidt tidligere end drenge

fulde lzengde pa www.prader-willi.dk

* Pubertet betyder kensmodning

* Ordet pubertet bruges ofte synonymt med ungdomsar, teenagear

Susanne Blichfeldt Jytte Helgogaard | e thomas.andersen

Andrew & Alexandra
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Webinar om ”Den positive indflytning” pa et PWS-botilbud

| februar afholdt PWS-foreningen et webinar om “Den positive indflytning pa et PWS-botilbud” forestaet af instituti-
onsleder Jannik Sayoudi fra bostedet Oxen. Jannik fortalte om praktiske ting, inden en indflytning finder sted (fx mgb-
lering af lejligheden), fgrtidspension, vaergemal (permanent eller midlertidigt), forventningsafstemning mellem bosted
og pargrende og bostedets husregler. Jannik lagde vaegt pa, at det er en stor omveeltning for bade beboer og parg-
rende, nar ens barn flytter hjemmefra, og man skal overlade ansvaret for sit barn til andre, men at man skal have en
tro p3, at personalet pa bostedet er kompetent til at varetage opgaven.

Indflytning

—
|

J FORS@G at |ane
Sociale faksibiliter, Praktiske Indratning, kostplan Forssldreforberadels
forberedelser sendringer, samt forberedelser i S e [ -r S
sociale spilleregler
r - Tal med personalet
S} Dudu:ll:opﬁ. I t om det, der er svasrt
Dit liv forandrer sig T Du skal give slip (nee =°". =& - vi har erfaring
owerlade dit i " dlﬂg. ¥ med at tale om
ondres voretasgt denne proces ogsd

Der var mange spgrgsmal til Jan-
nik, og et af de helt store bekym-
: ringsspgrgsmal var, hvor ens
b . : : o 18 € ' barn skal flytte hen, hvis der ikke

* > ¢ [ er plads pa et af de eksisterende
claus Ji y iytte Helgogaard ./ J PWS-botilbud. Det blev slaet

fast, at ansvaret for ens barn lig-

P

ger hos kommunen, nar barnet
er fyldt 18 ar, og at det derfor er
kommunens ansvar at finde det

B

pr/CHIGAy
e o G el rette botilbud til barnet. Jannik
opfordrede til, at foreeldre gar i
dialog med kommunen vedr.
| bade fgrtidspension og botilbud
L~} ; i god tid fgr det fyldte 18. ar (se
nedenstaende faktaboks).

Irene Susanne Blichfeldt

Serviceloven § 19 A

Kommunalbestyrelsen skal, nar en ung med betydelig og varigt nedsat fysisk eller psykisk
funktionsevne eller indgribende kronisk eller langvarig lidelse, som modtager hjaelp efter
denne lov, fylder 16 ar, pabegynde forberedelsen af overgangen til voksenlivet.
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Tryghed omkring mad

Oversat fra PWS, USA, november 2022

Principperne for tryghed omkring mad

Ingen tvivl + intet hab = ingen skuffelser

Ingen tvivl

Der skal ikke vaere tvivl om, hvorndr det naeste mdltid bliver serveret. Skab vedvarende rutiner for maltider og mellem-
maltider. Beslut, hvornar maltiderne skal serveres. Vis tiderne for maltider og mellemmaltider/snack pa et skema
(morgenmad, frokost, aftensmad + alle mellemmaltider). Bliv enige om et vedvarende svar, hvis der bliver spurgt efter
mad fgr maltiderne, eller nar der bliver spurgt efter mere mad. Fx: Jeg ved godt, du gerne vil have en snack. Du far en
snack, nar vi har gaet vores tur.

Skab vedvarende regler for, hvordan et mdltid indtages. Maden serveres ved bordet. Maden serveres pa en tallerken.
Ingen store skale pa bordet. Snacks/mellemmaltider serveres pa tallerkner. Ingen anden made, medmindre man altid
gor det pa den anden made. Server maden pa mindre tallerkener. Skar maden ud i sma stykker, og fordel maden pa
hele tallerkenen, sa det ser ud af mere. For personer med PWS handler det altid om mangder og stgrrelser.

Intet hab

Der skal ikke vaere hab om at tilegne sig mad pd egen hand eller fG ekstra. Hvis der er mad pa bordet eller andre steder,
taenker personen med PWS kun pa, hvordan han/hun kan fa fati det. Adgang til mad skaber hab. Hab skaber engstelse.
/Zngstelse skaber risiko for ugnsket adfaerd. Ved at fjerne enhver adgang til mad formindskes adfaerdsproblemer.

Seet 1as pa keleskab, spisekammer, kgkkenskabe med mad, medicinskabe, skabe med drikkevarer m.m. Ved at lase
mad og drikkevarer inde, satter man ogsa las pa tankerne om, at der kan vaere adgang til mad.

Ved selskaber, restaurantbesgg m.m. skal det aftales pa forhand, hvad og hvor meget personen med PWS skal have.
Kig pa restaurantens menukort fgr et besgg, og beslut, hvad der skal bestilles.

Ingen skuffelse

Livet er bedre, nar man ikke bliver skuffet. Nar personen med PWS oplever faerre skuffelser i livet, bliver der feerre
adfaerdsproblemer.
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Fedder, fodhygiejne, fodtgj og PWS

Feddernes betydning for godt velvaere og et sundt helbred bliver ofte un-
dervurderet. Fedderne skal baere os hele livet. Mange gar adskillige kilome-
terilgbet af en dag — pa arbejde eller i fritiden —men i modsatning til andre
omrader af kroppen, ma fgdderne stort set klare sig selv uden eftersyn og
behandling.

For personer med Prader-Willi Syndrom kan det vaere vanskeligt selv at
klippe negle, fijerne hard hud, smgre creme pa fgdderne (hvis det er ngd-
vendigt) m.m., og for voksne vil det mange gange veere tilradeligt med re-
gelmaessig fodterapeutisk behandling (fx en gang pr. maned) for at sikre
sunde og raske fgdder. Infektioner vil let kunne forekomme, safremt hygi-
ejnen ikke er i orden. Seerligt ved PWS er der risiko for, at infektioner kan
blive alvorlige og give sygdommen “rosen” (bakteriel infektion i huden i be-
net), der kraever antibiotikabehandling.

Risiko for infektioner i ben og fgdder (ved PWS) er szerlig stor ved:
> Overvagt
> Stillesiddende/staende arbejde (giver vaeskeophobning)
> Sparsom motion (inkl. gang)

- alle faktorer, der gger risikoen for darligt blodomlgb og derved risikoen for darlig sarheling. Er der sar, der ikke holdes
rene og pilles i, kommer der let infektion. Egen laege kan henvise til fodterapeutisk behandling.

Hulfod

Hulfod er en tilstand, hvor foden har en unormal hgj svang. Derved '

far man en @&ndret belastning af foden. Iszer pa halen og forfoden

gges belastningen, men ogsa mellemfoden belastes anderledes. \

Nogle gange giver tilstanden ingen symptomer. Andre gange kan \\ :

den medfgre sveere gener bade i form af smerter og @ndret stilling 2 .

i taeerne. Behandling kan vaere fysioterapi, indlaeg eller operation.
Sperg laegen. Normal svang Hulfod - hgj svang

Nedenfor fglger gode rad til sunde fgadder fra bl.a. www.sundhedslex.dk

> Hold gje med dine fgdder (eller fa andre til det!!!), og vaer opmaerksom pa eventuelle sendringer i farve, tek-
stur og udseende.

» Oprethold god fodhygiejne: vask og tgr fsdderne — ogsa mellem taeerne. Fa evt. hjzelp til det.

» Fugt huden. Varmt vejr og sko, der ikke er tillukkede (som f.eks. sandaler), kan resultere i, at huden pa fgd-
derne mister fugt, hvilket kan medfgre spraekker eller revner i huden (huden brister). Brug evt. fugtigheds-
creme - aftal med fodterapeut, hvilken creme og hvor meget.

> Kob sko i den rette st@rrelse. Husk pa, at skostgrrelser kan variere: Forskellige fabrikanter bruger forskellige
stgrrelser, sa keb og prev sko sidst pa dagen, nar fedderne er mest haevede. Kgb altid de sko, der er mest
komfortable for dine fadder og teeer, og fa hjzelp til at vurdere dette. Nogle mennesker har fgdder, der er op
til to skonumre forskellig i stgrrelse! Prgv begge sko.

» Veer opmarksom pa, at mange med PWS har fejlstilling i fadderne, der kan behandles med indlaeg. Spgrg en
bandagist eller ortopaed herom.

Flere med PWS bgr have sko, der giver ekstra stgtte, sakaldt fabriksfremstillet ortopaedisk fodtgj, kebt hos
bandagist og med gkonomisk stgtte fra kommunen. Skoene skal ordineres af ortopaed.
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> lgnorér ALDRIG smerter i fodderne. Symptomer, der forvaerres eller ikke forsvinder inden for en rimelig tids-
periode, bgr undersgges af en laege eller en specialist (fodlaege).

> Klip taneglene lige over eller fglg den naturlige bue/kurve neglene har (hvis du har buen/kurven). Pas pa med
at klippe for meget af i hjgrnerne af neglene, da dette kan medfgre nedgroede negle.

» Tran/motioner. Vandreture (selv almindelige gature) er en god made at holde vaegten under kontrol og virker
i gvrigt som en naturlig fugtgiver til fedderne. Husk at ga med ordentligt fodtgj — isaer hvis du begiver dig ud
pa leengere ture; herved undgar du skader som fx vabler pa fgdderne.

> Udskift dine sko regelmaessigt; dine sko opsuger fugt fra fédderne, nar du gar. Derfor er det vigtigt, at man
lader skoene tgrre fuldstaendig ud.

» Undga at ga med bare fgdder udendgrs; herved undgar du skader og infektioner.

» Beskyt fadderne med solcreme eller bedre: en tynd strégmpe nar du er pa stranden, eller gad med sandaler.

Handi

Handi ForSikring forsikringsservice

Et forsikringssamarbejde mellem LEV og Codan

Handiforsikring udbyder en Boforsikring og en Haendelsesforsikring for personer med udviklingshandicap.

Boforsikring
For at tegne en Handi Boforsikring skal man have et udviklingshandicap. Desuden er det et krav, at man bor i et bo-
feellesskab eller har sin egen lejlighed med kontakt til hjemmevejleder eller stgttecenter.

Grunddakninger
Boforsikringen har bl.a. fglgende grunddaekninger:

Dakker personlige ejendele ved f.eks. brand, vandskade og indbrud.

Reveri og ran.

Simpelt tyveri.

Retshjaelp.

Ansvarsskader (dog ikke pa ansatte eller ledere, der yder hjalp eller anden indsats til forsikringstageren).
Identitetsyveri.

Der kan tegnes tilleegsdaekninger til Boforsikringen, bl.a. glas og kumme, elskade og elektronik.

Haendelsesforsikring
Med en Haendelsesforsikring udbetaler forsikringen erstatning ved bl.a.:

e Knoglebrud.

e Tandskade (ogsa grundet epilepsi).

o Brilleskade (hvis brillerne er max. 3 ar gamle).

e Hgreapparatsskade (hvis apparatet er max. 4 ar gammelt).

Forsikringen daekker 24 timer i dggnet. Det vil sige, at den dakker, hvad enten du er pa ferie eller er i beskaftigelse.

Se mere om Handiforsikring pa https://www.handiforsikringsservice.dk/
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Vigtige oplysninger til sundhedspersonale

Foreningens rgde folder “Vigtige oplysninger til sundhedspersonale” er blevet opdateret med ak- ummms;m.

tuel information om PWS. Det er fagradet ved Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom, der har
forestdet arbejdet.

Folderen kan downloades fra www.prader-willi.dk eller bestilles hos Lise Reimers.

Det anbefales at medbringe folderen sammen med "Vigtige facts om Prader-Willi Syndrom” (bragt
i PWS NYT nr. 2, 2022 og pa www.prader-willi.dk) i tilfaelde af hospitalsindlaeggelse/akut opstaet
sygdom.

Januar 2023

Aktivitetskalender 2023

Dato Aktivitet Sted Tilmeldingsfrist
4. februar Bestyrelsesmgde Virtuelt/Scandic Hvidovre
7. februar Webinar for foreeldre som Virtuelt 6. februar

inden lzenge skal flytte de-
res ung i botilbud v/institu-
tionsleder af Oxen, Jannik

Sayoudi
Marts Webinar om adfeerd og Virtuelt Se www.prader-willi.dk
PWS v/overleege Susanne
Blichfeldt
22. marts Fagradsmgde Hotel Ansgar, Odense
15. april Bestyrelsesmgde Scandic Hvidovre
5.—7.maj Yogaevent Shanti Retreat, Langeland 1. april pa www.prader-
willi.dk
11. maj Bestyrelsesmgde Virtuelt
8. juni Bestyrelsesmgde Virtuelt
16.—18. juni Familieweekend PindstrupCentret 1. april pa www.prader-
willi.dk
31. juli—4. august Sommerlejr Kursuscenter Brogédrden Invitation i PWS NYT 2, 2023
15.—-17. september Bestyrelseskonference
17. september Generalforsamling
30. september — 1. oktober  Andet yogaevent Invitation i PWS NYT 2
26.— 27. oktober Netvaerkskursus for fagper-  Kursuscenter Brogarden
soner
27.—29. oktober SPA-ophold Comwell Borupgaard Invitation i PWS NYT nr. 2,
2023
18. november Bestyrelsesmgde Scandic Hvidovre
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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.

Overlege, ph.d. Stense Farholt

Center for Sjeeldne Sygdomme
Rigshospitalet

2100 Kgbenhavn @

TIf. 3545 1302 (Rigshospitalet)

TIf. 3071 5347 (Aarhus Universitetshospi-
tal)

Stense.Farholt@regionh.dk

Afdelingslaege, 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
Aarhus Universitets hospital, Skejby
8200 Aarhus N

TIf.: 7845 1534

margsvan@rm.dk

Psykolog

Nina Navntoft-Pedersen

Specialomrade  Udviklingsheemning og
ADHD

Region Midtjylland

Samsgvej 10 A, 8382 Hinnerup

TIf.: 2381 9062

ninnav@rm.dk

Overleege Hanne Hove

Center for Sjeeldne Sygdomme
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh. @

TIf. 3545 5003 og 3545 1324
hanne.buciek.hove@regionh.dk

Institutionsleder Jannik Sayoudi
Marielystvej 18

6000 Kolding

TIf.. 2567 2868

ils@dsioxen.dk

Leder Karin Birkedal
Botilbuddet Solvang
Herredsvej 46

4944 Fejg

TIf. 3066 1032
karin@solvangfejoe.dk

Talepadagog, Vejleder i Karlstadmo-
dellen

Mette Serensen

Agertoften 6

2680 Solrad Strand

TIf.: 5153 7705
mettesoerensen433@hotmail.com

Sygeplejerske Bolette Faerch Petersen
Center for Sjeeldne Sygdomme
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9 2100 Kebenhavn @

TIf. 3545 4788

bolette faerch.petersen@regionh.dk

Talepadagog, Vejleder i Karlstadmo-
dellen

Ellen Bjerre Jensen

Vindingevej 45

4000 Roskilde

TIf. 2879 2365

ellenbjerrej@hotmail.com

Klinisk diaetist Anne Mgrch
Barneafdeling A

Aarhus Universitetshospital
Brendstrupgardsvej 100
8200 Aarhus N

TIf. 7845 1497
anneolen@rm.dk

Afdelingslaege, dr. med.

Kristina Saraf Neric

AFP, Psykiatrisk Klinik 1

Team for Psykisk Syge Udviklingsheem-
mede

Aarhus Universitetshospital

8000 Aarhus C

Telefon: 78 47 18 80

krsara@rm.dk
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Socialradgiver

Marianne Due Jensen

Center for Sjeeldne Sygdomme
Aarhus Universitetshospital
8200 Aarhus N

Mail: madujn@rm.dk

Afdelingslaege, ph.d Anders Johanson
Barnkliniken SUS Malmé/Lund
Cronquists gata 2 C

214 28 Malmé

TIf.: +46 4033 1489
Anders.AJ.Johansen@skane.se

Klinisk diaetist, NHH-kand.

Klinisk enzringsfysiolog

Dorthe Wiuf Nielsen

Barne Erngeringsenheden, 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

Overlzge 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 Nzestformand Kasserer

Jytte Helgogaard Claus Rosenager-Jepsen Martin Raabjerg

Heibergs Have 67 Godthabsvej 36 d, 3 Grabynkevej 28

4300 Holbaek 2000 Frederiksberg 2700 Brgnshgj

TIf.: 2167 1299 TIf.: 3119 2787 TIf.: 2425 1212

Mail: jyttehelgogaard@tdcadsl.dk Mail: clausjeps@msn.com Mai: m@raabjerg.se

Sekretaer Medlem Medlem

Lise Reimers Jannik Sayoudi Signe Andersen

Damgardsvej 24 Marielystvej 18 Agermosen 35

3460 Birkergd 6000 Kolding 2650 Hvidovre

TIf.: 2427 1382 TIf.: 2567 2868 TIf.: 2920 5961

Mail: pws@nypost.dk Mail: jls@dsioxen.dk Mail: signe_rsr@hotmail.com
Medlem Medlem

Irene Svanekaer Kudsk
Carl Nielsensvej 94

5792 Arslev

TIf.: 5123 8532
irenekudsk@hotmail.com

Andrew Hoover
Kildevaeldsgade 63
2100 Kgbenhavn @
TIf.: 5048 3867
hoovera@msn.com

Husk at melde adresse-, telefon- og maileendring 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 Erhvervskonto, reg.nr.: 1551, kontonummer: 4001 154 273

Mobile Pay: 2425 1212 | Nyt nummer til Mobile Pay
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