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Deadline for naeste nummer af PWS NYT: 1. juli 2017

PWS NYT udgives af Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom og sendes gratis til alle medlemmer 4 gange om aret. PWS NYT er talerar for medlemmer og
bestyrelse samt formidler af informationer om PWS fra ind- og udland. Indholdet i de artikler, der offentliggares i bladet, afspejler de respektive forfatteres
holdninger og meninger og deekker ikke n@dvendigvis landsforeningens synspunkter. Foreningens medlemmer opfordres til at sende indleeg og fotos til redaktio-

nen for PWS NYT:

Jytte Helgogaard Birgitte Jensen
Heibergs Have 67 Kildetoften 32
4300 Holbaek 8600 Silkeborg
TIf. 21671299 TIf. 22755455

e-mail: jyttehelgogaard@tdcadsl.dk

e-mail: bm@vibkat.dk

Materialer og udgivelser om Prader-Willi Syndrom

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

1. Prader-Willi Syndrom — en medfgdt sygdom.

2. Vigtige oplysninger til sundhedspersonale om PWS.

3. Prader-Willi Syndrom og beskaftigelse. Netudgave

4. Gode rad i forbindelse med undervisning af bgrn med PWS.
5. Etablering af botilbud til voksne med PWS.

6. Information og gode rad om mad ved Prader-Willi Syndrom.
Bgger

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

9. Traening af bgrn med PWS. Oversat fra svensk. Netudgave

10. Pa vej til voksen v/Anette Lgwert og Karsten Lgt. Seksualun-
dervisning.

Video/dvd — returneres 14 dage efter modtagelse

11. Syv bgrn/voksne med PWS pa forskellige alderstrin og med
forskellige problemer. Holl./belg. film m. engelske undertekster.
Ca. 40 minutter.

12. Vidste du det?

13. PWS - bo alene. Norsk produktion.

14. Food, behaviour and beyond. Amerikansk produktion.

15. Understanding the Student with PWS. Inkl. vejledning. Ame-
rikansk produktion. 16. Sa sjeeldne er vi ikke — at leve med PWS
anno 2008. Hollandsk produktion.
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GENERALFORSAMLING

LANDSFORENINGEN FOR PRADER-WILLI SYNDROM

Indkaldelse til generalforsamling

Dato
Lgrdag d. 30. september 2017

Sted

Scandic Sluseholmen
Molestien 11
2450 Kgbenhavn SV

Tid
Kl. 14
Der serveres kaffe og brgd.

Tilmelding pa www.prader-willi.dk senest
1. september 2017.

Dagsorden

1.
2.
3.

ol

Valg af dirigent.

Formandens beretning.

Kassererens beretning om det reviderede
regnskab.

Fastsaettelse af kontingent for 2018.
Indkomne forslag.

Valg af 4 bestyrelsesmedlemmer. Efter tur
afgar Lise Reimers, Vibeke @rskov, Djanik
Andersen og Tina Damgaard.

Valg af 2 revisorer og 1 revisorsuppleant.
Eventuelt.

Pad bestyrelsens vegne
Jytte Helgogaard


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

Ride-kom-sammen for bgrn med PWS op til 12 ar og forzeldre

Har | lyst til hyggeligt samvaer pa en rideskole? Sa mgdes vi sgndag d. 27. august 2017 kl. 9.30 pa Adamslyst Ridecenter,
Gammeltoftvej 9, 2690 Karlslunde.

Her har vi 3 timer, hvor bgrnene har mulighed for at strigle hestene, ride en lang tur og sige paent farvel til hestene.
Der vil vaere 1:1 hjzelpere til stede sammen med ridefysioterapeuter. Der vil blive lagt vaegt pa naervaeret med hestene
og samvaret med de andre bgrn. Nar forngjelserne med hestene er afsluttet, spises den medbragte frokost pa Lege-
pladsen Karlstrup Nyskov (3 minutters kgrsel fra ridehallen).

Pris for deltagelse: 100 kr. pr. familie (barn med PWS og forzeldre). Tilmelding via www.prader-willi — senest d. 4.
august 2017.

Har | brug for yderligere oplysninger, sa kontakt Signe Andersen fra bestyrelsen pa tIf. 29205961.

Hjzelp foreningen ved at skaffe nye medlemmer

En forening er altid afhaengig af medlemmernes aktive deltagelse i foreningen, det geelder

savel ved direkte deltagelse i foreningens arrangementer som stgtte til foreningen via et

medlemskab. Medlemmerne har i mange ar veeret gode til at skaffe nye medlemmer ved fx at fa familie, venner,
paedagoger og institutioner til at melde sig ind i foreningen. Det har for fagfolk vaeret en fordel, at de via PWS-NYT og
foreningens hjemmeside Igbende kunne holde sig orienteret om aktuelle emner. For den enkelte familie har det haft
stor betydning, at deres omgangskreds har kunnet fglge med i beretninger fra dagligdagen i familier med et barn med
Prader-Willi Syndrom samt laese om, hvad der har vaeret af forskning rundt om i verden.

Det er helt naturligt, at medlemsskaren andrer sig i arenes lgb, da nogle behandlere opsiger medlemskabet, nar deres
tilknyttede barn fx flytter fra bgrnehave til skole. Der kommer sa ogsa nye bgrn og forzeldre til samt bofaellesskaber,
nar den unge flytter hjemmefra til sin egen bolig.

Selvfglgelig er kernen i foreningen bgrnene/de unge og voksne med PWS og deres foraeldre, men det er samtidig
vigtigt for dem at have stgtter med kendskab til PWS bade blandt familie, venner og fagfolk.

Et medlemskab af foreningen koster 300 kr. om aret. Nogle giver det fgrste gang som en gave til familie eller venner,
som sa selv senere kan beslutte, om de gnsker at fortsaette medlemskabet.

Indbetaling kan ske pa konto i Danske Bank, reg. nr. 4001, kontonummer: 4001 154 273 eller pa mobile pay: 71 78 42
95. | skal huske tydeligt at angive indbetalers navn samt sende en indmeldelse med yderligere oplysninger fra forenin-
gens hjemmeside. Nar indmeldelsen er modtaget, sender vi en velkomstskrivelse, et medlemsblad samt diverse op-
lysninger, og du har altid mulighed for at kontakte foreningen for yderligere materiale.

Lise Reimers
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Reduktion af Handicappuljen 2017

Handicappuljen er en pulje under Socialstyrelsen, som landsdaekkende handicaporganisationer og foreninger kan sgge
for at fa statte til afholdelse af ferie-, koloni- og kursusvirksomhed for bagrn, unge og deres forzeldre. | lighed med andre
foreninger s@ger Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom ogsG om midler i Handicappuljen, og vi har en gang om
dret faet bevilget et belgb, der bl.a. har vaeret medfinansierende ved sommerlejr og weekendseminar.

Det vakte derfor stor bekymring, da Handicappuljen pa Finansloven 2017 var blevet beskdret fra 12 mio. kr. til 8 mio.
kr., og pd opfordring af Sjaeldne Diagnoser har PWS-foreningen reageret over for reduktionen ved at skrive nedenstad-
ende indlaeg, som er sendt til flere af Folketingets medlemmer.

Det er efterfglgende lykkedes medlemmer af Folketingets Social-, Indenrigs- og Bgrneudvalg at finde de resterende 4
mio. kr., hvilket betyder, at foreningen pa ny ansgger om at fa del i restbelgbet. Vi hdber derfor pa en bevilling, sdle-
des at vi fortsat kan udbyde de aktiviteter, der medfinansieres af Handicappuljen.

Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom og Handicappuljen

Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom har i mange ar haft stor glaede af tilskud fra Handicappuljen til foreningens
arrangementer. Tilskuddet betyder, at familier med bgrn, unge og voksne med PWS kan samles, blive informeret om
den nyeste viden og forskning pa omradet samt udveksle erfaringer med andre familier.

Nar man far et barn med et sa sjeeldent handicap som PWS,
kan man ikke forvente, at sundhedsplejerske, laege og pee-
dagoger har kendskab til de specielle forhold, syndromet
indebaerer. Familien star alene i en helt uvant situation med
et lille barn, der ikke vil spise, men skal vaekkes for at fa
mad. Barnet udvikler sig heller ikke motorisk i takt med an-
dre bgrn, da dets muskler er svage og ikke kan traenes op.

Efter et par ar andrer situationen sig drastisk mht. kostind-
taget. Barnet udvikler en voldsom interesse for mad, hvilket
hos nogle senere kan drive dem til bade at lede efter mad i
skraldespande og stjeele. Foraeldre skal bruge meget tid pa at informere savel paedagoger som leerere for at undga, at
barnet uden skyld ender i ubehagelige situationer, som bunder i deres handicap. Adfaerden hos personer med PWS er
ogsa speciel, da de kan fa heftige vredesudbrud, som kan vaere sardeles vanskelige at komme ud af igen. De har meget
lidt empati, og de har svaert ved at knytte sociale kontakter til andre.

Nar man har Prader-Willi Syndrom, er man til daglig spe-
ciel pa grund af sit handicap, men nar familien deltager
i foreningens kurser, er det tilrettelagt, sa PWS er det
vigtigste, og personerne med PWS kan slappe af, da de
ikke skiller sig ud. Der bliver taget hensyn til kosten, og
motion integreres som en naturlig del. Samvaeret har
stor betydning for savel foreldre, barnet og dets sg-
skende. Sgskende til handicappede kan ofte fgle sig til
overs og alene, men her har de mulighed for at se andre
familier med et barn med PWS og udveksle tanker og fg-
lelser med andre sgskende. Fra barnet med PWS er helt
lille, optager det meget af foraeldrenes tid, sa det kan
veere svaert for spskende at komme til orde.

Unge og voksne med PWS samt deres padagoger/foraeldre har stor glaede af foreningens arlige sommerlejr, som er
et af de arrangementer, der delvist finansieres via tilskud fra Handicappuljen. Her tilretteleegges en uge med fokus pa



PWS-kost, motion og samvaer pa deltagernes pramisser, og der skabes netvaerk for bade borgere med PWS samt
fagpersonale.

Tilskuddet fra Handicappuljen er utrolig vigtigt for foreningens afholdelse af kurser og for familiernes mulighed for at
opna viden fra relevante fagfolk og andre familier.

Hvor skal mit barn bo som ung og voksen?

Seerligt aktuelt for familier med bgrn med PWS i teenageralder og aldre

Danmark er det land i verden, der har flest PWS-bosteder, dvs. i relation til
hvor mange voksne, der bor i DK med PWS og vores lands stgrrelse. | mange
andre lande er der fa eller ingen tilbud til voksne med PWS, sa det mest
almindelige i udlandet er, at man enten bor hos forzeldre eller anden familie
og som aldre maske pa plejehjem. | Sverige har man kun 2 PWS-bosteder.
Der er flere stgrre og velfungerende PWS-bosteder i Tyskland og England,
Frankrig er pa vej, i resten af Europa er der ikke PWS-botilbud.

Hvordan er vore bosteder opstaet?

Alle PWS-botilbud i DK er startet, fordi der har veeret mennesker, der har vaeret engagerede i PWS, og som enten pa
privat og eget initiativ har opbygget bosteder, eller der har i stgrre kommuner (fx Arhus Kommune og Amt og i Kbh.)
pa et tidspunkt veeret flere jaevnaldrende med PWS, der har haft brug for et sted at bo, og engagerede socialradgivere
og paedagoger har sa pa opfordring af foraeldre sat sig ind i PWS og siden ved fealles initiativ skabt PWS-boliger. Man
har ogsa via foreningen faet kontakt til unge med PWS i andre kommuner, der kunne veere med til at ” fylde” alle
pladser op. Stort set alle botilbud er vokset med “knopskydning.” Flere steder har der veeret ganske fa med PWS, evt.
kun en ved starten, og sa er flere kommet til og mere personale.

Der har ved opstart vaeret holdt mange kurser om PWS for de nye medarbejdere, det er helt ngdvendigt.

| dag er der mange med PWS, der bor i botilbud, der ligger langt fra foraeldrenes hjem. Dels maske fordi der ikke var
andre muligheder (laes: egen kommune havde ikke og ville ikke skabe et PWS-tilbud), eller familien har fundet, at den
ledige plads i Jylland netop var ideel for deres sgn/datter, selv om de selv bor pa Sjaelland.

Hvad er min intension med at fort=lle alt dette?

Jo, ingen PWS-botilbud kommer ”af sig selv”. Kommuner (min erfaring gennem 40 ar) reagerer forskelligt, nar foraeldre
rejser spgrgsmal om bolig til en ung med PWS. Enten fortaeller man, at man har kommunale botilbud, der kan rumme
en ung med PWS, og sker det, at man uden forbehold accepterer dette, kan den unge tage 20-30 kg pa i Igbet af det
forste ar (det er set flere gange), idet mange kommunale botilbud arbejder meget med ”selvstaendigggrelse, som ogsa
inkluderer indkgb, madlavning, tag-selv-bord m.m. Eller man har forstaelse for de specielle behov ved PWS og accep-
terer at kgbe en plads i et bosted i en anden kommune, evt. langt fra foraeldrenes hjem.

De sidste ar er det specielt det sidste, der er sket. Og mange har vaeret glade og tilfredse. Nye bosteder har faet deres
pladser “besat”, og andre har bygget ud og er blevet stgrre. Et eksempel er botilbuddet Grankoglen pa Djursland, der
startede med 5 beboere, men som nu har 13 pladser fordelt pa 3 afdelinger, ud over 3 satellitpladser i andre instituti-
oner. Men som det er nu, er der "fyldt op” pa mange af de veletablerede bosteder.

I nogle kommuner har man prgvet at udsaette valg af bosted ved at tilbyde efterskole eller hgjskoleophold, som stort
set alle har vaeret med et trist resultat: sveer vaegtggning og mange situationer med konflikter og stress.

Skal alle med PWS bo i PWS-botilbud?

Nej, fgrst og fremmest skal man det, man har det bedst med. Men mange trives faktisk med bostedets struktur og
aktiviteter, som dels retter sig mod PWS, men ogsa dakker individuelle behov med et personale, der kender PWS.
Men vi kender ogsa voksne, der har botilbud med andre, der ikke har PWS, hvor de er glade for at bo, og hvor man har
resurser til at stgtte den, der har PWS, specielt sa overvaegt undgas. Men de steder er fa. Og som regel er det sveert at



undga overvaegt og konflikter om mad, hvis der bor andre, der ikke har hjaelp til at undga at spise for meget. At bo
alene uden 24 timers stgtte vil betyde ensomhed for mange og uundgaelig vaegtggning (er set alt for ofte).

Hvad kan man ggre?

| god tid, gerne mindst 3 ar fgr den unge fylder 18 og overgar til ANDEN SAGSBEHANDLING OG ANDRE REGLER | KOM-
MUNEN, skal man tale med sagsbehandleren om fremtiden for barnet med PWS og de szerlige behov mht. mad, mal-
tider og struktur. Fortezel i detaljer, hvordan det forvaltes hjemme, og hvor mange resurser det kraever.

Man kan ogsa bede sagsbehandleren se hjemmesider for eksisterende bosteder, og/eller | kan selv kontakte boste-
derne for et besgg, fx:

http://www.solvangfejoe.dk

http://www.pws-kirstinelund.dk

http://grankoglen.dk

http://oxen-botilbud.dk

http://xn--socialpdagogiskcenter-13b.dk/index.php/takster/orionsbaelte

https://handicapcenternordoestfyn.regionsyddanmark.dk/wm422163

Sagen er imidlertid, at der ikke ser ud til at blive ledige pladser de steder de naeste mange ar. Man gar jo ikke ud om
sommeren som i en bgrnehave eller skole. Det er personernes hjem.

Konklusion
Inden ret lzenge har vi brug for, at der etableres flere bosteder. Pa foreningens hjemmeside www.prader-willi.dk kan
| se folderen ”Etablering af botilbud.”

Min opfordring:
#* Tal med kommunen, fa kontakt til andre foraeldre med bgrn/unge i teenagealderen med PWS.
+ Tal med foraeldre, der har vaeret igennem forlgbet med, at deres unge med PWS flytter hjemmefra.
#+ |, der har vaeret igennem forlgbet: skriv gerne indlaeg til PWS NYT om forlgbet og det at give slip, overlade sit
barn til paedagogers varetaegt i bosted (jeres fglelser, erfaringer osv.).

Og igen: ingen PWS-bosteder kommer af sig selv, og lige nu ser det meget begranset ud med muligheder for at fa en
plads i et eksisterende PWS-botilbud.

Om eksisterende bosteder sgger om udvidelse, er jeg ikke oplyst om, og der kan vaere ting i gang, vi ikke kender i
foreningens regi, men kommer der nogle fa pladser de naeste ar, kan det langt fra daekke det behov, der kommer, hvis
de unge skal flytte hjemmefra, nar de er fyldt 18 ar eller fa ar derefter.

Kontakt gerne undertegnede eller gvrige medlemmer af fagradet ved spgrgsmal.

Overlaege Susanne Blichfeldt

Hvordan fordeler foreningens medlemmer med PWS sig?

Medlemskartoteket i Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom er som i alle andre foreninger fortroligt, og kun besty-
relsen har adgang til det og er selvsagt underlagt lov om tavshedspligt. Helt konkret er man, nar man er medlem af
foreningen, registreret med navn, adresse, tIf.nr. og mailadresse. Er man pargrende eller fagperson til en person med
PWS, er relationen til denne person ogsa registreret (fx mor til xx, laerer for yy, morfar til zz). For personer med PWS,
der er medlem, er fgdselsar endvidere registreret.

For bestyrelsen er det utroligt vigtigt at have et opdateret medlemskartotek, idet det udggr grundlaget for planlaegning
af arrangementer i forhold malgrupper, indhold og sted for afholdelse.
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| forbindelse med Susanne Blichfeldts indlaeg om botilbud har jeg kigget pa aldersfordeling og geografisk fordeling af
de medlemmer af foreningen, der har oplyst, at de har Prader-Willi Syndrom. Fglgende billede tegner sig pr. 31. de-
cember 2016:

Alder Sjelland/Bornholm/udland | Fyn/Jylland Total
0-9 ar 13 13 26
10-14ar 7 9 16
15-25ar 14 11 25
26 -39 ar 15 19 34
40-49 ar 9 14 23
50-59 ar 8 11 19
60 og opefter 3 2 5

Alt i alt er 148 personer med PWS medlem af foreningen. Som det ses af oversigten, er aldersgruppen mellem 15 og
25 ar stor. Hvor mange af dem, der er flyttet hjemmefra, er ikke oplyst, men vi kan se, at der i fremtiden vil vaere
mange, der vil efterspgrge en bolig, hvor de szerlige behov ved PWS kan blive tilgodeset. Det generelle billede viser et
meget stort kommende behov for botilbud til personer med PWS.

Jeg kan kun tilslutte mig Susanne Blichfeldts opfordring til at fa en tidlig dialog med kommune/sagsbehandler om det
kommende behov for et botilbud og samtidig opfordre til, at man skaber sig et netvaerk blandt andre foraeldre i samme
situation, evt. via facebook-gruppen PWS Danmark
https://www.facebook.com/groups/119757921508638/?ref=bookmarks eller ved henvendelse til bestyrelsen, som sa
kan etablere kontakten.

Pa www.lev.dk findes pjecen ”18 ar... og hvad sa — hand om paragrafferne”, der meget tydeligt beskriver, hvad der
rent lovgivningsmaessigt sker med barnet, nar det bliver myndigt og overgar til voksensagsbehandling. Pjecen kan frit
downloades fra Levs hjemmeside.

Jytte Helgogaard

Om at flytte hjemmefra — efterlysning af erfaringer

Som Susanne Blichfeldt skriver, vil vi i redaktionen meget gerne have indlaeg fra foraeldre, hvis bgrn
med PWS er flyttet hjemmefra. Det kunne fx handle om

+ Hvordan fik vi tilbudt et bosted til vores barn?

+ Hvor gammelt var barnet, da han/hun flyttede?

+ Hvilket forarbejde blev der gjort i f.t. kontakt til botilbuddet (besgg, mgder med personale, ori-
entering om barnets rutiner m.m.).

Juridiske forhold som gkonomi, forsikring, pension?

Hvad skulle mit barn beskaeftige sig med til hverdag?

Hvordan overlade ansvaret til personalet?

Hvilke tanker og fglelser rgrte der sig i jer?

e e

For kommende "flytte-hjemmefra-foraeldre” er det vigtigt, at denne viden bliver delt. Dels, sa forbere-
delsen af flytningen kan blive sa gnidningslgst som muligt, og dels sa der kommer fokus pa, hvad der er
vigtigt i denne proces.
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Wellness- og spaweekend d. 6. — 8. oktober 2017

Vil du gerne forkzle dig
selv med dampbad, mas-
sage, svgmning, gature,
saunagus samt hyggeligt
selskab, og er du over 15
ar og har PWS, sa kan du
sammen med foraeldre el-
ler ledsager tilmelde dig
dette weekendophold. Du
kan kun deltage i ophol-
det, hvis du har ledsager
med.

Vi bor pa dobbeltvaerelser eller enkeltvaerelser efter gnske. Pa veerelserne er der handklaeder, badekabe og slippers til
brug i spaomradet.

Har du lyst og mulighed for at tage med, mgdes vi pa Hotel Comwell i Korsgr fredag d. 6. oktober sidst pa eftermidda-
gen og tager hjem igen sgndag efter frokost. Hotellets adresse er @rnumvej 6, 4220 Korsgr. Har du gnske om saerlig
mad fx vegetarkost, skal du ggre opmaerksom pa det, nar du tilmelder dig. Hvis du skal i saunagus, skal du huske at
tilmelde dig i receptionen, da der kun er plads til 26 i saunaen.

Spa- og wellnessomradet har bdde varmvandspool, boblebad, dampbad og sauna. Udenfor er der en dejlig spahave
med terrasse, parksauna, hottubs samt varmt- og koldtvandsbrusere, og der er desuden et fitnesscenter pa stedet,
man frit kan benytte. Der er ogsa en spashop, hvor der er et udvalg af laekre produkter.

Har du lyst til massage eller andre behandlinger, kan du ga ind og se pa www.comwellkorsor.dk og finde den behand-
ling, du gnsker under spa - spabehandlinger. Nar du tilmelder dig, skal du skrive, hvilken behandling du evt. vil have,
og om du har et gnske om et specielt tidspunkt eller dag.

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

Prisen pr. deltager er 1250 kr. i dobbeltvaerelse. Vil du bo pa enkeltvaerelse koster det 1750 kr. pr. person. Betalingen
skal ske til foreningens konto i Danske Bank, reg.nr. 4001, kontonummer 4001154273 eller mobile pay pa 71784295
senest d. 13 september med tydelig angivelse af navn og wellnessophold.

Har du spgrgsmal vedr. arrangementet, er du velkommen til at kontakte Lise Reimers pa pws@nypost.dk

Tur til Dyrehavsbakken d. 17. juli

Mandag d. 17. juli er der PWS-traef pa Dyrehavsbakken for alle, der har lyst til et uforpligtende
samveer.

Vi mgdes kl. 14 ved indgangen, gar lidt rundt pa Bakken og prgver forskellige aktiviteter, hvis
man har lyst. Aftensmaden medbringes hjemmefra og indtages pa en grgn plet i forhabentlig

dejligt sommervejr. Vel mgdt.

Hanne Lorentzen og Jytte Helgogaard



http://www.comwellkorsor.dk/
http://www.prader-willi.dk/
mailto:pws@nypost.dk

Louise er flyttet til Solvang, Fejp

Jeg hedder Louise, jeg har PWS og jeg er 20 ar gammel. Jeg er flyttet ind pa Solvang pa Fejg og jeg er glad for at vaere
der. Jeg passer katte, alpakkere (en lamaart), ponyer og heste.

Jeg skal til Bulgarien, Sglund festival, ladywalk, PWS- lejr og aktivitetstur. Det glaeder jeg mig til.

Med venlig hilsen Louise

04000000

Infoskema om medicin, laegekontakter m.m.

Fagradet har udarbejdet en sundhedsattest, hvor vigtige data vedrgrende sundhed, sygdom, medicin samt telefon til
leege m.m. kan noteres for beboere med PWS pa bosteder. Tanken er, at det ligger elektronisk, sd man Igbende kan
rette i det, og medarbejdere og personen selv (og evt. pargrende) kan orientere sig. Sundhedsattesten kan laeses og
downloades fra www.prader-willi.dk

Det er selvfplgelig op til den enkelte borger med PWS og bostederne, om det gnskes benyttet.

Vi er blevet inspireret af sundhedsfaglig medarbejder og sygeplejerske Christina Brydegaard fra bostedet Solvang pa
Fejg, der har udarbejdet et sundhedskort, som fagradet har suppleret med lidt flere data, som vi finder vigtige.

Overlaege Susanne Blichfeldt

10


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

En forteelling fra Australien om at flyve

Fra www.ipwsoblogspot.dk

Jeg taenker tit pa, om nogle ting er for stressende for min sgn med PWS. Hvornar
skal han udfordres for pa laengere sigt at gge hans chance for flere oplevelser og
et dermed rigere liv, og hvornar bliver disse udfordringer blot til gentagne stress-
faktorer, der piner ham ungdigt?

Flyveture er et godt eksempel. Jeg har egentlig aldrig brudt mig om tanken om at tage min sgn med ud at flyve. Bare
tanken om forsinkelser og sendringer af daglige rutiner! Men lufthavne og flyveture har veeret noget, han har skullet
vaenne sig til, sd da han var 4 ar gammel, startede vi sa smat. Vi havde ham med i et fly til en lille @ i neerheden. Samlet
rejsetid: 5 minutter. Det var ikke et helt almindeligt fly. For det fgrste skulle alle vejes forud for turen, sa vi kunne
placeres hensigtsmaessigt i forhold til flyets balancepunkt. Vi kunne ogsa tale med piloten undervejs. Men det var et
fly, og det gik godt, sa vi fortsatte med at rejse - og ind imellem ogsa nyde eventyr noget laengere vaek.

De sidste par ar har jeg imidlertid lovet mig selv, hver gang vi er kommet hjem fra ferie, at det ikke skal ske igen. Indtil
nu har tiden mellem afslutningen af en ferie og planlaegningen af den naeste dog faet mig til at glemme bekymringerne.
Sidste ars oplevelse i lufthavnen er dog ikke lige til at fortraenge.

Det begyndte som sa mange gange tidligere med, at jeg var bekymret pa forskud. Vores ferierutine (mor, far, spn med
PWS pa 13 ar og lillesgster pa 6 ar) er, at vi deler opgaverne mellem os, saledes at den ene foraelder tager sig af barnet
med PWS den ene dag og det andet barn den anden dag. Det betyder, at foreeldre og sgskende ikke tilbringer seerlig
megen tid sammen, men vi er ndet frem til, at det er sddan, det skal vaere.

Sidste ar fulgtes jeg med min sgn i lufthavnen, da han pludselig fortalte mig, at han havde drgmt, vores fly ville styrte
ned. Vi var kommet igennem sikkerhedstjek, og jeg bar hans CPAP-maskine sammen med hans medicin, madpakker,
aktivitetsbgger og en blanding af ekstra ngdvendigheder og var pa vej mod gaten.

Jeg forsggte at forsikre ham om, at rigtig mange bliver nervgse, fgr de skal flyve. Jeg forsggte at aflede hans opmaerk-
somhed: du kan begynde i din nye sudoku-bog, hvis du har lyst. Jeg forsggte sikkert ogsa med humor. Men intet af det
virkede. | stedet begyndte han at rabe, at jeg ved at forsgge at fa ham til at ga om bord i flyet, ville sla ham ihjel,
eftersom han jo vidste, at flyet ville styrte ned. Herefter haevdede han flere gange, at det ikke er normalt, at foraeldre
vil sla deres bgrn ihjel og det fik ham selvfglgelig til at konkludere, at jeg sa ikke var hans mor. Han var nemlig blevet
kidnappet, og alle i afgangshallen skulle vide det. S3 han stak i rend og rabte hgjt, at han var blevet kidnappet (HUN
ER IKKE MIN MOR), mens jeg med den tunge CPAP-maskine forsggte at indhente ham, samle det tgj op, som han havde
smidt samtidig med, at jeg forberedte den forklaring, jeg forestillede mig, jeg skulle afgive til politiet. Lufthavnen var
selvfglgelig spaekket med en masse mennesker, der blev vidne til dette lange optrin.

Selvom om denne episode ikke ligefrem var nogen verdensomspaendende konflikt og i gvrigt ikke er noget sammen-
lignet med, hvad mange andre ma ga igennem, sa var det bestemt ikke morsomt. Og det blev kun gjort veerre af, at
det hele kunne have veeret undgaet, hvis vi havde valgt en anden ferieform.

Jeg er for laeengst blevet immun over for pinlige situationer som denne, sa det var egentlig ikke et problem. Problemet
var naermere, at jeg ogsa havde opbrugt al min energi og en stor del af min talmodighed.

| ar k@rer vi i bil pa ferie. | to biler. Hvis der bliver for store problemer for den forzelder, der er “pa”, kgrer vi hjem med
det samme.

Nar jeg teenker tilbage pa situationen, kan jeg godt se "komikken” i det. Og det betyder sikkert, at jeg naeste ar ved

denne tid igen er parat til at flyve pa ferie. Naevnte jeg, at da vi endelig ankom til vores destination sidste ar, regnede
det i tre ud af fem dage!
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AF THOMAS HOLBERG, POLITISK KONSULENT M Fra LEV-bladet nr. 2, april 2017

Tidspunkt for tilkendelse og udbetaling af fgrtidspension

- en guide

| LEV ser vi ofte forskellig praksis i kommunerne, nar
det geelder tidspunktet for udbetaling af fgrtidspen-
sion, ligesom vi ogsa mgder familier, der er i tvivl om
reglerne pa omradet. Det er meget forstaeligt, for de
kan veaere lidt forskellige alt efter, hvilken situation det
drejer sig om.

Generelt er det saledes, at fgrtidspensionen skal udbe-
tales senest tre maneder efter, at kommunen har op-
rettet en sag om pension (naturligvis under forudsaet-
ning af, at fgrtidspensionen bliver tilkendt). Men her-
udover har Ankestyrelsen slaet fast, at fertidspension i
sager, hvor det er dbenlyst uden formal at udvikle bor-
gerens arbejdsevne, skal udbetales fra borgeren fylder
18 ar, hvis kommunen ligger inde med oplysninger,
som dokumenterer, at arbejdsevnen ikke kan udvikles.
Dermed har mange unge i LEVs malgruppe ret til fgr-
tidspension fra det gjeblik, de fylder 18.

DE GENERELLE REGLER OM F@RTIDSPENSION — (EFTER
2003)

Som udgangspunkt er der to mader, hvorpa man kan fa
tildelt en fgrtidspension. Nar borgerens arbejdsevne er
nedsat, skal kommunen i forbindelse med afklaring af
borgeren tage stilling til, hvorvidt der skal rejses en
pensionssag. En proces, som vi af erfaring i LEV ved, kan
veere ofte langvarig og yderst belastende for borgeren.
Beslutter kommunen at rejse en sag om pension, skal
denne, hvis den tilkendes, udbetales senest tre mane-
der efter, at sagen er rejst. Herudover har en borger
ogsa mulighed for at bede kommunen om at tage stil-
ling til spgrgsmalet om fgrtidspension pa det, man kal-
der det foreliggende grundlag i sagen. | dette tilfeelde
skal kommunen vurdere, om borgeren har ret til fgr-
tidspension baseret pa de laegelige oplysninger, ar-
bejdsprgvninger og sa videre, som allerede ligger i sa-
gen.

Hvis man sgger om fgrtidspension pa det foreliggende
grundlag, skal kommunen indenfor et par uger tage stil-
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Reglerne om fgrtidspension er selv-
felgelig ens, uanset hvor i landet
man bor. Men praksis for, hvordan

man tildeler og udbetaler pensionen,
kan veere vidt forskellig fra kom-
mune til kommune.

ling til, hvorvidt der skal oprettes en egentlig pensions-
sag (jf. afggrelse fra Ankestyrelsen P-6-07, der slar fast,
at 3 uger var for lang tid til at oprette en pensionssag).

Herefter har kommunen tre maneder til at behandle
sagen og traeffe afggrelse.

Skematisk kan det illustreres saledes:

Marts

Der ansgges om f@rtidspension pa det fo-
religgende grundlag.

Medio marts

Kommunen beslutter at oprette sag om
fertidspension.

Medio juni

Kommunen skal have truffet afggrelse om
fertidspension.

Juli

Du har ret til fgrtidspension, men denne

udbetales bagud og altsa derfor fgrst 31.
juli.

ABENBARE SAGER

Den 1. januar 2013 blev reglerne om fgrtidspension
2ndret, saledes at borgere fra 18 til 39 ar som ud-
gangspunkt ikke kan fa fgrtidspension. Dog blev det



sldet fast (hvad nogle kommuner har en tendens til at har borgeren ret til fgrtidspension fra det gjeblik, ved-

overse), at unge, i sager, hvor det er helt dbenbart, at kommende fylder 18 ar, fordi kommunen pa baggrund
arbejdsevnen ikke kan forbedres, stadig er berettiget til af de oplysninger, man ligger inde med, burde have
fgrtidspension. Mange unge med udviklingsheemning rejst en sag om f@rtidspension. Det fremgar af princip-
falder i denne kategori. | mange af disse sager ligger afgerelse 68-14 fra Ankestyrelsen. Det er med andre
kommunen inde med oplysninger (for eksempel syge- ord vigtigt for mange familier at vaere opmaerksom p3,
husundersggelser, specialleegeerklaeringer eller udta- at den unge i mange tilfeelde har ret til fgrtidspension
lelser fra specialskole), som dokumenterer, at borge- fra det gjeblik, vedkommende fylder 18.

rens arbejdsevne ikke kan udvikles. | disse situationer

Adfaerd ved Prader-Willi Syndrom
@Wlf%

Oversat og lettere bearbejdet fra www.frambu.no e F RA M BU

Frambu er et center for sjeeldne sygdomme beliggende uden for Oslo. Centret tilbyder en tvaerfaglig indsats for bagrn,
unge og voksne med mere end 400 forskellige, sjaeldne sygdomme samt for familier, pdra@rende og paedagoger. Frambu
samler og udvikler viden om sjeeldne sygdomme og videregiver denne information til personer med diagnoser og deres
paradrende og andre fagfolk.

Nedenstaende artikel om adfaerd ved Prader-Willi Syndrom er fgrste del af to. Vi bringer anden del i naeste nummer af
PWS NYT.

Personer med Prader-Willi Syndrom beskrives som venlige, hensynsfulde og optaget at af ggre det, som er rigtigt, og
det, som forventes af dem. Der er en reekke typiske adfeerdstraek forbundet med Prader-Willi Syndrom, og i det fgl-
gende gives eksempler pa disse samt forslag til, hvordan de kan handteres. Der er store individuelle forskelle pa per-
soner med PWS, og problemerne varierer fra ganske ubetydelige til meget alvorlige. Det er den vanskelige adfaerd,
som er belastende for omgivelserne, og derfor er det hovedsageligt den, der beskrives her. Det er samtidig vigtigt at
bemaerke, at alle personer med PWS for det meste udviser en positiv adfaerd.

I den kliniske diagnosebeskrivelse findes en raekke sociale adfeerdskriterier ved PWS:
e Raseriudbrud, voldelige udfald, staedighed, darlig impulskontrol, kveerulerende, persevererende, oppone-
rende, rigid og manipulerende adfeerd. De kan ogsa veere ejesyge, stjele og lyve.
e Optagethed af mad og madsggende.
e Pillerihud.
e Tvangstanker.
e  (get risiko for psykiatrisk sygdom.

Hovedprincipper for adfaerdsregulering hos personer med PWS
e Omgivelserne kender de typiske adfeerdstreek ved diagnosen og hjelper personen med PWS til at forholde sig
til disse pa en social acceptabel made.
e Omgivelserne reagerer pa en made, som ggr, at hyppigheden af ugnsket adfeerd aftager, og personen med
PWS oplever mestring.
e Omgivelserne samarbejder om klare graenser og er gode modeller i forhold til acceptabel social adfzaerd (lzering
af sociale roller og graensesaetning).

Faktorer, som har indflydelse pa adfaerden

Der er forhold, som pavirker adfserden hos personer med PWS, som kan knyttes direkte til fysiske forhold. Det kan veere:
e Forsinket pubertet og seksuel umodenhed.
e Manglende sgvn/afvigende spvnmgnster, som igen fgrer til traethed.
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Hgj smertetaerskel.
Darlig temperaturregulering.
Darlig motoriske faerdigheder.

Falelsesmeaessige forhold og indlaeringsvanskeligheder kan ogsa pavirke adfserden. Det gaelder ogsa personer med hgijt
intelligensniveau. Det kan veere:

Vanskeligheder med at bearbejde det, de hgrer, saledes at de ikke kan tage imod beskeder.
Udtaleproblemer, som ggr, at de ikke far udtrykt det, de mener.

Sprogproblemer i form af, at de ikke har et tilstraekkeligt talesprog til at fa forklaret, hvad de mener — men et
godt nok sprog til at forsta det, som bliver sagt.

Darlig auditiv korttidshukommelse (arbejdshukommelse), saledes at de ikke kan huske flere beskeder eller
hurtigt kan a&ndre et ellers fastlagt program.

Kan i ringe grad taenke abstrakt og danner fa overordnede begreber, som kan bruges i tankeprocessen.

Lever i en ”"konkret her-og-nu-verden” (rigid), som ggr ting sorte og hvide, og hvor det ind imellem bliver uklare
omrader med "ved ikke-svar” og utryghed som fglge.

Problemer med at forsta mangder (penge, tid, vente, lidt, noget og maske).

Aflaering og/eller aendring af et indlaert mgnster er vanskeligt.

Reaktionsmader

Personer med PWS reagerer som andre mennesker i utrygge situationer, for eksempel med tilbagetraekning, aggres-
sion, fastlast situation eller ved at traekke sig ud af situationen. For foraeldre og fagpersoner er det vigtigt, at man ikke
bare ser pa de tilfaelde, hvor personer med PWS reagerer aggressivt, men ogsa de tilfeelde, hvor personen bliver passiv
eller traekker sig ind i sig selv.

Udlgsende faktorer
Der er enkelte udl@gsende faktorer, som ser ud til at g& igen, nar en person med PWS bliver aggressiv eller staedig og
rigid. Det sker ikke altid, men foraeldre og personale bgr vaere opmaerksom pa falgende:

Var der afggrende @ndringer i den daglige rutine eller i omgivelserne?

Skete der noget uventet?

Er der sket ting, som har stresset familien/skolen/klassen — mobning, drilleri, dgdsfald, flytning osv.?
Var personen traaet om morgenen/sgvnforstyrrelse?

Konflikt mellem andre i familien/i klassen?

Aftalebrud i forhold til det, personen med PWS havde forventet?

Andre menneskers mdde at veere pd kan have en bdde negativ og positiv indvirkning pé personer med PWS.

Positiv indvirkning:

Bestemt, men venlig og omsorgsfuld.

Forstar og udnytter det humoristiske i en situation.

Holder aftaler.

Forudsigelig — saetter graenser og holder dem.

Giver naturlig ros og opmarksomhed for gnsket adfeerd og ignorerer ugnsket adfaerd.

God evne til at kommunikere.

Fortaeller personen med PWS, hvad han/hun bgr ggre (giver rad, siger ikke, hvad man IKKE skal ggre).

Giver personen med PWS tid nok til selv at I@se problemet og godtager en acceptabel Igsning fra vedkom-
mende, selvom det ikke var den, man selv havde taenkt pa.

Negativ indvirkning:

Meget lidt forudsigelig — varierende graenser — overholder ikke aftaler.
Aggressiv adfzerd (darlig model) og konfronterende.
Nedladende humor, taler hen over hovedet eller giver for mange valg.

| praksis vil det sige, at man har behov for voksne, som er tydelige, forudsigelige modeller samtidig med, at de klart
giver udtryk for, at de holder af personen med PWS.
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Hvordan kan man korrigere adferden?

Alle de faktorer, som indledningsvis er naevnt, bgr tages i betragtning. Forslagene er kun eksempler, og den enkelte
ma selv finde de reaktionsmader, som passer med personen med PWS og eget temperament. Det er vigtigt at under-
strege, at ikke al ugnsket adfaerd udggr et problem. Det er ikke adfeerden i sig selv, men hvordan vi og personen med
PWS oplever den, som bliver vaesentlig. Nogle gange kan det veere gnskeligt at foretage sendringer, som kan udlgse et
vredesudbrud.

Vredesudbrud

Vredesudbrud og raserianfald opstar sandsynligvis pga. umodenhed i den fglelsesmaessige udvikling. Der er mange
lighedspunkter med det, man oplever hos de fleste to-fem-arige bgrn. Pa samme made, som nogle smabgrn har flere
vredesudbrud end andre, er der stor forskel pa styrke og antal vredesudbrud hos personer med PWS. For alle med
PWS geelder ogsa, at vredesudbruddene kan tiltage eller aftage med alderen afhaengig af omgivelserne. Det vigtigste
vil veere at lzere personen med PWS en acceptabel reaktionsmade, nar disse vredesudbrud optraeder. Personer taet pa
personen med PWS ma udvise en adfaerd, som fremmer alternative reaktionsmader hos personen med PWS.

Vredesudbruddene kan komme til udtryk pa flere mdder og i varierende styrke:
e Grad (i lang tid).
e  Skrig og hyl.
e Banden eller skaeld-ud.
e Kaste ting, gdelaegge ting, gdelaegge tgj.
e Selvskade eller laegge sig ned i vand, pytter osv.
e Aggressiv over for andre (voldstilfeelde, tjatte eller sla andre).

Forskere peger pa, at personer med PWS er mere disponeret for temperamentsudbrud end andre pa samme udvik-
lingsniveau. Det samme er tilfaeldet med andre personer med en skade i hypothalamus-omradet eller det limbiske
system. Vi ma derfor forvente, at det at laere at kontrollere sadanne udbrud tager laengere tid for personer med PWS
end andre og kan i det hele taget vaere vanskeligt. Vredesudbrud sker ofte i forbindelse med:

e /ndringer i rutiner.

e Aftalebrud, fx hvis nogen bruger deres ting uden tilladelse.

o Misforstaelser.

e /ndringer knyttet til mad.

e Treethed.

e  (nske om opmarksomhed.

e Nar man ikke far sin vilje.

Malsaetningen bgr veere, at personen med PWS skal give udtryk for sin aggression ved verbale udtryk, og at de kan
klare at Igse konflikten i kommunikation med omgivelserne. Verbal kommunikation, egne Igsningsforslag samt tid bli-
ver hovedingredienserne.

Forebyggende tiltag
Mange vredesudbrud kan forhindres, eller man kan veere forberedt pd, at de kan opstd, sdledes at de minimeres. Dette
kan ske ved:

Strukturering af dagen, skoledagen, aktiviteten, projektet osv.

e Seet tid nok af til at starte aktiviteten op, gennemfgre og afslutte den. Giv et varsel, nar andringer er pa vej.

e Hav altid klare aftaler i forhold til mad (tid, maengder og at andre har andre regler).

e Alle bgr vaere informeret om, hvad der skal ske, og hvilken aftale man har, saledes at de kan bekraefte dagens
program.

e Alle bgr have tilstraekkelig information om PWS, saledes at der opstar tydelige rammer i forhold til mad, ad-
feerd m.m.

e  Skriv notater for at vaere pa forkant med situationer, som man ved, kan vare vanskelige.

De fleste med PWS udsender klare signaler forud for et vredesudbrud. Det kan veaere en let skaelven rundt om munden,
tarer, eller vedkommende begynder at tale lavt til sig selv. Systematisk observation vil afdaekke signalerne. Det, man
kan gare, er:

15



o Afled opmaerksomheden fra emnet eller situationen ved at gg@re eller sige noget uventet, morsomt, eller snak
om noget andet.

e Givros for noget, personen har gjort tidligere i samme situation, og mind om, hvor fint det gik.

e Giv tid (time out) — foresl3, at personen med PWS gar et roligt sted hen i nogle minutter.

e Forhold dig roligt, laeg ikke pres pa situationen, og giv udtryk for, at du ogsa har brug for lidt tid.

e Indled ikke en diskussion, og snak mindst muligt om det, der har fremkaldt usikkerheden.

Hvordan kan man handtere vredesudbrud?

Der kan opsta vredesudbrud til trods for, at man har gjort alt muligt for at undga det. | sa tilfaelde drejer det sig om at
ride stormen af, indtil alt er normalt igen. Vredesudbrud er som regel lettere at handtere hos bgrn end hos teenagere
og voksne, hvor forholdene kompliceres yderligere af uforstaende tilskuere. Det kan se ud, som om barnet, der har
faet handteret sine vredesudbrud rigtigt, ikke far vredesudbrud sa ofte som voksne — uden at dette er videnskabeligt
bevist.

Vredesudbruddene varierer fra skrig eller rab i lang tid (10 minutter til 2 timer) til voldsom og aggressiv adfeerd hos
ganske fa. Der findes ingen hurtige Igsninger eller svar pa, hvordan man kan handtere et vredesudbrud, men fglgende
forslag kan bidrage til at Igse situationen:

e Fjern personen fra stedet, hvis det er ngdvendigt, eller fjern tilhgrerne (ikke altid muligt).

e Sgrg for, at der ikke sker skade pa personen selv eller andre.

e Forhold dig roligt, snak sa blidt som muligt.

e Hvis man selv er drsag til vredesudbruddet, kan man bede en anden tage over.

e Indled ikke diskussion, og forsgg ikke at snakke personen til fornuft, selvom vedkommende helt sikkert tager
fejl.

o Giv ikke efter for gnskerne.

e Forsggigen at anvende humor.

| tilfeelde, hvor det drejer sig om meget voldsomme eller aggressive personer, som kan skade sig selv eller andre, kan
der vaere behov for saerlige forholdsregler. Hvis det forekommer ofte, bar man s@ge professionel hjzelp (lsege, sund-
hedspersonale eller socialvaesen).

Efter et vredesudbrud

Reaktionen efter et vredesudbrud afhaenger af arsagen til udbruddet. Vredesudbrud kan veere opstaet, fordi personen
ikke far sin vilje, @nsker at aflede opmarksomheden fra noget, vedkommende har gjort galt eller sgger opmaerksom-
hed. Nar personen er blevet rolig, kan man eventuelt snakke om, hvad man forventer sig af personens opfgrsel. Man
kan eventuelt lave en kontrakt eller en aftale om, hvordan god opfgrsel (fx ikke fa vredesudbrud) belgnnes.

o Vredesudbruddet kan vaere opstaet, fordi et eller andet i omgivelserne har gjort vedkommende vred, for ek-
sempel uventet andring, skuffelse eller mobning. Det er vigtigt at hjeelpe personen til at undga fremtidige
udbrud, fx ved at lzere de hensigtsmaessige mestringsstrategier.

e Lzer personen at identificere de fysiske fglelser, som knytter sig til den emotionelle tilstand, saledes at ved-
kommende pa forhand kan marke, hvor og hvornar han/hun er i faerd med at miste kontrollen og selv tage
sine forhandsregler, fx ved at forlade lokalet.

e Bed personen om selv at forsgge at finde ud af arsagen til udbruddene.

e Hurtig spadseretur eller andre fysiske aktiviteter.

Forsgg pa at finde mad og/eller stjele mad

Denne adfeerd kan skabe mange problemer. Man kan maske forsta den, hvis man forestiller sig, at man aldrig bliver
maet. Det ggr, at man ikke ved, hvornar man skal stoppe med at spise. Nar en person med PWS keder sig, er ked af det
eller ikke har noget at foretage sig, sa vil det fgrste, man taenker pa, veere mad. Denne trang varierer fra person til
person. Nogle har forholdsvis lille trang til mad, mens andre gar til yderligheder for at fa mad. Eftersom maethedsfg-
lelsen mangler eller er staerkt reduceret, sa mister personen med PWS den indre kontrol over spisning. Her ma man
etablere en ydre kontrol, det vil sige, at der skal bygges rutiner op, som giver kontrol af maden.
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Hvad kan man ggre for at tilpasse omgivelserne?
Tilpasning af omgivelserne er vigtigt for handtering af den madsggende adfeerd. Fglgende forslag kan anvendes, af-
hangig af problemets omfang:
e Forhindre adgang til de steder, hvor der opbevares mad.
e Forklare naboer og butikker om problemet, specielt hvis tyveri/tiggeri om mad eller penge er et alvorligt pro-
blem.
e Lezere personen at forsta, hvorfor det er ngdvendigt at holde en dizet og ikke blive overvaegtig.

Hvad kan man ggre for at undga ulovlig tilegnelse af mad?
Selvom foreeldre og andre passer pa, er det ofte muligt for mange med PWS at skaffe sig mad, ofte pa en meget
udspekuleret made. Stor veegt@gning er et nasten sikkert tegn pa, at der skaffes mad pa den ene eller anden made,
og det er ofte vanskeligt at finde hullerne i systemet. Hvis personen bliver afslgret, nar han/hun stjaeler eller far forbudt
mad, opstar der let et raserianfald, som man fgrst ma tage hand om. Det vigtigste er at forebygge:
e Hav en rutine med vejning en gang om ugen. Hvis der forekommer vagtggning to uger i treek, bgr der szettes
ind.
e Givinformation til de ansatte og andre om, at personen med PWS skal have en streng dizet.
e Giv personen med PWS tryghed ved at fortzelle, at han/hun far den mad, de skal have pa de rigtige tidspunkter.
e Hav god kontrol med al mad i hjemmet og andre steder, hvor personen opholder sig (skole, arbejdsplads o.
lign.)
e Bed altid om kvitteringer i de fa tilfeelde, hvor personen selv har penge.
e Synliggar veegten med en kurve, saledes at personen kan se, at vaegten holdes.
e  Giv positiv anerkendelse og ros, nar vaegten holdes, og hav klare aftaler for tiltag, hvis vaegten gges.

Der kan let opsta diskussioner om mad. Prgv at deempe dem. | sidste ende er det vejningen, der afggr, om der skal
foretages yderligere. Her er nogle konkrete rad:

e Hvis man spgrger personen: “Tog du et stykke chokolade?”, sa vil mange benaegte det, trods tydelige beviser,
fx chokoladepapir i lommen eller chokolade rundt om munden og pa fingrene. Det er bedre at sige: "Jeg ved,
at du tog et stykke chokolade” og derefter tage problemet op i stedet for at starte en ny diskussion.

o Referer til den kontrakt/aftale, der evt. er udarbejdet — hold altid fast ved det, som er nedskrevet.

e Hvis personen har stjalet mad eller penge fra en anden, bgr man insistere pa, at vedkommende skal have
erstatning og en undskyldning.

Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom har faet mobile pay. Det bety-
der, at der ved betaling af deltagergebyr til foreningens arrangementer er
mulighed for at anvende Mobile Pay pa fglgende nummer:

7178 42 95

Ved betaling via Mobile Pay skal man huske ALTID at anfgre, hvem og
hvad indbetalingen daekker.
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Dato
21. januar

23. 0og 30. marts
1. april

18. og 19. maj
10. juni
16.—18. juni
17. juni

14 —-18. august
27. august

30. september
6. — 8. oktober
18. november

20. januar

Aktivitet
Bestyrelsesmgde

Samtalegrupper
Bestyrelsesmgde
Kursus for fagfolk
Bestyrelsesmgde
Familieweekend
Samtalegrupper
Sommerlejr
Ride-kom-sammen
Bestyrelsesmgde
Landsmgde

Spa og wellness

Bestyrelsesmgde

Bestyrelsesmgde

Aktivitetskalender 2017/2018

Sted
Scandic Hvidovre

Scandic Bygholm Park, Hor-
sens og Scandic Hvidovre
Scandic Hvidovre
Danhostel Svendborg
Scandic Hvidovre
PindstrupCentret
PindstrupCentret
Brogarden

Adamslyst Ridecenter
Scandic Sluseholmene
Comwell Korsgr

Scandic Hvidovre

Scandic Hvidovre

Tilmeldingsfrist
Afviklet

Afviklet
Afviklet

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

15. maj pa www.prader-
willi.dk

14. juli pa www.prader-
willi.dk

4. august pa www.prader-
willi.dk

1. september pa www.pra-
der-willi.dk

Digital fuldmagt

Fra LEV APRIL 2017

Tidligere har det kun vaeret muligt for en borger selv at afgive en digital fuldmagt i den offentlige
digitale fuldmagtslgsning, men nu er det ogsa muligt for pdargrende eller andre at anmode om fuld-
magt.

Digitale fuldmagter er en teknisk mulighed for, at en borger kan give en anden borger ret til at handle pa pageeldendes
vegne i udvalgte offentlige digitale selvbetjeningslgsninger. Det vil for borgere med udviklingshaemning nok isaer vaere
flytning, journaler, laboratoriesvar og laegevalg, der kan blive aktuelle. Nu bliver det lettere at afgive sadan en digital
fuldmagt for borgere, som gnsker at lade for eksempel pargrende hjeelpe med den digitale kontakt til det offentlige.
Ogsa selvom borgeren ikke har NemID.

Eksempelvis kan en mor til en borger med udviklingshaeemning nu anmode om adgang til borgerens journal fra syge-
huset via fuldmagtslgsningen, saledes at borgeren ikke selv er ngdsaget til at have NemID eller at benytte den digitale
fuldmagtslgsning for at give en digital fuldmagt.

Rent praktisk foregar det ved, at anmodningen om digital fuldmagt bliver sendt som fysisk post til medborgerens fol-
keregisteradresse, der sa kan godkende fuldmagten ved at underskrive og sende den til Digitaliseringsstyrelsen.

Yderligere oplysninger pa:
https://www.digst.dk/Servicemenu/Nyheder/Nyhedsarkiv/Digitaliseringsstyrelsen/2017/Giv-digital-fuldmagt-nemt-

og-sikkert
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Fagradet for PWS

Fagrddet vejleder private, institutioner, kommuner etc. Fagradets 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.

Overlaege Anette Lowert
Psykiatrisk Afdeling

Vejle Sygehus

7100 Vejle

TIf. 2425 3273 (kl. 8-9)

anette@lowert.dk

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

Sygeplejerske/Patientkoordinator
Bolette Faerch Petersen

Center for Sjeeldne Sygdomme
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kebenhavn @

TIf. 3545 4788
bolette.petersen@regionh.dk

Psykologisk fagkonsulent

Henrik Robert Nielsen

Center for Voksensocial = Region Midtjylland
Tingvej 15 B 3. sal = DK - 8800 Viborg
Fastnet: 7847 6032

Mobil: 7847 6052
henrik-robert.nielsen@ps.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
Blekinge Boulevard 2

2630 Tastrup

TIf. 3838 0308 el. 3888 4575

jt@spastik.dk

Socialkonsulent

Anne Marie Rasmussen
Fejgvaenget 36

8381 Tilst

ras36@stofanet.dk

Talepazdagog, Vejleder i Karlstadmodellen
Mette Serensen

Agertoften 6

2680 Solrgd Strand

TIf.: 5153 7705
mettesoerensen433@hotmail.com

Talepazdagog, Vejleder i Karlstadmodellen
Ellen Bjerre Jensen

Vindingevej 45

4000 Roskilde

TIf. 2879 2365

ellenbjerrej@hotmail.com

Klinisk dizetist Anne Morch
Bearmneafdeling 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 ditist, NHH-kand.

Klinisk ernzringsfysiolog

Dorthe Wiuf Nielsen

Bearne Ernaeringsenheden, Afsnit 4094
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh.@

TIf. 3545 8342, fax 3545 4094
dorthe.wiuf.nielsen@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.: 5072315

Mail: djanik.andersen@ps.rm.dk

Medlem

Signe Andersen

Agermosen 35

2650 Hvidovre

TIf.: 29205961

Mail: signe rsr@hotmail.com

Medlem

Medlem

Tina Damgaard
Stejlegardsparken 52

6740 Bramming

TIf.: 31170903

Mail: tina.damgaard@yahoo.dk

Claus Rosenager-Jepsen
Godthabsvej 36 d, 3

2000 Frederiksberg

TIf.: 31192787

Mail: clausjeps@msn.com

Husk at melde adresse-, telefon- og mailaendring 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 daekker

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