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Kort fra bestyrelsen

Trods aflysninger og udseettelser af planlagte arrangementer i indevaerende ar gar bestyrelsen nu i gang med at udar-
bejde puljeansggninger til kommende ars aktiviteter. Vi haber, at situationen vil se lysere ud, og at vi kan afholde nogle
spaendende aktiviteter. Hvis der blandt medlemmerne skulle vaere et gnske om en seerlig aktivitet malrettet fx en
bestemt aldersgruppe, er | meget velkomne til at henvende jer til bestyrelsen med en kort beskrivelse af aktiviteten.

Husk at melde flytning

Det er vigtigt at melde a&ndringer i dit medlemskab til sekretzeren. Det galder bade adresse, hvis du fx flytter hjem-
mefra eller til en anden adresse, sa du er sikker pa at modtage PWS-NYT. Men det er ogsa vigtigt, at vi har din rigtige

e-mail, sa vi let kan komme i kontakt med dig.

Alle @&ndringer kan mailes til Lise Reimers pa pws@nypost.dk

Aktivitetskalender 2020/2021

Dato
22. februar

9. marts
16.—17. april
18. april

12. - 14. juni
27.-31. juli
26. september
26. september
14. oktober

23.—25. oktober

19. — 20. november

22. november

23. januar
18. - 20. juni

2.—6. august

Aktivitet
Bestyrelsesmgde

Fagradsmgde
Netvaerkskursus
Bestyrelsesmgde
Familieweekend
Sommerlejr
Generalforsamling
Bestyrelsesmgde
Fagradsmegde
SPA-ophold
Netvaerkskursus

Bestyrelsesmgde

Bestyrelsesmgde
Familieweekend

Sommerlejr

Sted
Scandic Hvidovre

Hotel Ansgar Odense
Danhostel Svendborg
Scandic Hvidovre
PindstrupCentret
Kursuscenter Brogarden
Scandic Hvidovre
Scandic Hvidovre

Hotel Ansgar Odense
Comwell Korsgr
Danhostel Svendborg

Scandic Hvidovre

Scandic Hvidovre
PindstrupCentret

Kursuscenter Brogarden

Jytte Helgogaard

Tilmeldingsfrist
Afviklet

Afviklet

Udsat

Afviklet virtuelt
Aflyst

Aflyst

Afviklet virtuelt
Afviklet virtuelt
Afviklet virtuelt
Udsat

2. juni til

bente.peschardt@rsyd.dk
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Referat af generalforsamling
i Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom 26. september 2020

Generalforsamlingen blev afholdt virtuelt pga. Corona-situationen.

I. Valg af dirigent
Lars Skovgard blev valgt som dirigent og konstaterede, at generalforsamlingen var rettidigt indkaldt og afholdt.

2. Formandens beretning

Der var ingen kommentarer til formandens beretning, der var bragt i PWS NYT maj 2020. Beretningen blev god-
kendt.

3. Kassererens beretning
Ingen kommentarer til kassererens beretning, der var bragt i PWS NYT maj 2020. Beretningen blev godkendt.

4. Fastsaettelse af kontingent for 2021
Det blev vedtaget at fastholde belgbet til kontingent, idet foreningen ikke har haft vaesentlige omkostninger til
arrangementer grundet Covid.

Det individuelle medlemskab koster 350 kr., og det livsvarige medlemskab koster 2750 kr.

5. Indkomne forslag
Der var ingen indkomne forslag.

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

Jytte Helgogaard, Martin Raabjerg, Signe Andersen og Claus Rosenager-Jepsen blev genvalgt til
bestyrelsen.

7. Valg af 2 revisorer
Jette Justesen og Jan Lorentsen blev genvalgt.

8. Evt.
> Skal personer med PWS have influenza- og pneumokokvaccine?

Fagradsmgde afholdes i oktober, og emnet tages op. Herefter vil fagradet komme med deres anbefaling til vacci-
ner.

» Savidt vides har ingen personer med PWS i Danmark til dato vaeret smittet med Covid 19. Internationalt
undersgger IPWSO udbredelsen.

Lars Skovgaard takkede bestyrelse og fagrad for et stort engagement og arbejde.



Ellen og Kaspers store dag

Lgrdag d. 29. august var der bryllupsfest for Ellen og Ka-
sper. Brylluppet havde vaeret planlagt laenge, og nu var
det sa endelig endelig dagen. Coronasituationen havde
gjort det forvirrende og vanskeligt at se frem til, og iseer
Ellen havde veeret meget nervgs for, om det nu ogsa ville

blive til noget. Men det gjorde det@

Dagen inden styrtregnede det, og vejrudsigten for bryl-
lupsdagen sa heller ikke for godt ud, men som ved et mi-
rakel brgd solen frem, omtrent da Ellen og Kasper kom ud
fra kirken, og sa var det fint vejr resten af dagen og aftenen
med.

Ellen og Kasper blev gift i Sejs-Svejbaek kirke. Svejbak er den by, som kommer Ellen fra. Der var mgdt mange frem for
at se det flotte brudepar. Tre yndige brudepiger fulgte Ellen op ad kirkegulvet og sa selvfglgelig hendes far, som hun
havde godt fat i.



Oppe ved alteret stod Kasper og ventede — meget spandt pa at se sin brud. Ellen og Kasper sagde ja til hinanden uden
tgven, og efter “Det er sa yndigt at fglges ad” kunne de forlade kirken som mand og kone.

Sa var der ris. Beboerne fra Grankogle fgrte an i riskastningen.

Efter vielsen i kirken var der reception med champagne og kransekage hos Ellens foraeldre. Der var dukket mange op
for at lykgnske brudeparret, og der var masser af gaver, der skulle abnes.




Ellen og Kaspers medbeboere fra Grankoglen til bryllup

Om aftenen var der middag for Ellen og Kaspers naarmeste familie og venner. Festen blev holdt i et telt i haven. Det
var meget festligt med taler og sange og som sagt dejligt vejr, sa man lige kunne ga ud i haven og nyde den lune
sensommeraften. Bade gom og brud holdt tale for hinanden. Det blev en dejlig dag og en dejlig aften med glade gae-
ster, god mad, festlige indslag og et lykkeligt brudepar.







Kasper sang en smuk sang til sin brud, og senere var der brudevals — OG... Kasper matte ofre sine sokker, som traditi-
onen tro blev klippet i stykker




Vores bud pa sommerlejr 2020

Af Karina fra Solvang

Solvangs ridehold i stalden

Onsdag den 29. juli var der endelig efter lang tids pause pa grund af Corona tid til undervisning af Working Equitation
af vores traener Christina Bye Vinding. Pa grund af vejret blev det indendgrs. Samtidig med vores undervisning kom
vores dygtige beslagsmed, Belinda med sin kgnne hingst Lopez, som hun ogsa far undervisning pa og kerte for vogn.
Pa grund af Corona fik Belinda den gode ide at tilkgre Lopez, sa derfor havde hun lant en vogn af en af hendes kunder,
sa dem, der deltog, kunne fa en tur.

Vi bliver undervist pa hver vores niveauer. Cecilie lagde fgrst ud med Jenka, sa kom Louise pa Saxon, sa var det Dorthe.
Pa grund af at Dorthe har aflivet Sheik, startede hun forfra pa en isleender-unghest, Darri. Efter formiddag var det
Anna, der var inde pa isleenderen Bjgrk. Imens Anna fik undervisning, fik Cecilie, Linette, Louise og Dorthe en tur med
hestevognen. Sa var det sa Annas, Jespers, Karinas og Heidis tur med hestevognen. Sa var der frokost. Efter frokosten
startede Jesper pa isleenderen Blossi, og til sidst fik Karina undervisning pa Primmy. Det var ogsa nyt, for Karina har
faet lavet sin sadel om.

Onsdag aften pa Solvang var der sangaften.
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Torsdag den 30. juli blev der kgrt flere gange frem og tilbage til stalden pa grund af, at der var massage i huset af vores
dygtige fysioterapeut Aguila Troncoso Miranda. Vi har alle faet gvelser eller blevet fortalt, hvordan man skal ride de
forskellige heste. Som afslutning sluttede vi som altid af med enten eftermiddagsmad eller kage, og vi var sa heldige,

at vi fik underholdning med chefen Karin pa Bolshoi.




Mg@de med Socialstyrelsen i september

| starten af september var overlaege Susanne Blichfeldt og Jytte Helgogaard inviteret til et mgde med Socialstyrelsen i
Odense. Mgdet var foranlediget af det hgringssvar, som Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom indgav i februar til
Det Nationale Koordineringsrad, og som der blev bragt uddrag af i PWS NYT nr. 2, 2020. | hgringssvaret blev der givet
udtryk for en bekymring for manglende opmaerksomhed pa og opfyldelse af de szerlige behov, personer med Prader-
Willi Syndrom har, og de store kommunale forskelle i stgtte, forstaelse og bevilling, vi oplever. Hgringen var en besva-
relse af en reekke spgrgsmal sendt til foreninger med sjeldne sygdomme, herunder PWS.

| hgringen var der fokus pa, om der er en "afspecialiseringstendens”, dvs. om kommuner i tiltagende grad ser bort fra
sjeeldne sygdommes saerlige behov og derved undervurderer/ikke respekterer den enkelte sygdoms/diagnoses helt
specielle behov og i stedet giver ensartede tilbud til alle bgrn og voksne med hver iszer sarlige behov for fx skole,
aflastning, botilbud og fritid.

Formalet med mgdet i september var at uddybe vores hgringssvar over for Socialstyrelsen og give uddybende infor-
mation om situationen for personer med PWS og fra vores side et gnske om, at der kommer til at ske @&ndringer og
forbedringer. Vi underbyggede vores information med forskellige cases, vi er bekendt med og understregede igen
bade de store kommunale forskelle, og vores indtryk af, at det er gkonomi fremfor menneskelig forstaelse, der er
styrende. Vi papegede enkelte direkte sundhedsskadelige og potentielt livstruende forhold, vi har faet kendskab til.

Pa mgdet blev isaer naevnt bekymring for:
Forskelle i den kommunale sagsbehandling og visitation eksemplificeret med bl.a. fglgende to cases:

+ To bgrnefamilier med jeevnaldrende bgrn og raske spskende med samme behov bosiddende i nabokommuner
modtager meget forskellig stgtte. Den ene familie har faet bevilget aflastning hver anden weekend og en hver-
dag pr. uge i en del timer et sted uden for kommunen, hvor man har godt kendskab til PWS. Den anden familie
har faet bevilget aflastning en weekend hver 8. uge (efter i fgrste gang helt afslag, der blev anket) et sted inden
for kommunen med personale uden kendskab til PWS.

+ En enkeltintegreret kvinde med PWS pé et bosted i egen kommune gnsker af bl.a. helbredsmaessige hensyn
at flytte til et PWS-bosted uden for kommunen, hvor vedkommendes behov kan tilgodeses. @nsket kan ikke
imgdekommes, da bostedet uden for kommunen er dyrere end nuvaerende tilbud i egen kommune. Kvindens
fysiske tilstand er blevet meget forvaerret, mens hun bor pa et bosted med fri adgang til mad, og hun er blevet
meget overvaegtig. Foraeldrene kaemper en svaer kamp og tager ofte pigen hjem, hvor hun taber sig. | Covid-
tiden har kvinden vaeret hjemme i laengere perioder og tabt sig betydeligt. Foraldrene kan dog ikke fortszette
med at have kvinden hjemme. Kommunen fastholder skriftligt, at de (og dermed nuvaerende bosted) sagtens
magter situationen, selvom det er tydeligt for enhver, at det ikke fungerer. Kommunen har ikke gnsket laegelig
information om PWS.

Tilbudsstrukturen til malgruppen og bekymringen herfor

+ Generelt opleves, at vuggestuer, bgrnehaver og skoler fungerer godt — iszer nar personalet har modtaget un-
dervisning om PWS.

+ Der eksisterer generelt ikke botilbud til unge i alderen 14-17 &r (eller yngre), da de fleste botilbud for PWS dels
ikke har ledige pladser og dels ikke er godkendst til at modtage bgrn under 18 ar. Enkelte bgrn og unge har dog
faet seerbevillinger.

+ Beskaeftigelses- og fritidstilbud til bgrn og unge under 18 &r med speciel PWS-stgtte er meget f4, dvs. de fleste
har ikke noget tilbud.

12



#+ Konkret manglende PWS-botilbud pa Sjeelland og i Nordjylland. Generelt manglende botilbud i hele landet til
borgere med PWS. Det blev naevnt, at der igennem de sidste 20 ar ikke er oprettet nye kommunale eller regi-
onale PWS-botilbud. Nogle eksisterende botilbud er blevet udvidet. Et privat bosted for PWS er netop abnet
pa Falster.

+ /ldre borgere, som er uhensigtsmaessigt placeret af kommunen, men som ikke har pargrende som talergr —
hvem taler deres sag?

+ Stavnsbinding af borgere med PWS — ogsa aldre: Ifglge en ankeafggrelse kan en borger med PWS ikke flytte
fra et botilbud til et andet, hvis det andet er dyrere. Case: En borger gnsker at flytte naermere sin familie (har
8 timers rejse fra bosted til familie). Man tager i konkret sag ikke hgjde for, at borgeren ikke er ung laengere,
ej heller hensyn til foraeldrene.

| forbindelse med referatet fra mgdet har Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom kommenteret, at foreningen via
fagradet har udfgrt vederlagsfri undervisning til daginstitutioner, skoler og bosteder og derved fritaget kommunerne
for udgifter hertil. Desuden er det kommenteret, at der for andet ar i traek er afgivet hgringssvar og udtrykt bekymring
i forhold til borgere med PWS, uden at der reelt er taget aktion pa bekymringerne, og at der derfor nu forventes en
handling pa problemstillingerne.

I PWS NYT nr. 2 fra 2017 bragte vi en artikel af overlaege Susanne Blichfeldt med titlen ”Hvor skal mit barn bo som ung
og voksen?” efterfulgt af en oversigt over antal borgere med PWS i Danmark fordelt pa aldersgrupper og landsdele.

| forleengelse af bekymringen over for Socialstyrelsen bringer vi artiklen igen i en opdateret version sammen med en
oversigt med opdaterede tal for borgere med PWS. Det giver et ganske godt billede af, hvor stort behovet for botilbud
er allerede nu.

Hvor skal mit barn bo som ung og voksen?

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

Danmark er det land i verden, der har flest PWS-bosteder, dvs. i relation til hvor

mange voksne, der bor i DK med PWS og vores lands stgrrelse. | mange andre lande

er der fa eller ingen tilbud til voksne med PWS, sa det mest almindelige i udlandet

er, at man enten bor hos forzeldre eller anden familie og som aldre maske pa plejehjem. | Sverige og Norge har man
kun fa PWS-bosteder. Der er flere stgrre og velfungerende PWS-bosteder i Tyskland og England, enkelte i Schweiz,
@strig og Frankrig, i resten af Europa er der ikke PWS-botilbud.

Hvordan er vores bosteder opstaet?

Alle PWS-botilbud i DK er startet, fordi der har veeret mennesker, der har vaeret engagerede i PWS, og som enten pa
privat og eget initiativ har opbygget bosteder, eller i stgrre kommuner (fx Arhus Kommune og Amt og i Kbh.) har der
pa et tidspunkt veeret flere med PWS pa ca. samme alder, der har haft brug for et sted at bo, og engagerede socialrad-
givere og paedagoger har sa sat sig ind i PWS, opfordret af forzeldre, og ved deres fzlles initiativ skabt PWS-boliger.
Man har ogsa via foreningen faet kontakt til unge med PWS i andre kommuner, der kunne vaere med til at ” fylde” alle
pladser op.

Der har ved opstart vaeret holdt mange kurser om PWS for de nye medarbejdere, hvilket er helt ngdvendigt.
| dag er der mange med PWS, som bor i botilbud, der ligger langt fra foreeldrenes hjem. Dels maske fordi der ikke var

andre muligheder (laes: egen kommune havde ikke og ville ikke skabe et PWS-tilbud), eller familien har fundet, at den
ledige plads i Jylland netop var ideel for deres spn/datter, selv om de selv bor pa Sjaelland.
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Hvad er min intention med at fortzelle alt dette? Jo, ingen PWS-botilbud kommer ”af sig selv”. Kommuner (min erfaring
gennem 30 ar) reagerer forskelligt, nar foreeldre rejser spgrgsmal om bolig til en ung med PWS. Enten fortaeller man,
at man har kommunale botilbud, der kan rumme en ung med PWS, og sker det, at man uden forbehold accepterer
dette, kan den unge tage 20-30 kg pa i Ipbet af det fgrste ar (det er set flere gange, og ogsa nu helt aktuelt), idet mange
kommunale botilbud arbejder meget med ”selvstaendigggrelse, som ogsa inkluderer indkgb, madlavning, ta-selv-bord
m.m. Eller man har forstaelse for de specielle behov ved PWS og accepterer at kgbe en plads i et bosted i en anden
kommune, evt. langt fra forazldrenes hjem. Her har vi den sidste tid oplevet tiltagende modvilje fra flere kommuner.
De gnsker deres borgere i egne kommunale botilbud, der kan vaere billigere end et PWS-tilbud, og de kan i kommuner
pasta, at de magter opgaven, men erfaringen viser oftest, at det kan de ikke. Resultatet er, borgeren tager sygeligt
meget pa i Igbet af kort tid og far maske endda fglgesygdomme som diabetes og sgvnapng.

De sidste ar er der dog ogsa givet grgnt lys fra en kommune til, at en borger flytter i PWS-botilbud i en anden kommune,
maske fordi de har erfaring med fra tidligere, at det er ngdvendigt. Og her har mange har vearet glade og tilfredse.
Der er ikke oprettet nye kommunale eller regionale botilbud i over 20 ar! | indevaerende ar er der oprettet et privat
botilbud: Pluto pa Falster med plads til 8 (og med allerede 4 beboere). Der er kun skabt nye pladser, fordi eksisterende
botilbud har udvidet, og nogle er maske blevet for store. lkke alle voksne med PWS trives i store bo-grupper. Men som
det er nu, er der “fyldt op” pa mange af de veletablerede bosteder.

Skal alle med PWS bo i PWS-botilbud?

Nej, ferst og fremmest skal man det, man har det bedst med. Men mange trives faktisk med bostedets struktur og
aktiviteter, som dels retter sig mod PWS, men ogsa dakker individuelle behov med et personale, der kender PWS.
Men vi kender ogsa voksne, der har botilbud med andre, der ikke har PWS, hvor de er glade for at bo, og hvor man har
resurser til at stgtte den, der har PWS, specielt sa overvaegt undgas. Men de steder er fa. Og som regel er det sveert at
undgd overvaegt og konflikter om mad, hvis der bor andre, der ikke har hjaelp til at undga at spise for meget. At bo
alene uden 24 timers stgtte vil betyde ensomhed for mange og uundgaelig vaegtggning (er set alt for ofte).

Hvad kan man ggre?

| god tid, gerne mindst 3 ar fgr den unge fylder 18 og overgar til anden sagsbehandling og andre regler i kommunen,
skal man tale med sagsbehandleren om fremtiden for barnet med PWS og de sarlige behov mht. mad og maltider og
struktur. Fortael i detaljer, hvordan det forvaltes hjemme, og hvor mange resurser det kraever.

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

http://www.solvangfejoe.dk

http://www.pws-kirstinelund.dk

http://oxen-botilbud.dk

https://www.sua.rm.dk/om-os/grankoglen/grankoglen 1 og 2/

http://xn--socialpdagogiskcenter-13b.dk/index.php/2014-04-12-07-30-16/orionsbaelte

http://www.handicapcenterfyn.dk/wm512330

https://startskuddet.dk/afdelinger/#bosteder

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

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

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

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

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

Kontakt gerne undertegnede eller gvrige medlemmer af fagradet ved spgrgsmal.

Overlaege Susanne Blichfeldt

Om at flytte hjemmefra

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

+ Hvordan fik vi tilbudt et bosted til vores barn?

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

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

Juridiske forhold som gkonomi, veergemal, forsikring, pension?

Hvad skulle mit barn beskaeftige sig med til hverdag?

Hvordan overlade ansvaret til personalet?

Hvilke tanker og fglelser rgrte der sig i jer?

e S

For kommende "flytte-hjemmefra-foraeldre” er det vigtigt, at denne viden bliver delt. Dels, sa forbere-
delsen af flytningen kan blive sa gnidningslgs som muligt, og dels sa der kommer fokus pa, hvad der er
vigtigt i denne proces.

Hvordan fordeler foreningens medlemmer med PWS sig?

Medlemskartoteket i Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom er som i alle andre foreninger fortroligt, og kun besty-
relsen har adgang til det og er selvsagt underlagt lov om tavshedspligt.

Helt konkret er man, nar man er medlem af foreningen, registreret med navn, adresse, tlf.nr. og mailadresse. Er man
pargrende eller fagperson til en person med PWS, er relationen til denne person ogsa registreret (fx mor til xx, leerer
for yy, morfar til zz). For personer med PWS, der er medlem, er alderen endvidere registreret.

For bestyrelsen er det utroligt vigtigt at have et opdateret medlemskartotek, idet det udggr grundlaget for planlagning
af arrangementer i forhold til malgrupper, indhold og sted for afholdelse, ligesom det har betydning for ansggning til
puljer. Af Danmarkskortet — www.prader-willi.dk — vil det fremga, at antallet af borgere med PWS ikke stemmer helt
overens med medlemskartoteket, som oversigten pa naeste side bygger pa. Det skyldes, at nogle borgere med PWS
ikke er medlem af foreningen, men er tilknyttet og registreret pa et af de to centre for sjaeldne sygdomme, CSS, som
Danmarkskortet er samkgrt med — helt i overensstemmelse med Datatilsynets tilladelse. Samtidigt er der medlemmer,
der tidligere har faet diagnosen PWS, men som ikke er kendt pa de to CCS.
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| forbindelse med Susanne Blichfeldts indlaeg om botilbud har jeg kigget pa aldersfordeling og geografisk fordeling af
de medlemmer af foreningen, der har oplyst, at de har Prader-Willi Syndrom. Fglgende billede tegner sig pr. 31. okto-
ber 2020:

Alder Sjeelland/Born- Fyn/Jylland Total
holm/Grgnland/udland

0-11 ar 11 10 21
12-17 ar 10 11 21
18- 25 &r 5 11 16

26 —39 ar 17 20 37
40— 49 ar 7 13 20
50— 59 &r 7 14 21

60 og opefter 4 3 7

De fleste i aldersgruppen fra 26 ar og opefter er ifglge Danmarkskortet udeboende. Men som det ses af oversigten, er
aldersgrupperne fra 12-17 ar og 18-25 ar store, hvilket indikerer, at der i fremtiden vil vaere mange, der vil efterspgrge
en bolig, hvor de szerlige behov ved PWS kan blive tilgodeset. Det generelle billede viser et meget stort kommende
behov for botilbud til personer med PWS.

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

Pa www.lev.dk findes pjecen ”18 ar... og hvad sa — hand om paragrafferne” (opdateret 2020), der meget tydeligt be-
skriver, hvad der rent lovgivningsmaessigt sker med barnet, nar det bliver myndigt og overgar til voksensagsbehandling.
Pjecen kan frit downloades fra LEVs hjemmeside.

Jytte Helgogaard

Opfordring til bosteder om at deltage i internationalt forskningsprojekt:
Er der bevis for, at der er behov for specialtilbud til voksne med PWS, og er
der bevis for, at det gavner?

| IPWSO har man ofte faet spgrgsmalet: Er der noget bevis for, at specialtilbud til personer med PWS gavner voksne
med PWS? Det er et generelt billede, at ja, det gavner, men der foreligger ikke egentligt forskningsmateriale, der un-
derstgtter dette faktum. IPWSO er derfor i gang med at planlaegge et forskningsprojekt om emnet og beder medlems-
landene bidrage med information til projektet.

Hvis du arbejder pa et bosted og er interesseret i at deltage i projektet, bedes du kontakte Jannik Sayoudi, der er
foreningens internationale caregiver-repraesentant: jannik.sayoudi@dsioxen.dk
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Fagradet for Prader-Willi Syndrom i Danmark

Hvad laver fagradet, og hvordan kan medlemmerne bruge vores fagrad? Nyt fra sidste fagradsmgde 19. oktober, spe-
cielt om vaccinationer.

Landsforeningen for PWS i Danmark har et fagrad. Det har vi haft i 30 ar. | fagradet sidder personer med stor faglig
viden om PWS, specielt inden for eget fagomrade. Flere af fagradets medlemmer er ogsa tilknyttet vore to Centre for
Sjeeldne Sygdomme pa Rigshospitalet i Kbh. og Universitetssygehuset i Arhus, og hvor de fleste med PWS i DK fglges.

Pa side 23 i dette PWS NYT og pa hjemmesiden www.prader-willi.dk kan man se, hvem der er i fagradet, og hvilket
fagomrader de daekker.

Alle er velkomne til at kontakte fagradsmedlemmer via telefon eller mail. Det gaelder ogsa nydiagnosticerede, familie-
medlemmer og andre ved mistanke om, at en person, man kender, kunne have PWS og ikke er diagnosticeret. Eller en
person med PWS-diagnose, der ikke fglges laegeligt. Fagradet kan radgive om, hvordan og hvem man skal henvises til,
hvis man har problemer. Vi har i stort omfang taget ud pa daginstitutioner, skoler, bosteder og veerksteder og under-
vist om PWS. | mange ar vederlagsfrit. Lige nu kan det blive virtuelt, hvis det gnskes.

Fagradet har i alle arene mgdtes to gange arligt og talt om aktuelle problemer og spgrgsmal ved PWS. Det er ogsa
fagradets medlemmer, der star for at udarbejde foreningens foldere og revidere de eksisterende.

Vi holdt mgde d. 9. marts 2020, to dage fgr alt lukkede, og nu igen d. 19. oktober, denne gang virtuelt. Vi har altid
folgende pa programmet:

Nyt fra centrene: Er der nye med PWS? og aktuelt antal. Der er i dag 140 i alt, der fglges pa de to centre, lidt flere
voksne end bgrn.

Kommentar hertil: | gennemsnit fades 3-4 bgrn arligt med PWS i Danmark. | ar er der ikke nydiagnosticerede bgrn pa
de to centre, men det udelukker ikke, at der er fgdt bgrn med PWS i DK. Det kan veere, at de ikke er diagnosticerede
eller ikke er henvist fra lokalt hospital. Det sker stadigt, at voksne nydiagnosticeres. Ofte sker det ved en tilfaeldighed,
at der er "nogen”, der kender PWS og mgder en voksen med typiske PWS-symptomer. Disse kan sa henvises til CSS og
fa udfert genetisk undersggelse, som kan bekraefte diagnosen, og derefter kan personen med PWS fortsat fglges, be-
handles og vejledes ved CSS.

Nye initiativer: CSS Arhus har faet ny bevilling til flere sjaeldne diagnoser, bade mht. overgangen fra barn til voksen og
til socialradgiverhjeelp for at kunne orientere kommuner om sjaldne diagnoser.

Foldere og publikationer: Lige nu er kostfolderen ved at blive revideret, og der kommer to foldere, en for bgrn og en
for voksne. Sundhedsfolderen er ogsa under revision. Botilbudsfolderen og Skolefolderen er nyreviderede.

Forskning i ind- og udland: Orientering fra IPWSO, den internationale forening.

Aktuelle forlgb med socialstyrelsen: Se artikel her i bladet angaende mgde og hgringssvar side 12.

Bosteder i DK for PWS: Aktuel situation, ledige pladser etc. Om afviste borgere med PWS, der gnsker PWS-bosted, og
hvor kommunen evt. ikke vil betale. Se ogsa artiklen side 12.

Specielt fra mgdet d. 19. oktober: Vaccinationer: Skal alle med PWS influenzavaccineres og pneumococvaccineres?
Det korte svar er nej. Mht. influenza vil vi stadig som tidligere anbefale, at man fglger Sundhedsstyrelsens retningslin-
jer. De kan ses pa www.SSI.dk. Dvs. ved alder over 65 ar, BMI over 40, svagt immunsystem, darlig lungefunktion og
andre sygdomme eller taet kontakt til syge, der ikke taler influenza. Vi anbefaler, at alle radfgrer sig med sin laege
(egen praktiserende laege star for vaccinationer, ikke CSS). Vi kan ikke frarade influenzavaccine, hvis man fgler sig mest
tryg ved at blive vaccineret.
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Mht. pneumococvaccine: Pneumococvaccine indgar nu siden 2007 i bgrnevaccinationsprogrammet. Har man fulgt
dette og er yngre end 13 ar, skulle man vaere daekket, men spgrg egen laege.

Som noget nyt anbefales ogsd pneumococvaccine hvis man bor pa et bosted. Og det gaelder jo de fleste voksne med
PWS i Danmark. Sa igen, tal med egen laege og laes ogsa om pneumococvaccinen pa www.ssi.dk.

Pa fagradsmgdet talte vi ogsa om blandt andet sociale tilbud og opfglgning fra sidste mgde. Landsforeningens besty-
relse modtager referat af vores mgde og daekker via pulje ogsa evt. udgifter til mgdeafholdelse.

Kontakt os endelig. | kan evt. sende jeres spgrgsmal til s.blichfeldt@dadlnet.dk, og jeg kan sa viderehenvise og/eller
radgive om, hvordan i kommer videre med jeres spgrgsmal.

Susanne Blichfeldt
Overlaege, Speciallege
Leder af fagradet for PWS i Danmark

Sommerferieudflugt til Frederiksborg Slot

Hvert ar i sommerferien plejer Ditte, Cecilie og deres mgdre

at mgdes til en sommerudflugt. Turen er ofte gaet til det in-

dre Kgbenhavn, men pa grund af Corona-situationen blev udflugten i ar omlagt til Hlller¢d Her bes¢gte Vi
borg Slot og sa udstillingen ”Dronningens Ansigter.”

Det blev ogsa til en tur i den lille faerge pa Slotssgen med historiefortalling om det gamle slot — og selvfglgelig en tar
at slukke tgrsten med til sidst — alt i behgrig afstand.
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Midt i en Corona-Tid

| den tid, hvor der har veeret Corona, har man ikke bare kunnet ggre det, man ville. Men jeg er sa heldig, at det sted,
jeg bor pa, ogsa er en unik arbejdsplads, sa jeg kan nasten ikke maerke, at der har veeret Corona. Jeg har i den tid
haft tid til at lave et Mosaikbord med motiv af Fej@. Jeg har ogsa faet lavet en urtepotte, ogsa med mosaikker, og er i
gang med endnu en. Jeg har ogsa veeret sammen med min dejlige hest Primmy, hvor vi har veeret pa sma skridtture.
Haber at | alle har haft en god Corona-tid ligesom jeg.

Karina med det feerdige resultat: urtepotten og det flotte mosaikbord af Fej@
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Bes@g pa Fejo

Som s3 mange andre holdt vi ferie i Danmark i ar. Vi udfor-
skede nye steder, hvor vi aldrig havde veeret, og det bragte
os teet pa Fejg og Solvang. Gennem ar og dag har vi - isaer i
forbindelse med sommerlejren - hgrt meget om gen, he-
stene, Cox, Solvang osv., sa da vi nu ferierede pa Femg, og
faergerne var gratis, besluttede Ellen og jeg os for at tage pa
ghop til Fejg.

Vi fik kontakt til Karin og aftalte at mgdes. Karin var sgd at
hente os ved faergelejet, og sa fik vi den store g-tur med
besgg i staldene, i Cox og til sidst pa Solvang, hvor Anne,
som pa det tidspunkt var den eneste beboer, der var
hjemme, var den perfekte vaertinde og viste os rundt bade
ude og inde.

Det blev en dejlig dag, og vi syntes, at vi trods det relativt
korte besgg, fik et godt indtryk af bade gen og Solvang. Det
var spendende at se hestene, vi var imponerede over bu-
tikken og alt det, der foregik der. Vi ngd at besgge Anne og
sludre med hende og padagogerne, og vi beundrede facili-
teterne og sa som nogle af de fgrste de nyrenoverede loka-
ler st& klar@)
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Ferier, hgjtider og sikkerhed omkring maden

Fra ipwsoblogspot.com

Familie-kom-sammen og mad gar hand i hand. Med god planlaeg-
ning kan det blive en forngjelig tid for alle. Uden planlaegning kan
det blive en sardeles stressfuld tid.

Hvis | er sammen med familien, s3 mind dem om vigtigheden af
madsikkerhed — iseer ved store begivenheder og hgjtider. Mange
forstar ikke, at det ikke kun handler om kalorier, men ogsa om at
reducere bekymring og skabe tryghed for personen med PWS. Det
er ikke sikkert, de forstar, at en slank person med PWS ikke ma have
mulighed for at overspise, hvilket er en betydelig risiko pa ferier.

Bedsteforaeldre og/eller andre familiemedlemmer kan give perso-
nen med PWS et stykke legetgj/et blad i stedet for slik.

- Det er vigtigt, at der er én person, der hele tiden er sammen med og har ansvaret for personen med PWS. Hvis
alle har ansvaret, er der ingen, der har ansvaret. Man kan skiftes til at have ansvaret, sa lange det er aftalt.

- Kendskab til menuen pa forhand er en fordel. Spgrg veerterne, hvad der skal serveres, sa | kan tage hgjde for
alternativer.

- Fortal personen med PWS om maden og tidspunkterne for maltiderne, sa der ikke bliver hverken overraskel-
ser eller skuffelser.

- Planlaeg, hvor personen med PWS skal sidde, sa vedkommende ikke sid-
der i naerheden af mad eller salt/peber/krydderier. _

- Nar maltidet er overstaet, sa sgrg for, at maden saettes vaek eller over-
vages. HVIS ALLE HAR ANSVARET,

ER DER INGEN, DER HAR
ANSVARET!

Personen med PWS skal kunne stole p3, at | passer pd ham/hende i forhold til
maden. Giver man efter bare én gang, kan man regne med mange konflikter
fremover.

Alle familier er forskellige, og hver familie har sin made at tackle sikkerheden om maden pa. Der er samtidig stor forskel
pa, hvor madsggende bgrnene er. Nogle vil ikke tigge om ekstra mad, og andre vil vaere sardeles dygtige til at opsgge
og finde ekstra mad.

Hgjtider er ofte forbundet med en fare for iseer unge og voksne med PWS, hvor der - ukontrolleret - vil vaere en risiko
for overspisning. Igen — selvom personen er slank, sa skal maden kontrolleres. Indtagelse af mad sammenholdt med
manglende fornemmelse af maethed, hgj smertetaerskel og en ringe eller manglende evne til at kaste op gger faren
for en overfyldt mave med risiko for spreengt mavesak.
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Video fra botilbuddet Kirstinelund

Kirstinelund
PWS-botilbuddet Kirstinelund i Brgrup har lavet en flot vi- i Kistinelugd QgL Him
deo, der viser, hvordan hverdagen kan se ud pa Kirstine- SRR
lund.

Se é?f\ere & _,pel

Videoen tager med beboerne pa arbejde og giver et indblik
i, hvordan en arbejdsdag ser ud i de forskellige beskaeftigel-
ser. ;
FLERE VIDEOER
Vldenoen kqmmer ogsa omkrlng.,.hvad .b?boerne far tiden til s R E YbuTubé 2.
at ga med i weekenderne og fritidsaktiviteter.

Klik ind pa www.prader-willi.dk for at se filmen eller besgg Kirstinelunds hjemmeside https://pws-kirstinelund.dk/
for at se den.

Opfordring til bosteder om at lave en video

Fra bestyrelsens side vil vi fortsat gerne opfordre til, at bostederne laver en video, der viser lidt om hverdagen pa et
PWS-bosted. Videoerne har almen interesse for bade beboere, personale, foraeldre, familier, kommunale sagsbehand-
lere og alle andre, der pa en eller anden made er i bergring med PWS.

| forhold til kommunale sagsbehandlere kan videoerne ligeledes tjene som en form for dokumentation for, at der er
behov for saerlige botilbud for personer med PWS.

Der er ingen krav om, at videoerne skal udarbejdes af professionelle fotografer eller med professionelt udstyr. En
mobiltelefon kan fint bruges til at optage med, og det star selvfglgelig enhver frit for, hvad der skal vises pa videoen.

Har du spgrgsmal til ovenstdende, sa kontakt 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 fra foreningens hjemmeside.

Foldere

1. Prader-Willi Syndrom — en medfgdt sygdom Bgger

2. Vigtige oplysninger til sundhedspersonale om PWS 8. Bog om PWS udgivet af Landsf. for PWS. Pris for ikke-
3. Prader-Willi Syndrom og beskaftigelse. Netudgave medlemmer: 90 kr.

4. Gode rad i forbindelse med undervisning af bgrn med 9. Traening af bgrn med PWS. Oversat fra svensk. Netud-
PWS. Ny netudgave gave

5. Etablering af botilbud til voksne med PWS. Ny netud- 10. Pa vej til voksen v/Anette Lgwert og Karsten Lgt. Sek-
gave sualundervisning

6. Information og gode rad om mad ved Prader-Willi Syn- 11. Min lillebror er mutant v/Emil Blichfeldt. Gratis for
drom medlemmer

7. Pjece for sgskende
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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 saerlige opgaver ydes fra Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom til foreningens medlemmer.

Enkel telefonisk radgivning ydes vederlagsfrit.

Overlage, ph.d. Stense Farholt
Center for Sjeeldne Sygdomme
Rigshospitalet

2100 Kabenhavn @

TIf. 3545 1302 (Rigshospitalet)

TIf. 3071 5347 (Aarhus Universitetsho-
spital)

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.: 7845 1534

margsvan@rm.dk

Psykolog

Nina Navntoft-Pedersen
Specialomrade Udviklingshaemning og
ADHD

Region Midtjylland

Samsgvej 10 A, 8382 Hinnerup

TIf.: 2381 9062

ninnav@rm.dk

Overlaege Hanne Hove

Center for Sjeeldne Sygdomme
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh. @

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

Leder Karin Birkedal
Botilbuddet Solvang
Herredsvej 46

4944 Fejo

TIf. 3066 1032
karin@solvangfejoe.dk

Socialradgiver Jens Tamborg
Kildemarksvej 44 C

4700 Neestved

TIf. 2259 7402
tamborg@live.dk

Talepazdagog, Vejleder i Karlstadmo-
dellen

Mette Serensen

Agertoften 6

2680 Solred Strand

TIf.: 5153 7705
mettesoerensen433@hotmail.com

Sygeplejerske Bolette Faerch Petersen
Center for Sjeeldne Sygdomme
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9 2100 Kgbenhavn @

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

Talepaedagog, Vejleder i Karlstadmo-
dellen

Ellen Bjerre Jensen

Vindingevej 45

4000 Roskilde

TIf. 2879 2365
ellenbjerrej@hotmail.com

Sygeplejerske

Jane Rgddik Thaggersen

Center for Sjeeldne Sygdomme
Aarhus Universitetshospital, Skejby
8200 Aarhus C

TIf. 3071 5041

janete@rm.dk

Klinisk diaetist Anne Mgrch
Barneafdeling A

Arhus Universitetshospital
Brendstrupgardsvej 100
8200 Aarhus N

TIf. 7845 1497
anneolen@rm.dk
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Afdelingslaege, ph.d Anders Johanson
Veaekst og Reproduktion 5064
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh. @

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

Klinisk diaetist, NHH-kand. Klinisk er-
naringsfysiolog

Dorthe Wiuf Nielsen

Barne Ernaeringsenheden, Afsnit 4094
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh.@

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

Bornepsykiater Anne Overgaard Pe-
dersen

@nskes kontakt til Anne Overgaard Pe-
dersen:

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

hvorefter | bliver kontaktet

Overlage ph.d. Rikke Beck Jensen
Afdeling for Veekst og Reproduktion
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh. @

Direkte tif.: 3545 6859

Mobil: 6133 2368
rikke.bech.jensen@regionh.dk

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 Holbzek

TIf.: 2167 1299

Mail: jyttehelgogaard@tdcadsl.dk

Naestformand

Vibeke @rskov

Berners Veaenge 38, st. th
2650 Hvidovre

TIf.: 3649 5087

Mail: v.oerskov@hotmail.com

Kasserer

Martin Raabjerg
Grabynkevej 28
2700 Brgnshgj
TIf.: 2425 1212

Mai: m@raabjerg.se

Sekretaer

Lise Reimers
Damgardsvej 24
3460 Birkergd
TIf.: 2427 1382

Mail: pws@nypost.dk

Medlem

Jannik Sayoudi

Dyrehavegardsvej 13

6000 Kolding

TIf.: 2567 2868

Mail: jannik.sayoudi@dsioxen.dk

Medlem

Signe Andersen

Agermosen 35

2650 Hvidovre

TIf.: 2920 5961

Mail: signe rsr@hotmail.com

Medlem

Claus Rosenager-Jepsen
Godthabsvej 36 d, 3

2000 Frederiksberg

TIf.: 3119 2787

Mail: clausjeps@msn.com

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

www.prader-willi.dk

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

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

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

Nyt nummer til Mobile Pay
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