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PWS NYTidgives af Landsforeningen for Mtieyndrom og sendes gratis til alle medtegange om arePWS NYT

er talergr for medlemmer og bestyrelse samt formidler af informationer onod®Witaha. inddholdet i de artikler, der
offentliggares i bladet, afspejler de respektive forfatteres holdninger og meninger og deekker ikke ngdvensligvis le
synspunkter. Foreningens medlemmer opfordres til at sende indlaeg og fotos tiPk&/&akii6Giten for

Jytte Helgogaard Birgitte Jensen
Heibergs Have 67 Kildetoften 32

4300 Holbaek 8600 Silkeborg

TIf. 21671299 TIf.22755455
e-mailjyttehelgogaard@tdcadsl.dk e-mailbm@vibkat.dk
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Nyt fra bestyrelsen

Bestyrelsen mgdtes til dens tilbagevendende konferergss o
fra fredag d. 24. til sgndag d. 26. september. Det har vaiaa
en tradition at afholde bestyrelseskonference en ga
hvert andet ar, idet det giver mulighed for fordybelse (@
planlaegning af arshjulet fdoreningsarbejdetl ar var der
isaer fokus pa genoptagelse af de arrangementer, fore
gen har mattet aflyse pga. Corona.

Oftest er der mulighed for teambuildingsaktiviteter ud over bestyrelsesar-
= bejdet. | &r var vi p& Christiansborg Slot, hvor viodel et Mystery Makers

& forlob med det formal at samarbejde om at afleese de gemte koder for at
finde de skjulte skatte pa slottet.

Det kommende &r vil indeholde flere af de arrangementer, som er velkendt
for medlemmerne. Vi byder p& endnu en familieweettgpa PindstrupCen-
tret i juni maned, og sommerlejren vil som altid finde sted pa& Kursuscenter
Brogéarden i starten af august. Sidste weekend i september afholdes for-
eningens weekendseminar med mange faglige input samt nyédés om
PWS. Ligeledes arbejdésr pa at arrangere et SRiphold i efteraret.

Menxsa2NByay3sy adnNI YSR Sy 1nYLIS
serede, som har lyst og energi til at veere med til at afvikle disse aktiviteter.
Barnepassere og ledere, som har mod pa at ga ind i arbejddtankede

fx sommerlejren og bgrnepasningen under weekendseminaret. Bestyrel-
aSy @At RSNF2NI 2LINBGGS Sy €¢LISNER2YI
veere med til aktiviteterne, kan tilkendegive dette i en mail til Jytte Helgogaard. Maske sgskémuie/tihge/voksne

med PWS kunne veere interesseret? Maske fagpersonale, der arbejder pa et bosted/skole/institution? Alle skal vae
velkomne til at byde ind.

Og hvad far man sa ud af at veere médén far len som hhv. leder og bgrnepasser. Man far overnatnirigrpgjning
samt daekning af sine transportudgifter. Man far et netveerk af venner og bekendte. Man far en masse erfaring, de
kan pynte pa ens CV. Og sa far man en stor glaede og inspiration ved at arbejde med bgrn/unge/voksne.med PWS

Jytte Helgogaard
iyttehelgogaard@tdcadsl.dk



mailto:jyttehelgogaard@tdcadsl.dk

Referat fra generalforsamling

i Landsforeningen for Pradewilli Syndrom
sgndag d. 26. september 2021

pa Scandic Falkoner

1. Valg af dirigent
Lars Skovgaard blev valgditigent. Han konstaterede, at ge
neralforsamlingen var lovligt indkaldt i PWST 02, 2021.

2. Formandens beretningbragt i PWS NYT 2).
Formandens beretninglev godkendt uden kommentarer.

3. Kassererens beretning om det reviderede regnsk@ragt i
PWS NYT)2
Kassereren neevnte, at der har ikke veeret store udgifter til fe
koloni og kurser, derfor er et belgb blevet hensat til medle
mer med PradeWilli Syndrom, sa de kunne sgge om et gay
kort. Ca. ¥4 har gjort brug af tilbuddet.

4. Fastseettelse af kontingerfor 2022.
Bestyrelsen foreslar et arligt kontingent p& 360 kr. og et individiwsitarigt kontingent p& 2830 kr., hvilket
blev godkendt.

5. Indkomne forslag.
Der var ikke indkommet nogen forslag.

6. Valg af 4 bestyrelsesmedlemmekEfter tur afgar Vibeke @kev, Lise Reimers og Jannik Sayoudi. Vibeke @rskov
modtager ikke genvalg.

Lise Reimers og Jannik Sayoudi blev genvalgt. Irene Kudsk og Andrew Hoover blev indvalgt som nye medl
mer af bestyrelsen. De er begge foraeldre til bgrn under 18 ar.

7. Valg af 2revisorer.
Jette Justesen og Jan Lorentzen modtog genvalg som foreningens revisorer.

8. Ewt.
Formanden holdt afskedstale for Vibeke, som fik en gave fra foreningen for sit arbejde i bestyrelsen genner

mange ar.

Irene anfarte, at det var fint med virtuellarangementer som fx glsmagning, og hun gnskede flere aktiviteter
virtuelt i fremtiden som supplement til fysiske mgder.

Dirigenten takkede for god ro og orden under mgdet.

Referent Lise Reimers



Nye medlemmer af bestyrelsen

Irene Kudsk

Jeg heddetrene, er 42 ar gammel og bor i Nr. Lyndelse lige syd for Odense med min mand
Benjamin og vores 2 barn, Leerke pa 12 ar (PWS) og Toke pa 10 ar. Leerke er en glad og velf
gerende pige, som gar pa en specialskole i Odense og er i et aflastningstilbud reekehd

Jegserfrem til at lsere om bestyrelsesarbejdebg glsedermig til at kunneyde mit bidragtil
foreningen.

Andrew Hoover

Jeg er far til Anya fadt 2008 med Pradf®illi og Carl fgdt 2010. Sammen med Alexandra
flyttede jeg til Danmark fra USA i@& Vi bor i Kgbenhavn, hvor Anya gar i en specialskole,
som vi er meget glade for.

Anyas historie er lidt unik, da vi fik at videka to maneder, inden hun blev fadt; hun
havde PWS. En fostervandsprgve viste det, da leegen prgvede at undersgfm, dewovar

for meget fostervand. Det var selvfalgelig et chok, men vi har veeret glade for foreningen fra
starten, iseer for venskaberne, rad og erfaringer.

Jeg haber, jeg kan hjeelpe med at viderefagre bestyrelsens arbejde og gare det, jeg kan for ¢
give dem med PWS og pargrende et trygt liv.

Konstituering af bestyrelsen

Bestyrelsen har pa bestyrelsesmgde d. 6. november konstitueret sig som falger:

Formand Jytte Helgogaanagestformand Claus Rosenaghlapsenkasseer Martin Raabjergsekretaer Lise Reimers,
bestyrelsesmedlem Signe Andersen, bestyrelsesmedlem Jannik Sayoudi, bestyrelsesmedlem Andrew Hoover og b
styrelsesmedlem Irene Kudsk

Husk at melde adressamail og teldonaendring

Det er vigtigt at melde aendringer i dit medlemskab til sekreteeren. Det geelder bade adneisdu fx flytter hjem-
mefra eller til en anden adresse, sa du er sikker pa at modtageNP¥¥VSMen det er ogsa vigtigt, at vi har din rigtige
e-mail og telefonnummey sa vi let kan komme i kontakt med dig.

Alle eendringer kan mailes til Lise Reimerppd@nypost.dk


mailto:pws@nypost.dk
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Familieweekend 2022juhuu!
Endelig. | ar var det atter muligt at samle en stor flok barn/unge med PWS og deres familier til den arlige familiewee
end, hvor vi i ar var over 50 deltagere! Weekendenetitbbagevendende begivenhed, som i ar blev afholdt for 10.
gang. Det er en weekend fyldt med aktiviteter og samvaer pa tvaers af barn, sgskende og fdbaidnyttes band
pa kryds og tveermellembgrnene med PW®g deressgskende Foreeldre bygger ogsa bronogle har madtes pa
weekenden i mange ar, andre er nye. Sparring foreeldre imellem er hgit prioriteret og meget gavnligt.

58S F2NR{1SttA3IS {GAGAGSGSNI GAtI2RSASNI YIy3aS D&Fal SN
{ G2 NB Hvar s$toFeSsdnE sma lgber i hdb om at f& en medalje!

Det kreative veerksted samlede mange, og her var perlepladerne et stort hit! Mooncarlgb for de hurtige og diskoteke
for de festglade. Susanne Blichfeldt kom ogsa forbi og stillede sig til radigheddising med foreeldre en hgijt
veerdsatog givtig samtale.

Ridning er ligeledes en tilbagevendende begivenhed, og det kan ogsa samle de fleste. Grundet vejret var vi i ar
rideskolen, hvor hallen blev fyldt med forventningsfulde bgrn.

Da familielejreni ar 1& i oktober, var det muligt at lave greeskaransigter. En aktivitet, der ogsa samlede mange, og sol
skabte stor gleede. Bade bgrn, unge og voksne var fuldt beskeeftiget, og der blev kreeret nogle flotte og fantasifulc
ansigter.

Kakkenet leverede sonita maltider, der er konger og dronninger veerdige.

HUSK Nzeste familieweekend er d. 1%, 19. juni 2022 pa PindstrupCentrelnvitation hertil bringes i PWS NYT nr. 1,
2022.
TAK FOR EN GOD WEEKEND!
Jannik



Fotos fra familieweekenden
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Fotos fra sommerlejren pa Brogarden

| starten af august maned blev foreningens traditionsrige sommerlejr endelig afholdt pa Brogarden igen. Der var de
tagelse af bade bosteder og foraeldrea. 50 i alt, og trods et lavedeltagerantal end saedvanligt kunne det heldigvis
lade sig gere at lave nogle af de velkendte aktiviteter, som har veeret en del af sommerlejren igennem mange ar.

Nedenfor og pa de fglgende sider bringes fotos fra sommerlejren, som selviglgetapes til naeste ar.
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Stjernelgb

Fra mandagens
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Kreativt veerksted

Glaeden ved venskaber
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Banko med masser af gode praemie

Vibeke nyder cigaren til festaftenen

Ugens festafterng som altid med René Franz
der leverer den musikalske underholdning
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