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Jytte Helgogaard

Heibergs Have 67

4300 Holbzek

TIf. 21671299
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e-mail: bm@vibkat. ok

Materialer og udgivelser om Prader-Willi Syndrom

Materialer og video/dvd rekvireres via bestilingslisten pa www.prader-will.dk eller ved henvendelse fil foreningens sekreteer:
Bog om PWS (nr.7) er gratis for foreningens medlemmer og kan downloades fra foreningens hjemmeside

Foldere

1. Prader-Willi Syndrom - en medfedt sygdom.

2. Vigtige oplysninger til sundhedspersonale om PWS.

3. Prader-Willi Syndromog beskaftigelse. Netudgave

4. Gode rad i forbindelse med undervisning af bgrn med PWS.
5. Etablering af botilbud til voksne med PWS.

6. Kost ved PWS v/Dorte Bierre

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

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

9. Trening af born med PWS. Oversat fra svensk. Netfudgave

10. Pa vej til voksen v/Anette Lowert og Karsten Lot. Seksualun-
dervisning.

Video/dvd - returneres 14 dage efter modtagelse

11. Syv barn/voksne med PWS pa forskellige alderstrin og med
forskellige problemer. Holl./belg. film m. engelske undertekster.
Ca. 40 minutter.

12. Vidste du det?

13. PWS - bo alene. Norsk produktion.

14. Food, behaviour and beyond. Amerikansk produktion.

15. Understanding the Student with PWS. Inkl. vejledning. Ameri-
kansk produktion. 16. Sa sjeldne er vi ikke - at leve med PWS
anno 2008. Hollandsk produktion.
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Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom fylder 30 ar

T september 2016 kan Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom
fejre sit
30-ars jubilaum.
Jubilxzet fejres pa weekendseminaret pa Kursuscenter Brogarden
d. 30. september - 2. oktober.

| sidste udgave af PWS NYT skrevvilidtomindholdet af weekenden, og atinvitation ville blive

bragt i dette nummer. Desvaerreerdetikke lykkedes bestyrelsen at fa alle aftaler pa plads med

hensyn til aktiviteter, sdinvitation med tilmelding bringes f@rsti majudgaven af PWS NYT, evt.
tidligere paforeningens hjemmeside www.prader-willi.dk og den danske facebook-gruppe. Der afholdes generalforsam-
lingmed valgtil bestyrelsen fredagd. 30. september, sa ermaninteressereti bestyrelsesarbejdet, er man velkommen til
at rette henvendelsetil bestyrelsens nuvaerende medlemmer forat hgre naermere om, hvad arbejdetindebzerer.

0000000000000

Tilbud til vuggestuer, b@rnehaver, skoler, beskaeftigelsessteder og
bosteder om undervisningi PWS

Landsforeningen for Prader-WilliSyndrom har spgt og faet en bevilling via Aktivitetspuljen specifikt beregnet til undervis-
ningi og formidling af viden om Prader-WilliSyndrom. Vi har derforfaet mulighed for at tilbyde vuggestuer, bgrnehaver,
skoler, beskaeftigelsessteder ogbosteder, hvordererenellerflere personermed PWS, besgg af overlaege Susanne Blich-
feldtogoverlaege Stense Farholt, begge medlemmer af foreningens fagrad.

Susanne Blichfeldt har vaeret pG besgg mange steder @st for Storebzelt gennem de sidste ar. Indtrykket er, at man har
gleede af et bes@g, hvor der gives en almen medicinsk og adfaerdsmeessig orientering om PWS, og hvor man har mulighed
foratdrdfte problemstillinger, som man star med de enkelte steder. Tavshedspligt respekteres, og rad gives ud fra generel
viden om PWS. Besgget har ofte en varighed af 1-3 timer afhaengig af, hvad der har veeret aftalt. Ofte er besgget lagt i
forbindelse med stedets personalemgde. Enkelte gange har det drejet sig om heldagsmade pd bosteder.

Er man interesseret i at fa besgg af Susanne Blichfeldt eller Stense Farholt, bedes man kontakte Susanne Blichfeldt pa
mail: S.blichfeldt@dadInet.dk (foretrackkes) eller telefon 29938121. | vil herefter blive kontaktet med hensyn til videre
planlaegning.

Tilbuddet ergratis foralle i hele Danmark og geelderfrem til 31. december 2016.
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Kursus for fagfolk inden for PWS-omradet

Region Syddanmark
Tidspunkt: Torsdag den 19. majkl. 10.00 til fredagden 20. maj kl. 13.00
Sted: Danhostel Svendborg, Vestergade 45, 5700 Svendborg
Deltagere: FagpersonerindenforPWS-omradet
Pris: 1.400 kr. ved indkvarteringi dobbeltvaerelse. 1.500 kr. ved indkvarteringi enkeltveerelse

Tilmelding: Senest31. marts 2016 til hans.peter.lund@rsyd.dk

To dage med fokus pa Low Arousal og udveksling af viden

Program
Torsdag den 19. maj 2016

10:00 Mgdestart m. kaffe/te & kage
Preesentationsrunde
10:30 Oplaegom Low Arousal-tilgang ved Pia Lindberg Fenger, LeeringsCenter Brejning
12:00 Frokost
13:00 Low Arousal fortsat
15:00 Kaffepause medtjekind pavaerelserne
15:30 Low Arousal — praktiske gvelser
17:00 Pause
18:00 Middag
20:00 Kaffe ogfaelles hygge

Fredag den 20. maj 2016
08:00 Morgenbuffet ogudtjekning fravaerelserne
09:00 Formiddagen brugesiforskellige workshops (listen erikke endelig):
e Narrativteamrefleksion —hvorvi tager medbragte problemstillinger op til faelles refleksion.
e Seksualitet—er derspeciellehensyn attage, nar vi skal rade og vejlede personer med PWSom
seksualitet.
e Videoanalyse —udfra medbragte videoerfokuseres pa hvilke relationskompetencer medarbejde-
ren bringeri anvendelse.
e Andet?(Sendgerne forslagtil Workshop).
11:30 Opsamling—sesvi i 2017?
12:00 Frokost
13:00 Slut

Kurset erfor fagfolk, deri deres peedagogiske praksis arbejder med mennesker med Prader-Willi Syndrom.
Kursusarranggrer

Vidensteam PWSi Handicapcenter Nordgstfyn: Kirsten Agerskov Nielsen, Berit Kuhlmann, Bente Peschardt og Hans Pe-
ter Lund

Kurset afholdes med gkonomisk stgtte fra Landsforeningen for Prader-WilliSyndrom.
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Familie-og aktivitetsweekend pa PindstrupCentret

» = 5 SR

| weekendend. 17. — 19. juni 2016 afholder Landsfor-
eningen for Prader-Willi Syndrom familie- og aktivi-
tetsweekend pd Pinstrupcentret, Johs. F. la CoursAlle |
1, Pindstrup, 8550 Ryomgaard for bdrnmed PWS 0-14 §
dr og deres familier. Weekenden vil indeholde forskel- &
lige aktiviteter, og der vil blive rig lejlighed til erfa-
ringsudveksling fra familiernes hverdag. Foraeldrene
fungerersom ledsagere og hjeelpere ved aktiviteteme.
Lgrdag formiddag vil sidste del af samtalegruppeme
finde sted under kyndig ledelse af psykoterapeut Anne
Mgller. Programmet ser ud som fglger:

Fredag Lgrdag Sondag
Morgenmadkl. 8-9 Morgenmadkl. 8-9
). & Ridning og picnickl. 10 — 12
> TIPTAPTUDSE
BEVAGELSES- OG MUSIKKULTUR
é / KI.10 — 12: Underholdningforbgr-

nene

Samtalegrupperforforaeldre kl. 10-12
med psykoterapeut Anne Mgller

Frokostkl. 12 Frokostkl.12.30-13.30

Hvil kl. 12.30-15 Farvel ogpa gensyni2017

Kl. 13.30: Lgbeturforde friske, ca.5
km.

Eftermiddagsdrik m. sang /banko kI.

15.30-16.30
Indkvarteringfrakl.17.00 Diskotekkl. 16.45 —17.45
Aftensmadkl. 18.00 Aftensmadkl. 18
Hygge og leg Hygge og leg

Prisfor deltagelse i weekenden: 550 kr. pr. barn og 1.050 pr. voksen, dog max 3.200 kr. pr. familie.

Tilmelding senestd. 15. marts: Ringellerskriv til Djanik Gade patlf. 50 72 31 75, mail: djanik.andersen@ps.rm.dk, hvor-
til spgrgsmal ogsa kan rettes.
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Fagligt mgde med professor Tony Holland, Cambridge

Kgbenhavn, december 2015

Foto: Susanne Blichfeldt

Mandag d. 7. december holdt Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom et heldags fagligt mgde med professori psykiatri
Tony Holland fraCambridge, England. Tony Holland (TH) er verdenskendt for sin forskningi PWS, bade mht. spiseproble-
met og psykiske lidelserhos voksne med PWS. TH har arbejdet med PWS siden 1987 og har skrevet mange artikler, holdt
foredrag internationalt og er leder af den internationale gruppe i IPWSO, Clinical and Scientific Advisory Board (se
www.|IPWSO.org).

Vihavde etlignende mgde med Tony Holland i 2011, og detvar fagradets gnske igen at holde et m@gde, bade mht. ny
viden ogfor at diskutere symptomerogbehandling ved adfeerdsmaessige og psykiatriske problemerved PWS.

Ud overti personer fra fagradet, deltog ti andre fagpersoner med interesse for PWS, saerligt fra psykiatrien (laeger og
sygeplejesker), som vi fra fagradet havde kontaktet og inviteret. Som ved mgdet for pargrende og fagpersoner d. 8.12
startede vidagen med etopleegfraTH og diskuterede derefter aktuelle cases og problemstillinger. Nedenfor refererestil
TH’s oplaeg ogvores diskussioner og konklusioner.

Hyppigt forekommende adfardsproblemerved PWS
Spiseproblemer, overspisning, gentagelser ogritualer, pilleni huden, affektudbrud, svingende humgr og psykiatrisk syg-
dom.
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Hvad pavirkersaerligt adfeerden?

Det miljg personeneri, krav og opmaerksomhed, helbredsaendringer, bade fysisk og/eller psykisk sygdom, forsinket ud-
vikling, atypisk udvikling, evt. autisme. Graden af belastning udlgser adfaerdsproblemer. Det erforskelligt, hvad dereren
belastning for den enkelte, og hvor megen belastning der tales. Alt dette ma vi forsta, hvis vi skal kunne hjzelpe og be-
handle.

Arsag til spiseproblemet

Gaden erikke Igst, der eri kroppen signaler fra bade hjerne og tarm til hjernen, der skal fortaelle, ”hvornar der er spist
nok.” Et eller andet sted i systemet er der noget, der ikke fungerer. Hjerneskanning viser, at de centre, der er aktiveret
hos os andre ved maethedsfglelse, ikke er aktiveret ved PWS. Den person, der har PWS, opfgrer sigsomme tiderellerkan
sammenlignes med, hvordanviandre ville opfgre osi en pressetsituation, hvorvivar afskaret fra mad (fx i fangenskab).
Det vil sige, at man instinktivt for at overleve s@gger at spise sa meget som muligt (derfor taler TH om at kalde PWS et
”sultsyndrom”).

Det har i lang tid veeret kendt, at stgtte til mad og maltider hindrer overvaegt og bedrer velbefindende hos den, der har
PWS. Det betyder, at hvis vi som stgttepersoner kan styre mad og spisning, vil de, der har PWS, fa det psykisk bedre og
vaere mindre belastet af trangen til at skulle spise.

Gentagelserogritualer

Man ved, at tendensen til at gentage sig selv (perseveration) og behov for ritualer haenger sammen. De, der har PWS,
foretraekker forudsigelighed, og mange reagerer negativt pa uforberedte aendringer. Gentagen spgrgen ses oftest ved
utryghed, og nar man skifter og andrer aktiviteter. Hjerneskanningviser,atdererforskelle mellem dem,derhar PWS og
os andre, nar man skifter aktiviteter. Personer med PWS har svaert ved at &ndre opmaerksomhed og flytte opmaarksom-
hed til noget nyt (specielt pludseligt). Der er altsa en biologisk/genetisk arsag til det. Ny forskning ser pa, om man kan
forbedre evnentil at “tale” skift af planer og aktiviteter.

Pillenihud

Ikke alle med PWS pilleri huden. Hvis det sker, er det oftest, nar personen er alene og ubeskaeftiget. Det kan vaere en
vane, maske en”flugt fra virkeligheden”, hvis dererstress og/eller darligt humer, ligesom det kan veere et ritual forden
enkelte.

Psykisk sygdom og PWS
Psykoser kan opsta specielt hos voksne og isaer hos personer med genetisk UPD. Psykoser ses mindre ved deletion. Det
skal understreges, atikke alle med UPD udvikler psykoser.

Symptomer ved psykose ved PWS
Hyppigst er det, at man hgrer lyde/stemmer, har vrangforestillinger og/eller bliver manisk. Nogle, men ikke alle, er selv
klar over, at derer noget galt, nar det sker.

Det er vigtigt at kende symptomer ogbehandle korrekt. Det geelder ogsa depression, som alle med alle med PWS kan fa.
Individuel vurderingervigtig.

Psykose og depression kan behandles med medicin.

Adfaerdsproblemer behandles ved at tilpasse miljo og krav til de evner og resurser, personen med PWS har.

Nar behandling af psykisk sygdom startes ved PWS, erdetvigtigt,
1. atderstillesfakrav
2. atfamilie ogpersonale informeres om medicinen
3. atdererrolige omgivelser
4. atforlgbetobserveresngje.

Paleengere sigt bgrdervaere fokus pa veegtkontrol, aktiviteter, korrekt medicin osv.
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Medicinsk behandling

Bar kun givesved en korrekt diagnosticeret tilstand, hvor manved, at medicinen bgr gives. Start med lav, evt. halv vanlig
dosis. Derskal foreligge en ngje beskrivelse af forlgbet, og derskal foretages enlgbendevurdering af behov for medicin.
Det ervigtigt at have en overordnet plan forfremtidig personstgtte.

Nervus Vagus stimulation

TH beskrev en undersggelse, hvor tre personer med PWS harfaetindopereret en stimulator af Vagus-nerven (brugesogsa
i epilepsibehandling). Habet var, atdet kunne deempe appetitten. Det gjorde detikke, men specielt en person fik en meget
mere stabil adfaerd, blev mere roligogfik deti det hele tagetbedre end tidligere.

Man vil nu starte en undersggelse, hvor man stimulerer Vagus-nerven via gregang (med et apparat, derligneret hgreap-
parat). Det ernoget nyt, som nu ogsatagesibrugi epilepsibehandling og meget nemmere end atindoperere en stimula-
tor, og detskulle virke lige sd godt som det indopererede.

Man vil se, om detkan hjalpe personer med PWS og specieltdem, der har adfeerdsproblemer. Undersggelsen vil forega
i England, og TH vil vaere involveret.

Casesom PWS

Ligesomi2011 havde TH og fagpersonerne cases med. Som ssidst er det sldende, at nar man som fagperson praesenteres
foret problem, erdermange detaljer, vi skal vide, og ofte har man brugforflere oplysninger. Narder opstarkriser, er det
vigtigt, atalle involverede sa detaljeret som muligt redeggrfor, hvad derersket, og hvad dersker, nar et problem opstar
ellerertil stede.

Som eksempel naevnes en situation, hvor en voksen med PWS i et bosted modsat tidligere seendrer adfeerd for og efter
besgg hos foraeldre. Her er det vigtigt at vide, om der er sket endringeri hjemmet, om der er szrlige forventninger,
specieltom mad, har personen mod seedvane taget pa efterhjemmebesgg, erforaeldre raske, hvad er der sket pa rejsen
til besgget. Her er en taet dialog med foraeldre ogsa vigtig. Samtidig kan der vaere sma a&ndringer, som vi andre ikke ser
ellertillaegger betydning, men som personen med PWS maske reagerer kraftigt overfor.

Et andeteksempel fraEngland eren ung mand, der udviklede en psykoseog”naede” at blive meget darlig med vrangfo-
restilling og meget forvirret. Til sidst var han sa hardt ramt, at han ikke kunne tale og spise. Han blev diagnosticeret,
startede medicinsk behandlingogeri dag velfungerende. | denne case var man ikke klarover, hvad der udlgste sympto-
merne. Igen: detervigtigtat vide, hvad dererforegaet, og helstidetaljer op til symptomernes start.

Hvornar skal man iszer blive bekymretved PWS

Med hensyntil adfaerd og psyke: Ved eendret adfaerd, ny ukendtadfaerd, tiltagende alvorlige adfeerdsproblemer. £ndret
adfaerd kan ogsa skyldes nyopstaet fysisk sygdom, sa derforer det ogsa vigtigt at vide, om der er nyopstaede smerter, om
der har vaeret opkastning og manglende appetit. De fysiske symptomer kan vaere svage, men alvorlige tegn pa sygdom
hos en person med PWS, der har nedsat smertefglelse og vanskeligt ved at beskrive, hvad derergalt.

Ved spgrgsmal til ovenstaende kan undertegnede kontaktes. Adresse findes under oversigten over fagradet.

Overlaege Susanne Blichfeldt

Video om fysioterapi til mindre bgrn

Pa linket http://youtube.com/watch?v=-KtRnkoZdTw&feature=youtu.be findes en video med instruktio-
ner om, hvordan man kan traeene mindre bgrn med PWS. Videoen er lavet af og med den amerikanske

fysioterapeutJanice Argawal, derselvmortil et barn medPWS. Den er pa engelsk med meget informative
instruktioner.



http://youtube.com/watch?v=-KtRnkoZdTw&feature=youtu.be

Irsk besgg i Danmark—hvorfor?

I november 2015 besggte irske PWS-medarbejdere bostederiDanmark. I sidste nummer af PWS NYT bragtevi en kort
omtale af besgget. | nedenstdende artikelforteeller irerne om deres oplevelser af besgget.

Formalet med vores besggvar atundersgge, hvordan tilbud, derretter
sig mod mennesker med PWS, bliver administreret i Danmark. Turen
blev arrangeret i samarbejde med den irske PWS-forening og Rehab-
Care ogvar kommetistand med hjaelpfra Susanne Blichfeldt efter hen-
des praesentationved denirske konferencei 2014. Susanne varsa ven-
lig at arrangere besgg pa en raekke bosteder i Danmark, sa vi kunne
undersgge bade ligheder og forskelligheder pa de forskellige bosteder.

Vihavde besluttet, atvi gerne villekigge neermere pafglgende:
e Hvilke servicetilbud findes til personer med PWS?
e Hvordanfinansieresdisse tilbud?
e Hvad erdetideelle botilbud med tilbud og rutiner —specielt i
forhold til mad og adgangtil mad?
e Sundhedstilstand hos personer med PWS med fokus pa diaet, motion og psykisk tilstand?
e Relationermellem personerneogderesforholdtil seksualitet?

PWSi Irland

I Irland findes ét specialiseret tilbud til voksne med PWS, hvor der bor fem kvinder og maend i forskellige aldre og med
forskellige genetiske kromosomfejl. Botilbuddet liggeri en forstad til Dublin omgivet af mange bekvemmeligheder og med
let adgang til offentligtransport.

Tilbuddet har eksisteret i 12 ar og fokuserer pa en individorienteret og samarbejdende tilgang til hver af vores brugere.
Detbetyderbl.a., at maltideroganden planlagning ertilpasset den enkelte. Beboerne opfordres til gget selvstaendighed
via beskyttet arbejde ogindividueltransport med henblik paintegration i lokalomradet.

Vihar ogsa enenkel person med PWS, der bori et blandet botilbud med to andre, der ikke har PWS. Dette fungererfint
for vedkommende.

Oplevelse af danske botilbud
Den fgrste dag besggte vi fire botilbud, Grankoglen, Oxen, Kirstinelund og Engbo, og de var meget forskellige.

Vibegyndte pad Grankoglen, hvor Djanikgav os en rundvisning i denstore og moderne bygning. Vi var alle meget imponeret
af omgivelserne, bade den smukke beliggenhed, arkitekturen, lejlighederne, kpkkenet og vasketgjsrummet. Djanik for-
talte os om de daglige rutiner, herunder isser om maltiderne. Hver morgen bliver der haengt planer for maltider pa en
opslagstavle.

Dette er meget anderledes end den made, vi ggr det pa i Irland, hvor vi en gang om ugen lader beboerne valge, hvilke
maltiderde gnskerudfraen liste, derertruffetaftale om.

Viblevogsaimponeretoverdenabenhed overforrelationer ogforhold mellem beboerne og seksualitet pa bostedet, som
gjorde beboerneistandtil at haveintime relationer gennem undervisning og treening. Vi mgdte nogle af beboernei mo-
tionscentret, og Kasper(beboer) viste os rundti sin lejlighed. En meget positiv start pa turen.

Vores naeste besgg var pa Oxen og Kirstinelund, hvorvi blev budtvelkommen af bade personale ogbeboere. Begge disse
steder var meget forskellige fra Grankoglen, bade hvad angik omgivelser og padagogik. Oxen og Kirstinelund tilbyder
efter vores opfattelse et mere familiebaseret tilbud, hvor ejendommen ejes af lederen, som ogsa havde ansat familie-
medlemmer pa stedet (Kirstinelund). Ingvar, leder af Oxen, forklarede os, at der var mange mader at nd et mal pa, men

9



detvigtigste var, at malet varvedvarende. Begge stederliggerilandlige omgivelser og havde ikke umiddelbart let adgang
til offentligtransporti modsaetning tili Irland, hvor tilbuddeneligger centralti stgrre omrader med henblikpa atintegrere
beboerne som aktive medlemmeri disse omrader.

Fra Oxen kgrte vi videre mod Kerteminde til et tidligt
aftenbesg@gg pa Engbo. Personalet bgd os velkommen
med et dejligt maltid mad, og vi udvekslede erfaringer |
om vores arbejde med personer med PWS i bade Dan-
mark og Irland. Vifiklov til at se en af beboernes lejlig-
heder, somvarrummelig og meget hjemlig. Ligesompa
Grankoglen erEngbos holdningtil relationer og seksua-
litet meget aben, og personalet var meget abne om-
kring deres erfaringer med fx antikonception. Deter et
omrade, viermegetinteressereti, davifgler,vi erlangt
bagud pa det omrade i handicapsektorenilrland.

— — 4 ‘." ?_ 3

-

Vores naeste dag begyndte med et besgg til en arbejds-
pladsi Naestved. Vi mgdte en gruppe brugere, og en af
pigerne viste os det sted, hvor man fremstiller og szelger
forskellige stearinlys. Herefter gik det mod vores sidste
besgg pa Orionvej, og ligesom de andre steder, blev vi
varmt modtaget. Orionvej var det bosted, der minder
mest om vores tilbud i Irland, og erfaringerne med ar-
bejde lignerligeledes detirske. Kun planlaegning af malti-
der og individuelle aktivitetervar forskellige fravores er-
faringer.

Vi ngd meget besggeti jeres smukke land og blev over-
veeldetaf denvarme velkomst, vi fikaf bade personale og
beboere paallebostederne. Vi vil gerne takke Susanne for
at have brugt tid pa planlaegning og oplysende samtale den sidste morgensamt Djanik, der ogsa var med til at organisere
turenfor os.

Gemma McBurney

Living Buddy—app til bérn og unge med kognitive handicap

Living Buddy eren app, der skal motivere oginstruere bgrn og unge med kognitive han-
dicap til at beveege sigmere, og somskal ggre det sjovt og motiverende for netop den

I_IVlNG gruppe bgrn og unge at dyrke motion.

B BDY Med Living Buddy pa smartphone far brugerne en personlig animeret traeningsassi-
n : stent. Brugerenvaelgerselv sin Living Buddy, som lige nu er fire forskellige karakterer.
A =8 = Koncepteter, at brugerens Living Buddy “fanger” og fastholder opmarksomheden for
at motivere malgruppen til en mere aktiv livsstil gennem motion og fysisk bevaegelse. |
g ! app’enkan manvalge mellem forskellige aktiviteter fx Igb, cykling, spurt mod dyr, ba-
ﬁ ﬂ’ lancetraening og workout pa gulvet. Living Buddy er baseret pa et pointsystem, som

f | netop skal motivere til at udvikle sine feerdigheder.

WWW.LIVINGBUDDY.OK
¢ > o

e
o
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Jonas med sin kaereste, Pia

Visigertak forjeres deltagelse ved Jonas biszettelse.

Det blev en utrolig smuk oplevelse i Sct. Jargens Kirke mandag den 21. december. Vi var ca. 200 mennesker, der viste
Jonasen sidste aere.

68 blomsterhilsener prydede gulvet omkring kisten lagt som et stort og meget smukt blomsterkors. Smukt, trgstende og
hjertevarmende.

Jonassov stilleind onsdagden 15. december 2015. Han glemte at traekke vejret. Hans sgvnapng blev hans skaebne.

Jonas havde dagen fgr deltaget i Hannes afskedsreception i Socialpaedagogisk Center Naestved. Derefter kgrte han med
Kenneth ud ogkgbte julegavertil nevgerne Sebastian og Valdemar samt til sin kaereste Pia. Dagen sluttedetil bocciatrae-
ningsammen med Lars.

Om onsdagen, hvor han dgde, skulle han med bofallerne ind og opleve det julepyntede Tivoli. Han ville lige sove pa
forskud —menvagnede saikkeigen.

Alle harfaetet chok, og deter helt ufatteligt for os, at han ikke erher mere.

Pavegne af Jonassigervijer alle etstort tak for jeres venskaber, noget der betgd megetforJonas. Han gleedede sig hver
gang, han skulle vaere sammen med jer.

De keerligste hilsenerfra
Kenneth, Hanne og Lars
i Neestved
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Ridelejr og poolparty for voksne med PWSover 18 ar

Hermed inviteres voksneialderen 18+ med PWS til ridelejr

i weekendend. 1. - 3. april 2016

pa Skalbakken 2, 8950 @rsted.
Vi mgdes kl. 15 og siger farvel igen sgndag kl. 13.

Weekenden kommerbl.a. til atindeholde:

%+ Soigneringaf heste og rideundervisning
% Poolparty

Pris for deltagelse: 2900 kr. pr. person. Max 15 deltagere.

Da den geografiske spredning blandt unge med PWS erstor og transporten som fglge deraflang, vil deltagere fra Sjzelland
blive afhentet pa Roskilde Station. Vi vilderfor bede de deltagendespargrende om henholdsvis at bringe og hente de unge
mennesker her. De unge vil sd sammen med en hjaelperfredagblive kgrt til @rsted og retur sgndag.

Vivil bede deltagernes personale fra Fyn/Jylland om henholdsvis at bringe og hentede unge til og fra @rsted. Derkan evt.
arrangeres afhentning pa Randers Togstation, Randers Busstation og evt. Arhus Lufthavn. De, som valger at komme med
offentligt transport, vil sammen med en hjalper fredagblive kgrt til @rsted og returigen sgndag.

Tilmelding med angivelse af navn ogadresse til: Djanik Gade 50 72 31 75, mail: djanik.andersen@ps.rm.dk senestd. 15.
marts 2016 Eftertilmeldingvil du fa en bekraeftelse p3a, at du er tilmeldt weekenden, kontonr. til indbetaling af del-
tagergebyr, program samten liste over det udstyr, du bedes medbringe.

Har du spgrgsmal til ovenstdende, erdu meget velkommen til at kontakte Djanik Gade
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Temadag med professor Tony Holland
og overlaege Susanne Blichfeldtd. 8. de-
cember 2016

D. 8. decemberhavde Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom besgg
af professor Tony Holland fra England. Han skulle sammen med Susanne
Blichfeldt holde foredrag om psykologiske, psykiatriske og medicinske
tilstande ved PWS, ogarrangementet varabentfor bade fagpersoner og
pargrende til personermed PWS. Ca. 35 personerdeltog.

Tony Holland eren fremragende formidler, og selvom foredraget foregik
pa engelsk, voldte det ikke de fremmg@dte mange problemer at forsta
ham. Han omtalte Prader-Willi Syndrom som ”sultsyndromet” ud fra den
betragtning, at mad og tanker om mad fyldervoldsomt meget hos disse
personer. Atvare sa konstant fokuseret pa ogdraget mod alt, hvad an-
gar mad, eren ekstrem stressende belastning, og Tony Holland har tidli-
gere sagt, at man — for at forstd denne tilstand — bgr "ga en turi et par
sko, der tilhgreren person med PWS”.

Tony Holland kom ogsaind pa hudpilleriog anbefalede, at foraeldreogp

®dagogerforetager strukturerede observationer

af, hvornar der pilles (fx ved kedsomhed eller darligt humgr), sdledes at det bliver muligt at eendre pa rutineri et forsgg

pa at undga pilleriet.

Psykisk sygdom er ikke ualmindelig ved PWS,
men detervigtigt at skelne mellem “adfaerdsaen-
dringer” og egentlig psykisk sygdom, som skal
behandles medicinsk (anbefaling fra TH: start
med halv dosis). Detkan vaere vanskeligt for per-
sonermed PWS at seette ord pa deres fglelser og
tanker, og her anbefalede TH, at man havde en
skalafra 1-10, hvor 10 kunne veaere supergodthu-
mer. Tallene kunne evt. erstattes af ikoner med
smileys, som ogsa kan anvendes til at udtrykke
sindstilstand.

Susanne Blichfeldt komisit foredragbl.a.ind pa
de anbefalingeraf undersggelser, der bgr geelde
ved kontrolbesgg pa hospitaler og andre be-
handlingssteder (blodprgver, hormonmangel,
syn, infektioner, ryg, mave, forstoppelse m.m.)
samt motion, der pa alle mader er med til at fo-
rebygge mange sygdomme ved PWS. Susanne
betonede ligeledes vigtigheden af at have et
PWS-id-korti tilfalde af akut sygdom (kortet kan

fasved henvendelse til Centrene for Sjeeldne Syg-

domme pd Arhus Universitetshospital og Rigs-
hospitalet).

Pé foreningens hjemmeside www.prader-willi.dk samt pa den danske facebookside for PWS ligger slides fra bade Tony

Hollands og Susanne Blichfeldts foredrag.
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Sommerlejr pa Kursuscenter Brogarden
d.1.-5august 2016

Sa er det ved atveere tid til at planlaeggetilmeldingtil foreningens sommerlejr,somfinder sted pa Kursuscenter Brogarden, der ligger
i Stribved Middelfart. Vi mgdes mandag den 1. augustfra kl. 15.00 pa parkeringspladsen ved hovedindgangen og siger farvel og pa
gensyn fredag d. 5. augusti lgbet af formiddagen. Ugen vil indeholdeflereaf de kendte aktiviteter som banko, hygge ved pejsen med
sang, stjernelgb og veaerksteder. Vi skal endvidere pa udflugttil Egeskov Slot. Har I lysttil at svgmme, er der mulighed i Strib Svgmme-
hal,abningstidernekan ses pa www.stribsogm.dk. Vi opfordrer til,at vi allesammen er med til aktiviteter og ture.

Praktiske oplysninger

B Kursuscenterets adresseer: Abelonelundvej 40, Strib, 5500 Middelfart, www.brogaarden.dk
B Pris pr.deltager er 1.550 kr. Personer med PWS over 18 3rskal haveet selvsteendigt medlemskab af PWS-foreningen for at

kunne deltage.

Pris for t-shirter 175 kr.

Hvis du bori et bofellesskab, skal der deltage personalefra bofzellesskabet.

Hvis du er hjemmeboende, skal der deltage foraelder eller hjzelper.

Der er handklzeder, dyne, hovedpude og sengelinned pa Brogarden — dette skal IKKE medbringes.

Nar | har tilmeldt jer, bedes deltagerbetalingen indbetalt pa reg.nr. 4001, kontonummer 4001 154 273 med angivelse af navn(e) og
hvilketarrangement, betalingen vedrgrer (MEGET VIGTIGT). Hvis | gnsker trgje (se trgjen pa www.prader-willi.dk), skal dennebetales
sammen med deltagerbetaling. Betalingsfristen bedes overholdt, da vi skal give Brogarden besked om antal. Man kan kun deltage,
hvis foreningen har modtaget betaling. Herefter vil | fa tilsendt et program samt deltagerliste for lejren. Mangler | oplysninger om
arrangementet, herunder information om busser og afgangs-/ankomsttider, er | velkomne til at kontakte Djanik Gade pa tIf. 5072

3175.

I ettt et R e R e 8RR e SRR Ses eSS R SRR e Rs R S8t eeees eRe s e s ees .

Tilmeldingen sendes til Djanik Gade, Byleddet 20, 8920 Randers N@ eller p&d mail til djanik.andersen@ps.rm.dk senestd. 27. juni
2016

Navn Adresse .
O = | o
5 o —
8% AR
S < o b v o o 8
= 2§ 5 23 8 5 2
LS a a < o o <
Kandu/l selvsgrge for transportunder opholdet: Ja Nej
Har du/I plads til eneller flere ekstra, som ikke selv har transportmuligheder? (Antal)
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Programforsommerlejr 2016 pa Kursuscenter Brogarden

Mandag

e

15.00 —16.00
Ankomst ogindkvar-
tering

16.00 —16.30
Eftermiddagsdrik

17-17.30

Bestille kioskvarer og
afhente T-shirts
18.00 —19.00
Aftensmad

19.45 —ca. 21.00
Stjernelgb
21.00 —21.30
Aftendrik

22.00

Informationsmgde for
foraeldre/padagoger

15

Tirsdag
8.30-9.30

Morgenmad + smgre
madpakker

09.45 - 15.00
Tur til Egeskov slot

16.00 —16.30
Eftermiddagsdrik

17 - 17.30
Bestille kioskvarer

18.00 —19.00
Aftensmad

19.30 —21.30
Teendtop i pejsen med
aftendrik & sang

Onsdag
8.30-9.30
Morgenmad

09.30- 12.00
Veaerksteder/sport
og leg/hockey

12.00 — 13.00
Frokost

13.00 —15.00
Veaerksteder/sport
ogleg

15.30 — 16.00
Eftermiddagsdrik

16.00 —17.30
Hygge i feelles areal

17 - 17.30
Bestille kioskvarer

18.00 —19.00
Aftensmad

19.30 - 20.30

Banko

21.00 —21.30
Aftendrik

Torsdag Fredag
8.30-9.30 8.30-9.30
Morgenmad Morgenmad
09.30 —12.00 11.00
Veaerksteder/sport Pakke, farvel og
og leg/hockey afrejse.
Pa gensyn 2016
12.00 —13.00
U
Frokost By e
@5
(&
13.00 —15.00
Vearksteder/sport
ogleg
15.30 —16.30
Fernisering
16.30 —17.00

Eftermiddagsdrik

17 - 17.30
Bestille kioskvarer

18.00 —ca. 20.00
Festmiddag

20-21.30
Dansemusen
Rene Franz

21.30 —22.00
Aftendrik
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Weekendtur til Spa og Wellness i Korsgr

November 2015

Den 6. november om eftermiddagen tog vi seks unge med vores mgdre til Korsgr, da vi skulle tilbringe weekenden pa
Hotel Comwell, hvorvi skulleforkaeles. Vikendte alle sammen hinanden frasommerlejre og andre arrangementer, sa det
tegnede godt. Efter middagen fredag aften hyggede vi os med spil og fjernsyn, men vi traengte alle til at fa hvilet ud og
kommeiseng, sa vi kunne vaere friske til naeste dag.
Da vi kom over til morgenmaden naeste dag,
. 8 havde Laura og Hanne veaerettidligtoppe ogi
i glh"“ : mg_ ‘ spa udendgrs. De forsikrede os, at det slet
A Eg‘-,m | ‘ ikke var koldt, selv om vi var i starten af no-
e £ e vember maned. Formiddagen skullefor defle-
AN [[[IF (- stes vedkommende g& med behandlinger af
| e ' Ll forskellig slags og afprevning af pool og di-
verse dampbade. Jeg havde aftalt en super
behandling "Marula Himmelfaerd” med ind-
smgring af hele kroppen og massage i 1/
time, sa jeg ifgrte migbadekabe og tgfler. Da
klokken var 10, sad Cecilie, Mikkel og jeg klar
til behandling alletre. Mikkel havde veeret der
allerede, da klokken var halv ti, men han fik at
vide, at han skulle ventetil kl. 10. Ellen og Bir-
gitte dukkede op, de havde allerede veeret til
ansigtsbehandling. S8 kom der to massgrer,
men da vi var tre Cecilie, Mikkel og mig, var
deret stort problem. Mikkel viste sig som den
perfekte gentleman ogventede til om eftermiddagen med sin behandling, det var bare sa flot af ham! Min mor gik med
massgren og mig ind i rummet, hvor hun tog nogle billeder af mig, da jeg blevsmurtindi sort scrub overhele kroppen.
Det var enskgn oplevelse.

Om eftermiddagen skulle Pernille, Ellen, Cedilie,
Mikkel og mig ogsa preve den udendgrs spa. Det
var herligt varmt, sa vi fik ogsa vores mgdre med i
spaen. Da klokken blev fire, skulle vi prgve sauna-
gus i en sauna ved siden af spaen. Der var mange
mennesker, sa vi sad teet, da de forskellige dufte
kom mod os, og der blev meget varmt. Bagefter
skulle vislappe lidt af, inden vi skulle over og spise
til aften. Efter middagen fik Laura, Cecilie, Mikkel
ogjeglysttilatgaud ogse padetgamle hovedhus,
som receptionisten tidligere havde vist os. Nogle
mente, at der var spggelserihuset. Da vi kom ud,
var det helt mgrkt, men vivar sikre pa at se lys, et
spggelse ogen hundistueetagenihuset.

Naeste formiddag gik med badeture i spa og poal, //y

og inden frokost ndede vi en fin gatur i dejligt sol-

skini omradet ved hotellet. Min mor og jeg fulgtes hele vejen med Pernille og Vibeke, da Mikkel og Susanne skulle med
toget, sa de skulle skyndesighjem. Detvar pa en golfbane, sa man matte passe paikke at faden golfkuglei hoved et. Davi
havde spist frokost,vardettid til afsked. Vi syntesalle sammen, at det havde vaeret en dejlig weekend med fine oplevelser
i hyggeligtselskab, ogjegvil bestemtgerne med enanden gang.

Mange hilsner
Ditte
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Husktilmelding til Sjeeldne-lgbet 28. februar2016i Faelledparken

Se mere pd www.sjaeldnediagnoser.dk

Sjeeldne Diagnoser pra=sents

Sjaeldne-lgbet 2016

28 feb 2016 kl. 11:00

B8

Feelledparken

© | Gunnar NuHanse

Tilbud fra Sjeeldne Diagnoser om navigator

Sjaeeldne-navigatorer er et tilbud til voksne og foraeldretil bgrn med sjeeldne sygdomme, som oplever, at de har svaert ved at handtere
livetmed en sjeelden diagnose—seerligtirelation til sundhedsomradet.

Hvad kan en navigator hjzelpe med?
De frivillige navigatorer er selv patienter eller pargrende, der har personlige erfaringer med at leve med sjzlden sygdom. Derfor har
navigatorerne masser af specifik og praktisk viden. De kan bl.a. stgtte og vejledei at:

4+ finde vej i sundhedssystemet
4+ findeindgangentil det socialesystem
4 mestre livet med en sjalden diagnose.

Vil du vide mere?

Har du/I brug for en navigator, sa kontakt Sjaeldne Diagnoser pa mailadressen mail @sjaeldnediagnoser.dk eller ring pa tIf. nr. 21 71
6195 og fa mere information om, hvad det vil sigeathave en frivillignavigator —og om det er en mulighed for dig/jer.1sa fald vil der
hurtigt blive skabt kontakt til en navigator. Se evt. mere pd www.sjaeldnediagnoser.dk

Amerikansk PWS-forenings hjemmeside nu tilgeengelig via app

Infroducing PWSA (USA)'s

Phone App!
Den amerikanske PWS-forenings hjemmeside er nu tilgeengeligvia appiapp-store. Den inde- *\“
holder bl.a. Medical Alerts, der er god at have med pa ferien. Sgg pa PWSA eller brug neden-
stdende links: e
iTunes:

https://itunes.apple.com/WebObjects/MZStore.woa/wa/viewSoftware?id=1053045380&mt=8

Google Play:
https://play.google.com/store/apps/details?id=com.theappwizards.appwizard.app54e25f5f6cfOb&hl=en
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Aktivitetskalender 2016

Dato Aktivitet Sted Tilmeldingsfrist
30. januar Bestyrelsesmade Hotel Scandic, Hvidovre
28. februar Sjeeldne-Dag Feellesparken Sjeeldne Diagnoser
3. marts Samialegrupper Hotel Scandic, Hvidovre 1. februar til Tina Damgaard
10. marts Samialegrupper Hotel Scandic, Kolding 1. februar til Tina Damgaard
17. marts Samialegrupper Hotel Scandic City, Arhus 1. februar til Tina Damgaard
1. -3. april Ridelejr og poolparty Skalbakken, @rsted 15. marts il Djanik Andersen
2. april Bestyrelsesmgde Hotel Scandic, Hvidovre
17.-19. juni Familieweekend Pindstrup Centret 15. marts il Djanik Andersen
18. juni Samialegrupper Pindstrup Centret 15. marts fil Djanik Andersen
1.-5. august Sommerlejr Kursuscenter Brogarden 27. juni fl Djanik Andersen
30. september - 2. oktober = Weekendseminar Kursuscenter Brogarden Annonceres | PWS NYT maj
4.-6. november Helse og SPA for unge og Korsgr Comwell Annonceres i PWS NYT maj
voksne med PWS og deres
foraeldre/ledsager

Huset pa hovedet

Ny bog af sundhedsplejerske Lykke Baran

Det er forskelligt, hvordan visom mennesker handtererden sorg, det

er at fa etbarn medsarlige behov. Dereringen facitliste, ingen rigtig

eller forkert made,og detkanvaere sd uendeligt svaert at veere praedis,

@) hvor man er. Hvordan beskriver man de fglelser, tanker, glaeder og
=3

smerter, der er forbundet med at have et barn med sezerlige behov?
Kan man overhovedetdet? | hvertfald sa detbliverforstaeligt foran-
dreendénselv?

| “"Huset pG hovedet” saetter sundhedsplejerske Lykke Baran, der selv
er mor til et barn med handicap, ord pa uudtrykte tanker og fglelser,

FIR IR og inspirerertil, hvordan manfindersigselvmidti den uoverskuelige
Huset pa hovedet reekke af diagnoser, tabubelagte tanker og bekymringer om fremtiden
Tankestromme, der forener og vendertristhedtil acce pt

forloser og friger

Se mere pa www.husetpahovedet.dk
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Fagradetfor PWS

Fagradet vejleder private, institutioner, kommuner etc. Fagradets medlemmer kan forlange honorarer for radgivning til f.eks. kommuner og regioner. |
begreenset omfang kan honorar for serlige opgaver ydes fra Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom til foreningens medlemmer. Enkel telefonisk

radgivning ydes vederlagsfrit.

Overlage Anette Lowert
Psykiatrisk Afdeling

Vejle Sygehus

7100 Vejle

TIf. 2425 3273 (kI. 8-9)
anette@lowert.dk

Overlaege Stense Farholt
Center for Sjeeldne Sygdomme
Afd. A, Skejby Sygehus

8200 Arhus N

TIf. 7845 1419

stenfarh@rm.dk

Fysioterapeut Kirsten Iversen
Kanalbuen 14,

2870 Dyssegard

Tif. 3969 4501

Mobil: 5380 6501

kirive@hofmail.com

Sygeplejerske NY

Margit Svantemann

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

Tif.: 78451534

margsvan@rm.dk

Socialkonsulent

Anne Marie Rasmussen
Fejovaenget 36

8381 Tilst
Ras36@stofanet. dk

Sygeplejerske/Patientkoordinator
Bolette Faerch Petersen

Center for Sjeeldne Sygdomme
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kebenhavn @

TIf. 3545 4788

bolette.petersen@regionh.dk

Psykologisk fagkonsulent

Henrik Robert Nielsen

Center for Voksensocial = Region Midtylland
Tingvej 15 B 3. sal = DK - 8800 Viborg
Fastnet +45 7847 6032

Mobil: +45 7847 6052
henrik-robert.nielsen@ps.rm. dk

Overlege Hanne Hove
Center for Sjeeldne Sygdomme
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh. @

TIf. 3545 4062

hanne.buciek.hove@regionh.dk
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Socialradgiver Jens Tamborg
Blekinge Boulevard 2

2630 Tastrup

TIf. 3838 0308 el. 3888 4575

it@spastik.dk

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

8200 Arhus N

Tif. 7845 1418
johnoest@rm.dk

Talepadagog, Vejleder i Karlstadmodellen
Mette Sorensen

Agertoften 6

2680 Solred Strand

Tif.: 5153 7705

mettesoerensend 33@hotmail.com

Talepadagog, Vejleder i Karlstadmodellen
Ellen Bjerre Jensen

Vindingevej 45

4000 Roskilde

TIf. 2879 2365

Klinisk dizetist Anne March
Borneafdeling A

Arhus Universitetshospital
Brendstrupgardsvej 100
8200 Aarhus N

TIf. 7845 1497

anneolen@rm.dk

Afdelingslage, PhD Anders Johanson
Veekst og Reproduktion 5064
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh. @

Tif. 3545 0514

anders.johansen.01@ regionh. dk

Klinisk dizetist, NHH-kand.

Klinisk ernaringsfysiolog

Dorthe Wiuf Nielsen

Berne Emaeringsenheden, Afsnit 4094
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh.@

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

Overlage 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
ivtehelgogaard@tdcadsl.dk 21671299
Nastformand
Vibeke @rskov, Berners Vaenge 38, st. th, 2650 Hvidowre 36495087
v.oerskov@hotmail.com

Kasserer
Martin Raabjerg, Grabynkevej 28, 2700 Brgnshgj 24251212
raabjerg@pc.dk

Sekreteer
Lise Reimers, Damgardsvej 24, 3460 Birkergd 24271382

pws@nypost.dk

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

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

www.prader-willi.dk
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