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Referat frageneralforsamling d. 24. september 2022

Formanden bgd velkommen, og bestyrelsen pegede pa Thomas Andersen som dirigent

1. Valg af dirigent.
Thomas Andersen blev valgt til dirigefihomas konstateredeat generalforsamlingen var lovligt indkaldt mBaVS
NYT nummer 02 i maj maned, hvor savel dagsorden for generalforsamlingen, formandens beretning og foreninge
regnskab ligeledes var udsendt.

2. Formandens beretning.
Formandens beretning blev godkendt ndemmentarer.

3. Kassererens beretning om dedviderede regnskab.
Kassereren redegjorde for tilbagebetaling af belgb grundet manglende afholdelse af arrangementer underacoronap
demien. Kassererens regnskab blev godkendt uden kommentarer.

4. Fastseettelse afdntingent for 2023
Bestyrelsenforslag var 365 kr. for almindeligt medlemskab o§75 kr. for livsvarigt medlemskab. Begge forslag blev
vedtaget.

5. Forslag om eendringer af vedteegt@estyrelsen foreslar falgende sendrindery RS NJ ¢ a SRf Sya |
Hvert medlemskab har estemme.! Y RSNJ ¢ wS3yalloé¢ AyRfSRSa YSRY C2
Gret' YRSNJ éDSYSNI f F2NEF Yt Ay3é (GAfFDERSAY aSRt SYYSND

vel ved fremmgde som ved fuldmagt og ved virtudtiadelse i generalforsatimgen.
Alle forslag blev vedtaget.

6. Indkomne forslagForslag til generalforsamlingen skal veere bestyrelsen i haende senest 14 dage far general
forsamlingens afholdelse.
Ingen indkomne forslag.

7. Valg af 4 bestyrelsesmedlemmé&ftertur afgarJytte Helgogaard, Martin Raabjerg, Claus Rosengmsen
og Signe Andersen.
Alle blev genvalgt uden modkandidater.

8. Valg af 2 revisorer.
Jette Justesen og Jan Lorentzen blev begge genvalgt som revisorer.

9. Eventuelt.
Der blev talt onforeningens arrangementer som weekendseminar, sommerlejr og arrangement for unge mennesker
med PWS med en overnatnirgprslag om virtuelle arrangementer med fagspecifikke emner, skaerpet profil pa de
sociale medier og foreeldreweekend til vedligeholdelderatld-enetvaerket.
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Sommerlejr pa Brogardeyen beretning fra lederen

Mandag d. 1. august var der 73 dejlige mennesker, der rejste mod Fyn, naermere bBstgratden i Midelfart. Vi
ankom om eftermiddagen i busser og biler med kufferter pakket med festtgj og sovgeysynsgleeden lyste ud af
vores gjne, og forventningerne til arets sommerlejr deltened hinanden. "l &r skal vi ggisom vi plejer, men \gkal
0gsa pravenogle nye ting."

Eftervi alle var blevet godt indkvarter@id vores vaerelser, blev der udleveret P&hirts, som i ar var gnme. Mange
tog den pa med det samme, andre gemte den til senere dbag.blev serveret eftermiddagsdrik i rasranten,og
Kaja bad velkommen til arets sommerlejr.

Flere samlede sig i opholdsstuen, og arets farste kortspil "rgvhold" gik i gang, mens andre snakkede med hinand
om, hvad der var sket, siden vi sidst havde vaeret sammen. Der blev afholdt informdeldsfagere, har ugens prak-

tiske opgaver blev fordelt. Dagen sluttede af med arets Stjernelab. Der var 4 poster og 4 grupper, der skulle igenne
posterne sammen. Posterne var Kimsleg, veelte kegler med bolde, fgr din nmaéétdaind for gjnene, kast sma loe

i forskellge afstande, og vinderen blev......... os aleemien var en aeske pastiller. Vi fik aftendrik, og sa var det
godnat.

Tirsdag stod vi op til solskin og en let vind. Vi pakkede vores madpakker ognkiaitéddensehvor vi mgdtes foran
Odense Zoo. Sikken dejlig dag. Vi kiggede pa vilde dyr og spiste madpakker. Turen sluttede med et besgg i Zo
butikken, hvor der blev kgbt souvenirs.

Om aften var der feellessang. Vi manglede en musiker, som kunne spille for, men det |lgste vi vedltagen tla
Oxen sagde, at hun kunne synge for. Vi sang alle de sange, vi kunne huske fra sangbogen, og efter en time var vi ble
sa tarrei halsen, at vi fik vores aftendrik, og derefter godnat.

Onsdag var ogsa en skgn solskinsdag, og nu skulleng inged vaerksteerne. | ar var der nye veerksteder. Der var
linedansi salen, hockepa graesset og kreative vaerksteder meatvietlygter, uro med garn, pomponer, treebreendte
nggleringeog den gode gamle perleplade. Alle veerkstederne blev besggt, og stemniaigeaj. Dagesluttede med
banko i salen. Der var preemier til vinderne af 1 og 2 raekker og hele pladen samt til sidemanden, ogkilfsides

vi til at f& banko. Alle fik en isnums. En god dag var slut.

Torsdag var en helt seerlig dag, for deulkvi holde &st om aften. Formiddagen brugte vi i vaerkstederne for at gagre
vores ting klar til arets fernisering, og vi hjalp hinandeed at rydde op og gare rent efter os. Sa var vi Klar til fernise-
ring og saftevand. Ngj, hvor var der blevet lavet geafiotte ting.

Eftermiddagen brugte vi pa at hvile os og ggre os klar til festen. Der blev badet og klaedt om til festtgj. De smukl
kjoler og smarte skjorteskulle endelig brugeswauv. Der var nogle, der ogsa fik tid til at pynte salen med balloner,
serpentiner ogcrepepapirpa bordene.

Inden vi gik ind til festmiddagefik vi taget et faellesbillede. Hold nu op, hvor sa vi godt ud allesamnfigfestmid-
dagen hyggede vi 0s, vi shakkede om, hvem vi skulle danse med, og hvem der skulle op ogreylegensed Réne
Franz. Der var en pause mellem hovedret og dessert, hvor nogle skulle ryge, og andre ngd aftenbrisen pa terrasser

Afslutningen pa en fantastisommerlejr var festen, hvdRenékom og spilledeVi kunne komme op og synge med i
vores egen nkrofon, og harspillede alle de musiknumrepm vi kendte. Der blev dansletle aftenen, og vi kunne
kabe gl breezersog andre drikkevarer. Gamle og nye keerestepar dansede teet, og vi andre dansede med vores venne
Det var supersjovt.

Fredag var Jidt treette oven @ festen, men det var treet pa en god made. Vi sagde farvel til hinanggra gensyn
igen til neeste ar.

Mange sommerlejrhilsner lejrlederen Katja
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Balance og styrke gennem kropsimgd

Landsforeningeifor PraderWilli Syndrom fik i efteraret 2021 midler fra Socialstyrelsens Pargrendepulje til et pro-

jekt, der

hedder "Balance o0g

styrke

gennem krop

0g

ration og redskaber tit handtere hverdagn og livet med PWS teet pdet er Karina Sauer, der star som arrangar af

kurset.

| oktober mgdtes deltagerne endnu engang til en yampmeditationsweekend pa Langeland, hvor falgende begre-

ber blev vakt til live:

Glzede  Andehul

Forkzelelse Efterteenksomhed

Yoga/meditation Samvar / /
Skr’vestunder\\ \ /

Taknemmelighed

—

Arlige

fortaellinger ————__

Naerveer

YOGA OG MEDITATIONS
WEEKEND

Fordybelse

Faellesskab //

\-

Egentid

Gode dialoger

God mad

Smukke omgivelser

Grin/latter

Kontakt Karina Saug@d karina@sauerlearning.dkhvis du er interesseretat hgre yderligere om kugt.
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Orions Beelte, Neestved, besg§aivang, Feja

Tirsdag den 10. majdg PW3Bo- og beskeeftigelsestilbuddet fra Neestved &j& for at fa inspi-
ration og danne netveerk.

Vi havde en skegn dag, hvor PilBuddet Solvang viste os rundt i deres tiloud. Der mgdteovi s
gere, der fortalte om deres liv og stolte viste deleskaeftigelse frem, og medarbejdere, de fE
fortalte om deres mée at anskue arbejdet pa. Der blev erfaringsudvekslet, og vi fik en mEs
inspiration til vores videre udvikling ;

Vi vil se frem til at mgdes igen. Tusinde tak for den dejlig inspirerende idiighes jer. Det har sat tankerne i gang
hos os alle.
KatjaLaranis
Afdelingsleder
PWStilbud i Neestved

Besgg fra USA pa Solvang, Fejo

In late May, Matt McCleery traveled from Cape Cod, Massachusetts USA to visit Karin Birkedal and see S
vang onthe island ofFejg. Matt is the father of 3 sons, one of whon%syears old and has PWS. Matt is on the

board of PradeiVilli Syndrome Association (USA) and Latham Centers, a school and adult services provider in Ame
ica that specializes in PWS. Togetwéh his wife, Matt is also the founder efww.sunrisepws.orga nonprofit or-
ganization in America that is studying different models of adult living for people with PWS around the world.

It was a beautiful spring day when Matt visited the gorgeous island Fejo and he wampeessed by the program.

"It is amazing the way that Solvang is able to create so much independence and such a rich and enjoyable life by o
fering the apartments, théarm and the store all within walking distance and in a small island community that is

safe and peaceful. Above all, Karin has developed amazing knowledge about PWS during her 20+ years of providir
care and has trained a skilled and dedicated sta#tpport people with PW®ravo!"

Pa falgende linkttps://www.sunrisepws.org/videokanMatt McCleery @deointerviewmed Karin ses forud for
besgget pa Fejg.
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Et veloverstdet PW%ursus med 73 deltagere fra hele Danmark blev i oktober afholdt pd Kursuscenterdgmoga
Der blev delt godt ud af viden, og den faglige snak gik lystigt. Der var info frade@\@afarbejdsgruppen, som

keemper med lovgivningeom selvbestenmelse og hensyn til sundhed og trivsed,somarbejder videre med ideer
og forslag til yderligeiltag.

Tore Kargo fra Socialtilsynet @st deltog, og vi havde et opleeg med krydsfelter i arbejdet medtfyh&ler, om-
sorgspligt og magtanvendelse. Deebkn god snak om selvbestemmelse og medinddragelse, alt blev vendt og drejet,
og der blev snakketye muligheder samt udfordringer. Der er stadig en opmaerksomhed p4, at der er forskel pa, hvor
tilsynet kommer fra, og alle blev opfordret til dialog.

Foredagsholder og psykologisk entertainer Niels Krgjgaard fik sat fokus/pAmeget vores kroppe skker, uden

at vi siger noget. Der blev grinet, og der var stor undring over, hvordan han kunne aflaese s& mange informationer i
ansigt, uden at vi taler.i\blev opmaerksome pa, at meget mere kan leeses i ansigtet, hvis vi kikker bedre efter. Det
var megéimponerende og spandende og en god start pa aftenen, som blev brugt til at dele erfaringer og viden blanc
fagfolk pa kryds og tveers.

Fredag havde vi deoplevelseat dykke mere ned i neuropaedagogikken sammen med neurospecialist og psykolog
Dorthe Kjelgiaard. Et neuropsedagogisk blik pa adfeerd, hvor vi tog afszet i diverse cases og snakkede andre tilgan
samt arbejdsredskaber.

Sidst, men ikke mindst, kom denange gode forslag til neeste ars kursus, som afholdes d226oktober 2023 pa
Brogarden.

Tusnd tak for aktiv deltagelse af alle. Vi gleeder os til at se jer igen naeste ar. Husk at hjeelpe med at informere pa sko
og andre nye steder om P\W&irsus ér Fagfolk.
Planlaagningsgruppen
v/Trine, Christina, Martin og Karin
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IPWSO

International konference iland international

Prader-Willi Syndrome
— Organisation
I juli deltog vi i |l PWSO's 11. internationale konfe
til caregivers conference, foreeldrekonferencen og den tveerfaglige konference (se ogsa Susanne Blichfeldts indleeg
konferencen s.17).

Det var en yderst veltilrettelagt konference, der med mange forskellige work-
shops kom omkring medicinske og paedagogiske udfordringer for bade bgrn, unge
og voksne med PWS, og der var indlaeg fra mange lande. Fra Danmark havde St
sanneBlichfeldt & indleeg om helbred og medicinske aspekter hos voksne med
PWS og et indlaeg om hygiejne og kropsopfattelse.

Et serligt indleaeg fra dr. Janice For :
udbrud ved PWS” rettede dérodkelteset meded- pr
udbrud—hos bade personen med PWS og foreeldreag gav stof til eftertanke

erent for Mof )
HOW

q(o,vuvmr!f:nr.]:(: YOUF resnonse o ri

' How do you <Now wh

Botilbuddet Solvang, der var repraesenteret ved Karin
Trine havde til udstillingshallen kreeret en meget flot pla
che, der illustrativt viste indhdket af tilbuddet.

~ SOLVANG
A Residence For Adults With
Prader-Willi Syndrome

Ud over de faglige indleeg var der fredag aften gallamiddag, hvor
Jean Phillip¢Mar t i nsson, | PWSO’'s grunc

(sehttps://www.youtube.com/watch?v=kivORne8E).
| . 3

| AESOLVANGS, .+~ @* e
the struc-

tured every- E Purpose |
day life con- ’ b

tains a lot of y 7 - Activities:
different possi-

bilitiesand chal- . _ Structure:

lenge p g
enges.

4 ? ‘WW! Schedul

A f Challenges

The Indlvidual —— .
needs are our main ‘ ommunity
priority and also the
foc lanning.
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Efter middagen blev vi underholdt af et irsk band, d
ikke kunne holde danselysten tilbage hos deltagerne

Lardag aften var der i de gamle hestestalde pa unive
tetet arrangeret underholdning med riverdaneeen
traditionel irsk stepdans.

IPWSO

International
Prader-Willi Syndrome
—— Organisation

‘)«‘

NVELCOME TO

| /[/é}f/&

; NATIONAL F5§
i % % ﬁ* / Lﬁﬁuk'é‘vﬁffl‘ SYNDROME ©
o .
- >

ORGANISATION [\IM[RU\EE

..
p\NSﬂl

Fra venstre: Andrew, Trine, Karin, Jannik digJy

Jannik, Andrew og Jytte

IPWSO har sin egen youtubdenal med mange sma film og ikke mindst de foredrag
fra ECHGrojektet, som ofte er omtalt af Susanne Blichfeldt her i PWS NYT. Kanal
er gratis at abonnere pa. Klik ind détps://www.youtube.com/c/IPWSO
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Temadag om overgangen fra barn til voksen

Lordag d. 24. september havde vi i foreningen besgg af socialfaglig
sulent i DUKH, Susanne Lund, som skulle forteelle om, hvad der lo
ningsmaessigt sker vaalergangen fra barnltvoksen, og barnet derved
ikke leengere er foraeldrenes ansvar.

Det erServicelovens 8§ 19Aler skal anvendes her:

Kommunalbestyrelsen skal, nar en ung med betydelig og var
nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne eller indgrifee kro-
nisk eller langvarig lidelse, som modtager hjeelp efter denne lo
fylder 16 ar, pabegynde forberedelsen af overgangen til voksen
vet.

Formalet er, at deskabes et godt grundlag for den unges overgang til voksenlivet, at der sikres kontinurtegoed
omkring fremtiden for den ungeg & det forebygges, at den unge kommer til at sté uden hjeelp i en periode i forbin-
delse med overgngen.

Inddragelse
0 Kommunen skal sikre dialog og inddragedéelen unge og dennes foreeldre.
U Der skal tages hensyit tlen unges og familiens gnsker og overskud til inddragelse og dialog.
U Kommunen bgr ogsa tilbyde en drgftelse med den unge og foreeldrene om forzeldrenes eventuelle fremti-
dige rolle i den unges dialog med myndighederne.
U Relevant at orientere den unge og#eldrene om reglerne vedrgrende veergemal, fuldmagt og bisidderrol-
len eler andre forhold, der findes relevante i det konkrete tilfeelde.

Forberedelsen til voksenlivet skal altid indeholde fglgende
U Behov for hjeelp og statte som fglge af funktionsnedseaettetdar lidelsen.
Uddannelse.
Beskeeftigelse ofprsgrgelsesgrundlag.
Boligforhold.
Sociale forhold.
@vrige relevante forhold.

I e e i i

@vrige relevante forhold kan eksempelvis dreje sig om den unges netvaerk og relationer, fritidsliv og sundhedsmeess;
forhold, somhar betydning for den unges overgang til vokibeet. Kommunen skal sikre, at alle relevante forhold er
afdaekket og vurderet i den enkelte s&pr skal saettefokus pa, at der kan vaere behov for, at forberedelsen varetages
pa tvaers af kommunens forvaltrier og med inddragelse af personale med folilge ekspertisesomrader, kompe-
tencer og fagligheder. Det kan f.eks. veere inddragelse evejlgder, jobcenter, voksenhandicap.

Hvilke krav kan man stille til kommunen
U Sikre borgerinddragelse (RTL § 4).
U Tilrettelaegge indsatserne, sa den unge kan tage imeglpen.
U Foretage en helhedsvurdering ud fra alle muligheder for hjeelp efter den sociale lovgivning (RTL 8 5 og FVL
7).
U Treeffe afgarelser med klagevejledning. Afggrelserne skal treeffes i overensstemmeléerméét med
hjeelpen efterServicelovens § 81.
U Tilbyde en handleplan efte&ervicelovens § 141.
Opfalgning pa de iveerksatte indsatspersonrettede tilsyn)
U Sikre at de iveerksatte indsatser udmgntes i overensstemmelse med bevillingen.

c:

Dialog og samaréjde med kommunen om
U Hvilke gnsker har den ungéoreeldrene? (inddragelse).
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Kortsigtede mal.

Langsigtede mal.

Hvad kan der veere af udfordringer, hvis den ubtjee boende hjemme?

Sikre forsyningsforpligtelsen fx botilbud.

Sikre at l/jeres bgrn/unge vedrergangen til voksenlivet ikke star uden tilbud.
Forventningsafstemning.

[ ent i ent i et B et -l

Hvilke krav kan kommunen stille
A Atl/jeres unge medvirker i egen sag.
A Oplysningspligt | er forpligtet til at orientere kommunen ved gendringer i personlige og gkonomiske for-
hold.
A Det er jeres bagrn/unges behov for hjeelp, som er afgarende for den/de indsatser, som kan ivaerksaettes.
A Naér jeres bgrn/unge er under 18 ér, er detferseldre som kompenseres.
A Naér jeres bgrn/unge fylder 18 &r, er det jeres bgrn/unge, som skal kompenseres.

Susanne Lund bergrte ogsa gkonomiske forhold efter det fyldte 18. ar (fuldmagt, partsrepraesentation og forskellig
former for vaergemal) oflemID/MitID. For sidstnaevnte gaelder:

0 NemlID/MitlD er brugerens personlige digitale signatur.
U Etaf kravene til NemIMitID er, at indehaveren har enkontrol over sit NemID/MitID.
U Andre personer som fx en veergema altsa ikke have adgang til at anvende signaturen.

Susanne Lunds opleeg kan ses i sin fulde laengtéms//prader-willi.dk/materiale/#146739253726438187¢e2
c437

e L

Den Uvildige KonsulentordningdgHandicapomradetsomyder gratis rddgivning og vejledning i sager om hjeelp til
LISNE2YSNJ YSR ySRal i Fearal SttSNILaelArAal FdzyliAazyay
Se mere péattps://www.dukh.dk/

Praesentation af Orions Beelte, Naestved

Efter generalforsamlingen
havde vi besgg affdelingsleder
Katja Laranis, botilbuddet Ori A ‘ s
ons Beelte fra Socialpaedagogis 3
Center i Neestved.

Orions Beelte eet specialtilbud
for PWS og har 12 borgere for g
delt pa tre grupper. Katja for-
talte om borgernes hverdag pe¥
bade boenheden og aktivitetstil- !

buddet. Aldersmaessigt er borgerne meget forskellige, ligesom funktionsniveauet varierer meget. Derfor tages der u
ganggunkt i den enkelte borgers behov, og det veegtasl over en meget struktureret hverdagat borgerne oga
deltager i de fritidsaktiviteter, lokalomradet tilbyder.

Katjas preesentation af Orions Beelte kan se$ids://prader-willi.dk/wp-content/uploads/2022/10/OrionsBaelte-
2022.pdf

For yderligere oplysninger om botilbuddet kan Katja kontaktegmp#ar@naestved.dk
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International
Prader-Willi Syndrome
Organisation

Den internationale PWinference i Irland % |PWSO

Siden 1991 har der hvert 3. ar veeret afholdt IP\AkS@ference.Desidste gange

har der veeret 3 dele, hver 2 dage, afholdt parallelt: for laeger og forskere, for for-
&eldre og for caregivers, dvs. professionelle, der til dagligt arbejder med PWS fx som ansatte i bofeellesskaber, soc
radgivere osv.

Denne gang var der ydaere en dag for tveerfaglige professionelle som fysioterapeuter, digetister, men ogsa mange
caregivers og foreeldre deltog her. Jeg holdt opleeg ved den tveerfaglige konference og ved konferencedelen for fora
dre, hvor jeg ogsa var medarranggr af programmet.

| det fglgende vil jeg referere indtryk og nyheder fra den medicinske del af konferencen. Der var mange interessant
foredrag, uddybning af eksisterende viden, og der var ogsa saerlig fokus pa genetiske arsager, og hvad der er arsa
de symptomer, vi serPWS, som alle kan tilskrives manglende eller forkerte signaler fra hjerne og nervesystem, de
viljestyrede og det autonome. Symptomer frgpothalamus epgsa signalefra hjernen (hypothalamus sidder i hjer-
nen).

Som noget nyt var der mere fokus pa, hvteat sker under fosterets udvikling, og hvilken betydning genetiske signaler
fra moderkagen har. Veevet i moderkagen er genetisk barnets, og der er under hele grawigéeirkning fra moder-
kagens gener til barnets udviklingenerne kan ogsa blive pavirkudefra (sa kaldt epigenetiske pavirkninger).

Der var flere studier, der beskrev hjernens struktur og udvikling ved PWS. Det er nu vist, at der er mange andring
ved PW3ra det normale. Der kan i omrader af hjernen veere feerre nervecelleudlgbere,jgridsignaler og signal-
stoffer, ikke blot fra hypothalamus. Det er med til at forklare og beskrive og forsta, hvorfor adfeerd og reaktionsmgn
ster ved PWS kan veere ambieles end normalt.

Der er ogsa fokus pa at forsta funktion af det autonome nervesystienmervesignaler
i vores krop, der ikke er direkte viljestyret, fx signaler til muskulatur i tarm og uriny
signaler der seetter streseg angstreaktioner i gang. Vi ved i den forbilsge at forstop-
pelse er hyppigt, men ogsa bleerefunktion kan afifigedet normale. En undersggels
fra Taiwan af en gruppe barn og voksne viste, at alle pa en eller anden made hal
gende bleerefunktion, enten ved at have meget langsom eller ufuldstadnatigetam-
ning, men ogsa ofte ikke normal fornemmelse af, hvorndreh er fuldUd fra denne
undersggelse anbefales, at alle med PWS far foretagetundersggelse af blaere og
urinveje (ved ultralyd) og samtidig en vurdering af vandladningsmgnster, dvaeret
tomning m.m.

Ud fra denne undersggelss
anbefales, at alle med PW{
far foretaget en undersg-
gelse af bleere og urinvejg
(ved ultralyd) og samtidig
en vurdering af vandlad-
ningsmgnster, dvs. bleere;
tomning m.m.

Tygge og synke

Det har veeret omtalt far, odet igen blev omtalt, at fiberscopindersggelser viser, at alle med PWS har mundmoto-
riske afvigelser fra det normale. Bade bgrn og voksne. Mange tygger ikke maden nok, sluger evt. storenatykker
der kan ga i den ”"gal e hahasPWS. Sm§ bgin kan bawvestitbageldb drd spisekantite!
lunger, hvilket giver hoste og maske lungeinfektion, maske uden feber.

Konklusion pa undersggelser er, at muskler i mund, svastyegte del af spisergr ikke fungerer helt som hos andre.
Derfor sidder der ofte madrester i mund, sveelg og spisergr eftemaltid, hvilket skader teender og kan give mad i
luftveje. Man kan tilrade at drikke et glas vand efter et maltid, ogemsoner med PWS ikke sidder alene, nar de spiser.

Teender

Teender er sarbareed PWS. Spyttet kan veere sejt, mindre end normalt og renser darligere. Teender kan vaere syre
skadede pa grund af tilbagelgb af mavesyre gennem spisergr til munden (spgrg tandlstgptkgtaender kan have
svag emalje. Blivende teender er som udgangspunkt @k kan sidde mere teet end normalt i en lille mund og kan
hurtigt blive ramt af syreskade og caries, der giver huller i teender. Radet er god tandhygiejne, tandbgrstning efte
hvert maltid, da der ofte sidder madrester fast pa teenderne, hyppige tandleegetiess ., 4. og 6. maned alt efter
behov, og en opfordring tilt tandlsegen orienteres om tandproblemer ved PWS.
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fen. Lymfe er en klar veeske, der ligger mellem alle krogscelty inde-

holder hvide blodlegemer. Normalt sker der konstant en aktiv transpo International

af lymfen ind til blodbanerLymfevaesken fierner affaldsstoffer fra cel- Prader-Willi Syndrome
lerne samtbakterierog vius. Fjernes lymfevaeske ikke, samler det sigmmm Organisation

som haevelser, somme tider kaldedem.Det viser sig, at mange voksne med PW@&sa normalvaegtigehar proble-
mer med haevede ben pa grund af ikke effektiv draenage af lymfen. Behandling er veegttabdwéadigt, motiorog
stattestramper og sa bar man ikke sidde eller sta for leengelhenene nedad. Vanddrivende medicin hjeelg€KE
her.

Lymfgdem
| vores krop har vi blodbaner og ogsa kar, der tramsver kropslym- % I PWSO

Hofter

Mange bgrn med PWS fagdes med hoftedysplasi, somme tider totalt hofteskred, somme tider delvist. Derfaleanbef
nu, at alle nyfgdte og spaedbgrn med PWS far foretaget ultralydsskanning af, logftat hoftestilling fglges Iabende

i barndommen ved alle lsegekonsultationer.

Sgvn
Sgvnmgnster kan veere unormalt ved PWS. Det anbefales, at man er opmaerksom pd, etnodpden voksne far en
nattesgvn uden sgvnapng (vejrtreekningspauser).

@re-nzesehalsleege kan vurdere, om der er for store mandler og polypper, der ma fiernesandarvaere opmaerk-
"mel | e

som pa, om svea&elget er meget "smalt”, s& selyv

En sgvnundersggelse anbefales, hvis personen med PWS har tendens til asdaldem dagen, er pafaldende treet,
snorker osv. Der henvises til nylige foredrag afholdt virtuelt i den amerikanske PWS fonegings
https://www.pwsausa.org/?s=sleep

Der var mange flere ting, der bleweldt foredrag om. Der BV spurgt meget til, om der er forskningnedicin, der kan
deempe interesse for mad og madsggende adfaerd. Forelgbig har forskning ikke kunnet vise det, men der arbejdes
det.

Alle abstracts fra Scientific Conference kan leeses pa
https://ipwso.org/wp-content/uploads/2022/06/IPWSQ022-CSEPROGA17.6.22.pdf

Abstracts fra Caregivers Conference
https://ipwso.org/wp-content/uploads/2022/06/IPWSQ0222PPCEPROG2 17062022.pdf

Abstracts fra Parents Conference
https://ipwso.org/wp-content/uploads/202206/IPWSG2022 -ParentsProgramme Final 1June2022.pdf

Abstracts fra Interdisciplinary Conference
https://ipwso.org/wp-content/uploads/2022/06/IPWSQ022 -InterdisciplinaryProgramme_Fi-
nal PDF 13.06.22.pdf

Jeg kan kun opfordre til at man besgger IPWSOs hjemmesidel PWSO.orgg ogsa ser/hgrer alle de foredrag, der
ligger under projekt ECHO.

| er altid velkomne til at kontakte mig ved spargsmal. Send gerne en nsdilitthfeldt@dadInet.dk

Overleege Susanne Blichfeldt
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Adfaerdog psykiatri ved PWS

Referat fra opleeg ved psykiater Tddglland (UK) ved konference i Ungarn 7. oktober 2022

Tony Holland, Charlotte Haybye, endc
krinolog fra Stockholm, og jeg var i B
dapest d. 7. oktober og holdt opleeg or
forskellige emner inden fdPWS for pro
fessionelle og familier. Der vari alt ca. &
deltagere. Vi havde simultanoverseet

telse fra engelsk til ungarsk. =

Fra Tony Hollands oplaeg for familier vi

jeg referere forskellige konklusioner
Som udgangspunkt er PWS en medfos=s
genetisk betingettilstand, hvor flere =
omrader af hjernen ikke er aldersva
rende normalt udviklet. Det er vist vec
scanningsundersggelser af hjernen.

Det er meget vigtigt at skelne melle
adfeerdsproblemer og psykiatrisk syg

dom, idet det skal boehandles.for.skellig Fra venstre: Psykiater Tony tal, endokrinolog Charlotte Haybye, overleege 9
Der er isiko for at fa en psykiatrisk syd sanne Blichfeldt og formand for den ungarske Fév&ning og IPWS®estyrel-

dom ved PWS, seerligt voksng, 09 @ sesmedlem Tunde Liplind§insevnte var sidste ar p& besgg p& PhdSteder i
kan behandles godt med medicin. A{ panmark.

feerdsproblemer skal som udgangspunke
IKKEbehandles medicinsk. Det understreges, at vi nu ved sa meget om ovenstaende, sa det vigtige é& apraks
anvende den viden, vi har i dagligdagen og planleegge fremtiden for bgrn og unge ud fra den viden, vi har om de
enkelte og om PWS.

N

Hvad er sveert ved PWS, og hvad kan give adfeerdsproblemer

Det er velkendt, at pludselig sendring af planlagte aktivitete svaet, og seerligt hvis det omhandler mad og/eller
forventninger om mad. Det skyldes de sakaldte eksekutive funktioner, som medfgrer, at planlaegning af aktiviteter €
sveert

Mange har sveert ved at tolke andres ansigtsudoglstemmeleje, og det kanaere svaer at forsta ironi. Det er lige-
ledes svaerfor personer med PW& forstd andres falelser og forstd, hvad ens reaktionsmanstre og adfeerd affader
hos omgivelserne, dvs. generelt meget umoden empati. | barnehaven og de farste skoleklasser erelsdtéyidtkigt,

men med alderen kan det gare tilvaerelsen sveerere, da bgrnene far sveerere og sveerere ved at fglge jeevnaldrenc
reaktioner, udtryk og tanker. Det gar ogsa, at adfeerdsproblemer pa den made bliver mere markante med alderer
hvis man fx i skoleikke erbevidst om barnets problemer med eksekutive funktioner og empati.

Fysisk sygdom er vigtigt at erkende og behandle, fx kan infektioner uden feber kan give aendret adfeerd.

Nar der er starre udbrud af vrede og frustration, skal man for alt i veiklenbegnde at diskutere og argumentere.
Det hjeelper ikke. Hvis man kan aflede (i tide), kan det hjeelpe. | nogle tilfaelde kan man fx tage spgrgsmalet op dag
efter og tale med barnet/den voksne om, hvad det var, der gjorde dem sa vrede eller ulykkelige.

Hvorfor kommer disse voldsomme udbrud?

Igen skyldes det en ikkeormal hjernefunktion. Man forstar maske ikke, hvad der sker, og sa spiller det autonome
nervesystem ind med en meget hurtigt vakt stressgst og vredesreaktion, som er langt kraftigere end notmaa

det er vigtigt at vide, adet er nervesignaler i kroppen, som vedkommende har sveert ved at/ikke kan kontrollere, der
skaber problemerne.
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Her anbefales, at man fagrer ngje dagbog over disse situationer: hvad udlgste det, hvad forstod personen3$ned PW
hvordan reagerede omgivelsexnog forstod personen med PWS omgivelsernes reaktion (oftest ikke). Derfor geelder
det om at skabe et miljg med tryghed og forudsigelighed.

Hertil vil jeg neevne, at anden forskning har vist, at der pa-Bwé8der specieler 3 ting, der giver grobund for
konflikter og kriser:

U For lidt personale.
i For mange med PWS sammen.
U Utilstreekkelig viden om PWS blandt personalet.

Bosteder anbefales at have max 8 beboere, medmindre man kan opdele i separate boenheder med eget personale

Psykisk sygdom ved PWS
Hovedbudskabet er, at man skal vide, at psykisk sygdom kan opsta og behandles med godt resultat medicinsk. \
pludselig eendret adfeerd skal fysisk sygdom udelukkes, og psykisk sygdom skal mistaenkes.

Tony Holland gav et eksemps en voksen, der fra deme dag til den anden esendrede sig voldsomt, talte usammen-
haengende, kunne ikke kende foreeldre, vidste ikke, hvor han var. Dette er ikke en eskalering af et kendt adfeerdsmeg
ster med vredesudbrud, men en total forandring. Denne miled behandlet medicinskga lgbet af fa dage var han
normal igen. En psykiater skal her kontaktes.

Angst og PWS

Det siges ofte, at mange med PWS lider af angst. er det vigtigt at skelne mellem pludselig kraftig sengstelse i
specielle situationer, hilket er hyppigt ved PWS oga egentlig angstlidelse med uprovokerede angstanfald. Det er

to forskellige tilstande.Egentlige angsttilstande kan behandles som psykiatrisk sygdom med medicin. Det, vi ser ve
PWS, er oftest igen det autonome nervesystem, iden stresssituation reager for kraftigt, og det skal sjaeldent
behandles medicinsk.

| det hele taget gjorde Tony Holland meget ud af at understrege, hvor vigtigt det er at vurdere, om der skal give
medicin ved PWS, som i veerste fald kan give slgvhguhuirke energi. Her vidg tilfgje, at frygt for veegtagning ved
medicinsk behandling er overvurderet ved P\EZ8 del forskning viser, at personer med PWS ikke tager pa, hvis deres
saedvanlige kostplan falges.

For yderligere information om ovenstaende eer er | velkomne til at katakte undertegnede pé.blichfeldt@dadl-
net.dk

Overlaegesusanne Blichfeldt
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Webinar for foraeldre med fokus pé sgskende

share | Reclaim Host Stay Participant %

D. 30. august holdt Landsfor- " ‘ N
eningen for PradeWilli Syr- = ‘
drom et webina for foreeldre 2 | ' &!‘* ¢ '

med fokus pa de helt seerlige |
vilkar, som sgskende til bgrn | ‘ ytte Helgogaard p—
med PWS har.

Oplaegsholder varKis Holm
Laursen, faglig leder af Helplin
hos Sjeeldne Diagnoser, o
webi naret bl e
datter, Kristine, der er sg
skende il en pige med et han-
dicap. Kristine tog i sit oplaeg
udgangspunkt
som skyggebarn
hun sombarn havde udviklet
en evne til at tilpasse sig familiens humgr og behov, og at hun indimellem havde fglt sig som geest i sit edet hjemr
teenagearene blev hun madt af en darlig samvittighed over at veere den raske og kravet om at skulle tage stilling t
hvad hun selv havde lyst til. Kristine havde gjort brug af psykologisk bistand, hvilket hun anbefalede andre at gare.
andet vigtigtrad fra Kristine til foreeldre var, at der er abenhed til at turde tale om sygdommen, at foreeldrene giver
sgskende pladsl at udtrykke fglelser, og at de blive lytter til.

Mette Hebel i

Kis kom i sit opleeg ind pa, at foreeldrene har et ansvar for at fa talt Sondemad 0g fledebollel
sgskede og vaere obs. p4, hvad sgskende fx bruger af ord/fortzeller. | Kis anbefalede bogen {ndemad og
opleves, at sgskende tager ansvar for foreeldrene, fordi disse er keq T € DR S afdMialéens Gdd Peter-
det. Ofte opleves, at sgskende eeansesggende og opmaerksomhedsy sen,somgiver sgskendepargrende
gende, hvilket er et udtryk for, at de manglerget. Og s er det vigtigt a mulighed for at se sig selv som en d
anerkende fysiske symptomer hos sgskende (fx mavepine), da det af en stor gruppe med fzelles udfor-
veere udtryk for savn/leengsel. Kis understregede, at vilké’lreone i fam dringer, gleeder, bekymringer og sor
ikke kan eendres, men som foreaeldre kan man stille spgrgsmal som: H ger, som udggr de vilkar, der er saer

dan er det at veerelig i vores familiePvad har du brug for? lige netop for dem og deres ligo-

gen er omtalt i PWS NYT nr. 1, 2017

Podcast

Lev- en podcast om livet med udviklingshandicap
Séadan tackler du stress og sorg i hafiagilien

Mangefamilier med handicap keemper med stress og sorg i hverdagen. Dels er der alt det, du skal na med
somikke kan veere alene. Oveni kommer mgderne med kommunen, turen pa sygehuset og alle de aktivite
IKKE har tid eller overskud til. Og sa er denifie, venner og kolleger, som sjeeldent forstar din situation.

Derfor er det godt at kunne tackle stresgrg og darlig samvittighedog huske at gare gode ting for dig selv.
Men det er lettere sagt end gjort, s& det kan du fa redskaber og gode idtktine podcast fra Lev.

https://www.lev.dk/viden-om/podcast/?utm source=emhkmnarketing&utm me-
dium=email&utm campaign=lev nyhedsbrev 141022&utm content=20R27#podcastsorgstress
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Dato
2022

1.marts

15. marts

25.¢ 27.marts
17.¢ 19. juni
6.¢ 10. juli
1.-5. august
30. august

6. september
24. september
24. september
6.¢ 7. oktober

2.november

4.¢ 6. november

10.november

18.¢ 20. november

2023

16.¢ 18. juni

31. julic 4. august

26.¢ 27. oktober

Aktivitet

Balance og styrke genne Kursuscenter Severin, Midde

krop og sind
Fagradsmgde

SPAophold
Familieweekend
International PWSkonfe-
rence

Sommerlejr

Webinar for foreeldre ormr
sgskendeforhold
Sgskendewebinar
Generalforsamling
Temadag
Netveerkskursus fdagper-
soner

Fagradsmgde

SPAophold

Webinar med S. Blichfeldt

om adfeerd
Bestyrelsskonference

Familieweekend
Sommerlejr

Netveerkskursus for fagpe
soner

AktivitetskalendeR022 0g2023

Sted

fart
Ansgar, Odense

Comwell Borupgaard
PindstrupCentret
Limerick, Irland

Kursuscenter Brogarden

Kursuscenter Brogarden
Kursuscenter Brogarden
Kursuscenter Brogarden
Hotel Plaza, Odense

Comwell Borupgaard

Scandic Roskilde

PindstrupCentret
Kursuscenter Brogarden

Kumsuscenter Brogarden

Tilmeldingsfrist

Afviklet
Afviklet
Afviklet
Afviklet
Afviklet
Afviklet
Afviklet
Afviklet
Afviklet
Afviklet

Afviklet

Tilmelding pa www.prader
willi.dk

Invitation i PWS NYT 1, 202!
Invitation i PWS NYT 2, 202!

Invitation i PWS NYII, 2023

HUSK
OO

Husk at melde adresseaendring til foreningen:
sekreteer, Lise Reimers, nar du flytter.

22



Fagradet for PWS

Fagradet vejleder private, institutioner, kommuner etc. Fagradets medlemmer kan forlange honorarer for radgivning kibheksner og
regioner. Ibegreenset omfang kan honorar feegerlige opgaver ydes fra Landsforeningen for Prididir Syndrom til foreningens medlemmer.

Enkel telefonisk radgivning ydes vederlagsfrit.

Overleege, ph.d. Stense Farholt

Center fdBjeeldne Sygdomme
Rigshospitalet

2100 Kgbenhavn &

TIf. 3545 1302 (Rigspitalet)

TIf. 3071 5347 (Aarhus Universitetshospi-
tal)

Stense.Farholt@regionh.dk

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

Kirstine Stocholm

Medicinsk Endokrinologisk Afdeling &
Center for Sjeeldngg@&gmme

Aarhus Universitetshospital

8000 Aarhus C

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

Sygeplejerske

Margit Svantemann

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

TIf.: 7845 1534

margsvan@rm.dk

Psykolog

Nina NavntofPedersen

Specialomrade Udviklingsheemning og
ADHD

Region Midtjylland

Samsgvej 10 A, 8382 Hinnerup

TIf.: 2381 9062

ninnav@rm.dk

Overleege Hanne Hove

Center for Sjeeldne Sygdomme
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh. @

TIf.3545 5003 og 3545 1324
hanne.buciek.hove@regionh.dk

Institutionsleder Jannik Sayoudi
Maielystvej 18

6000 Kolding

TIf.: 2567 2868

jlIs@dsioxen.dk

Leder Karimirkedal
Botilbudd&olvang
Herredsvej 46

4944 Fejo

TIf. 3066 1032
karin@solvangfejoe.dk

Talepaedagy, Vejleder i Karlstadmo-
dellen

Mette Sgrensen

Agertoften 6

2680 Solrad Strand

TIf.: 5153 7705
mettesoerensen433@hotmail.com

Sygeplejerske Bolette Feerch Petersen
Center for Sjeeldne Sygdomme
Rigshosaitet

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

Klinisk dieetist Anne March
Bgrneafdeling A

Aahus Universitetshospital
Brendstrupgardsvej 100
8200 Aarhus N

TIf. 7845 1497

anneolen@rm.dk

Afdelngsleege, dr. med.

Kristina Saraf Neric

AFP, Psykiatrisk Klinik 1

Team for Psykisk Syge Udviklingsheem-
mede

Aahus Universitetshospital

800QAahus C

Telefon: 78 47 18 80

krsara@rm.dk
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Afdelingsleege, ph.d Anders Johanson
Barnkliniken SUS Malmé/Lund
Cronquists gata 2 C

214 28 Malmo

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

Klinisk dieetist, NHkand.

Klinisk enaeringsfysiolog

Dorthe Wiuf Nielsen

Bgrne Ernaeringsenheddanit 4094
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh.@

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

Bgrnepsykiater Anne Overgaard Pe-
dersen

@nskes kontakt til Anne Overgaard Pe-
dersen:

sendvenligsnail til Susanne Blichfeldt
s.blichfeldt@dadInet.aked navn og
mailadresse eller telefon,

hvorefter | bliver kontaktet

Overlaege ph.d. Rikke Beck Jensen
Afdeling for VeekstReproduktion
Rigshosalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh. @

Direkte tlf.: 3545 6859

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

Overlaege 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 Pradéhi Syndrom

Formand

Jytte Helgogaard

Heibergs Have 67

4300 Holbaek

TIf.: 21671299

Mail: jyttehelgogaard @tdcadsl.dk

Neestformand

Claus Rosenagdepsen
Godthabsvej 36 d, 3

2000 Frederiksberg

TIf.: 31192787

Mail: clausjeps@msn.com

Kasserer

Martin Raabjerg
Grabynkevej 28
2700 Brgnshgj
TIf.: 24251212

Mai: m@raabjerg.se

Sekreteer

Lise Reimers
Damgardsvej 24
3460 Birkergd
TIf.: 24271382

Mail: pws@nypost.dk

Medlem
Jannik Sayoudi
Marielystvej 18
6000Kolding
TIf.: 2567 2868

Mail: ls@dsioxen.dk

Medlem

Signe Andersen

Agermosen 35

2650 Hvidovre

TIf.: 2920 5961

Mail: signe rsr@hotmail.com

Medlem
Andrew Hoover

Medlem

Irene Svanekaer Kudsk
Carl Nielsensvej 94

Kildeveeldsgade 63
2100 Kgbenhavn @
TIf.:5048 3867

hoovera@msn.com

5792 Arslev
TIf.: 5123 8532

irenekudsk@hotmail.com

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

Husk at melde adressgtelefon- og maileendring til foreningens sekreteer

www.praderwilli.dk

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

Danske Bankrhvervskontpreg.nr.:1551, kontonummer: 4001 154 273

Mobile Pay2425 1212

Nyt nummer til Mobile Pay
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