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Deadline for naeste nummer af PWS NYT: 1. oktober 2018

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

Jytte Helgogaard Birgitte Jensen
Heibergs Have 67 Kildetoften 32

4300 Holbaek 8600 Silkeborg

TIf. 21671299 TIf. 22755455

e-mail: jyttehelgogaard@tdcadsl.dk e-mail: bm@vibkat.dk

Materialer og udgivelser om Prader-Willi Syndrom

Materialer og video/dvd rekvireres via bestillingslisten pa www.prader-willi.dk eller ved henvendelse til foreningens sekreteer: Lise Reimers,
Damgardsvej 24, 3460 Birkergd. Mail: pws@nypost.dk Bog om PWS (nr. 7) er gratis for foreningens medlemmer og kan downloades fra forenin-
gens hjemmeside.

Foldere Bager

1. Prader-Willi Syndrom — en medfgdt sygdom. 7. Bog om PWS udgivet af Landsf. for PWS. Pris for ikke-medlem-

2. Vigtige oplysninger til sundhedspersonale om PWS. mer: 90 kr.

3. Prader-Willi Syndrom og beskzaftigelse. Netudgave 8. Traening af bgrn med PWS. Oversat fra svensk. Netudgave

4. Gode rad i forbindelse med undervisning af bgrn med PWS. 9. Pa vej til voksen v/Anette Lgwert og Karsten Lot. Seksualun-

5. Etablering af botilbud til voksne med PWS. dervisning.

6. Information og gode rad om mad ved Prader-Willi Syndrom. 10. Min lillebror er mutant v/Emil Blichfeldt. Gratis for medlem-
mer
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Indkaldelse til generalforsamling

I henhold til foreningens vedtaegter indkaldes hermed til ordinzer generalforsamling
i Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom.

Generalforsamlingen afholdes i forbindelse med foreningens weekendseminar

fredag d. 28. september 2018 kl. 20-21
pa Kursuscenter Brogarden

Abelonelundvej 40, Strib, 5500 Middelfart

med fglgende dagsorden:
Valg af dirigent.
Formandens beretning.
Kassererens beretning om det reviderede regnskab.
Fastsaettelse af kontingent for 2019.
Visioner for Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom.
Indkomne forslag.
Valg af 4 bestyrelsesmedlemmer. Efter tur afgar Jytte Helgogaard, Martin Raabjerg, Signe Andersen og
Claus Rosenager-Jepsen.
Valg af 2 revisorer.
Eventuelt.

NouswnNe

o o

Pa bestyrelsens vegne,
Jytte Helgogaard

Anderledes generalforsamling pa Brogarden september 2018

| sidste nummer af PWS NYT skrev vi, at der i dette blad ville blive bragt en arsrapport indeholdende formandsberet-
ning og regnskab for 2017/2018. Pa de naeste sider vil disse beretninger kunne ses.

Bestyrelsen antager, at beretningerne er laest forud for general-
forsamlingen pa Brogarden, saledes at der pa selve generalfor-
samlingen ikke som tidligere ar aflaegges egentlig formands- og

regnSka bSberEtning, men stadig sddan at der kan stilles uddybende spgrgsmal til savel formandens

beretning som til kassererens beretning om arsregnskabet. Vi haber fra bestyrelsens side, at der vil veere rigtig mange
spgrgsmal til begge beretninger, idet de er med til at danne grundlaget for foreningens eksistens.

Som noget nyt har bestyrelsen pa forhand udarbejdet nogle problemstillinger til punkt 5 pa dagsordenen, der handler
om visioner for foreningen. Dem vil vi bede de tilstedevaerende medlemmer om at debattere i grupper med det formal
at fa en afklaring af, hvad medlemmerne gnsker sig for foreningens fremtid og ikke mindst, hvordan man mener, man
selv kan bidrage til at vaere en aktiv del af foreningen. Disse spg@rgsmal/problemstillinger bringes pa siderne 5 og 6, og
vi beder medlemmerne om at forholde sig til dem forud for generalforsamlingen for at kvalificere debatten om for-
eningens fremtid.

Arsagen til denne aendring pa generalforsamlingen skyldes en reel bekymring for foreningens fremtid.
Den nuvarende bestyrelse bestar hovedsagelig af foraeldre til voksne med PWS. Disse foreeldre har i mange ar ydet
en stor indsats for at opretholde bade det aktivitetsniveau og det faglige niveau, foreningen befinder sig pa, og som



gor, at foreningen generelt nyder stor anerkendelse. Men vi ma ogsa konstatere, at det arbejde, der udfgres i for-
eningsregi, hviler pa ganske fa hander trods en forholdsvis stor medlemsskare.

Det har foranlediget selvransagelse i bestyrelsen med henblik pa, hvordan foreningen fremadrettet skal tegne sig,
hvilke visioner foreningen skal arbejde hen imod samt hvilket engagement, man kan/bgr forvente fra medlemmernes

side. Samtidig star vi over for en udfordring pa det gkonomiske omrade med faerre
bevilgede midler fra de puljer, foreningen sgger, og dermed udsigt til en rationali-
sering af foreningens aktiviteter. Desvaerre haenger det ogsa sadan sammen, at jo
faerre aktiviteter, foreningen udbyder, jo mindre driftstilskud bevilges.

Vived alle, at medlemmerne med PWS er utrolig glade for de arrangementer, for-
eningen udbyder. Det er det netveerk, der er med til at vedligeholde venskaber,
som betyder meget for mennesker med PWS, nar de er spredt over det ganske
Danmark. Vi ved, at det ikke kun gzlder personerne med PWS. Ogsa paedagoger,
der arbejder inden for PWS-omradet, nyder godt af hinandens erfaringer, og de
netvaerkskurser, der afholdes en gang om aret, har stor betydning for det paeda-
gogiske arbejde, der foregar inden for PWS-omradet. Blandt foreeldre og sgskende

Jo faerre aktiviteter,
foreningen udbyder, jo
ferre driftstilskud
modtager foreningen.

Skal det nuvaerende ak-
tivitetsniveau  opret-
holdes, kreseves flere

haender til at varetage
arbejdet!

er der ligeledes etablerede netvaerk, som ikke kun dyrkes ved foreningens arran-
gementer, men under flere forskellige private former. | sin nuveerende form lever
foreningen derfor til fulde op til de formal, der er beskrevet i foreningens vedtaeg-

ter, se www.prader-willi.dk

Hvordan fremtiden skal tegne sig, er op til medlemmerne, og
det er den opgave, vi beder deltagerne pa generalforsamlingen
om at forholde sig til.

Det kan veere, at behovene for oplysning om PWS skal ske via andre fora end PWS NYT, hjemmeside, undervisning og
foredrag. Det kan veere, at fx familieweekenden skal have et andet format og hyppighed end det nuvaerende? Skal der
etableres en “unge-lejr?” En ”senior-lejr?” Deltagerbetalingen for arrangementerne skal maske saettes op, sa det store
arbejde med beskrivelse og budgettering af aktiviteter undgas? Er en-dags-arrangementer vejen frem? Der er mange
tanker og ideer i spil, og der er masser af muligheder for at leve op til foreningens formal.

Man kan selvfglgelig ogsa vende billedet og prgve at forestille
sig PWS-foreningen uden sommerlejr? Uden familieweekend?
Uden weekendseminar? Uden fagrad? Uden PWS NYT? Uden
hjemmeside? Uden netvaerk?

Vi ved, at det kan vaere vanskeligt at fa tid og overskud til bestyrelsesarbejde, nar man har bgrn og maske isser mindre
bgrn. En fortravlet hverdag kan ggre det uoverskueligt ogsa at skulle bruge tid i weekenden pa at vaere veek fra familien
for at deltage i bestyrelsesarbejdet, men det gzelder alle. Derfor fglger her ganske kort lidt om, hvad arbejdet i besty-
relsen reelt bestar af:

Der afholdes bestyrelsesmgde 4 Igrdage eller sendage om aret af ca. 7 timers varighed. Dagsorden for mgderne fglger
et arshjul i forhold til ansggninger til puljer, planlagning og budgettering af arrangementer, opgaver i forhold til hjem-
meside, PWS NYT og andet informationsmateriale, regnskab, vedligeholdelse af medlemskartotek, udsendelse af kon-
tingent, samarbejde med eksterne partnere, og hvad der ellers forekommer af aktuelle emner. Nogle af punkterne
kraever mere tid end andre, og nogle bestyrelsesposter kraever mere arbejde end andre, men jo flere haender, der er
til at Igfte arbejdet, jo mindre er arbejdsbyrden for det enkelte bestyrelsesmedlem. Det er et arbejde at veere med i
bestyrelsen, og ja, der bliver lagt mange timer i foreningsarbejdet, men man far sa rigeligt igen. Bestyrelsens arbejde


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

Det er et arbejde at vaere
med i bestyrelsen, og ja, der
bliver lagt mange timer i for-
eningsarbejdet, men man far
sa rigeligt igen.

og arbejdsgang er beskrevet i funktionshandbogen, der er ved at
blive faerdiggjort og netop er udarbejdet med henblik pa at lette til-
gangen til arbejdet for bade eksisterende og nye medlemmer af be-
styrelsen.

Vi vil derfor opfordre foreningens medlemmer til at teenke over,
hvordan og med hvad man selv kan bidrage for fortsat at have en
aktiv forening, der kan imgdekomme de szerlige behov, familierne
med Prader-Willi Syndrom har.

Bestyrelsen ser gerne, at flere traeder ind i bestyrelsesarbejdet, sa arbejdsbyrden fordeles pa flere hander. Iszer for-
2ldre til sma bgrn med Prader-Willi Syndrom savner reprasentation i bestyrelsen, og der er heller ingen tvivl om, at
det kunne veere gavnligt med yderligere repraesentation fra psedagogers side.

Bestyrelsen

Visioner for Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom
Spergsmal til debat, jf. punkt 5 pa dagsordenen til generalforsamlingen

Nedenfor fglger en oversigt over de aktiviteter, som foreningen udbyder. Hvilke har du

mest gavn af?

Taenk over, hvordan du vil prioritere dem, og angiv ogsd, hvor ofte du mener, de skal afholdes (fx hvert ar, hvert 2. dr,
hvert 3. dr...). Noter ogsd, hvis kurset ikke er relevant for dig fx grundet dit barns alder.

Titel

Prioritet | Hyppighed | Ikke relevant

Samtalegrupper for foraeldre til bgrn 0-12 ar

Sommerlejr

Familieweekend for foraeldre, bgrn med PWS og sgskende

SPA-ophold for voksne udeboende

sanne Blichfeldt og Stense Farholt

Undervisning pa skoler, bosteder, institutioner m.m. v/Su-

Weekendseminar

Netvaerkskursus for fagfolk der arbejder med PWS

Landsmgde med generalforsamling og foredragsholder




Sporgsmal vedr. PWS NYT

Skal PWS NYT udkomme 2 eller 4 gange om aret?

Skal PWS NYT kun udkomme i digital form (besparelse pa redaktionsar-
bejde, trykning og porto)?

Skal PWS NYT i stedet for bladform overga til nyhedsbreve, der udsendes
digitalt?

Generelle spgrgsmal

Vil det vaere en ide, at bestyrelsen kgber personer til at udfgre forskellige
opgaver, sa arbejdsbyrden bliver mindre for bestyrelsen?

Hvis ja til ovenstaende, hvor stort et belgb skal anvendes til dette, og
hvilke aktiviteter skal udga for at finansiere betalingen?

Vil du veere villig til at betale fx 8.500 for deltagelse i en familieweekend
(ved evt. reduktion i bevillinger fra puljer)?

Skal bestyrelsesmedlemmerne honoreres i forhold til det arbejde, de ud-
forer?

Skal foreningen fortsat deltage i det internationale samarbejde og de til-
hgrende konferencer?

Hvad mangler/savner du viden om?

Hvad kan du bidrage med i foreningsregi, saledes at arbejdsbyrden bre-
des ud pa en stgrre medlemsskare?




ARSBERETNING 2017/2018

FOR

LANDSFORENINGEN FOR PRADER-WILLI SYNDROM




Formandsberetning

Konstituering af bestyrelsen

Bestyrelsen konstituerede sig efter generalforsamlingen for et ar siden med undertegnede som formand, Vibeke @r-
skov som naestformand, Martin Raabjerg som kasserer og Lise Reimers som sekreteer. De gvrige bestyrelsesmedlem-
mer er Djanik Andersen, Claus Rosenager-Jepsen og Signe Andersen. Vibeke og Claus er herudover foreningens reprae-
sentanter i Sjeeldne Diagnoser.

Medlemsarrangementer og kurser

Medlemstilbud har i det forlgbne ar vaeret rettet mod familier med bgrn og unge med PWS samt paedagoger, lzerere
og andre personalegrupper, der arbejder med personer med PWS. Der har ligeledes vaeret aktiviteter tilrettelagt for
unge og voksne med PWS.

Landsmgde

Viholdt sidste ar et meget enkelt landsmgde pa Scandic Sluseholmen med deltagelse af ganske fa medlemmer — faktisk
kun 4 medlemmer ud over bestyrelsen. Vi havde til landsmgdet bevidst fravalgt en foredragsholder, idet erfaringerne
fra tidligere ar vedr. landsmg@det har vist, at kun ganske fa medlemmer mgder op til generalforsamlingen, nar den ikke
foregar pa weekendseminaret. Det skal ikke ses som et udtryk for manglende lyst til at engagere foredragsholdere,
men som en reduktion i det planleegningsarbejde, der foregar, ndr man skal have eksterne samarbejdspartnere. P4
generalforsamlingen blev der udtrykt bekymring for foreningens fremtid.

SPA-weekend

| oktober deltog 9 voksne med PWS og deres mgdre i en SPA- og helseweekend pa Comwell i Korsgr. Weekenden er
et tilbud til unge og voksne med PWS, hvor de kan vaere sammen med familien under andre rammer end de hjemlige.
Samtidig er der lagt op til en weekend med fokus pa masser af bevaegelse, afslapning med massage og sund kost i
samvaer med andre voksne med PWS. Alle gav udtryk for, at weekenden havde veeret en succes, og tilbuddet gentages
i ar i oktober maned.

Samtalegrupper

Foreningen udbgd i marts maned samtalegrupper for foraeldre til bgrn med PWS fra 0-12 ar i Horsens og i Hvidovre.
Deltagerantallet var i Horsens pa 4 familier, og i Hvidovre deltog 6 familier. Begge grupper blev endnu engang ledet af
socialradgiver Anne Mgller. Sidste del af samtalegrupperne blev holdt i forbindelse med familieweekenden i juni pa
Pindstrupcentret med Anne Mgller som leder.

Bestyrelsesweekend

| april maned var stgrstedelen af bestyrelsen samlet i en weekend i Kgbenhavn for at have tid til at fordybe sig i bl.a.
den endelige planleegning af weekendseminaret og ikke mindst tanker om fremtiden for Landsforeningen for Prader-
Willi Syndrom. Det resulterede i en beslutning om, at dette ars generalforsamling skulle forsgge at tilgodese
bestyrelsens gnske om et gget medlemsengagement, hvor ogsa medlemmernes gnsker til fremtiden for foreningen
kunne drgftes. Der er tradition for at holde en sadan bestyrelseskonference ca. hvert tredje ar, og der er enighed om,
at tiden er givet godt ud, fordi det giver bestyrelsen mulighed for at komme i dybden med diverse emner, debattere og
udfordre hinanden pa forskellige holdninger.

Netvaerkskursus

I maj maned blev der igen holdt kursus pa Svendborg Vandrerhjem for det faglige paedagogiske netvaerk, der arbejder
inden for PWS-omradet. Det er fjerde ar i traek, at dette kursus, der ledes af paedagogisk konsulent fra Handicapcenter
Nordgstfyn Hans Peter Lund, har fundet sted, og i ar deltog 57 personer. De emner, der tages op pa disse kurser, er
emner, der er aktuelle for Prader-Willi Syndrom, og ikke mindst struktur har fyldt meget pa kurserne. | ar lykkedes det
ikke at finde en oplaegsholder, der kunne foredrage om PWS og aldring, men der er planer om, at det er et emne, der
skal fylde meget pa naeste ars netvaerkskursus. Foreningen stgtter gkonomisk netvaerket, idet vi mener, at kurset
kommer alle borgere med PWS til gode.

Familie- og aktivitetsweekend

| juni maned fandt familieweekenden pa PindstrupCentret sted med deltagelse af 13 familier. Ifglge deltagerne er det
et rigtigt godt arrangement, som bade bgrn med PWS, sgskende og foraeldre har gleede af. Det er her, der er tid og
mulighed for at danne de netvaerk, der er utroligt vigtige for alle i familien.
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Sommerlejr pa Kursuscenter Brogarden

For unge og voksne med PWS blev der i uge 31 afholdt en vellykket sommerlejr pa Kursuscenter Brogarden, hvor
deltagerantallet naede op pa 99. Jeg tror, man kan sige, at sommerlejren er et af foreningens flagskibe og et arrange-
ment, der har en meget trofast deltagerskare. Det er 28. gang, at sommerlejren har vaeret afholdt, og mange har veeret
med fra den allerfgrste lejr. Nye kommer hvert ar til, de fleste er fra bosteder, men ogsa unge med deres foraeldre.

Lokal undervisning

| lighed med tidligere ar spgte foreningen sidste ar midler i Aktivitetspuljen, der skulle bruges til undervisning pa lokale
bosteder, skoler og institutioner. Overlaege Susanne Blichfeldt og overlaege Stense Farholt fra Center for Sjeeldne Syg-
domme har i det forlgbne ar tilbudt at komme ud til de enkelte bgrnehaver, skoler og institutioner i hhv. @st- og
Vestdanmark for at undervise personale om PWS. Der har vaeret stor efterspgrgsel efter disse besgg, nye bgrn, elever
og beboere kommer til, ligesom der Igbende er udskiftning i personalegrupper og derfor et behov for uddannelse af
personale. Susanne har vaeret ude at undervise i alt 14 gange, Stense har vaeret afsted 5 gange i ar, og flere steder har
haft besgg mere end en gang. Det siger med al tydelighed, at behovet for professionel radgivning er meget stort, og
at de udfordringer, der er ved PWS, Igbende a&ndrer karakter i takt med, at personerne bliver zldre.

PWS NYT og andet info-materiale

Informations- og oplysningsarbejdet varetager vi stadig fgrst og fremmest med udgivelsen af PWS NYT, som redigeres
og udarbejdes af Birgitte Jensen og undertegnede. Bladet rummer bade faglige nyheder og invitationer til
arrangementer, som udbydes af foreningen, og for laeserne med PWS er det iszer fotos og beskrivelser af oplevelser for
dem, der har PWS, der veekker begejstring. Derfor skal der lyde en meget stor opfordring til, at man fra botilbud og
familier bidrager med indlaeg, der fortaeller om forskellige oplevelser, som andre kan have glaede af at laese om.

Hjemmesiden

Hjemmesiden blev forrige ar relanceret i nyt design, og den udvikles fortsat. Sidste ar besluttede bestyrelsen, at tilmel-
dinger til alle foreningens arrangementer skal foretages online via foreningens hjemmeside, og vi kan se, at den foran-
staltning har hjulpet pa det rent praktiske arbejde, der er forbundet med informationer om deltagere og betaling til
arrangementerne og i forhold til dokumentation i forbindelse med de puljer, foreningen sgger.

Danmarkskortet

| foraret lykkedes det at komme i mal med Danmarkskortet. Danmarkskortet er et interaktivt kort pa hjemmesiden,
der viser, hvor mange personer med PWS der findes i Danmark, deres aldersgruppe og bopalskommune. Kortet har
veeret en del ar undervejs og et stort gnske fra fagradet, og med hjeelp fra foreningens webmaster er det nu blevet en
realitet. Det indeholder anonyme data for foreningens medlemskartotek og fra de oplysninger, som Centrene for
Sjeeldne Sygdomme har om antal personer med PWS, og der er foretaget en krydstjekning, saledes at gengangere fra
foreningen og centrene ikke optraeder to gange. Det er vigtigt at understrege, at alle data er blevet behandlet fortroligt
efter forskrift fra Datatilsynet, som har givet tilladelse til kortet. Kortet er taenkt som et redskab for medlemmer og
kommuner, sa3 man kan orientere sig om fx fremtidigt behov for bolig i forhold til nuveerende alder, ligesom man kan
fa et overblik over koncentrationen af PWS-botilbud. Kortet vil blive opdateret en gang om aret med data fra med-
lemskartoteket og Centrene for Sjeeldne Sygdomme.

Facebook-gruppen

Facebook-gruppen for Prader-Willi Danmark teeller nu 219 medlemmer, og der kommer Igbende nye til. Pa dette sociale
medie er der skabt fine betingelser for udveksling af erfaringer, og det er en forngjelse at se fotos fra aktiviteter, hvad
enten de foregar i foreningens regi eller i privat regi. Der skal derfor lyde en opfordring til, at alle, der er medlem,
bidrager med gode rad, deler vigtige informationer og i det hele taget bruger dette medie som en netveerksplatform.

Internationalt samarbejde

Samarbejdet med andre organisationer foregar pa det internationale plan fortsat iseer via IPWSO, den internationale
PWS-organisation. For os i Danmark Susanne Blichfeldt er ”professional delegate” i IPWSO-foreningen, Djanik
Andersen er den peaedagogiske delegerede i IPWSOs” caretaker-rad”, og undertegnede er foraldredelegeret i
foreningen.

Susanne er ogsa med i IPWSQ’s Clinical and Scientific Advisory Board og tovholder i en undergruppe, der udarbejder
internationale retningslinjer for, hvad der skal tjekkes ved laegebes@g. | august maned er der planlagt en caregiver-
konference i Miinchen, hvor Susanne og Djanik deltager, ligesom ansatte pa botilbud i Danmark deltager. Der vil i naeste

9



nummer af PWS NYT blive bragt nyheder fra denne konference. Desuden er der samtidig ogsa mgde for Clinical and
Scientific Advisors og IPWSO-bestyrelsesmgde. De delegerede vil her planleegge naeste ars IPWSO-konference pa Cuba,
der formentlig finder sted d. 13. -19. november 2019, hvor alle er velkomne.

Nationalt samarbejde

Nationalt samarbejder vi med andre foreninger for sjeeldne sygdomme inden for rammerne af LEV og Sjaeldne Diag-
noser. Som tidligere naevnt er Vibeke og Claus foreningens repraesentanter i Sjaeldne Diagnosers Repraesentantskab
og deltager i repreesentantskabsmgder 2 gange om aret.

Sidste ar deltog Susanne Blichfeldt i et arbejde i Sjaeldne Diagnoser og Socialstyrelsen med at lave en forlgbsbeskrivelse
for bedre sagsbehandling og malrettede indsatser ved sjeeldne sygdomme til brug i det kommunale system. Der er
specielt fokus pa aldersgruppen 0-25 ar. Det var planen, at denne forlgbsbeskrivelse skulle have vaeret udgivet januar
2018, og den er skrevet, men man afventer de sidste korrektioner.

Susanne Blichfeldt er endvidere engagereret i udarbejdelse af en opdatering af den beskrivelse af Prader-Willi Syn-
drom, der ligger pa leegehandbogen. Opdateringen skyldes, at beskrivelsen overgar fra Socialstyrelsen til sundhed.dk,
og i den anledning er foreningen blevet bedt om at kigge beskrivelsen igennem med henblik p3, at den kan laeses af
og vaere nyttig for bade fagligt personale og laegmand. Beskrivelsen skal fortsat ligge pa laegehandbogen, men der
bliver nu kun en beskrivelse, der henvender sig bade til sundhedsfagligt personale og lsegfolk. Udover at Sjaeldne Di-
agnoser og Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom skal godkende beskrivelsen, er der ogsa gennemsyn fra en fag-
gruppe om sjeldne sygdomme og fra praktiserende laeger.

Vi samarbejder ligeledes med de to Centre for Sjaeldne sygdomme (CSS) pa Rigshospitalet og Arhus Universitetshospi-
tal, og begge centre har reprasentanter i fagradet og bidrager kontinuerligt til at opdatere foreningens oplysningsma-
teriale.

Fagrad

Foreningens fagrad holder mgder en - to gange arligt og har et meget taet samarbejde med bestyrelsen. Foreningen
stgtter via Aktivitetspuljen fagradet, og det er pa mange mader betryggende at have et hold af fagligt kompetente
personer med et indgaende kendskab til PWS, som ogsa aktivt gar ind i opdatering og udarbejdelse af det materiale,
foreningen udgiver.

Bestyrelsesarbejde

Bestyrelsens arbejde er i det forlgbne ar foregaet pa de 4 ordinzere bestyrelsesmgder foruden den fgrnaevnte besty-
relseskonference. Det er pa bestyrelsesmgderne, alle vigtige emner debatteres og besluttes, og det betyder, at der i
perioderne mellem bestyrelsesmgderne foregar en stor del individuelt arbejde i forhold til de poster, det enkelte be-
styrelsesmedlem bestrider.

Det geelder ikke mindst for kasserer-, sekretaer-, redaktions- og formandspost samt tovholderen for de udliciterede
opgaver i forhold til de arrangementer, der udbydes. At forberede en dagsorden til et bestyrelsesmgde tager lang tid,
idet der skal indhentes bilag til de enkelte punkter, saledes at tiden pa bestyrelsesmg@derne kan bruges konstruktivt.
Det er netop i disse bilag, det store arbejde ligger, og som ofte kan virke usynligt for andre: perioderegnskab, arsregn-
skab, puljeregnskab, on-linetilmeldinger, registrering og bogfgring af deltagergebyrer, budgettering af planlagte akti-
viteter, beskrivelser og ansggning til puljer, registrering af nye medlemmer, opkraevning af kontingent, rykkerskrivel-
ser, indgaelse af aftaler og Ien med foredragsholdere og kursussteder, forklaring om PWS i forhold til mad pa kursus-
steder, indkgb af materialer til brug for fx weekendseminaret, udarbejdelse af evalueringsskemaer, overszettelse af
artikler til PWS NYT, opdatering af hjemmeside, samarbejde med fagrad om bl.a. informationsmateriale, kontakter til
kommuner, sagsbehandlere, skoler og psykologer, der beder om radgivning vedr. personer med PWS og mange,
mange andre ting.

Det er lige preecis til flere af disse opgaver, bestyrelsen har brug for flere hander!
Jytte Helgogaard
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Regnskab 2017

Resultatopggrelse

Indtaegter 2017 2016
Medlemskontingenter 64.200 59.545
Arets andel af livsvarige medlemskaber 4.360 4,109
Tilskud til revision 5.000 0
73.560 63.654
Modtaget tilskud
Socialstyrelsen, Handicappuljen?! 174.600 261.917
Sundheds- og Zldreministeriet, Driftspuljen? 188.341 244.263
Sundheds- og Zldreministeriet, Aktivitetspuljen3 97.491 167.750
Deltagerbetalinger m.v.% 359.539 410.125
Indtaegter i alt 893.531 1.147.709
Udgifter
Ferie-, koloni- og kursusudgifter> 691.421 930.478
Informationsmateriale® 99.876 108.924
Udgifter i alt 791.297 1.039.402
Bruttoresultat 102.234 108.307
Kapaticetetsomkostninger
Mgde- og arrangementsudgifter’ 29.237 64.083
Administrationsudgifter® 63.753 62.653
Kapacitetsomkostninger i alt 92.990 126.736
Resultat af primeaer drift 9.244 -18.429
Finansieringsindtaegter?® 10.080 3.319
Arets resultat 19.324 -15.110
Balance
Aktiver 2017 2016
Anlaegsaktiver
Investeringsbeviser til anskaffelsessum 1.507.660 1.507.660
(DI Mix Obligationer, kursvaerdi kr. 1.529.280)
Anlaegsaktiver i alt 1.507.660 1.507.660
Omsaetningsaktiver
Likvide beholdninger® 606.228 313.197
Debitorer 0 174.263
Omsaetningsaktiver i alt 606.228 487.460
Aktiver i alt 2.113.888 1.995.120
Passiver
Egenkapital
Egenkapitall? 1.580.367 1.561.042
Hensaettelser
Den Sociale Sikringsstyrelse, Handicappuljen dec. 2017 79.874 19.453
Sundheds- og Zldreministeriet, Driftspuljen 0 0
Sundheds- og £ldreministeriet, Aktivitetspuljen 2016/17 88.927 52.368
Henszettelser i alt 168.801 71.821
Geeldsforpligtelser
Livsvarige medlemskaber 89.916 87.211
Kreditorer 274.014 275.046
Passiver i alt 2.113.888 1.995.120
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Noter

(1) Socialstyrelsen, Handicappuljen

2017 2016
Modtaget tilskud Socialstyrelsen, Handicappuljen 235.021 208.095
Overfgrt fra sidste ar 19.453 73.276
Overfgrt til naeste ar -79.874 -19.453
174.600 261.917
(2) Sundheds- og Zldreministeriet, Driftspuljen
Modtaget tilskud, Sundheds- og Zldreministeriet, udlodningsmidler 2016, driftstilskud 188.341 174.263
Overfgrt fra sidste ar 0 70.000
Overfgrt til naeste ar 0 0
188.341 244.263
(3) Sundheds- og Zldreministeriet, Aktivitetspuljen
Modtaget tilskud, Sundheds- og Zldreministeriet, Aktivitetspuljen 134.050 133.000
Overfgrt fra sidste ar 52.368 87.118
Bevilget indtil 30. juni 2018 -88.927 -52.368
97.491 167.750
(4) Deltagerbetalinger m.v.
Sommerlejr 163.535 141.320
Weekendseminar 0 173.595
Spa-weekend 12.460 17.910
Familieweekend 16.050 42.500
Ridelejr 0 34.800
Bulgariens-tur 167.494 0
359.539 410.125
(5) Ferie-, koloni- og kursusudgifter
Sommerlejr 272.475 270.055
Weekendseminar 0 307.815
Spa-weekend 51.743 42.946
Familieweekend 116.092 111.612
Ridelejr 0 34.800
Bulgariens-tur 167.496 0
Paedagogkurser 25.000 40.500
Samtalegrupper 11.919 29.202
Undervisning lokalt 25.207 69.796
Fagradskurser 21.489 23.752
(6) Informationsmateriale
Hjemmeside 38.500 44.177
Bogprojekt 12.500 0
PWS NYT 48.876 64.747
99.876 108.924

12




(7) Mgde- og arrangementsudgifter

Bestyrelsesmgder, inkl. Rejseudgifter 25.628 26.734
Gaver 770 0
Kongresser incl. Rejseudgifter 2.839 37.349
29.237 64.083
(8) Administrationsudgifter
Porto og kontorhold 9.565 6.704
Tilskud,, telefon og administration m.v. 13.300 13.300
Kontingenter og fagligt materiale 10.268 8.323
Forsikringer 1.474 9.326
Smaanskaffelser 4.146 0
Revisionshonorar 25.000 25.000
63.753 62.653
(9) Finansierindtaegter
Renter 0 439
Obligationsrenter m.v. 10.080 2.880
10.080 3.319
(10) Likvide beholdninger
| Bankkonti 606.228 313.197
(11) Egenkapital
Saldo 1.561.042 1.576.152
Arets overskud 19.324 -15.110
1.580.367 1.561.042
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Fotos fra familieweekenden pa PindstrupCentret juni 2018
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Motionscykelhistorien

Der var engang et bofeellesskab, som hedder Langbjerg -
det la i Neerum. Inde pa bostedet Langbjerg havde de to
motionscykler, som de brugte til en cykelkonkurrence om,
hvem der kunne cykle leengst pd dem. Vinderen far en
vandrepokal og en medalje og et diplom.

En dag spurgte personalet, om vi ikke vil cykle
til landet i stedet, og det blevet vedtaget, og
sa har vi cyklet Danmark rundt, og sd cykler vi
til Feereerne, og sa cykler vi til Gibraltar, og sa
cykler vi til Frankrig, og sa cykler vi til Spanien,
og nu cykler vi USA rundt, og det sjove er fil
sidst, ndr vi er feerdige med at cykle til landet,
blev der lavet en 3-retters menu fra det land.

Historien er skrevet af Ditte Tangaa Hansen

Den vigtige motion

Den enkleste form for traening og motion er at ga en tur. Gature betyder, som Susanne Blich-
feldt skriver pa s. 22, at hele kroppen aktiveres, fordi benene baerer hele kroppens vaegt.

Voksne anbefales at tage minimum 10.000 skridt om dagen for at holde sig fysisk sunde og
raske. Bgrn skal tage minimum 12.000 skridt om dagen. Disse angivelser skal forstas som den
basale bevaegelse dagen igennem. Skal et vaegttab opnas, skal der mere til.

Brug en skridttaeller, og oplev alle sidegevinsterne i form af stgrre sundhed og forebyggelse af sygdomme, f.eks. bedre
blodtryk, veegttab, forbedret insulinfglsomhed og i det hele taget et generelt gget velvaere.
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Fotos fra sommerlejr pa Brogarden, 2018
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Familiedag pa Solvang, Fejo

Fejo er en lille ¢ beliggende i Smalandsfarvandet, og der bor knap 500 personer pa gen. Fejg er en af de ger, der har

oplevet stgrst tilflyttervaekst inden for det sidste ar, og botilbuddet Solvang beskaeftiger nu 18 personer, der varetager

opgaver af bade padagogisk og praktisk karakter. @en er absolut et besgg vaerd. Pragtfuld natur, gode cykelruter,

gode strand- og badefaciliteter og ikke mindst ablerigdom, sa har man lyst til en udflugt, kan Fejg anbefales som
destination.

Man kgrer til Kragenaes Faergeleje pa Lolland (hvor Dode-
kalitten star) og tager faergen over til Fejg. Sejladsen varer
15 minutter, hvorefter man lander pa Fejg og bydes vel-
kommen af et stort &blebillede fra ”Zblernes Dag.” Turen
til Solvang kan fo-
retages gaende el-
ler via bil — det ta-
ger 2 minutter
med bil.

Igen i ar bgd Solvang pa Fejg til familiedag for pargrende til de ni beboere, der
bor pa den lille . | fuldt solskin startede dagen med velkomsttale og oriente-
ring om dagens program, og herefter gik turen til ridehallen, hvor flere af be-
boerne har deres heste opstaldet. Det blev ogsa til et besgg pa Cox Orange,
botilbuddets genbrugsbutik, hvor der blev kgbt bade blomster, glas og andre spaendende ting.

Cox Orange er et aktivitetstilbud under Solvang og med sarlige dbningstider, der tager hensyn til gens turistsasoner.
Butikken salger genbrugsting, nyindkgbte varer, te, blomster og mgbler, der er istandsat af beboere fra Solvang. Flere
pargrende til beboerne pa Solvang har fx leveret ting til Cox Orange.

Eftermiddagen forlgb med konkurrencer i kongespil og petanque inden fellessang i salen og den laenge ventede skat-
tejagt. Skattejagten foregik rundt pa Solvang til szerligt udsggte steder, hvor kun beboerne kunne vise vejen til, og
hvert sted skulle der findes en lille ting med et pamalet bogstav. Kunne man satte alle bogstaverne sammen til sidst
til det rigtige ord, fandt man ud af, hvad praemien var.
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PWS - aldring og demens?

Ved et nyligt mgde for psedagoger, der arbejder med voksne med PWS, har man udtrykt gnske om mere viden om
aldring og mulig demens ved PWS.

Aldring og PWS

Pa verdensplan er viden om aldring og PWS fortsat noget begraenset i forhold til viden om bgrn og PWS. £ldre med
PWS er en ny befolkningsgruppe, der ikke eksisterede for 30 ar siden. Dengang var de fleste dgde inden 20-30-ars
alderen. Oftest pa grund af overvaegt, mener man, men om der er tilstgdt andre sygdomme, der ikke har vaeret er-
kendt, er uvist. Det kunne fx vaere ikke-erkendte lungebetandelser (evt. uden feber), som kan veere kritisk isser ved
svaer overvaegt, hvor vejrtreekning kan veere pavirket i forvejen, nar en stor overvaegt haemmer lungernes funktion.
Der kan have veeret tilfaelde med hul pa mavesaek, kvaelning i mad pa grund af darlig synkefunktion. Det, vi ved, er, at
meget fa for 30 ar siden ikke var svaert overvaegtige fra tidlig barndom.

Fysisk aldring kommer gradvist hos alle, men fysisk aldring sker hurtigere ved hormonmangeltilstande, som vi kender
ved PWS. Derfor er det vigtigt hele livet at fa blodprgvetjek minimum hvert 2. ar for stofskiftehormon, kenshormon
og ogsa helst vaeksthormon. For lidt hormon (i forhold til normalt for alderen) fremskynder aldring, og det er muligt at
behandle dem, der mangler.

Motion
Daglig motion, minimum 2 x % times gang (og helst mere) sikrer blodomlgb og fysisk udholdenhed inkl. lunge og hjer-
tefunktion. Det er den fysiske aktivitet, hvor man baerer sin egen vaegt, der hjaelper. Motionscykel og svgmning er ok,
hvis man giver den gas, men man skal huske, at cykel eller vand bae-
rer kroppen og derfor ikke er sa kraevende.

Traening af balance er vigtigt for at forebygge fald. Balancen er ofte | Daglig motion, minimum 2 x % times gang
svag i forvejen ved PWS. Motionscykel og svgmning er ikke en hjelp | (08 helst mere) sikrer blodomigb og fysisk

her, men gang i ujaevnt terraen og balancegvelser hjaelper. udholdenhed inkl. lunge og hjertefunk-
tion. Det er den fysiske aktivitet, hvor man
Kost barer sin egen vaegt, der hj=lper.

Det er vigtigt med alsidig kost og dagligt indtag af D-vitamin og kalk,
da alle voksne med PWS er disponeret for knogleskgrhed (kan ses | Motionscykel og svgmning er ok, hvis man

ved DEXA-skanning) og dermed knoglebrud, som - hvis det sker - | giver den gas, men man skal huske, at cy-
bringer personen vaek fra daglig fysisk aktivitet i kortere eller leengere | kel eller vand baerer kroppen og derfor
periode. ikke er sa kreevende.

En nylig undersggelse af flere hundrede voksne med PWS i USA viste
ved blodprgvemaling, at alle havde for lavt D-vitamin. Mange fik for
lidt kalk og vitaminer i kosten.

Ved enhver form for svaekkelse - ogsa psykisk - er det uhyre vigtigt, at personen ikke er fysisk inaktiv ved fx at sidde
for laenge stille. Det kan kraeve personstgtte 1:1 for nogle at komme ud, men det er den bedste medicin for alle. Og er
man ude at ga, slapper mange med PWS af og fortaeller — og pa tomandshand, hvor der er god tid til at formulere sig,
kan man fa sagt og fortalt, hvad man maske ikke altid har mulighed for at komme igennem med, nar der er flere til
stede. Mange har det bade fysisk og psykisk godt efter en lang gatur.

Demens

Vi har IKKE noget holdepunkt for, at personer med PWS tidligere eller hyppigere udvikler demens end andre. Det er
IKKE som ved fx Downs Syndrom og flere andre syndromer, hvor man ved, at demens er en del af sygdomsbilledet.
Men de fysiske forhold beskrevet ovenfor kan maske bidrage.

Demens og depression bliver ofte forvekslet

Vi kender mange tilfaelde blandt udviklingsha&emmede, hvor man har tolket symptomer forkert. Det kan fx vaere, at en

aldrende medborger er blevet passiv, og man antager s3, at det er demens, hvor det er maske depression. To vigtige

ting: Ved demens taber man faerdigheder, man kan ikke laengere det, man kunne fgr, fx finde vej, huske navne og

personer, klaede sig pa (ikke af fysiske arsager). Ved depression bliver man passiv, kan godt, men ggr ikke noget, klaeder
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sig maske ikke engang pa, orker ikke ga i bad, orker ingen aktiviteter. Depression kan behandles medicinsk, og vi ved,
behandlingen ved PWS har god effekt.

Psykose
Kan ogsa mistolkes som demens. Ved psykose er der vrangforestillinger, der ofte er skreemmende, man ser personer,
der truer (uvirkelige for os) og hgrer uhyggelige stemmer.

Fantasier
Mange - ogsa voksne med PWS - har barnlige fantasier, leger med dukker, som man mener er levende (eller leger de
er), taler om fantasivenner, fortaeller om rejser, man ikke har vaeret pa osv. Det er IKKE psykose, det er barnlig fantasi.

Psykisk sygdom

Voksne med PWS er i stor risikofor at udvikle psykisk sygdom, iseer dem der har kromosomfejlen UPD. Medicin i rigtig
dosis kan hjzelpe, og vi har utallige eksempler pa voksne med PWS, der med sveer psykisk sygdom har faet det superfint
med den rigtige medicin, sa det skal man ikke holde sig tilbage fra. Det er vigtigt, at dosis er rigtig, og man skal ikke
frygte, at man tager pa af medicinen, det ggr man kun, hvis maden ikke er under vanlig kontrol.

Konklusion
Fysisk aldring kan til en vis grad forebygges. Levealder er som hos alle andre individuel, men de arlige sundhedstjek
med blodprgvekontroller og god kontrol af vaegt er her det allervigtigste.

Man skal ikke ga ud fra som givet, at personer med PWS udvikler demens, men derimod er risiko for psykisk sygdom
(der kan behandles medicinsk) stgrre end hos andre, ogsa end hos mange andre udviklingsheemmede. Er personen
psykisk a&ndret, ma man ved egen laege og psykiater vurdere, om der er behov for medicinsk behandling.

Udlgsende arsager til psykisk lidelse og afvigende adfaerd ved PWS er ofte andringer i hverdagen. Det kan veere skift
af personale, ny ledelsesstruktur pa bosted, tab af foraeldre (og det sidste vil ramme alle). Der findes muligheder for

demensudredning - ogsa for udviklingshaemmede.

@nskes ovenstadende uddybet, kan undertegnede kontaktes pa tIf. 29938121 eller mail s.blichfeldt@dadlnet.dk

Overlaege og formand for fagrddet v/Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom
Susanne Blichfeldt

Tjekliste til brug ved indflytning i botilbud

Nar en person med PWS skal flytte - hjemmefra eller fra et botilbud til et andet — er det ofte mange ars rutiner og
vaner, der fglger med, og som det er vigtigt at fa formidlet til personalet pa botilbuddet. Det kan vaere oplysninger om
sovevaner, hygiejne, fritidsinteresser, maltider og mange andre ting, der har stor betydning for overgangen til og trivs-
len i den kommende bolig.

Til brug for denne overgang har Fagradet ved Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom og bestyrelsesmedlemmer
udarbejdet "Tjekliste til brug ved indflytning i botilbud” — en liste med mange spgrgsmal, der kan give en status pa
personens rutiner og vaner. Listen kan med fordel udfyldes af foraeldre/vaerge forud for en indflytning eller i samar-
bejde med personalet pa botilbuddet.

Tjeklisten ligger pa foreningens hjemmeside www.prader-willi.dk i word-format, sa den kan downloades og udfyldes
for lige preaecis de spgrgsmal, der er aktuelle for den enkelte person med PWS, ligesom flere sp@grgsmal kan tilfgjes.

Overlaege Susanne Blichfeldt og Jytte Helgogaard
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Forstoppelse hos b@grn og voksne med PWS

Af Kathy Clark, R.N., M.S.N., CS-BC, lzegelig koordinator i den amerikanske PWS-forening. Godkendt af Ann Scheimann,

M.D.

Vanskeligheder med affgring er et al-
mindeligt problem ved PWS. Man
skal helst have daglig og blgd affgring
— ikke knoldet, ikke tynd mave, ingen
smerte eller ubehag. Nogle vil kun
have en lille smule affgring, til trods
for at der star “mere bagved”, sa det
kan vaere en god ide at se i toilettet
efter endt toiletbesgg. Det bedste er
at blive tgmt fuldstaendig.

Udfordringer ved PWS
Ringe bevaegelse i hele tarmsyste-
met — bade mundbevaegelser, bevae-
gelse i spisergr til tamning af mave-
saekindhold til tyndtarm og derefter
tyktarm og til affgring — disse ting
sker ofte ikke efter et normalt mgn-
ster ved PWS. Der kan vaere

Fra det amerikanske PWS-blad, The Gathered View, maj-juni 2018
Redigeret til danske forhold ved overlaege Susanne Blichfeldt

muligvis ogsa, at meget frugtsukker
(som der erifrugt og grgntsager) kan
starte en geeringsproces i tarmen.
Frugt og grontsager — evt. blgdgjorte
og i sma stykker er dog fortsat en vee-
sentlig del af en sund kost ved PWS.

Forebyggelse

Hvis personen har haft forstoppelse,
skal forebyggelsen ske fra "toppen
af.” Handkgbsmedicin (fx Movicol el-
ler Laktulose (specielt til de mindste))
traekker veeske til tarmen og blgdggr
affgringen, hvorved knoldet affgring
kan undgas. Det saetter ikke som sa-
dan gang i affgring, men en blgd af-
foring glider hurtigere igennem sy-
stemet. Nogle familier bruger affg-

langsomme processer un-
dervejs, ikke kun i den sidste
ende.

Lav muskeltonus (hypotoni)
— bevaegelser som at kravle
og at ga hjaelper pa passagen
af mad, men disse faerdighe-
der er generelt forsinket hos
bgrn med PWS.

Den amerikanske PWS-forening anbefaler
ikke leengere meget fiberrig kost eller
mange ra grgntsager til personer med
PWS pa grund af risikoen for gaering, hvis
fordgjelsessystemet ikke fungerer helt al-
mindeligt.

Frugt og grgntsager — evt. blgdgjorte og i
sma stykker er fortsat en vaesentlig del af
en sund kost ved PWS.

Tid — foreeldre og bgrn har

ofte travlt, sa man ikke skaenker affg-
ringen mange tanker. Det kan maske
ogsa veere sveert at finde tid til at
komme pa toilettet.

Sanser — det, at man ikke fgler
smerte, kan ogsa betyde, at signalet
om, at det er tid til et toiletbesgg,
ikke maerkes.

Fiberholdig kost?

Den amerikanske PWS-forening an-
befaler ikke leengere meget fiberrig
kost eller mange ra grgntsager til per-
soner med PWS, hvis fordgjelsessy-
stemet ikke fungerer helt som hos
andre. Man frygter bl.a., at fibre kan
sinke tarmpassagen yderligere og

ringsmidler dagligt, og andre bruger
det efter behov i perioder. Virknin-
gen kan somme tider fgrst ses efter
1-3 dage.

Mange stopper desverre med Mo-
vicol /Laktulose, nar affgring er nor-
maliseret, men det kan veere en dar-
lig ide, for sa vender problemet ofte
tilbage. Bedre er det fx at halvere do-
sis og se, om affgring sa stadig er nor-
mal og herefter fortsaette med dette.
Tal med legen!

Hvis der star affgring i endetarmen,
ma behandlingen somme tider ogsa
starte ”i den anden ende.” Bgrn gar
ofte ikke pa toilettet, hvis det er
sveert at fa affgring ud. Stimulation af
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Tyndt:
Endetarm pAERT

endetarmsabning kan hjaelpe med at
saette gang i affgringen. En "klyx” (tal
med laegen) kan stimulere endetar-
men til tsmning og kan vare nok til
at fa gang i affgringen.

Gives en klyx til bgrn, kan man laegge
personen pa siden med knaeerne
oppe og sa give affgringsmidlet i en-
detarmen. Efter ca. 10 min vil bar-
net/den voksne oftest have affg-
ringstrang. Et glas vand fgr et toilet-
besgg kan ogsa hjlpe.

Nar man har oplevet forstoppelse
flere gange, kan man miste fornem-
melsen for, hvornar det er tid til at ga
pa toilettet, og det vil blive ngdven-
digt at gentraene disse faerdigheder.
Det at spise stimulerer en refleks i
tyktarmen, sa det bedste tidspunkt at
ga pa toilettet pa, er efter et maltid.
Gor det evt. til en vane efter morgen-
maden. Man kan bruge et kort med
klistermaerker for at motivere.

Nogle forzeldre til bgrn er glade for
mavemassage, og pa YouTube findes
masser af videoer, der forklarer
denne teknik. At blaese saebebobler
kan fa mavemusklerne til at slappe
af, mens barnet sidder pa toilettet.
Det at sidde pa toilettet kraever sin



tid, og man skal ikke skynde pa eller
veere utdlmodig. For bgrn: Tag en
god bog med eller hgr noget musik.

Gode rad

Brug udsagn fremfor sp@grgsmal: "Nu
er det tid til et toiletbespg” i stedet
for ”Skal du pa toilettet nu?” - ikke
alle er bevidst om, at tarmen skal
tgmmes nu. Det kan veere, at der er
behov for belgnninger, ogsa selvom
der er ikke er noget resultat. Brug et
kort med klistermaerker.

Korrekt stilling pa et toilet er meget
vigtigt for bgrn og voksne. Da de fle-
ste toiletter er ikke indrettet med
henblik pa affgring for bgrn og
voksne, der ikke er sa hgje, er hgjden
pa toilettet ikke altid ideel for et affg-
ringsbesgg. Knaeene bgr helst vaere
over hgjden pa hofterne, og en lille
fodskammel foran toilettet kan vaere
en god investering. Hold handerne
beskaeftiget, sa de ikke kan holde fast
pa toiletsaedet. Den position kan gge
muskelspaendingen i baekkenbunden

med affgringen pa en behagelig
made.
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Far hdandkgbsmedicin tages i brug,
skal man konsultere sin praktise-
rende lege eller den Iege, der folger

ersonen med PWS.
og gore det vanskeligere at komme af P

Kommentarer fra overlaege Susanne Blichfeldt

Som det ses af ovenstaende artikel, anbefaler man fra USA ikke en meget fiberrig kost. Det frarades pa grund af den
ofte langsomme tarmpassage og tgmning af mavesaek. Man har haft tilfeelde med hul pa mavesak, hvor man har
fundet store mangder fiberholdig kost i mavesaekken.

At flere fibre giver maethed ved PWS er ikke et argument - det g@r det ikke! Drivet for at spise ligger i hjernen, og lige
meget hvor store og fyldige portioner der gives, vil madsggen vaere det samme. Det nytter altsa ikke at habe, at det at
stjeele mad bliver mindre, nar man far mere at spise.

Nar voksne med PWS er til konsultation med personalet fra botilbuddene, er det en god ide, at man beder paedago-
gerne om at videregive informationer til foraeldrene, som kun ser deres voksne bgrn ved besgg. Foraldrene, der ikke
er med ved konsultationerne, er tidligere informeret om, at man skal give sa fyldige og fiberrige maltider som muligt.
Selvfglgelig skal der serveres ra grgnt og frugt, men ikke i stgrre maengder end til almindelig kost.

De sunde kostfibre

Af Martin Kreutzer, ernzeringskonsulent, www.netdoktor.dk

Hvad er kostfibre?

Kostfibre er saerligt grove kulhydrater fra vegetabilske madvarer som kornprodukter, frugt og grgntsager, der adskiller sig fra
kostens almindelige kulhydrater ved ikke at nedbrydes af mave-tarmkanalens fordgjelsesenzymer og dermed na tyktarmen rela-
tivt uforandrede.

To typer kostfibre
Overordnet set findes der dog to typer kostfibre, de oplgselige og de uoplgselige, som adskiller sig markant ved deres evne til at
binde vand i fordgjelsessystemet.

o Deoplgselige fibre danner geler med vand og kan binde op til 15 gange deres egen vaegt i vand. Vandbindingen ggr maden
mere fyldig, hvilket seenker mavens tgmningshastighed samt gger madens opholdstid i tyndtarmen. De oplgselige fibre
findes primaert i frisk og terret frugt, gulergdder, havre, byg, rug, rugbrged og bgnner. Generelt rummer vegetabilske
madvarer dog savel oplgselige, som uoplgselige kostfibre.

e De uoplgselige fibre kan, som navnet antyder, ikke oplgses i vand, men suger dog en del vand, samtidig med at de til en
vis grad forgeeres i blind- og tyktarm. Modsat de oplgselige fibre gger de uoplgselige fibore madens passagehastighed i
tarmkanalen som fglge af gget mekanisk pavirkning af tarmvaeggen og en stgrre fylde i tyktarmen. Resultatet er en vel-
fungerende fordgjelse, men en knap sa maettende effekt. Du finder blandt andet de uoplgselige fibre i hvedeklid, gra-
hamsmel, hvedeprodukter og upolerede ris.

For flere informationer om kostfibre i de enkelte fgdevarer har Fgdevarestyrelsen udarbejdet en oversigt, der kan ses pa
https://frida.fooddata.dk/index.php?lang=da
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Aktivitetskalender 2018

Dato
20. januar

14. marts

22. marts

6.—8. april
17.—-18. maj

2. juni

15.—17. juni

16. juni

30. juli— 3. august
18. august

28.—30. august

28. —30. september

30. september
26.—28. oktober

24. november

Aktivitet
Bestyrelsesmgde

Samtalegrupper
Samtalegrupper
Bestyrelseskonference
Kursus for fagfolk i net-
vaerk

Bestyrelsesmgde
Familieweekend
Samtalegrupper
Sommerlejr
Bestyrelsesmgde
International Caregivers’
Conference
Weekendseminar
Bestyrelsesmgde

Spa- og wellness

Bestyrelsesmgde

Sted
Scandic Hvidovre

Scandic Hvidovre
Scandic Bygholm, Horsens
Copenhagen Strand
Danhostel Svendborg
Scandic Hvidovre
PindstrupCentret
PindstrupCentret
Brogarden, Middelfart
Scandic Hvidovre
Munchen, Tyskland
Brogarden, Middelfart
Brogarden, Middelfart
Comwell Korsgr

Scandic Hvidovre

Tilmeldingsfrist
Afviklet

Afviklet
Afviklet
Afviklet
Afviklet
Afviklet
Afviklet
Afviklet

Afviklet

1.juli 2018 pa
www.prader-willi.dk

1. september 2018 pa
www.prader.willi.dk

Brug af fotos pa hjemmeside, PWS NYT og facebook-gruppen

Der skal i dag gives aktivt samtykke til, at en person ma fotograferes, og at billederne ma bruges pa fx en hjemmeside.
Offentligggrelse af billeder pa internettet af genkendelige personer betragtes som elektronisk behandling af person-
oplysninger. Det gzlder, uanset om billedet er ledsaget af en tekst, der identificerer den pagaeldende, eller det bringes
alene. Persondataforordningens regler skal derfor vaere opfyldt, for at en sddan behandling lovligt kan finde sted.

| Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom vil vi meget gerne gg@re brug af fotos fra foreningens arrangementer, bade
i PWS NYT, pa hjemmesiden og pa facebook-gruppen, sa vi kan dele de gode oplevelser. Vi haber, at medlemmerne

accepterer dette, men vil selvfglgelig respektere, hvis nogen ikke gnsker at medvirke pa fotos.

@nsker man ikke at optraede pa fotos i ovennaevnte medier, sa send en mail til jyttehelgogaard@tdcadsl.dk med be-

sked herom.
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Fagradet for PWS

Fagrddet vejleder private, institutioner, kommuner etc. Fagrddets medlemmer kan forlange honorarer for radgivning til f.eks. kommuner og
regioner. | begraenset omfang kan honorar for seerlige opgaver ydes fra Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom til foreningens medlemmer.
Enkel telefonisk radgivning ydes vederlagsfrit.

Overlage, ph.d. Stense Farholt

Center for Sjeeldne Sygdomme
Rigshospitalet

2100 Kgbenhavn @

TIf. 3545 1302 (Rigshospitalet)

TIf. 3071 5347 (Aarhus Universitetshospital)
Stense.Farholt@regionh.dk

Afdelingslage, klinisk lektor, ph.d., dr.med.

Kirstine Stocholm

Medicinsk Endokrinologisk Afdeling &
Center for Sjeeldne Sygdomme
Aarhus Universitetshospital

8000 Aarhus C

TIf.: 7845 1473
kirstine.stochholm@aarhus.rm.dk

Sygeplejerske

Margit Svantemann

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

TIf.. 78451534

margsvan@rm.dk

Psykologisk fagkonsulent

Henrik Robert Nielsen
Socialplanleegning = Region Midtjylland
Tingvej 15 A 3. th = DK - 8800 Viborg
Mobil: 29290283

hennie@rm.dk

Overlage Hanne Hove

Center for Sjeeldne Sygdomme
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh. @

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

Socialradgiver Jens Tamborg
Kildemarksvej 44 C

4700 Neestved

TIf. 2259 7402
tamborg@live.dk

Talepadagog, Vejleder i Karlstadmodellen
Mette Serensen

Agertoften 6

2680 Solrgd Strand

TIf.: 5153 7705

mettesoerensen4 33@hotmail.com
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Sygeplejerske Bolette Faerch Petersen
Center for Sjeeldne Sygdomme
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9 2100 Kgbenhavn @

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

Talepazdagog, Vejleder i Karlstadmodellen
Ellen Bjerre Jensen

Vindingevej 45

4000 Roskilde

TIf. 2879 2365

ellenbjerrej@hotmail.com

Klinisk diztist Anne Morch
Barmeafdeling A

Arhus Universitetshospital
Brendstrupgardsvej 100
8200 Aarhus N

TIf. 7845 1497
anneolen@rm.dk

Afdelingslaege, Ph.d Anders Johanson
Veekst og Reproduktion 5064
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh. @

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

Klinisk dizetist, NHH-kand.

Klinisk ernzringsfysiolog

Dorthe Wiuf Nielsen

Bearne Ernaeringsenheden, Afsnit 4094
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh.@

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

Bornepsykiater Anne Overgaard Pedersen

@nskes kontakt til Anne Overgaard Pedersen:

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

Overlege Susanne Blichfeldt
Konsulent for Landsforeningen for PWS
Kildehusvej 12

4000 Roskilde

TIf. 2993 8121

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

Formand

Jytte Helgogaard

Heibergs Have 67

4300 Holbaek

TIf.: 21671299

Mail: jyttehelgogaard @tdcadsl.dk

Nastformand

Vibeke @rskov

Berners Vaenge 38, st. th
2650 Hvidovre

TIf.: 36495087

Mail: v.oerskov@hotmail.com

Kasserer

Martin Raabjerg
Grabynkevej 28
2700 Brgnshgj
TIf.: 24251212

Mail: raabjerg@pc.dk

Sekretzer

Lise Reimers
Damgardsvej 24
3460 Birkergd
TIf.: 24271382

Mail: pws@nypost.dk

Medlem

Djanik G. Andersen

Kong Roarsvej 2

8930 Randers N@

TIf.: 50723175

Mail: djanik.andersen@ps.rm.dk

Medlem

Signe Andersen

Agermosen 35

2650 Hvidovre

TIf.: 29205961

Mail: signe_rsr@hotmail.com

Medlem

Claus Rosenager-Jepsen
Godthabsvej 36 d, 3

2000 Frederiksberg

TIf.: 31192787

Mail: clausjeps@msn.com

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

www.prader-willi.dk

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

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

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