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PWS NYT udgives af Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom og sendes gratis til alle medlemmer tre gange om aret. PWS NYT
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TIf. 21671299 TIf. 22755455

e-mail: jyttehelgogaard@tdcadsl.dk e-mail: bm@yvibkat.dk
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Indkaldelse til generalforsamling i Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom

| henhold til foreningens vedtaegter indkaldes hermed til ordinaer generalforsamling
i Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom.

Generalforsamlingen afholdes

Igrdag d. 24. september 2022 kl. 13.30 - 14.30
pa Kursuscenter Brogarden, Abelonelundvej, Middelfart

med fglgende dagsorden:

1. Valg af dirigent.
2. Formandens beretning (bringes i dette nummers. 10).
3. Kassererens beretning om det reviderede regnskab (bringes i dette nummers. 12).

4. Fastsaettelse af kontingent for 2023.

5. Forslag om andringer af vedtaegter:

Bestyrelsen foreslar falgende sendringer:

Under "Medlemskab” tilfgjes: Hvert medlemskab har en stemme.

Under “Regnskab” indledes med: Foreningens regnskab falger kalenderdret.

Under “Generalforsamling” tilfgjes: Medlemmer, der er tilmeldt generalforsamlingen, har stemmeret savel ved
fremmgde som ved fuldmagt og ved virtuel deltagelse i generalforsamlingen.

6. Indkomne forslag. Forslag til generalforsamlingen skal vaere bestyrelsen i hande senest 14 dage fgr general-
forsamlingens afholdelse.

7. Valg af 4 bestyrelsesmedlemmer. Efter tur afgar Jytte Helgogaard, Martin Raabjerg, Claus Rosenager-Jepsen
og Signe Andersen.

8. Valg af 2 revisorer.
9. Eventuelt.

Paé bestyrelsens vegne
Jytte Helgogaard

Generalforsamlingen afholdes i forbindelse med temadagen om ”Overgangen fra barn til voksen” (se s. 13). Tilmel-
ding til bade generalforsamling og temadag foretages pa www.prader-willi.dk senest d. 15. august 2022.



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

Velkommen til Katja — ny leder af sommerlejren

Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom er i den heldige position, at Katja Laranis har budt ind pd at vaere leder af
sommerlejren pG Brogdrden. Vi har derfor bedt Katja om at praesentere sig selv, sa | kender lidt til hende, inden | mg-
des pd sommerlejren.

Jeg hedder Katja og er 55 ar og bor ude pa landet naer Praestg sammen med
min mand. Kgkkenhaven, hgnsene, blomsterne og drivhuset giver megen for-
ngjelse i hverdagen.

Jeg har 3 voksne sgnner. Foruden gleeden ved min have er det i samveaeret med
mine bgrn, familien og vennerne, jeg henter energi og overskud. Jeg er i det
hele taget meget socialt anlagt og elsker den gode samtale savel som leg og
latter.

Jeg har arbejdet med mennesker med szerlige behov i 25 ar. | dag arbejder jeg
i Neestved Kommune og er afdelingsleder for et bo- og beskaeftigelsestilbud for
mennesker med PWS.

Hver dag, jeg gar pa arbejde, taenker jeg: "Gad vide, hvad de rare menneskers
liv i dag vil handle om? Er det den vedholdende, argumenterende unge mand,
der vil tale om Malkevejen, som i hans verden er lavet af maelk? Eller er det
kvinden, som har brug for at fa genfortalt sit ugeskema ned i mindste detalje
for at sikre sig, at vi har styr pa det hele? Eller er det den samtale, vi har omkring
spisebordet, hvor borgerne ofte skal hjalpes til at handtere frustrationer, der
handler om oplevelsen af at fa mindre mad end de andre?” Uanset om det er sveere fglelser, der skal handteres, eller
glaede der skal deles, sa oplever jeg det som et privilegie at kunne ggre en positiv forskel i disse mennesker liv.

Derfor har jeg besluttet mig for, at jeg ogsa gerne vil bidrage til det vigtige arbejde, der udfgres i PWS-foreningen. Jeg
er sikker pa, at jeg her vil mgde en masse spa&andende mennesker, fa nye venner og laere en masse.

Jeg ser frem til at mgdes pa den kommende sommerlejr.

Mange hilsner
Katja Laranis

SPA-ophold til efteraret

Foreningen vil arrangere et ophold med fokus pa motion, velveere og samvaer pa Cromwell Snekkersten
fra d. 28. - 30. oktober 2022.

Arrangementets gennemfgrelse er betinget af bevilling fra ansggt pulje.

Hold dig orienteret via foreningens hjemmeside prader-willi.dk, hvor det i Igbet af de nseste maneder vil
fremga, om arrangementet bliver gennemfgrt og de naermere oplysninger vedr. tilmelding.



Sommerlejr pa Kursuscenter Brogaarden 1. —5. august 2022

Kom og veer med # af fejre, at det
zr 31. gang, Landsforeningen for
Prader-Willi Syndrom holder som-
merlgje.

Igeni ar finder lejren sted i de dejlige rammer pa Kursus-
center Brogaarden i Middelfart. Vi ses mandag den 1. au-
gust med ankomst fra klokken 15 og siger pa gensyn fre-
dag d. 5. august i Igbet af formiddagen.

Vi opfordrer til, at hvert bosted/gruppen af familier star
for en aktivitet i Ipbet af ugen. Pa tilmeldingen kan man byde ind med netop den aktivitet, man synes, de andre delta-
gere skal veere med til. Materialer til aktiviteterne vil blive refunderet af foreningen.

Nar vi kender det endelige deltagerantal og indkomne aktiviteter, vil programmet blive fastlagt. Men selvfglgelig...

ingen sommerlejr uden René Franz, som kommer og spiller op til dans torsdag aften. Det bliver et brag af en fest! Det
er som vanligt ogsa muligt at tage en tur i Strib Svsmmehal - se abningstider pa www.lsok.dk

PRAKTISKE OPLYSNINGER

4+ Tilmelding: Online og senest 20. juni pd www.prader-willi.dk - alle deltagere - badde personer med PWS samt
personale/pargrende/ledsagere skal tilmeldes enkeltvis med en person pr. linje.

4+ Pris pr. deltager er 2.475 kr. Belgbet indbetales senest 20. juni 2022 pa reg.nr. 4001, kontonr. 4001 154 273
eller via MobilePay 2425 1212. Tillaeg for enkeltveerelse er 450 kr. (mandag-fredag).

# Kursuscenterets adresse er Abelonelundvej 40, Strib, 5500 Middelfart - www.brogaarden.dk - der er dyne,
hovedpude, sengelinned og handklader pa Brogarden.

% Pris for T-shirt er 175 kr., som betales sammen med deltagerbetaling.

% Hvis du bor i et bofeellesskab, skal der deltage personale fra bofeellesskabet. Hvis du er hjemmeboende, skal
du have en foreelder eller hjeelper med. Personer med PWS over 18 ar skal have et selvstaendigt medlemskab
af PWS-foreningen for at kunne deltage.

4+ Deltagerliste og program tilsendes efter registreret betaling.

Vi glaeder os til at se jer!

Mangler | oplysninger om arrangementet,
sd kontakt Katja Laranis pG mail katro67@gmail.com eller pa telefon 22 35 26 55



http://www.lsok.dk/
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Fotos fra SPA-ophold i marts

| weekenden d. 23. — 25. marts deltog 10 personer med PWS og deres pargrende i en weekend pa Comwell
Borupgaard i Snekkersten. Her var der bade svgmning, treening, saunagus, spa-bad, massage og ikke
mindst hgjt solskin og humgr pa programmet til stor glaede for alle. Vi bringer nogle fotos fra arrangemen-
tet pa denne og naeste side.
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Arsberetning 2021/2022
for
Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom

Formandsberetning

Konstituering af bestyrelsen

Efter sidste ars generalforsamling konstituerede bestyrelsen sig med undertegnede som formand, Claus Rosenager-Jepsen som
nastformand, Martin Raabjerg som kasserer og Lise Reimers som sekretzer. De gvrige bestyrelsesmedlemmer er Jannik Sayoudi,
Signe Andersen, Irene Svanekaer Kudsk og Andrew Hoover.

Tilbud til medlemmerne

Langt om laenge kunne foreningen ligesom alle andre mere eller mindre vinke farvel til corona-restriktioner og nedlukninger og
igen begynde at se fremad. Det har afspejlet sig i de tilbud, som har vaeret udbudt til foreningens medlemmer, og som har nydt
stor opbakning.

Sommerlejr pa Kursuscenter Brogarden

I august blev sommerlejren afholdt pa Brogarden med omkring 50 deltagere. Et noget lavere antal end tidligere begrundet i corona.
Lejren indeholdt de samme aktiviteter som tidligere, og det var som noget nyt foraeldre og paedagoger fra bosteder, der havde
fordelt ansvaret for aktiviteterne imellem sig. Et rigtigt godt koncept, som viderefgres i kommende sommerlejre.

Netveerkskursus

| september maned holdt Netvaerket for PWS sit arlige kursus pa Kursuscenter Brogarden med 75 deltagere. Oprindeligt var kurset
planlagt til at skulle forega pa Langeland Kaserne, men da stedet lukkede pga. corona, blev kurset flyttet til Brogarden. Der var
oplaeg om neuropadagogik, sundhed og aldring, kommunikation og dokumentation og medbestemmelse. Kurset indeholdt ogsa
samtalegrupper om forskellige emner, som bruges fremadrettet pa kommende netvaerkskurser.

Generalforsamling

Generalforsamlingen i september blev afholdt pa Scandic Frederiksberg i forbindelse med bestyrelsens arlige konference og havde
bade fysisk og virtuel deltagelse. Muligheden for at veere med virtuelt vil blive et tilbud fremover, saledes at det ikke skal veere
den geografiske afstand, der skal forhindre deltagelse. Vi fik taget afsked med naestformand Vibeke @rskov, der efter mange &r i
bestyrelsen, havde valgt at treekke sig. Stor tak skal lyde herfra for Vibekes indsats.

Familie- og aktivitetsweekend

Flere end 50 deltagere var med, da foreningen holdt familie- og aktivitetsweekend pa PindstrupCentret i starten af oktober maned.
Da forarets tilbud om familieweekend var blevet aflyst pga. corona, gik bestyrelsen aktivt ind i opgaven med at finde et andet
tidspunkt, da vi af erfaring ved, at weekenden er et hit blandt bgrnefamilierne. Heldigvis var der ledigt pa PindstrupCentret i
oktober, sa i stedet for forar og sol og masser af udendgrs aktivitet, blev det en weekend med halloween og indendgrs ridning.

Temadag om samarbejde mellem bosteder og pargrende

| november holdt foreningen en temadag for bade personale pa bosteder og pargrende pa Kursuscenter Severin i Middelfart.
Psykolog Jacob Thorsen stod for oplaegget, der gav anledning til eftertanke hos deltagerne. Kun 17 personer deltog, men da tilba-
gemeldingerne fra deltagerne har veeret saerdeles positive, vil en gentagelse indga i bestyrelsens fremtidige planlaegning.

Balance og styrke gennem krop og sind

Foreningen har faet bevilget midler fra Socialstyrelsens Pargrendepulje til et 2-arigt projekt, som Karina Sauer, foredragsholder
og coach, har planlagt. Der er gennemfgrt to arrangementer i marts maned med bl.a. erfaringsudveksling og yoga, og endnu et
yogaarrangement er planlagt til oktober maned. Der pagar en Igbende evaluering med Socialstyrelsen for de foreninger, der har
faet bevillinger fra Pargrendepuljen, da puljen er nyoprettet.
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SPA-ophold

I marts samledes 10 personer med PWS og deres pargrende til et SPA-ophold pa Borupgaard i Snekkersten. Weekenden har tidli-
gere fundet sted i Korsgr, men da stedet i Korsgr er solgt, er arrangementet indtil videre flyttet til Snekkersten. Ifglge evaluerin-
gerne har weekenden en hgj stjerne hos isaer personerne med PWS, der nyder godt af forskellige bade- og massageformer.

PWS NYT og andet info-materiale

Informations- og oplysningsarbejdet varetager vi stadig fgrst og fremmest med udgivelsen af PWS NYT, som udkommer 3 gange
om aret: i februar, maj/juni og november maned. Bladet tilstraebes opdelt i to dele, sdledes at invitationer, fotos og beretninger
om og for personer med PWS er indeholdt i fgrste halvdel og fagligt stof i anden halvdel.

Foreningens "Bla Folder” om PWS er nu udkommet i en opdateret version og kan downloades via www.prader-willi.dk Det er
fagradet tilknyttet foreningen, der i samarbejde med bestyrelsen har udarbejdet den nye version.

Hjemmesiden

Hjemmesiden er ud over PWS NYT foreningens ansigt udadtil, og bestyrelsen arbejder intenst p3, at den hele tiden fremstar op-
dateret med en kalender over aktivitetstilbud, online-tilmeldinger og gvrige nyheder. Desuden er der et bibliotek, hvor man kan
finde artikler om emner, der vedrgrer PWS.

Facebook-gruppen

Facebook-gruppen for Prader-Willi Danmark taeller nu 281 medlemmer, og der kommer Igbende nye til. Pa dette sociale medie er
der skabt fine betingelser for dialog, udveksling af erfaringer og deling af fotos fra aktiviteter, hvad enten de foregar i foreningens
regi eller i privat regi.

Internationalt samarbejde

Samarbejdet med andre organisationer foregar pa det internationale plan fortsat via IPWSO, den internationale PWS-organisation.
Overlaege Susanne Blichfeldt er “professional delegate” i IPWSO-foreningen, Jannik Sayoudi er den paedagogiske delegerede i IPW-
SOs” caretaker-rad”, og undertegnede er foreeldredelegeret i foreningen. Susanne Blichfeldt er endvidere med i det radgivende
organ, Fam-Care, der Igbende udgiver artikler med gode rad om PWS til alle aldersgrupper, ligesom Susanne ogsa er med i den
videnskabelige radgivningsgruppe, CSAB. Susanne er ogsa aktiv med hensyn til ECHO, et nyt initiativ i IPWSO, hvor der hver maned
er virtuelle foredrag for foraeldre, professionelle og caregivers.

Nationalt samarbejde

Nationalt samarbejder vi med andre foreninger for sjeeldne sygdomme inden for rammerne af LEV og iseer Sjeeldne Diagnoser.
Signe og Claus fra bestyrelsen er foreningens reprasentanter i Sjeeldne Diagnosers Reprasentantskab og deltager i repraesentant-
skabsmgder 2 gange om aret.

Vi samarbejder ligeledes med de to Centre for Sjaeldne sygdomme (CSS) pa Rigshospitalet og Arhus Universitetshospital, og begge
centre har repraesentanter i fagradet.

Fagrad

Foreningens fagrad holder mgder to gange arligt under ledelse af overlaege Susanne Blichfeldt. Fagradet, der bestar af 17 personer,
der alle arbejder med Prader-Willi Syndrom, har et meget teet samarbejde med bestyrelsen — ikke mindst om foreningens oplys-
ningsmateriale. Foreningen stgtter gkonomisk fagradets mgder. | indeveaerende ar har fagradet taget afsked med socialradgiver
Jens Tamborg, der har gnsket at ga pa pension. Foreningen takker Jens for sit store engagement i PWS-foreningen.

Bestyrelsesarbejde — fysisk og virtuelt
Bestyrelsens arbejde er i det forlgbne ar foregdet pa de 4 ordinaere bestyrelsesmgder, hvoraf 2 er afholdt virtuelt og 2 ved fysisk
fremmgde, heraf det ene pa en konference i en weekend i september.

Det er pa bestyrelsesmgderne, alle vigtige emner debatteres og besluttes, og det betyder, at der i perioderne mellem bestyrelses-
mgderne foregar en stor del individuelt arbejde i forhold til de poster, det enkelte bestyrelsesmedlem bestrider.

Herfra skal lyde en opfordring til, at man blandt medlemmerne kommer med input til bestyrelsens arbejde, séledes at udbuddet
af aktiviteter hele tiden afspejler medlemmernes behov. Der skal ligeledes lyde en opfordring til familier med mindre bgrn med

PWS til at stille op til bestyrelsen, sa bestyrelsen er repraesentativ i forhold til medlemmerne. Derfor — er du interesseret i besty-
relsesarbejde for foreningen, sa kontakt Jytte Helgogaard.

Jytte Helgogaard
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Regnskab 2021

Resultatopgdrelse

Medlemskontingenter 65.050 66.050
Arets andel af livsvarige medlemskaber 4.352 4.300
Tilskud til revision Handicappuljen 5.000 0
Tilskud til revision Aktivitetspuljen 5.000 0
Salg af materiale m.v. 300 1.638
79.702 71.988
Modtaget tilskud
Socialstyrelsen, Handicappuljen og Pargrendepulje 103.793 3.084
Sundheds- og Zldreministeriet, Driftspuljen 133.802 204.370
Sundheds- og £ldreministeriet, Aktivitetspuljen 88.533 42.605
Deltagerbetalinger m.v. 149.970 0
Ferie-, koloni- og kursusudgifter 346.371 162.605
Informationsmateriale 76.148 79.576

Bruttoresultat

133.281

79.866

Mgde- og arrangementsudgifter

46.740

8.430

Administrationsudgifter

66.965

58.578

Resultat af primaer drift

19.576

12.858

Finaniseringsindtaegter

1.725

7.200

w
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Investeringsbeviser til anskaffelsessum 1.807.622 1.807.622
(DI Mix Obligationer, kursvaerdi kr. 1.768.239)
Anlaegsaktiver i alt 1.807.622 1.807.622

Likvide beholdninger 367.559 117.672
Debitorer 0 204.370
Omsaetningsaktiver i alt 367.559 322.042
Egenkapital 1.776.056 1.674.575
Hensaettelser

Socialstyrelsen, Handicappuljen, ej anvendt dec. 2021 130.754 49.277
Sundheds- og £ldreministeriet, Aktivitetspuljen 2021/22 51.467| 75.000
Henszettelser i alt 182.221 124.277
Gzeldsforpligtelser

Livsvarige medlemskaber 85.434 87.036)
Sundheds- og Zldreministeriet, tilbagebetaling 57.395 37.395
Kreditorer 74.075
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Temadag om “Overgangen fra barn til voksen”

-
G E
§.
Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom indbyder til temadag
lgrdag d. 24. september 2022 kl. 10 - 17 pa Kursuscenter Brogarden, Middelfart

Blandt medlemmerne har der vaeret udtrykt gnske om en faglig dag, hvor der kan szettes fokus pd at have et stgrre
barn med PWS, der inden for en overskuelig drraekke star til at skulle flytte hiemmefra.

Hvad skal man fx vaere opmaerksom pd, ndr barnet fylder 18 @r og bliver myndig? Hvordan griber man et evt. vaerge-
mdal an? Hvad skal barnet lave om dagen og i fritiden? Og hvordan vil det vaere med relationerne og samarbejdet, nar
ens barn flytter hjemmefra, og ansvaret dermed i vid udstraekning overlades til et paedagogisk personale?

Der er mange spargsmal af bade juridisk, paedagogisk og falelsesmaessig karakter, der opstdr, nar barnet bliver vok-
sent, og til at besvare nogle af disse far vi besgg af socialfaglig konsulent Susanne Lund fra DUKH (Den Uvildige Kon-
sulentordning pé Handicapomrddet) og funktionsleder for faglighed Malene Kold fra botilbuddet Grankoglen, Allingd-
bro.

Programmet ser ud som fglger:

KI. 10 -10.30: Velkomst og formiddagskaffe

KI. 10.30 - 12.30: Fagligt oplaeg om overgangen fra barn til voksen, flytning til botilbud og vaergemal v/so-
cialfaglig konsulent Susanne Lund, DUKH

KI. 12.30-13.30: Frokost

KIl. 13.30 - 14.30: Generalforsamling

Kl. 14.30 - 15: Eftermiddagskaffe

KI. 15-17: Praesentation af botilouddet Grankoglen, Allingabro, Djursland v/funktionsleder for fag-

lighed Malene Kold

KI. 17: Afrunding og tak for i dag

Pris for deltagelse i temadagen: kr. 175 pr. person

Tilmelding til temadagen foretages via www.prader-willi.dk senest d. 15. august 2022.
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Hvad skal vi have med pa skadestue og ved hospitalsindlaeggelse?

Her i foraret har der veaeret afholdt en raekke virtuelle foredrag af den amerikanske PWS-forening (se
www.pwsausa.com). Det har veeret fine oplaeg efterfulgt af tid til sp@rgsmal og svar, hvor man kunne skrive sine spgrgs-
mal, som sa blev besvaret. Et af foredragene d. 29. april handlede om hospitalsbesgg, hvor personalet pa sygehuset
ikke kender til PWS. Noget, vi alle kan komme ud for. Der blev givet rad om, hvad man skal huske.

De hyppigste grunde til, at personer med PWS kommer akut til skadestue, er:
e Maveproblemer.
e Mad galti halsen, truende kveelning.
e Led- eller knogleskade: forstuvning, braekkede knogler.
e  Mistanke om psykisk sygdom ved andret adfzaerd, vanskelig adfeerd.

Det blev pointeret, at man her skal huske:
» Maveproblemer skal altid tages alvorligt. Udspilet mavesak kan resultere i hul pa mavesaek. Akut behandling
kan vaere ngdvendigt og livsreddende.

» Heevelse af led og tydelig skade pa arme og ben kraever rgntgenundersggelse, da der kan veere meget fa smer-
ter trods brud.

Taenk situationen igennem: Nar vi er pa skadestue, er situationen den, at:

Personalet pa skadestuen gnsker sa hurtigt som muligt at stille diagnose og starte den rette behandling. Men PWS kan
vaere en svaer udfordring, og foraeldre eller ledsagende ansvarspersoner star med opgaven og ansvaret for at forklare
personalet, at PWS er anderledes, end hvad de ellers kender til. Dette er mange gange det svaereste ved et skade-
stuebesgg.

Udfordringer er bl.a. at vide, at der er sendret smerteopfattelse, vejtraekningsproblemer, iseer ved sveer overvaegt,
muskelslaphed (iseer de sma), seendret temperaturregulering (ingen feber ved infektion), de kan ikke kaste op og har
anden reaktion pa medicin end vanligt.

Sa vi ma veere forberedte pa, at vi skal “undervise” laeger og sygeplejersker om PWS, hvis de ikke kender sygdommen,
hvilket man ikke kan forvente. Man ma vaere venlig og talmodig og gentage tingene igen og igen. Det kan vaere sveert,
hvis man bliver afvist.

Hvad kan vi ggre i tilfeelde af akut skadestuebesgg?

Medbringe skriftligt materiale om PWS. Det understreger, at det ikke er noget, vi finder pa, nar vi prgver at forklare.
Pa vores hjemmeside har vi ”Den rgde sundhedsfolder” og som noget nyt ”"Facts om PWS” oversat fra et dokument
fra England og IPWSO (One page medical facts).

Den sidste nyreviderede "Medical Alert Booklet” — pa engelsk — ligger ligeledes pa foreningens hjemmeside. Tidligere
udgaver af Medical Alert Booklet findes pa alverdens sprog, der ogsa ligger pa hjemmesiden. Fordelen er, at der blot

pa en side star alt det, man ma vide om PWS i en akut situation.

Derudover har mange fra CSS (Center for Sjeeldne Sygdomme) faet et PWS-ID-kort pa bade dansk og engelsk (har man
ikke dette ID-kort, sa kontakt CSS og bed om at fa det tilsendt).

Hvis | har spgrgsmal til ovenstaende, sa skriv til s.blichfeldt@dadInet.dk

Star | i en sveer situation pa hospitalet, sa ring til jeres kontaktlaege/sygeplejerske pa CSS. | er ogsa velkomne til at ringe
til mig mellem kl. 10 og 20 (dansk tid) pa tIf. 29 93 81 21.

Overlaege Susanne Blichfeldt
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Vigtige facts om Prader-Willi Syndrom (PWS)

Forstaelse og sprog

Personer med PWS kan give indtryk af, at de forstér alt, hvad der bliver sagt til dem, ogsa selvom de ikke ger. Informationer skal veere tydelige,
konkrete og evt. med illustrationer. Gentag gerne oplysninger, og giv vedkommende tid til at forstd. Mange kan have sveert ved at give udtryk for
symptomer og behov. Her kan pargrende/ledsager hjeelpe.

Mentalt helbred
De fleste er udviklingsheemmede, og mange kan have falelsesmeessige udbrud med vrede/grad. Der er risiko for pludselig udvikling af psykisk
sygdom med aendret adfeerd il folge.

Abnorm kropstemperatur
Temperaturreguleringen er oftest unormal. Der kan veere normal temperatur eller feber ved bade alvorlige og lette sygdomme samt ved indgreb,
der kreever bedgvelse. Feber kan veere fravaerende pa trods af alvorlig infektion. Der er ikke aget risiko for malign hypertermi ved bedgvelse.

Hoj smertetaerskel
Mange kan ikke fale eller lokalisere smerte, hvilket kan maskere infektion, knoglebrud eller fx tarmslyng. Maske klager personen farst over smerte,
nér tilstanden er meget alvorlig (livstruende), og enhver smerteklage skal derfor fare til undersagelse hos leege.

Overspisning

Ved PWS ses en abnorm madsggende adfzerd (inkl. fordeervet mad), hvorfor adgang til mad skal kontrolleres af paragrende/ledsager. Fri adgang
til mad kan fgre til udvikling af forgiftning, sveer fedme og tidlig dgd. Unormal tygge- og synkefunktion kan forekomme og resultere i fejlsynkning
og kveelning. Manglende lyst til mad skal tolkes som et tegn pa akut/livstruende sygdom.

Opkastning

Opkastning forekommer sjeeldent. Sammen med mistet appetit kan opkastning veere tegn pa livstruende sygdom og kraever akut lzegehjeelp. Nar
fremkaldelse af opkastning overvejes (efter overspisning/fordaervede varer), bar der lzegges en mavesonde. Braekmidler er ineffektive og kan ved
gentagne doser forarsage forgiftning.

Forstoppelse
Forstoppelse ses ofte og kan give symptomer, der ligner akut sygdom i maven (maveforgiftning/kirurgisk mavesygdom).

Alvorlig mavesygdom

Udspilet mavesaek, oppustethed, smerter og opkastning kan veere tegn pa livstruende tilstand i mavesaek eller tarm. Der kan veere en generel
sygdomsfglelse, men ofte er symptomerne ikke udtalte, far de er livstruende. | de tilfeelde kreeves akut leegeundersggelse og indlaeggelse til
scanning, mavesonde og evt. akut operation. Medicin mod diarre frarades, idet det kan forarsage udspilning af tyktarm og veevsded.

Vandforgiftning
Vandforgiftning kan ses ved brug af medicin mod ufrivillig natlig vandladning eller ved stort vaeskeindtag.

Vejrtraekningshesvaer
Muskelslaphed, fedme og sevnapng (obstruktiv og central) kan veere &rsager til vejrtreekningsbesvaer. Ved snorken ogleller sveer overveegt bar
undersggelse for sgvnapng, hvor der undersgges for sgvnkvalitet og &ndedraet, overvejes.

Bivirkninger ved medicin
Personer med PWS kan have uventede reaktioner pa standarddoser af medicin, iser medicin, der kan pavirke bevidsthed og vejrtraekning. Det
tirades at starte med % dosis.

Hudpilleri og bla meerker

Hudpilleri ses ofte, evt. med (sterre) sar, hvilket kan fare til alvorlige infektioner og blodtab. Nogle piller sig i endetarmen med blgdning til falge,
andre treekker har ud. Nogle har tendens til bla maerker (ses ved svag hud), hvilket fejlagtigt kan fare til mistanke om fysisk vold. Pilleri forebygges
ved at holde personen beskeeftiget.

Kilde

Consensus Care, Storbritannien, har lavet det primaere udkast til dokumentet, som siden er blevet redigeret og godkendt af IPWSOs
Clinical and Scientific Advisory Board. Koncensus-dokument er offentliggjort af IPWSO januar 2022. Dokumentet er oversat og
redigeret efter danske forhold af laegelige fagradsmedlemmer.

Yderligere oplysninger
For yderligere oplysninger om Prader-Willi Syndrom henvises til www.prader-willi.dk
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Pop-Up-Vinduet - fungerer ikke efter hensigten

Det har tidligere veeret fagrddets anbefaling, at alle personer med PWS fik tilknyttet et Pop-
Up-Vindue til deres sundhedsjournal, sdledes at der i en akut sygesituation ville dukke et skilt
op for den enkelte borger med PWS, der gjorde opmaerksom pa diagnosen og advarselssigna-
ler.

For enkelte er det lykkedes at oprette et via egen praktiserende laege, men for mange har det
veeret en udefineret opgave i forhold til, hvem der skulle oprette Pop-Op-Vinduet, og det har
derfor ikke vaeret en mulighed. Derfor anbefaler fagradet nu, at man i tilfeelde af akut sygdom medbringer “Facts om
PWS” —se s. 15 i dette blad. Dokumentet findes ogsa pd foreningens hjemmeside www.prader-willi.dk. Se ogsa Su-
sanne Blichfeldts indlaeg om “Hvad skal vi have med pd skadestuen og ved hospitalsindlaeggelse?”, s. 14.

En sjeelden bisidder

Sjeeldne Diagnoser har et korps af sjeeldne-bisiddere, som kan tage med til et vigtigt mgde P
pa kommunen, i skolen, pa sygehuset eller andre steder. Bisidderne er frivillige, som selv U
har erfaring med sjeeldne sygdomme og handicap.

Hvad kan en sjeldne-bisidder hjzlpe dig med?
En sjaldne-bisidder kan:

Hjaelpe og forberede dig fgr, under og efter et vigtigt mgde, sa du fgler dig mere tryg.
Hjzelpe med at formidle viden og dokumentation.

Skabe et trygt rum, sa du selv kan tage vare pa dine rettigheder og interesser.

Stille opklarende spgrgsmal og hjaelpe med at fa tingene sagt.

Efter mgdet gennemgad mgdets forlgb og eventuelle aftaler, som blev truffet.

Vejlede i forhold til, hvordan du kan gribe fremtidige mgder an.

VVVYVYVYYVYYVY

En sjeeldne-bisidder kan ikke:

» Magle mellem parterne.
» Forhandle, drgfte og traeffe beslutninger.
> Tilbyde radgivning — hverken fgr eller efter mgdet. Radgivning kan fas i Helpline (se nedenfor).

Pa sjaeldnediagnoser.dk/bisidder/ kan du lzese mere om de frivillige sjeeldne-bisiddere.

Hvad er Helpline?

Helpline er Sjaeeldne Diagnosers gratis og fortrolige radgivningstilbud til patienter og pargrende bergrt af sjeelden syg-
dom. | Helpline har vi tid til at lytte og tid til at svare. Vores radgivere har viden og kompetencer pa hver deres omra-
det og udger tilsammen et tveerfagligt team.

Kontaktoplysninger og abningstider i Helpline
Mandag-torsdag: 10-14
Onsdag: 10-17, den sidste onsdag i hver maned 10-20
Telefon: 3314 0010
Mail: helpline@sjaeldnediagnoser.dk
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The IPWSO ECHO®

Project

Projekt PWS- ECHO® STAR for “the Extension of Com-

nationale PWS-organisation IPWSO ( www.IPWSO.org ).

munity Healthcare Outcomes” og afholdes af den inter-
Malet er at skabe forbindelser, udbrede og gge forsta-
else for syndromet samt dele viden om behandling og
stgtte i hele verden.

Der er afholdt online-mgder via ZOOM det sidste 1% ar med og for specialister, sundhedspersonale, psedagoger og
alle andre interesserede, og mgderne har indeholdt foredrag om PWS-relaterede emner efterfulgt af case-praesenta-
tioner og diskussion, drgftelse og radgivning. Og til sidst et resume af dagens indhold.

ECHO mgderne har vaeret kl. 10 eller 11 dansk tid. Ikke sa let for personer i arbejde, men tidspunktet valgt for ogsa
at give tilbuddet til familier i Asien, og mange derfra har deltaget. | USA har det vaeret midt om natten pa det tids-
punkt, men de har sa haft egne opleaeg.

Fire ECHO-serier
1. LEADERSHIP: Foredrag og case-oplaeg fgrste tirsdag hver maned siden oktober 2020, hvor malgruppen har
veeret "alle”, dvs. foraeldre, professionelle og andre interesserede. Er kaldt leadership, fordi man i starten
taenkte, at det ville vaere foraeldredelegerede “fra de nationale PWS-foreninger, der ville deltage og sa for-
midle viden videre til familier og andre i deres land.

Foredragene kan ses og hgres her: IPWSO Leadership ECHO® Resources - [PWSO
Specielt vil jeg anbefale oplaeg om sgskendekontakt, om skole og om stgtte til bgrnefamilier.

2. PROFESSIONALS: Foredrag og cases primaert henvendt til professionelle i sundhedsvaesenet (leger, dizeti-
ster, fysioterapeuter), ogsa en gang pr maned. Mange foraeldre fra mange lande har ogsa deltaget her.

Se alle disse foredrag her: IPWSO Health ECHO® Resources - IPWSO
Der er gode foredrag om kost, motion, adfzerd og socialisering.

3. CAREGIVERS ECHO: Foredrag primaert henvendt til paedagoger og socialarbejdere, der arbejder med voksne
med PWS. Ogsa en gang pr maned.

Se disse foredrag her: IPWSO Caregivers' ECHO® Resources - IPWSO
Ogsa her gode foredrag om kost, motion, adfaerd, arbejde og undervisning.

| det omfang jeg har kunnet, har jeg fulgt alle praesentationer. Jeg vil meget gerne opfordre til, at man gar til IPWSQO’s
hjemmeside, fglger ovenstaende links og hgrer nogle af disse oplaeg. Der er ogsa oplaeg, som kan vaere nyttige for
jeres barns leerere og for personale pa bosteder.

Kan man ikke deltage i en PWS-kongres i udlandet, sa deekker disse oplaeg, hvad man ellers vil praesentere for forael-
dre og alle typer af fagpersoner ved internationale kongresser. Sproget er engelsk. Men da der er tekst skrevet pa
slides, er det let at fglge.

Efter sommerferien vil der komme nye ECHO-dage, som vil blive annonceret pa foreningens hjemmeside www.pra-
der-willi.dk og pa www.IPWSO.org

God forngjelse.

Overlaege Susanne Blichfeldt
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Webinar om PWS og helbred

Webinar om PWS og helbred med farverige og meget informative slides fra den amerikanske PWS-forening. Klik ind
pa felgende YouTube-link og se det: Find Your Voice: Advocacy for PWS Health Care - April 8, 2022 - YouTube
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£\ Prader-Willi Syndrome Association TS
Aktivitetskalender 2022
Dato Aktivitet Sted Tilmeldingsfrist
1. marts Balance og styrke gennem = Kursuscenter Severin, Middel- = Kontakt til Karina Sauer
krop og sind fart karina@sauerlearning.dk
15. marts Fagradsmgde Ansgar, Odense
25.-27. marts SPA-ophold Comwell Borupgaard Kontakt Lise Reimers
17.-19. juni Familieweekend PindstrupCentret Tilmelding pa www.prader-
willi.dk
6.—10. juli International PWS-konfe- = Limerick, Irland
rence
1.-5. august Sommerlejr Kursuscenter Brogarden Tilmelding pa www.prader-
willi.dk
24. september Generalforsamling Kursuscenter Brogarden Tilmelding pa www.prader-
willi.dk
24. september Temadag Kursuscenter Brogarden Tilmelding pa www.prader-
willi.dk
6.— 7. oktober Netvaerkskursus for fagper- ~ Kursuscenter Brogarden martin.b.frantsen@frederi-
soner cia.dk senest d. 30. juni 2022
2. november Fagradsmgde Hotel Plaza, Odense
28. — 30. oktober SPA-ophold Comwell Borupgaard

18


https://www.youtube.com/watch?v=iBG84HFgq5A
mailto:karina@sauerlearning.dk
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
mailto:martin.b.frantsen@fredericia.dk
mailto:martin.b.frantsen@fredericia.dk

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 Universitetshospi-
tal)

Stense.Farholt@regionh.dk

Afdelingslege, 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  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 5003 og 3545 1324
hanne.buciek.hove@regionh.dk

Leder Karin Birkedal
Botilbuddet Solvang
Herredsvej 46

4944 Fejo

TIf. 3066 1032
karin@solvangfejoe.dk

Talepaedagog, Vejleder i Karlstadmo-
dellen

Mette Serensen

Agertoften 6

2680 Solred Strand

TIf.: 5153 7705
mettesoerensen433@hotmail.com

Sygeplejerske Bolette Farch 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 Raddik Thagersen

Center for Sjeeldne Sygdomme
Aarhus Universitetshospital, Skejby
8200 Aarhus C

TIf. 3071 5041

janete@rm.dk

Klinisk diaetist Anne Mgrch
Barneafdeling A

Aarhus Universitetshospital
Brendstrupgardsvej 100
8200 Aarhus N

TIf. 7845 1497
anneolen@rm.dk

Institutionsleder Jannik Sayoudi
Marielystvej 18

6000 Kolding

TIf.: 2567 2868

jls@dsioxen.dk
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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

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

214 28 Malmo

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

Klinisk diaetist, NHH-kand.

Klinisk enzringsfysiolog

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

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.: 2167 1299

Mail: jyttehelgogaard @tdcadsl.dk

Naestformand

Claus Rosenager-Jepsen

Godthabsvej 36 d, 3
2000 Frederiksberg
TIf.: 3119 2787

Mail: clausjeps@msn.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
Marielystvej 18
6000 Kolding
TIf.: 2567 2868

Mail: jls@dsioxen.dk

Medlem

Signe Andersen
Agermosen 35

2650 Hvidovre

TIf.: 2920 5961

Mail: signe rsr@hotmail.com

Medlem

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

Medlem

Irene Svanekar Kudsk
Carl Nielsensvej 94

5792 Arslev

TIf.: 5123 8532
irenekudsk@hotmail.com

https://www.facebook.com/groups/119757921508638/

Husk at melde adresse-, telefon- og mailandring til foreningens sekretzer.

www.prader-willi.dk

Ved indbetaling pa bankkonto eller Mobile Pay:
HUSK ALTID at skrive, hvem og hvad indbetalingen dzaekker.

Danske Bank Erhvervskonto, reg.nr.: 1551, kontonummer: 4001 154 273

Mobile Pay: 2425 1212

Nyt nummer til Mobile Pay
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