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

Jytte Helgogaard Birgitte Jensen
Heibergs Have 67 Kildetoften 32

4300 Holbaek 8600 Silkeborg

TIf. 21671299 TIf. 22755455

e-mail: jyttehelgogaard@tdcadsl.ak e-mail: bm@yvibkat.dk
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Indkaldelse til generalforsamling

| henholdtil foreningens vedteegterindkaldes hermed til ordinaer generalforsamling

vk wnN e

i Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom.

Generalforsamlingen afholdes i forbindelse med foreningens weekendseminar

fredag d. 30. september 2016 kl. 20-21

pa Kursuscenter Brogarden
Abelonelundvej 40, Strib, 5500 Middelfart

med fglgende dagsorden:
Valg af dirigent.
Formandens beretning.
Kassererens beretningom det reviderede regnskab.
Fastsaettelse af kontingentfor2017.
Forslagom vedtaegtsaendringer:

Formal

Udbrede kendskabet til Prader-Willi Syndrom og skabe forstaelse for de sarlige behov, personer med denne
sygdom har blandtfagfolk, behandlere ogi offentligheden. Vare et sted, hvorinteresserede fagfolk og parg-
rende til personer med PWS kan udveksle erfaringer. Hjelpe foraeldre til bgrn med PWS og voksne med op-
lysning om, hvilke rettigheder og stgttemuligheder de har. Samle viden om Prader-Willi Syndrom, litteratur,
pjecer, filmm.m.

Foreslds aendret til:
Foreningensformal er:

at udbrede kendskabet til Prader-WilliSyndrom og skabe forstaelse for de saerlige behov, personer med
dette syndrom har blandt fagfolk, behandlere ogi offentligheden.

at stgtte og udvikle det socialelivforbgrn ogvoksne med Prader-Willi Syndrom ved at arrangere kurser
og ferieophold fordem, deres familier og bosteder.

at veere et sted, hvor interesserede fagfolk og pargrende til personer med PWS kan modtage relevant
oplysning og udveksle erfaringer.

at hjeelpe foraeldre til bgrn og voksne med PWS med oplysning om, hvilke rettigheder og stgttemulighe-
derde har.

at samle og formidle viden om Prader-Willi Syndromi form af pjecer, hjemmeside m.m.

Oplgsning
Ved opl@sningtilfalder foreningens midler Muskelsvindfonden.

Foreslds aendret til:Ved oplgsning tilfalder foreningens midler Sjaeldne Diagnoser.

Indkomne forslag.

Valg af 4 bestyrelsesmedlemmer. EfterturafgarJytte Helgogaard, Martin Raabjerg, Signe Andersen og
Claus RosenagerJepsen.

Valgaf 2 revisorerog1 revisorsuppleant.

Eventuelt.

Pd bestyrelsens vegne
Jytte Helgogaard



Weekendseminar og 30-ars jubilaaum

Fredag d. 30. september — sgndag d. 2. oktober 2016
pa
Kursuscenter Brogaden, Abelonelundvej40, Strib, Middelfart

1986

Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom inviterer
alle medlemmer til weekendseminar og 30-ars jubi-
laeum pa Kursuscenter Brogarden i weekenden 30. sep-
tember til 2. oktober. Programmet er sammensat, sa
dethar bredinteresseforallealdersgrupper og bringer
nyvideninden for det paadagogiske og medicinske om-
rade i forbindelse med PWSi spil.

Fredag aften leegger vi ud med generalforsamling (se
indkaldelse hertil pas. 3), hvor bestyrelsen har forslag
til vedtaegtseendringer. Forslagene skal sesilyset af, at
de nuvaerende vedtaegtererfraforeningens etablering
for30 ar siden, hvordervar massivt behovfor hjelp og
stotte til iseer familier. Det behov eksisterer fortsat,
men bestyrelsen finder det lige sa vigtigt, at forenin-
gens formal ogsa indeholder bestemmelser om arran-
gementerforborgere med PWS.

Lgrdag formiddag far vi besgg af foredragsholder og
coach Freddy Meyer, som ved hjeelp af humor giver
indsigtioginspiration til, hvordan forskellige konflikter
kan handteres, ligesom deltagerne far en forstaelse af
egen adfeerd og ikke mindst &endringspotentiale. Om
eftermiddagen skal adfaerd og PWS-paedagogik udfor-
dres ved hjalp af det internationale bgrneudviklings-
program ICDP (International Child Development Pro-
gram) og RARRT. Om tankerne bag programmet skriver
psykolog Anette Groot, derer opleegsholder pa Brogar-
den:

RARRT er en paedagogisk/psykologisk teori, en made at
veere til stede i verden pa - solidt funderet i det huma-
nistiske menneskesyn. Nadr foraeldre, leerere og paeda-
gogerisamarbejde skalskabe den bedste trivsel og ud-
viklingsbetingelser for bgrn, giver RARRT princippeme
retning. Man kan ikke udvikle sig alene, det erisamspil
let med de naere omsorgsgivere, barnet udvikler sig.

Nardet handlerom at udvikle sig og lykkes i livet, peger
mange undersggelser i samme retning: robuste bgm,

2016

der harselvkontrol, ervedholdende og fokuserede, kla-
rer sig godti livet - dette geelder alle bgrn uanset han-
dicap. Alle bgrn har brug for at blive magdt og forstaet,
men ogsd passende udfordret, sa det ikke altid far op-
fyldt sine behov med det samme. Det er vigtigt, at der
er fokus pd processen, sa barnet leerer at forstd og gge
sin formden. | en tryg og tillidsfuld relation kan barnet
@gve sig pd at overvinde smd og store vanskeligheder.
Det har afggrende betydning for barnets selvvaerd og
selvtillid, at foreeldre ser barnets perspektiv. Og ndr de
sammen mgder udfordringer ressourceorienteret, sdle-
des udvikler barnet en oplevelse af at kunne mestre ver-
den. RARRT er en forkortelse af Relationel, Anerken-
dende, Ressourceorienteret og Reflekteret Teori og
byggerpa det norske program ICDP.

Oplaggetvil veksle mellem teoretiske oplag og ‘sum-
megvelser’ med dialog og mulighed for drgftelser un-
dervejs. Har man cases, der gnskes drgftet, er man me-
get velkommen til at sende disse pa forhand til Signe
Andersen.

Sendag vil overlaege Susanne Blichfeldt holde oplaeg
med nyeste viden om Prader-Willi Syndrom, og ogsa
hervil der blive riglejlighed til at stille spgrgsmal.

Forbgrn, unge ogvoksne (bade med PWS og sgskende)
vil der veere aktiviteter af forskellig karakter. Bestyrel-
sen har valgt at dele deltagerne op i en bgrnegruppe,
der ledes af Jesper @rskov, og en ungegruppe, der le-
des af Djanik Gade. Fredag aften erder Disney-Sjov for
bgrnegruppen ogbiograf forungegruppen. Lgrdag for-
middag vil bgrnegruppen blive tilbudt at veere med til
Tigertraening, hvordererbevaegelse ogleg til musik (se
mere pa www.tigertraening.dk). De unge skal ud pa ori-
enteringslgb med appen “Find2learn”, s medbring
gerne ensmartphone. Lgrdag eftermiddag vil dervaere
kreativt veerkstedfor begge grupper, hvorderbl.a. skal



http://www.tigertraening.dk/

laves udsmykning, som skal pynte festsalen |grdag af-
ten.Sgndagformiddagerderudendgrslege og kreativt
veerksted for bgrnegruppen, mens de unge fra 14 ar
kan veelge mellem en tur i svgmmehallen og kreativt
vaerksted og udelege. @nsker man at komme med i
svemmehallen, skal man ved tilmeldingen meddele
dette samt huske badetgj og hdndklzede til weekenden.

For alle deltagere er derlgrdag aften markering af for-
eningens 30-ars jubileeumiden store sal.

Der vil vaere tilbudom vagtordningtil bgrneneindtil kl.
23 bade fredagog lgrdag aften for de familier, der gn-

skerdet.

Bindende tilmelding senest 1. juli 2016 til Lise Reimers pa mail: pws@nypost.dk eller Damgardsvej 24, 3460 Birkergd.

Husk tilmelding til svemning forunge fra 14 ar.

Pris for deltagelse: Bgrn 0-2 ar: gratis. Bgrn 3-11 ar: 1.450 kr. Fra 12 ar og op: 2.925 kr. Efter tilmelding udsendes
bekraeftelse samt oplysning om betaling af kursusgebyr, der bedes betalt senest 1. august 2016 med anfgrsel af, hvem

betalingen daekker.

Programfor pargrende/fagpersonale

TID FREDAG

89

9-9.30

9.30 -11.30

12-13

13-13.30

13.30 - 15

15-15.30

15.30 - 17 Ankomstogindkvartering

18-19 Middag
19.30 - 20 Afleveringibgrnepasning
20-21 Generalforsamling

21-21.30 Natmad

LORDAG
Morgenmad

Afleveringibgrnepasning

"Bevar optimismen i hver-
dagen.”

Frokost
Afleveringibgrnepasning

Psykolog
Anette

Groot :

Kaffepause

Psykolog Anette Groot:
ICDP/RARRT

Middag

Festaften 19-21

Natmad

ICDP/RARRT

SONDAG
Morgenmad

Afleveringibgrnepasning

Overlaege Su-
sanne Blich-

feldt: "Hel-
*" bredved
o PWS. Fore-
byggelse og behandling.
Erfaringerog ny viden.”
Frokost

Afrejse
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Programforbgrn 0-13 ar med PWS og s@skende

TID FREDAG LORDAG SONDAG

9.30 —-12 Tigertrening—leg, kamp  Kreativtveerksted: An-
og musik sigtsmaling, perler m.m.
. \ Udeleg/fodbold
R/
13.30 - 17 Kreativt vaerksted samt
klarggring af festlokale
19.30 - 20 Afleveringibgrnepasning
20-21 Fjernsynfordig Festaften
21.30 - 23 Vagtordning Vagtordning

Programforunge/voksne med PWS og sgskende

| TID FREDAG LORDAG S@ONDAG
9.30 —-12 Find2learn-lgb Svgmning fra 14 ar/Krea-

F I N D tivtvaerksted: Ansigtsma-
ling, perlerm.m. Ude-
) L E ARP leg/fodbold

13.30 - 17 Kreativtvaerksted samt
klarggring af festlokale

20-21 Biograf Festaften

21.30 - 23 Vagtordning Vagtordning

Sommerlejrogjubilaaum

Foreningen har 30-drs jubileeum i ar, og en af de feorste aktiviteter, der blev arrangeret og stadig bliver afholdt,
er den drlige sommerlejr, hvor gensynsgleeden blandt deltagerne er stor. Lejren har veeret afholdt forskellige
steder rundt i Danmark, nogle var med i starten, og nye er kommet ftil i renes lob.

Hvis du har en god oplevelse fra sommerlejren, du vil forteelle om, md du meget gerne sende den til mig. Hvis du
kan huske sted og drstal, er det rigtigt fint, men ikke nedvendigt. Det kan ogsa veere, du blot har nogle ord, som
du synes passer til sommerlejren. Jeg vil forsege at samle det, hvis jeg far nok input fra jer. Jeg glaeder mig til
at here fra jer.

Hilsen
Lise Reitmers
Mail: pws@nypostdk eller adresse: Damgdrdsvej 24, 3460 Birkerad
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Indstilling til Sjaeldne-prisen 2016

Sjeeldne-dagen eren international opmaerksomhedsdag for sjaeldne sygdomme og handicap, der siden 2008 er blevet
fejret hvert ar pd den sidste dag i februar. | Danmark markeres dagen stort hvert fjerde Gr, nar skuddret bringer den
aegte sjeeldne dato —den 29. februar—med sig. | forbindelse med den aegte Sjaeldne-dag uddeles en Sjeeldne-pris tilen
eller flere personer, der har gjort sig seerligt bemeerket inden for sjaeldne-omrddet. Bestyrelsen ved Landsforeningen
for Prader-Willi Syndrom indstillede Susanne Blichfeldt til denne pris og sendte nedenstdende indstilling til Sjeeldne

Diagnoser:

Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom gnsker
at indstille overlaege Susanne Blichfeldt til
Sjeeldne-prisen 2016.

Susanne Blichfeldttogi 1986 delsi sin egenskab af bgr-
nelaege og dels foraelder til en sgn med Prader-Willi
Syndrom initiativ til stiftelse af Landsforeningen for
Prader-Willi Syndrom og var formand for foreningen
indtil 1989. Siden har Susanne Blichfeldt fungeret som
frivillig laegelig konsulent for foreningen og har stor
kontakttil alle foreningens medlemmer —bade via be-
s@g, konsultationer, telefonsamtaler og mailkorrespon-
dance.

Pa Susanne Blichfeldts initiativ blev deri 1990 oprettet
etfagradved landsforeningen bestaende af fagfolk, der
alle i deres professionelle virke arbejder med Prader-
Willi Syndrom. Susanne Blichfeldt eri dag formand for
fagradet, derfortsat ersammensat af fagpersoner med
indgaende kendskab til Prader-Willi Syndrom, inkl. lae-
ger og sygeplejersker fra de to centre for sjaeldne syg-
domme p& Arhus Universitetshospital og Rigshospita-
let. Forenforholdsvis lille sygdomsgruppe, som Prader-
Willi Syndrom er, har det veeret af overordentlig stor
betydning, at Susanne Blichfeldt inden for den medicin-
ske verden har formaet at skabe sa megen fokus pa
syndromet, at diagnosen i dag stilles meget tidligt og
som fglge deraf hgjnerlivskvaliteten for personer med
Prader-WilliSyndrom.

Ligeledes pa Susanne Blichfeldts initiativ og med gko-
nomisk stgtte fra Landsforeningenfor Prader-Willi Syn-
drom har fagradet november 2015 ivaerksat et tilbud til
vuggestuer, bgrnehaver, skoler, bosteder og gvrige in-
stitutionerihele Danmark om besgg pa den enkelte lo-
kale institution med henblik pa at undervise personale
i og om Prader-Willi Syndrom. Susanne Blichfeldt har
igennem flere ar vederlagsfrit bespgt mange daginsti-
tutioner, skolerogbostederog holdt undervisning om
PWS. Der er fortsat stor efterspgrgsel efter dette til-
bud, som vil komme den enkelte borger med PWS til
gavn. Susanne Blichfeldt eren megetanvendt og aner-
kendtforedragsholder pa kurser, der afholdes af Lands-
foreningen for Prader-Willi Syndrom. Hun formar med

sin medicinske og foraeldremaessige baggrund at for-
midle sinviden om syndromet ud fra etiske og velover-
vejede principper, der tilgodeser alle aldersgrupper.
Susanne Blichfeldt er herudover en yderst flittig skri-
benti detdanske foreningsblad, PWS NYT samt pa for-
eningens hjemmeside www.prader-willi.dk.

Ud over deltagelse i nationalt samarbejde om Prader-
Willi Syndrom er Susanne Blichfeldt medlem af besty-
relsen i IPWSO, den internationale Prader-Willi-for-
ening, ligesom hun er laegelig radgiver for denne. Den
viden og erfaringsudveksling, der foregar pa det inter-
nationale plan, kommeralle medlemmeri Danmark til
gode, da Susanne Blichfeldt altid er opdateret med ny-
este forskninginden for Prader-WilliSyndrom. Susanne
Blichfeldt har mange gange holdtforedragvedintema-
tionale kongresseriudlandet om PWS og har holdt op-
leeg specielt om medicinske forhold ved PWS og om bo-
tilbud til voksne med PWS. Susanne Blichfeldt har del-
taget ved nationale landsmgder i England, Tyskland,
Frankrig, Italien oglrland samt undervist pa bostederi
Tyskland. Dereriandre lande storinteresseforat hgre
om de tilbud, der er til voksne med PWS i Danmark,
specieltvedr. bolig.

Ogsa det nordiske samarbejde omkring Prader-Willi
Syndrom har aktiv deltagelse af Susanne Blichfeldt.
Hun har pa grund af sin store og fagligt kompetente vi-
den varet en efterspurgt foredragsholder i bade
Norge, Sverige og Finland. Susanne Blichfeldt er quasit
arbejde ofte i Grgnland og hartilset de fa personer med
Prader-Willi Syndrom, der bor pa Grgnland og holdt
kursus om PWS bade forforeeldre og personale i Nuuk.

Landsforeningen for Prader-WilliSyndrom har med Su-
sanne Blichfeldts assistance udgivet mange forskellige
faglige oplysningsmaterialer, som er naet ud i hospi-
talsverdenen samt i den kommunale og paedagogiske
sektor. De pracise beskrivelser, Susanne Blichfeldt har
foretaget af syndromet, harvaeret til stor gavn for bade
fagfolk og menige medlemmer af foreningen og har let-
tet hverdagens udfordringer for mange familier med
barn med Prader-Willi Syndrom.


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

Endeligvil vi naevne, at Susanne Blichfeldt medsin szer-
lige erfarings- og vidensmaessige baggrund som bgme-

lege i det daglige arbejde er engageret i diagnostice- "
ring og behandling af bern med mange andre sjaldne ‘ ._
handicap. ®e Sjeeldne Diagnoser
o® .
[ ]

Begrundelse for valg af Susanne Blichfeldt

Fra Sjaeldne Diagnoser modtog bestyrelsen ijanuar mdned falgende skrivelse vedr. Sjaeldne-prisen:

Landsforeningen for Prader-WilliSyndrom har indstillet Susanne Blichfeldt til Sjaeldne -prisen. Derer 15foreninger, der
er kommetmedi alt 13 indstillinger. En uddelingskomité bestdende at Birthe Holm, Mette Grentoft, Preben Sindt og
af Inge Louv og Marianne Jespersen harholdt mgde omindstillingerne.

Uddelingskomitéen har énstemmigt besluttet, atderer to kandidater, derskal have hversin pris — og at den ene skal
vaere Susanne. Begrundelsenfortildelingaf prisener:

En visionaer overlaege — indstillet af Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom

Denne kandidat har mange kasketter — som mor til en sgn med Prader-Willi Syndrom og som medstifter af Prader
Willi-foreningen —og som bgrnelsege. Hendes indsats har vaeret med til, at foreningen har skabt szerligt gode betin-
gelserfor deres medlemmer. Ikke mindsterdersamletetfagrad, derblandtandetinkludererlaeger og sygeplejersker,
psykolog, socialradgiver, disetist og andre relevante. Fagradet star bag et tilbud til vuggestuer, bgrnehaver, skoler, bo-
stederog gvrige institutioneri hele Danmark om besgg pa den enkelte lokale institution med henblik pa at undervise
personaleiogom Prader-Willi Syndrom.

Modellen for samarbejdet mellem kandidaten og foreningen —og resultaterne af samarbejdet —er noget, som alle
sjeldne gnsker sig. Herudover har den visionzere overlage overskud tilinternationalt samarbejde, som giver nationalt
afkasti form af ny viden og mange erfaringer.

Samletseter der tale om enindsats, som giveropmaerksomhedtil enlille, sjeelden gruppe og som har di rekte effekt
pa patienternes ogderes familiers livskvalitet. Og som kan tjene til efterfglgelse forandre smaforeninger og sjeeldne
fag-personer.Susanne —det hedderhun - brugerallerede sin szerlige erfarings- og vidensmaessige baggrund ved i sit
daglige arbejde som bgrnelaege at engagere sig i diagnosticering og behandling af bgrn med mange andre sjaldne
handicap.

Susanne bliver orienteret i dag — og vi haber jo meget, at hun kan vaere til stede ved prisoverraekkelsen —det bliver
ved Sjeldne-lgbeti Feelledparken d. 28. februar kl. ca. 13.30 — der er optaktfra kl. 11, Sjaeldne-Igbkl. 12 og sa over-
reekkelse af Sjaeldne-prisen kl. 13.30. Det bliver formand for Region H., Sophie Hastorph Andersen, der overraekker
smykket og de 5.000 kr. kontant.

Mange tak, fordi | er kommet med sa kvalificeret en indstilling. Vi haber naturligvis, at foreningen vil vaere staerkt til
stede ved Sjxeldne-lgbet og prisoverraekkelsen.

Birthe Holm og Lene Jensen, Sjaeldne Diagnoser



Tale efter overraekkelse af sjeeldne-prisen i Spartahallen 28.2.2016

Mange tak. Tusinde tak.

Jeg er meget rgrt over at modtage Sjaeldne-prisen og rgrt over, at
Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom (PWS) har indstillet mig til
prisen. Det er ogsa en stor dag for PWS og foreningen, som netop
har 30 ars jubileeumi ar. Og stort tillykketil Sjaeldne Diagnoser med
detfine arrangementidag.

Da jeg var nyuddannet lzege, og min sgn med PWS var 1 ar for 35 ar
siden, talte man ikke om ”Sjzeldne diagnoser.” Sygdommene var der,
mange varikke diagnosticerede, og muligheder for genetiske under-
spgelserogradgivningvarlangt mindre end i dag. Patientforeninger
varfa, oginformation om de sjeeldne sygdomme pa almindeligdansk
var meget begraenset.

| Ipbet af 1980-1990 kom mange patientforeninger til, vi fik Center
for Sma Handicapgrupper (CSH) og Centre for Sjeeldne sygdomme (CSS) pa Rigshospitalet og pa Skejby Hospital, siden
fik vi”Sjeeldne Diagnoser”, som star for dagens arrangement.

Nar et barn fedes med, ellermanrammes af en sjeelden kronisk sygdom, er det et chok forfamilien. Man mister det,
man forventede, overvealdes af uro og maske angst for fremtiden. En tidlig diagnose giver afklaring, relevante under-
sggelserkan foretages og ungdige undlades.

Som familie erdetvores erfaring, at ngje information til alle, naboer, familie, daginstitution, skole osv. er uhyre vigtigt
for barnets udvikling, trivsel og accept. Som bgrnelaege kan man formidle viden om sygdommene og stgtte familier
ved at give relevant information. Patientforeninger er vigtige for familierne bade mhp. Igbende at formidle nyeste
viden, ogman kan her mgde andre i samme situation.

Landsforeningen for PWS har altid haft en profil med stor stabilitet og faglighed og afholdt mange arrange menter for
familierogundervisning forinvolverede faggrupper. | foreningen harvi gennem 25ar haft et fagrad, hvorinvolverede
professionelle er repraesenterede og ogsd med reprasentanterfra CSS i Arhus og Kgbenhavn. Alle kan henvende sig
til fagradet, derkan radgive og ogsa formidle undervisning lokalt.

I 1991 fik vi den internationale PWS-forening, IPWSO, hvorjeg harveeretinvolveret, delsibestyrelsesarbejde og med
at arrangere kongresser hvert 3. ar og som laegelig radgiver. Vi far spgrgsmal fra mange lande, og jeg oplever, at de
mulighedervi harfor gratis hjaelp ogbehandling specielti de skandinaviske lande, til delsi USA og nogle europeeiske,
meni mange andre lande ikke forefindes eller er kostbart at fa.

Vi ma veere stolte over det, vi har naet for de sjeldne diagnoser, og fortsat arbejde pa at forbedre og udvikle de
mulighedervi har. Og stgtte dem, der harkroniske sygdomme, ogsa dem, der endnuikke har en diagnose, mange med
endnu uafklarede diagnoser star stadigi den situation,som de med PWSvarifor 50 ar siden, uden diagnose, og endnu
kan viikke stille en diagnose foralle.

Det er derfor med nogen bekymring, at vi oplever nedskaeringer i kommuner, der rammer familier med kroniske og
sjeldne sygdomme, og vi ser, at besparelser pa hospitalerne ogsainvolvererklinikker for sjeeldne sygdomme. Mit hab
er, at man fra politisk side fremoverfortsat kan vaere opmaerksom pa de behov, patienter med sjseldne sygdomme og
sjeldne diagnoser har, og bevare de muligheder, dereri voreslandfor at stgtte, hjeelpe ogudbrede kendskab. Bade
for dem med kendte diagnoserogdem, derendnuikke haren diagnose.

Mange tak igen.

Susanne Blichfeldt



Da Rasmus fik korset

Rasmus har scoliose, som erudviklet over en arraeekke. Vinteren 2015 var
graden/skaevheden udviklet sd meget, at det pa Rigshospitalet blev vurderet,
scoliosen skulle behandles med korset.

Der blev taget mal hos Sahva i Kgbenhavn, og Rasmus valgte selv udseendet
pa korsettet— et pirattema.

Piratkorsettet

Pludselig gik det hele meget hurtigt. | december 2015 fik vi brev om, at Rasmus skulle indlaegges pa Rigshospitalet 2
naetterfrad. 14. december2015 for at fataget rgntgen, til-
passetog udleveret korset.

Detblevfar,somtog med pa Rigshospitalet.Da dervar me-
gen ventetid imellem tilpasning af korset og sove med det
m.v., kunne Rasmus og far lige sa godt tage en miniferie.
Det blev til en biografturogTivolitur.

Fgrste nat pa Rigshospitalet var Rasmus meget ked af det.
Korsettet gjorde rigtig ondt, fordi han har stramme muskler
i siderne. Anden nat fik Rasmus smertestillende, og det gik
bedre. Tredje nat hjemme vagnede Rasmus flere gange og
var ogsa ked af det - det er sveert at vaenne sig til at sove
med korset, og det gjorde ondt. Heldigvis havde vi snartjuleferie, sd de vagne naettergjorde ikke s meget. Vi matte
give Rasmus smertestillende i en periode.

Hele forlgbet fra maltagning, udlevering og indlaeggelse var tilrettelagt, s Rasmus fulgtes med en pige, som ogsa
havde scoliose —detvar en rigtiggod oplevelse, at de to kunne have det sammen, samtidig med at de voksne kunne
tale sammen om hele processen. Efter nogle ugergjorde korsettet desvaerre stadig ondt. S8 Rasmus og far tog turen
til Sahvai Kgbenhavn foratfa tilrettet korsettet, og det hjalp, men Rasmus syntes stadigikke, det var heltrart at sove
med korsettet, sadetblevtil endnuturtil Sahva.

| skrivende stund gar det rimeligt med at sove med korsettet. Men vi skal en tur til Sahvaigen, s det sidder endnu
bedre.

Det er en idiopatisk skoliose, Rasmus har, hvilket betyder, man ikke kender arsagen. Ved idiopatisk scoliose er ryg-
hvirvlerne ogsadrejede. Korsettet, Rasmus behandles med, hedder Providence, ogformalet med korsettet erat for-
hindre ryggeniatblive mere skaev. Rasmus skalsove medkorset hver nat, indtilhan erfeerdig med at vokse. Korsettet
skal derforudskiftesitakt med, at Rasmus vokser.

Bedste hilsener
Kim og Laura
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Festaften- 30-arsjubilaeeum

1986 - 2016

Mek Pek Sén
Onkel Tot

I anledning af Landsforeningen =
for Prader-willi Syndroms 30-ars
jubileum har vi forngjelsen af at
kunne 1invitere til et superfedt
borneshow med Mek Pek & Son & On-
kel Tot.

Vi vil hegre et musikalsk barne-
show, hvor Mek Pek har taget sin
sgn Anton med pa& trommer og gui-
tar, og Onkel Tot (Mads Fogt fra
Habbasutterne) pa guitar og kor.

Alle kan glede sig til et musikalsk og humoristisk show,
som er bygget op over sangene fra Ah Abe-pladerne og
Mek Peks egne cd’er. Det hele krydres med "leognehisto-
rier” fra Mek Peks egen barndom og sjove anekdoter.

Mek Pek Son Onkel Tot spiller feorste gang fra kl.
19-19.45, hvorefter der vil blive en pause, 1inden de
gar pa igen ved 20-tiden. Vi slutter omkring k1l 21, hvor
der vil blive serveret natmad.
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Spa- og Wellnessophold for unge og voksne med PWS

I lighed medsidstearinvitererforeningenigentil et ophold pa Korsgr
Comwell for unge over 15 ar og voksne med PWS og deres foraeldre
eller ledsager. Ideen med weekenden er, at der er fokus pa krop, af-
slapning og bevaegelse i hyggeligt samvaer med andre. Der er ingen
ledermed, sa den ungeskal vaere sammen medforaldre/ledsager un-
derhele opholdet. Man kan kun deltage i forholdet med 1 -2 forzelder
ellerledsagertil 1 person med PWS.

Opholdeterfrafredagd. 4. novemberkl. 16 —sgndag 6. novemberkl.
13, ogindkvarteringen eridobbeltvaerelse inkl. morgenmad, frokost og middag. Erder behov forandre maltider, skal
man selv sgrge for dem. Har du brug for speciel forplejning fx vegetarkost, bedes du ggre opmaerksom pa det ved
tilmeldingentil kurset. Hotel Comwell liggeri et dejligt omrade ved Korsgr, og udendgrs er der rigmulighed forga- og
lgbeture. Oversigt overturene fasireceptionen. Adressen er Hotel Comwell, @rnumvej 6, 4220 Korsgr.

Spa- og wellnessomradet har bade pool og sauna savel ude som inde, og der er desuden et fitnesscenter pa stedet.
Pavaerelserneerdermorgenkabe ogslippers til radighed, og derer mulighed forattilmelde sigforskellige former for
massage og behandlinger, se www.comwellkorsor.dk under opholdet.

Tilmelding til ophold og behandlinger skal ske samtidig senest d. 1. september til Lise Reimers pa pws@nypost.dk,
sa der kan laves en samlettilmeldingforalle. Du skal anfgre, hvilke behandlinger, du/I gnsker samt evt. tidspunkt.

Pris pr. deltager er 995 kr., som bedes indbetalt til Danske Bank, reg.nr. 4001, kontonummer 4001154273 senestd.

26. september med tydelig angivelse af navne pa deltagerne.

Voksne med PWS og motion

Vigtigt at holde kroppen i gang hele livet!

Det ideelle vil vaere, hvis man gennem opvaeksten har
faet lagt grundlaget for gode motionsvaner. Motoriske
aktiviteterskal blive enlivsstil, en naturlig del af hverda-
gen. Den motoriske aktivitet i voksenalderen har til for-
mal at styrke vejrtreekning, kredslgb og hjerte og gge/be-
vare muskelstyrke, bevaegelighed og udholdenhed. Der-
for er den daglige "dosis” af stor betydning. Man ma til-
streebe, atdenvoksnes hverdagindeholder motorisk ak-
tivitet, fx ga- og cykelture, trappegang og grovere rengg-
ring. Derudover bgr der vaere faste motionsaktiviteter
flere gange ugentlig.

Nogle voksne med PWS vil gerne sammenligne sig med
andre voksne. Det er heldigvis blevet moderne at veere
fysisk aktiv i fritiden. Stavgang og |gb er muligheder, og
nogle af de maskiner, man kan anvende i et fitnesscen-
ter, er seerdelesvelegnede, fx gangband og cykel- og ro-
maskiner. Fysioterapeuten bgr radgive i hvert enkelt til-

feelde og vurdere, hvad den en-
kelte kan klare og behgver, og til-
rettelaegge et program, som kan
have til formal at vedligeholde fy-
sikken og styrke saerlige muskel-
grupperog/elleropnavaegttab.

De personlige egenskaber hos personer med PWS —de-
res vedholdenhed, gnsker om rutiner og opmeerksom-
hed — kan ofte udnyttes positivt, idet de kan udlgse kon-
kurrenceelementet, sa de bliver ved, gennemfgrer og
enddakonkurrerermedsigselviettraeningsforlgb.

Deterunderalle omstaendigheder ngdvendigt, at fysiske
aktiviteterindgar i de voksnes hverdag gerne i lige sa
stort omfang som maltider. Kombineret med denrigtige
disetopnarde enlangt hgjere livskvalitet, og udviklingen
af hjerte-, kar- og andre fglgesygdomme forebygges.

Fysioterapeut Kirsten Iversen
Fagrddet ved Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom
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Stemningsbillederfraridelejr 1.—3. april 2016

PG Skalbakken i @rsted

wm T

Deltagere fra venstre: Anders, Mia, Ellen, Julie, Carina, Kirsten, Anne Karin, Kristoffer, Katrine, Michelle, Kasper, Anette og Dorthe
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Solvangs tur til Gran Canaria

Solvang eret botilbud for voksne med PWS og er beliggende pd den lille @ Fejg, nord for Lolland.

Den 15. marts 2016 blev Anne, Cecillie, Dorthe, Karin, Karina, Merete, Trine og Vibeke kgrt ind til Kgbenhavn for at
overnatte pa Cabin hotel, som|a narlufthavnen. Den 16. marts om morgenen blevvi hentet for at kgre til lufthavnen.
Da vi naesten var der ude, kom Karina i tanke om, at hendes mobiltelefon |13 pa hotelvaerelset, sa der blevvendt om
for at hente den, sa Trine matte Igbe ind og hente den.

Da vi kom til lufthavnen og fik tjekket ind, fik vi lidt morgenmad, inden vi skulle igennem paskontrollen. Da vi skulle
igennem paskontrollen, havde Karina glemt, at hun havde vand med, og det ma manikke have, sa den blev taget. Da
vi skulle ind i flyveren, gik Cecillie, Dorthe, Karina og Merete ind, men blev kaldt tilbage, fordi hende, der stod der,
skulle tjekke, om det var os, var lidt forvirret, fordi Anne og Trine lige var pa wc. Da vi sa sad og skulle flyve, var der
lige en mand, der blev syg, sa han matte ud af flyveren, og sa skulle de jo ogsa finde hans kuffert, sa efter en time
kunne vi lette. Sa da vi var kommet op og havde flgjet lidt, fik vi at vide, at de havde glemt grebgffer, sa alle kunne
bruge deresegne.

Undervejsfik vilidtat spise,ogderblevset film,laest, spillet spil og hgrt musik. Davi ankom til Gran Carina, fik vi vores
kuffertoggik ud til den bus, der skulle kgre os hentil hotellet. Inden vi kom pavores hotel, derhed Vista Flora, skulle
vi seette andre turister af pa deres hoteller. Da vi kom til Vista Flora, fik vi lidt at drikke, imens Karin ordnede alt det
med lejligheder. Da Karin havde faet noget at drikke, gik vi hen og fik vist, hvorvi skulle bo. Dorthe og Vibeke boede
sammen, Cecillie og Karina boede sammen, Anne boede alene, og de 3 personaler boede sammen i en lejlighed. |
lejlighedernevardertekgkken, somlaisammerum, hvordervarettv. Ovenpavarderetbadeveerelse, et sovevaerelse
og enlille altan.

Der var et par stykker, der gik ned
til poolen, hvor der var en livred-
der. Til aftensmad var der buffet.
Man kunne selv vaelge, hvad man
ville have atdrikke, om det var g¢l,
sodavand ellervin. Der var ogsa
dessert. Indenvi skulle op og have
en aftendrink, var der lige nogen,
derskulle handleind f.eks. drikke-
vand. Imensvisad og fik vores af-
tendrinks, var der en af vores tje-
nere, der sang nogen sange. Det
Il@d ok. Da vikom op i vores lejlig-
heder, fik vi vores ting og nat-
bakke med ind til os selv og hyg-
gede os, indtil man gikiseng.

Torsdag morgen gik vi hen og fik
morgenmad. Det var ogsa buffet.
Da vi var faerdige, gik vi op og
gjorde os klar til at tage af sted til
stranden. Vi skulle med bus, som var gratis, men det endte med, at vi matte have to taxaer for at komme ned til
strandpromenadeni Maspalomas. Dervar mennesker, derlignede statuer, men somvarlevende. Dervar ogsa boder
med alt muligt. Vibeke kgbte to magneter, dervar lavet af ¢l og sodavanddaser. | den bod/butik varalt lavet af gen-
brug. Da vi var feerdige, spiste vi vores frokost, og sa gik vi op i byen og kiggede og prgvede tgj, og nogen kgbte noget.
Indenvitoghjem,handlede personaletind. Davi kom hjem, gik nogen ned til poolen og hyggede, og nogen var hiemme
og slappede af. Om aftenenvarder quizaften.

Fredagtogvi til Palomitos Park,som eren blomster- og dyrepark. Der kgrte vi med deres busser. | parken varder show
med papeggjer og nymfeparakitter, dadetvarfeerdigt, gik vi og kiggede, indtilder var delfinshow, hvorvi spiste vores
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madpakker. Inden vi kgrte hjem, fik vi en is. Pa vej hjem var der nogen, der faldt lidt hen. Om aftenen var der show
med drag Queen. Eftervi havde faet vores natbakke, gik vi til ro.

Lgrdag stod det pa marked. Vikgrte derudi taxa. Pa marked fik alle k@bt noget, detvar lige fratgj til krydderrier.Da
vikom hjem, varderfrokost. Derefterstod det pa afslapning enten hjemme eller ved poolen. Om aften en stod det pa
mavedans. Sgndag formiddag tog vi med en Cowboy-bus, som skulle samle folk op, som skulle til Cowboy-byen. Lige
fravi komind, var der show med cowboyer og heste, derblev vist, hvordan man kastede enlasso, og det kunne man
prgve. Der var en mand, der kastede med knive ogild mod en dame. Til frokost fik vi en burger og pomfritter. Efter
frokost blevderen pause, imens gik vi lidt rundt og sa dereskirke og deres kirkegard. Davi gik tilbage og ventede pa
naeste opvisning, fik Dorthe lov til at holde en pistol. Imens kiggede Dorthe bedemandeni gjnene, Dorthe fiken she-
rifstjerne. Bageftergik viind og sa et skuespil, hvordervar to maend, der ville have fati endame, og dervar dans og
sang. Da detvar faerdigt, gik viind og sa pa souvenirs, inden vi skulle med bussen hjem. Om aften varder banko, men
detvar vi ikke medtil, fordervar nogen, dervar treette, sa personalet var blevet enige om, at det var slap af aften, sa
Karin gav en ¢l elleren sodavand ved kgbmanden. Da vi kom hjem, gik vi ind og hyggede os hos os selv, til man gikii
seng.

Mandag delte vi os, sd Anne, Cecillie, Dorthe, Karin og Merete togtil Aqualand, hvor Anne, Dorthe og Karin varude og
svgmme med s@lgver og fik taget billeder sammen med dem. Cecillie havde lokket Me rete medop i en vandrutsjebane.
Imensde var der, var Karina, Trine og Vibeke hjemme ved poolen indtil frokost. Efter frokost tog de af sted til et stort
center, derhed Yombo. Derblev kigget og kgbt lidt. Der mgdtes vi alle sammen, alle undtagen Trine tog hjemad. Trine
skulle kgbe lidt ind, som vi manglede. Det tog lidt tid, fgr hun kom hjem, for hun kunne ikke finde vej hjem, ligesom
Karina ikke kunne pa vej til Yombo. Om aftenen efter maden var der en bod, hvor der var nogen af os, der kgbte
halskeeder, hvor man kunne fa skrevetsit navn pa og veelge et billede, man gerne ville have. Dereftervarder en pige
og endame, dervar som et slangemenneske. Det var aftensunderholdning.

Tirsdag, som var densidste hele dag, togvi alle afsted i taxa til et nyt markedi naerheden af, hvorVibekes bedstemor
boede, sa Vibeke besggte hendetil om aftenen. Imensvarviandre pa markedet. Davi havde set det hele, tog vi hjem
og spiste frokost. Efter frokost tog vi til poolen. Om aftenenhavde Karin bestilt et bord, hvorvisad lige foran der, hvor
aftenunderholdningen skulle vaere. Hun havde ogsa bestilt flamberede pandekagertil os, og dertil kunne mansomen
drinks bestilleen kakao ellerenicecoffe udoverdet, vi plejede at fa. Imensvivar der, var der to, derhavde en g¢rn og
enfalkog en hornugle med.

Onsdagvar dethjemrejsedag. Viskulle vaereklarklokken 10, for der kgrte bussen fra hotellet af, for vi skulle hente de
andre turister pa andre hoteller. Davi ndede lufthavnen, gik alt, som det skulle. Davi var flgjet, sagde de, at de havde
glemtkoderne tilfilmene og musikken. Dervarnogen, somigen sad og hgrte musik og safilm,imens kom der lidt mad.
Da vi komtil Kebenhavn kunne hangaren til flyveren ikke seettes til der, hvorden skullevaere,sa dergik lidttid, fgr de
havde kgrt en trappe hentil flyveren, sa vi kunne komme ud. Da vi havde faetvoreskufferter, tog Cecillies mor, Dorthes
mor og to bgrnebgrn og Karinas far imod os. Anne, Karin, Merete, Trine og Vibeke blev hentet af personalet. De var
hjemme, sa de kunne na 22:30 faergen. Under hele turen var Vibeke hende, der var vores tolk, fordi hun kan snakke
spansk.

Hilsen Anne, Dorthe, Vibeke, Cecilie og Karina

Ansggning til kommunen om deekning af kursusudgift til Brogarden

Kommunen kan ansgges om deaekning af kursusafgift som en merudgiftiforbindelse med kurset pa Brogarden. Des-
varre opleverbestyrelsen, aten stor del far afslag pa ansggningen bl.a. ud fra begrundelsen, at der ikke er noget
nyt pa kurset, somikke harvaeretformidlettidligereellerikke kan findes informationer om pa fx internettet. Dette
ars program indeholder nye indslag, og bestyrelsen er derfor af den opfattelse, at begrundelsen om “ikke noget
nyt” ikke laengere kan finde anvendelse. Skulle det alligevel ske, at man far afslag pa sin ansggning, vil vi bede jer
om at klage over afggrelsen til Ankestyrelsen. Nar | har modtaget svar fra Ankestyrelsen pa klagen, og der gives
kommunen medhold, er| velkomne til at rette henvendelse til bestyrelsen med kopi af afslag samt ansggning om
daekning af kursusudgift. Bestyrelsenvil hereftervurdere, om foreningen skal daekke ansggningen.
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Den Sjaeldne Danmarkstur12.—17. juni 2017

| Sjeeldne Diagnoser arbejdes der pa at arrangere en

”Sjeelden Danmarkstur” - et cykellgb, der skal skabe op-
marksomhed omkring livet med sjeeldne sygdomme og
handicap. Den Sjeeldne Danmarksturvil kgre rundti lan-

det som 30 cykelryttere,
der bliver ambassadgrer
for sjeeldne-sagen. Ruten
gar fra Hgje Tastrup til Ska-
gen - ca. 750 km. med
dagsdistancer pa ca. 130 —
170 km., og der kgres som
etsamlethold, hvorlaveste
feellesnaevner satter far-
ten.

Sjeeldne Diagnoser skal
stille ethold pa 22 — 30 ryt-
tere. Medlemmer af
Sjeeldne Diagnosers med-
lemsforeninger og af Sjeeld-
nenetveerket har fortrins-
retiforholdtil at komme pa
holdet. Hvis der er mere
end 30, der gnsker at veere
ryttere, findes en Igsning,
sa alle kan komme afsted.

Hvis der er feerre end 22, der gnsker at vaere ryttere,
skrinleegges projektet. Hvis det er taet pa 22, dbnes op

o

med.

‘ o PY Sjeldne Diagnoser
. L

for, at andre end medlemmer af foreningerne kan vaere

Detergratis at deltage, idetman selv skal levere cykel og

>

Interesseret i at deltage i Den Sjeeldne Danmarkstur?

sko. Men hver rytter skal
finde fire sponsorer &
5.000 kr. plus moms (de
individuelle sponsorater),
det vil sige, at prisen pr.
rytterer 20.000 kr. Der er
udarbejdet et materiale,
der kan anvendes i for-
hold til at tegne sponso-
rater. De individuelle
sponsorater skal vaere
tegnet senest 1. februar
2017. Hvisen rytter ople-
ver ikke at kunne tegne
sponsoraternok, kan hun
ellerhanvalge at traekke
sig pr. 1. februar 2017.
Forplejning, tgj og over-
natning er inkluderet i
prisen.

Hvis Sjeeldne Diagnoser

skal ga videre med projektet, skal de senest pr. 1. august
2016 have ryttere noktil et hold!

Er der blandt PWS-foreningens medlemmerinteresse i at deltage i Den Sjeeldne Danmarkstur, kan man henvende sig
til Vibeke @rskov, v.oerskov@hotmail.com snarest muligt, hvor yderligere oplysninger om cykellgbet kan fas. Som
udgangspunkt skal en foreningstillemed 4 ryttere med hvertsitindividuelle sponsorat. Er dette ikke muligt, kan man
”sla sigsammen” med en anden forening.

Find2learn

Find2learneret simpelt GPS-styretlgb, derafvikles viaen smartphone og kombi-
nererbade bevaegelse, frisk luft og lzering. En tovholder udarbejder paforhand en
reekke spgrgsmal med fx 4 svarmuligheder, dertastesind viacomputer, hvorefter
man modtageret D, som deltagerne skal taste ind pa smartphonen fgrlgbet. Via
GPS-punkterfardeltagerne palgbet spgrgsmal og svarmuligheder frem pa deres
smartphone. Tovholderen bestemmer bade spgrgsmal, rute og laengde pa Igbet

. r og kan under afviklingen af Igbet fglge medi deltagernes svar og position. Lands-
foreningen for Prader-Willi Syndrom har anskaffetlicensertil “Find2learn”, som

kan lanesviahenvendelse til Djanik Andersen, tif. 50723175.
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NEMID

NemID hareksisteret iover fem dr nu, men desvaerre hgrer vi stadig om udviklingshaemmede og pdrgrende til udviklingshaemmede,
der stgder ind i problemer. Det kan bdde veere problemer, der skyldes, at systemet mangler nogle helt lavpraktiske funktioner, og
det kan vere borgere og desvaerre ogsd ansatte i kommuner, der er i tvivl om, hvordan reglerne er. Vi giver her en raekke fiktive

eksempler — baseret pG henvendelser LEV har faet — og vurderer dem. Og deres lovlighed.

Ases personlige NemID er ikke sa
personligt

Ase bor i et bofalleskab, og hun er
ikke selv i stand til at benytte Ne-
mID. Alligevel er hun blevet udstyret
med et NemID, som personalet op-
bevarer sammen med det kodeord,
de har lavet for hende. Personalet
har oprettet det, fordi det ggr deres
arbejde lettere, og de sparer turene
ned pd kommunenogheni banken.
Pa denne made kan de i ro og mag
sidde sammen med Ase og ordne
korrespondancen med kommunen
og fa styr pa Ases budgetibanken.

KOMMENTAR:

Denne fremgangsmdde er klart ulov-
lig og burde ikke kunne lade sig gare.
For det farste er det ulovligt at be-
nytte andres NemID. Hvis personalet
anvender Ases NemID, er hun ikke
ansvarlig for transaktionen — der
geelder samme regler, som hvis de
forfalskede hendes underskrift. For
det andet burde Ase aldrig have vae-
ret udstyret med et NemID, da hun
selv skalkunne hdndtere det - det vil
sige oprette brugernavn og kodeord
og kunne anvende og huske disse.
Ogsé den digitale post burde Ase
veere fritaget fra, nar hun ikke kan
hdandtere NemlID, eller som mini-
mum burde hun have givet sin fuld-
magt til en laeseadgang til persona-
let. Hvis personalet skal varetage
opgaverdigitalt for Ase, kraeves det,
atAse giversin fuldmagttil dette, og
personalet mad sa logge pd med de-
res private Nem-ID eller en medar-
bejdersignatur.

Torbens vaergemal

Torben bor ogsa i et bofeelleskab.
Han har meget sveert ved at over-
skue bade sin gkonomi og sin kon-
takt med det offentlige. Derfor er
Torbens far, Poul, blevet veerge for
sin sgn efter veergemalslovens §5.
Poul vil ogsa gerne kunne handtere
Torbens sager elektronisk og kon-
takter kommunen for at fa dette i
stand. Men detvisersigikke at veere
sa ligetil. Over en periode pa ti ma-
neder er Torben og Poul pa skift
‘ikke eksisterende’. Nar Poul far ad-
gang til Torbens bank, kan han ikke
fa adgang til sin egen netbank og
omvendt. Efter laengere tids ringen
rundt, besggi bank og i borgerser-
vice lykkes det at fa noget af det til
at virke — Poul bliver udstyret med
to forskellige NemID il sig selv. Den
ene NemlD bruger han til bankfor-
retninger for bade sig selv og for
Torben, den anden benytter han til
‘det offentlige’. Torben er fritaget
for Digital Post, selvom denne frita-
gelse visersigat vaere lidt besveerlig
atfdigennem. DaTorbenjoikke kan
handtere NemID, tropper Poul op pa
kommunen for at bede om, at Tor-
ben kan blive fritaget for Digital
Post. Personalet i Borgerservice
kreever dog, at Torben mgder per-
sonligt op for at bede om fritagelse
patrods af, at Poul erveaerge. Sa Poul
tager enekstra tur pa Borgerservice
med Torben, der sa bliver fritaget.
Torbens SKAT ordner Poul via Tast-
Selvkode, og detvirkerfint nok, men
det er desveerre ikke den eneste
kontakt, Torben har med det offent-
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lige. Foreksempel skulle Torben en-
gang have taget en blodprgve pa
hospitalet. Den skulle bestilles via
nettet — og med NemlD. Her rakte
Torbensto NemlID’erikke, og derfor
matte han bruge adskillige timer pa
at fa lavet en aftale med hospitalet
pr. telefon.

KOMMENTAR:

Desveerre er der ingen oplagte Igs-
ninger her, fordiikke alle vaergemdl
er et komplekst omrdde at digitali-
sere, fordialle veergemdalikke er cen-
tralt registrerede. Desuden kan vaer-
gemdal have forskelligt omfang og
indhold, hvorfor det ogsa juridisk er
et komplekst omrade. Hvis pdrg-
rende eller andre gnsker atvaretage
forskellige opgaverdigitalt pd vegne
af eksempelvis en sgn/datter, skal
vedkommende ggre det i eget navn
og bruge sit eget NemID. Hvorvidt
dette teknisk set kan lade sig gare,
og hvordan det Igses, afhaenger of
de enkelte systemer. Desveerre er
ikke alle systemer indrettet sdledes,
at man kan ageresom vaerge pd an-
dres vegne. Det kan vere en udfor-
dringipraksis at fa lov til at logge pé
med sit eget NemID og handle pd
den umyndiges vegne.

Det stgrste problem i Torbens til-
feelde var, at det ikke lod til, at de
forskellige aktgrer pd omrddet
kendte reglerne og de alternative
Igsninger. Det kan sagtens veere, at
der fandtes Igsninger, men de var
bare ikke ’sivet’ ned igennem syste-
met. Og om der er Igsninger, og ud-



formningen af disse, er ogsd af-
heengig af, hvilken kommune man
bor i. For eksempel har lige preecis
SKAT, som Poul tilgdr via TastSely,
faktisk en lgsning, der kan handteres
via NemID.

| et tilfaelde som Torbens er det ogsa
vigtigt, at man eropmeaerksom pg, at
NemID ikke automatisk fungerer
bdde til det offentlige og til banken
—detskal tilmeldes begge steder.

Trine har pludselig faet en digital
postkasse

En dag far Trine besgg af sin bror,
Thomas. Thomas synes, at det er
langtidsiden, athan harset,at Trine
har faet post. Trine ved ikke, hvorfor
det kan veere, s Thomas spgrger
personalet. Personalet svarer, at det
jo er, fordi man er gdetover til Digi-
tal Post. Detforstar Thomasikke, da
Trine jo ikke kan bruge NemlD, og
hun derfor, savidthan erorienteret,
burde veere fritaget for Digital Post.

Personalet kan ikke rigtigt svare pa
hans spgrgsmal, sa de henviserham
til Borgerservice. P4 Borgerservice
forklarer de, at de ikke har fritaget
Trine. | stedet harde valgt at givelae-
serettigheder til de paedagoger, der
nu engang stgtter for eksempel
Trine i dagligdagen. S& kan Trine
sidde hjemme og laese sin posti ro
og mag sammen med sin paedagog
og gennemga, hvad der skal ske, pa
samme made som fgr den digitale
post. P& Borgerservice forklarer de,
at detjo desuden ggr, at Trines post
ikke ved en fejl kan blive vk eller
slettet. Der er altid et arkiv at tilga.
Deneneste forskelfratidligere er,at
detfgr var Trine, der havde 'ngglen’
til postkassen og kunne velge,
hvilke breve hun gerne ville have
hjeelptil atforsta ellersvare pa—nu
er detbostedet.

KOMMENTAR:

Trines eksempel er egentlig en prag-
matisk Igsning. Det er rigtigt, atalle,
derikke sggte om fritagelse, blev ud-
styret med en Digital Postkasse ved
indfagrelsen, men problemet er bare,
at for at lgsningen skal veere lovlig,
skalTrine give fuldmagttil, at de en-
kelte personaler - eller pargrende —
kan fa leseadgang, sd hun ved
hvem, der kan lzese hendes post. Kan
hun ikke give en fuldmagt, eller for-
stdr hun ikke konsekvenserne af at
give en fuldmagt, skal hun fritages
for Digital Post og i stedet modtage
sin post pd ‘gammeldags’ manér.
Personalet burde have taget en snak
inden indfgrelsen med Trine, hvor de
sammen kunne finde ud af, hvad der
skulle ske. Det kan man ikke bare
overlade til pdrgrende. En Igsning,
hvor man ikke fritager, hvis der er
behov, og bare giver lzeseadgang til
personalet uden videre, er ikke lov-

lig.

Pernille betalte ekstra, da hendes
paedagogblev syg

Pernille har altid haft den samme
bank. Det er den bank, som hendes
forzeldre benytter og den eneste
banki denby, hun bori. Da bankbo-
gen, som ellers havde givet Pemille
overblik oversin gkonomi og mulig-
hed for selv at gd ned og have
penge blev afskaffet, blev Pernille
tilbudt et haevekort, men det kunne
hunikke finde ud af at bruge. Derfor
fik hun en aftale med banken om, at
hun kunne komme ned i banken
med en seddel og fa lov til at haeve
penge uden at skulle betale det ge-
byr for den personlige betjening,
som ellers var blevet indfgrt. Reg-
ningerne betalte hun 40 kroner for
at betale, sadem fik huni stgrst mu-
ligt omfang tilmeldt til Betalingsser-
vice. Desveerre lukkede den lokal efi-
lial og blev erstattet af en haeveau-
tomat. Derfor blev hendes primaere
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paedagog udstyret med et fuld-
magtshaevekort, sa Pernille stadig
kunne fa kontanter. Der blev fgrst
rigtig problemer, da Pernilles pri-
maere paedagog blev sygemeldt. De
skiftende padagoger tog bussen
med hende til bankfilialen i nabo-
byen hver gang, der skulle haeves
penge og betalesregninger, men nu
skulle hun betaleforat have. Perio-
denudenhendesprimaere paedagog
kom altsa til at koste Pernille en
masse udgifteriform af busbilletter,
havegebyrer og ’tabt’ tid med
stgtte i hjemmet, ud over de ekstra
udgifter hun i forvejen havde med
store gebyrerfor betaling af regnin-
ger — alene fordi hun ikke var 'digi-
tal’.

KOMMENTAR:

Problemerne med hdndteringen af
borgernes gkonomier desveerre ikke
sd ligetil. Det afheengerihgj grad df,
hvad den enkelte bank tilbyder af al-
ternative lgsninger — ja, endda no-
gen gangeaf, hvad man kan fd lavet
af aftaler med den enkelte filial. Der
er typisk mulighed for, at pdrgrende,
0g nogle steder ogsd paedagoger,
kan fd adgang til borgerens
konto/netbank via fuldmagt eller
vaergemdl. Her ma man simpelthen
kontakte de enkelte banker og filia-
ler og sa finde ud af, hvilken bank
der samlet set ud fra placering, ge-
byrer, priser, renter, Igsninger og sd
videre bedst kan opfylde ens krav.

Yderligere oplysninger om brug af
Nem-ID:
www.nemid.nu/dk-da/om ne-
mid/ofte stillede spoergsmaal

www.digst.dk/Loesninger-og-infra-
struktur/NemID/FAQ-Nem-ID

www.borger.dk/Sider/Oftest-stil -
lede-spoergsmaal.aspx



http://www.nemid.nu/dk-da/om_nemid/ofte_stillede_spoergsmaal
http://www.nemid.nu/dk-da/om_nemid/ofte_stillede_spoergsmaal
http://www.digst.dk/Loesninger-og-infrastruktur/NemID/FAQ-Nem-ID
http://www.digst.dk/Loesninger-og-infrastruktur/NemID/FAQ-Nem-ID
http://www.borger.dk/Sider/Oftest-stillede-spoergsmaal.aspx
http://www.borger.dk/Sider/Oftest-stillede-spoergsmaal.aspx

Sjeeldne-march i Felledparken d. 28. februar 2016

Sendag d. 28. februar mgdtes en gruppe bgrn, unge og voksne med PWS og deres familier i Feelledparken sammen
med en raeekke andre foreninger for at deltage i Sjeeldne Diagnosers Sjeldne-Igb. Alle deltagere blev forud for Igbet
udstyret med nummer og bandana-tgrklaeder med Sjeeldne Diagnosers logo, som var medtil at holde pa varmen. Lgbet
var pa 3 km., og det var frivilligt, ommanville ga eller Igbe. Efter Igbet blev der serveret varm kakao, inden alle sam-
ledes til taler og ikke mindst til overraekkelsen af Sjael dne-prisen, hvoraf den ene som tidligere naevnt gik til Susanne
Blichfeldt.

| forbindelse med overraekkelsen af Sjaeldne-prisen til Susanne Blichfeldt efterlyste Center for Kommu-
nikation, Region Hovedstaden en familie med PWS, som havde lyst til at fortaelle om, hvilken betydning
det har for hverdagen med PWS at have et sa engageret menneske som Susanne Blichfeldti en forening
forensjaelden sygdom.Signe og Thomas Andersen —foreeldre til Naja—stillede velvilligt op til interview,
og det er der kommet en lille video ud af, som kan ses pa fglgende link: https://www.you-
tube.com/watch?v=SCKkiFO5IP0Q
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https://www.youtube.com/watch?v=SCKkiF05lP0
https://www.youtube.com/watch?v=SCKkiF05lP0

Crew og t-shirt pa sommerlejren pa Kursuscenter Brogarden

SOMMERLEJRENS T-SHIRT 2016
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International PWS-konferencei Canada

Den 9. internationale PWS-konference finder sted i dagene d. 20. — 24. juli 2016 i Toronto, Canada. Konferencen er
opdeltitre: envidenskabelig konference, en konference for personale painstitutioner/bosteder og en konference for
foraeldre. Programmer for de tre konferencer kan ses pa www.ipwso.org. Fra den danske bestyrelse deltager Djanik
Gade Andersen oglytte Helgogaard, ogi naeste nummeraf PWS NYT bringes nyt fra konferencen.

QTH IPéSO Conference

hosted by FPWR Canada @i
o2 -

Toronto, ON
O CAMADA
July 20-24, 2016

FOUNDATION FOR
PRADER-WILLI
RESEARCH

C AN ADA

Save the Date: 9th IPWSO Conference: Building Global Community —July 20 - 24, 2016,
hosted by FPWR Canada

DUKH er en selvejende institution under Social- og Inden-
rigsministeriet, som skal medvirketil at styrke retssikkerhe-
denfor mennesker med ethandicap. Det ggr DUKH ved at
give uvildig radgivning til mennesker med handicap og de-
res pargrende i sager, der maske er gaet i hardknude, eller
hvor borgerenfgler siguretfeerdigt behandlet.

Den Uvildige Konsulentordning
pa Handicapomradet

DUKH kan kontaktes patlf. 76 30 19 30
ellerviawww.dukh.dk
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http://www.ipwso.org/
http://www.dukh.dk/fa-radgivning
http://www.dukh.dk/

Aktivitetskalender 2016/2017

Dato Aktivitet

19. - 20. maj Kursus for fagfolk
17.-19. juni Familieweekend
4. juni Bestyrelsesmade
18. juni Samtalegrupper
1. -5. august Sommerlejr

3. september Bestyrelsesmade
30. september - 2. oktober = Weekendseminar
4.-6. november Helse og SPA
12. november Bestyrelsesmade
28. januar Bestyrelsesmade

Sted
Danhostel Svendborg

Pindstrup Cenfret

Pindstrup Centret

Kursuscenter Brogarden

Kursuscenter Brogarden

Korsgr Comwell

Tilmeldingsfrist
31. marts

15. marts il Djanik Andersen

Scandic Hvidovre

15. marts fil Djanik Andersen

27. juni l Djanik Andersen

1. juli fil Lise Reimers

1. september i Lise Reimers

Materialer og udgivelser om Prader-Willi Syndrom

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

sekreteer: Lise Reimers, Damgardsvej 24, 3460 Birkergd. Mail: pws@nypost.dk
Bog om PWS (nr. 7) er gratis for foreningens medlemmer og kan downloades fraforeningens hjemmeside.

Foldere

1. Prader-Willi Syndrom — en medfgdt sygdom.

2. Vigtige oplysningertil sundhedspersonaleom
PWS.

3. Prader-Willi Syndrom og beskzeftigelse. Netudgave
4. Goderad i forbindelse med undervisning af bgrn
med PWS.

5. Etablering af botilbud til voksne med PWS.

6. Kost ved PWS v/Dorte Bierre

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

Bgger

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

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

10. P3 vej til voksen v/Anette Lowert og Karsten Lot.
Seksualundervisning.
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Video/dvd - returneres 14 dage efter modtagelse
11. Syv b@rn/voksne med PWS pa forskellige alders-
trin og med forskellige problemer. Holl./belg. filmm.
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. vej-
ledning. Amerikansk produktion. 16. Sa sjeeldne ervi
ikke — at leve med PWS anno 2008. Hollandsk pro-
duktion.



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

Fagradetfor PWS

Fagréadet vejleder private, institutioner, kommuner etc. Fagradets medlemmer kan forlange honorarer for radgivning til f.eks. kommuner og regio-
ner. | begreenset omfang kan honorar for seerlige 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

stenfarh@rm.dk

Fysioterapeut Kirsten Iversen
Kanalbuen 14,

2870 Dyssegard

Tif. 3969 4501

Mobil: 5380 6501

kirive@hotmail.com

Sygeplejerske NY

Margit Svantemann

Center for Sjeeldne Sygdomme
Arhus Universitets hospital, Skejby
8200 Arhus N

Tif.: 78451534

margsvan@rm.dk

Socialkonsulent

Anne Marie Rasmussen
Fejoveenget 36

8381 Tilst

Ras36@stofanet. dk

Sygeplejerske/Patientkoordinator
Bolette Faerch Petersen

Center for Sjeeldne Sygdomme
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kgbenhavn @

Tif. 3545 4788
bolette.petersen@regionh.dk

Psykologisk fagkonsulent

Henrik Robert Nielsen

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

Mobil: 7847 6052
henrik-robert.nielsen@ps.rm. dk

Overlaege 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

ji@spastik.dk

Professor John @stergaard
Center for Sjeeldne Sygdomme
Afd. A, Skejby Sygehus

8200 Arhus N

TIf. 7845 1418

johnoest@rm.dk

Talepadagog, Vejleder i Karlstadmodellen
Mette Serensen

Agertoften 6

2680 Solred Strand

Tif.: 5153 7705

mettesoerensend 33@hotmail.com

Talepadagog, Vejleder i Karlstadmodellen
Ellen Bjerre Jensen

Vindingevej 45

4000 Roskilde

TIf. 2879 2365

ellenbjerrej@hotmail.com

Klinisk diaetist Anne March
Borneafdeling A

Arhus Universitetshospital
Brendstrupgardsvej 100
8200 Aarhus N

TIf. 7845 1497

anneolen@rm.dk

Afdelingslage, PhD Anders Johanson
Veekst og Reproduktion 5064
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh. @

TIf. 3545 0514

anders.johansen.01@ regionh. dk

Klinisk diaetist, NHH-kand.

Klinisk ernaringsfysiolog

Dorthe Wiuf Nielsen

Barne Emeeringsenheden, Afsnit 4094
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh.@

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

Overlege Susanne Blichfeldt
Konsulent for Landsforeningen for PWS
Kildehusvej 12

4000 Roskilde

Tif. 2993 8121

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

Formand
Jytte Helgogaard, Heibergs Have 67, 4300 Holbaek
iyttehelgogaard@tdcadsl.dk 21671299
Nastformand
Vibeke @rskov, Berners Vaenge 38, st. th, 2650 Hvidowre 36495087
v.oerskov@hotmail.com
Kasserer
Martin Raabjerg, Grabynkevej 28, 2700 Brgnshgj 24251212
raabjerg@pc.dk
Sekretaer
Lise Reimers, Damgardsvej 24, 3460 Birkerad 24271382

pws@nypost.dk

@vrige medlemmer
Djanik G. Andersen, Byleddet 20, 8920 Randers NV 50723175
Djanik.andersen@ps.rm.dk
Signe Andersen, Agermosen 35, 2650 Hvidowre 29205961
signe_rsr@hotmail.com
Claus Rosenager-Jepsen, Godthabsvej 36 d, 3. 2000 Frederiksberg 31192787
clausjeps@msn.com
Tina Damgaard, Stejlgardsparken 52,6740 Bramming 31170903
tina.damgaard@yahoo.d

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

www.prader-willi.dk
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