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Deadline for naeste nummer af PWS NYT: 1. januar 2017

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

Jytte Helgogaard Birgitte Jensen
Heibergs Have 67 Kildetoften 32
4300 Holbaek 8600 Silkeborg
Tif. 21671299 TIf. 22755455

e-mail: jyttehelgogaard@tdcadsl.dk e-mail: bm@uvibkat. dk
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Referat fra generalforsamling pa Brogarden d. 30 september 2016

1. Valg af dirigent
Lars Skovgadrd blev valgt til dirigent med applaus. Han konstaterede, at generalforsamlingenvar lovligt indkaldt og
gavordet til formanden for formandens beretning.

2. Formandensberetning
Jytte Helgogaard aflagde formandsberetningen, dervarfulgt af billederfra arets
arrangementersamt en sang af Georgio Fornasier, tidligere praesident for IPWSO.

FORMANDSBERETNING 2015

Konstituering af bestyrelsen
Bestyrelsen konstituerede sig efter generalforsamlingen for et ar siden med undertegnede som formand, Vibeke @r-
skov naestformand, Martin Raabjerg som kasserer og Lise Rei mers som sekreteer. De gvrige bestyrelsesmedlemmer er
Djanik Andersen, Claus Rosenager-Jepsen, Signe Andersen og Tina Damgaard. Vibeke og Claus er herudoverforenin-
gensreprasentanteriSjaldne Diagnoser.

Medlemsarrangementer og kurser

Medlemstilbud har i det forlgbne ar vaeret rettet mod foraeldre og andre pargrende til bgrn og unge med PWS og til
paedagoger, leerere og andre personalegrupper, der arbejder med personer med PWS. Der har ligeledes vaeret
aktiviteterrettet mod unge ogvoksne med PWS.

Landsmgde

LANDSM@DE 2015
Vi havde sidste ar i september landsmgde med generalforsamling pa Scandic i
Hvidovre med deltagelse af ca. 20 personer. Til landsmgdet havde vi besgg af psy- ‘ =
koterapeut Karin Westh, som holdtforedragom emnetsorg. < O

SPA-weekend

I november deltog 6 voksne med PWS ogderes mgdre i en SPA- og helseweekend
pa Comwell i Korsgr. Weekenden havde til hensigt at give udeboende voksne et
tilbud om at veere sammen med familien underandre rammerend de hjemlige og
samtidigtilbyde en sund weekend i samveer med andre voksne med PWS. Alle gav
udtryk for, at weekenden havde varet en succes, og tilbuddet gentages da ogsa
heri novembermaned.

Temadage med Tony Holland og Susanne Blichfeldt

| december havde vi overto dage indbudt denengelske professori psykiatri, Tony
Holland til et kursusi Kgbenhavn forfagrad og andre fagfolk medinteresse i psy-
kiatri og PWS. Tyve fagpersoner deltog i arrangementet, og erfaringerne og ny-
hederne fra kurset vil helt bestemt komme personer med PWS til gode. Dag to
var et kursus for paedagoger, leerere, foraeldre og andre pargrende, hvor ogsa Su-
sanne Blichfeldt holdtforedrag. Her deltogialt 22 personer, ogder vari den ef-
terfglgende evaluering saerdeles stor tilfredshed med dagene.

Sjeeldne-dagen

Sjeeldne Diagnoserindbgd d. 28. februartil et Sjeldne-lgb i Feelledparken i anledning af skudaret og deninternationale
markering af Sjeeldne Sygdomme. Det storelgb sker som bekendt hver 4. ar, ogi denforbindelse uddelesogsa Sjeeldne-
prisen til en person, der har gjort sig seerlig bemaerket inden for sjeldne syg-
domme. Vi havde i bestyrelsen besluttet at indstille overleege Susanne Blich-
feldt til denne pris, fordi vi mener, Susanne siden foreningens startfor 30 ar
siden har ydet og fortsat yder et keempe stort arbejde inden for Prader-Willi
Syndrom. Det var derfor seerdeles glaedeligt bade for foreningen og for Su-
sanne, da vi modtog meddelelsen om, at Susanne skulle tildeles prisen ved
Sjeldne-lgbet. | sigselvvardenne pris med til at fremme fokus pa Prader-Willi




Syndrom og medfgrte henvendelser framedicinalfirmaer, turistfirmaer oglokalradioer og aviser. STORT TILLYKKE her-
fra til Susanne.

Samtalegrupper

Foreningen udbgd i marts maned samtalegrupper for foraeldre til bgrn med PWS fra 0-12 &r i Arhus, Kolding og i
Hvidovre. Deltagerantallet var i Arhus pa blot 2 familier, i Kolding deltog 4 personer, og i Hvidovre deltog 10 familier
Alle grupper blev ledet af psykoterapeut Karin Westh. Sidste del af samtalegrupperne blev holdt i forbindelse med
familieweekendenijuni pa Pindstrupcentret med psykoterapeut Anne Mgller som leder. Evalueringen af denne sidste
del viser, at der er tilfredshed med, at familieweekenden indeholder dette faglige indlaeg, som pa Anne Mgllers
foranledningvarkgnsopdelt, sdledes at m@dre og faedre varadskilt.

Ridelejrforunge hjemmeboende ogvoksne udeboende

| april fik unge hjemmeboende fra 15 ar muligheden for at mgdes med
udeboende voksne med PWS til en ridelejri et stort sommerhus med
swimmingpool i @rsted, og 13 personerdeltog hermed Djanik som leder.
Der var bade ridning, svemning og wellness pa programmet, og ikke
mindst svemning og wellness var et stort hit blandt deltagerne. Pa trods
af succesen erridelejren nu definitivt lukketsom aktivitet og udbydes ikke
leengere. Arsagen hertil er begrundeti, at Djanikaf sin arbejdsgiver, Region
Midtjylland, er blevet palagt ikke at arrangere aktiviteter, hvor han har paedagogisk ansvar i forhold til deltagere fra
Grankoglen, hvor Djanik til dagligt arbejder som paedagog. Dette forat undga eventuelle habilitetskonflikter.

Familie- og aktivitetsweekend

| juni maned fandtfamilieweekenden pa Pindstrupcentret stedmed del-
tagelse af 56 personerrepraesenterende 15 familier med bgrn med PWS,
heriblandt ogsa nye familier. Det var Djanik fra bestyrelsen, dervartov-
holder pad weekenden, og ifglge deltagerne er det et rigtigt godt arran-
gement, der kommer bade bgrn, sgskende og foraeldre og ikke mindst
den mulighed for netvaerksdannelse, weekenden medfgrer, til gavn.
Somtidligere naevntvaranden del af samtalegrupperne indlagt pa fami-
lieweekenden. Hvorvidt det skerigeni 2017, vil bestyrelsen tage beslut-
ningom senere.

Sommerlejr pa Kursuscenter Brogarden

For unge og voksne med PWS har viigeni ar afholdt envellykket sommer-
lejr. Kursuscenter Brogarden var rammen for lejren, og det var endnu en-
gang Djanik, som stod for ledelsen af lejren, hvor deltagerantallet naedeop
pa 80, sa det er en del flere end de tidligere ar. Det var anden gang, som-
merlejren blev holdt her pa Brogarden, og helti PWS-regi giver genken-
delse af rammer og indhold stor tryghed hos deltagerne, hvilket betg@d, at
sommerlejrenvarmere roligiar endsidste ar.

Lokal undervisning

Foreningen sggte sidste ar midler i Aktivitetspuljen, der skulle bruges til undervisning pa lokale bosteder, skoler og
institutioner. Overlaege Susanne Blichfeldt og overlzege Stense Farholdt fra Center for Sjzeldne Sygdomme ved Arhus
Universitetshospital haridet forlgbne artilbudtat komme ud pa de enkelte institutioneri hhv. @st- og Vestdanmark
for at undervise personale i PWS. Tilbuddet har vaeret bragti PWS NYT, og
hidtil har Susanne og Stense besggt 14 forskellige institutioner, som rummer
fra en enkel person med PWS op til mange personer med PWS. Foreningen
har tidligere udbudt en raekke faglige kurser og temadage for personale fra
institutioner, skoler og bosteder, men vi har ogsa mattet konstatere, at det
erblevetvanskeligt at samle et tilstreekkeligt antal deltagere til disse centrale
temadage —oftest begrundeti gkonomi frainstitutionernesside. Tiltaget skal
derfor ses som en imgdegaelse af behovet for information om PWS, og alt
tyder p3, at der ogsa fremadrettet er stort bud efter bade Susanne og Stense.




PWSNYT

Informations- og oplysningsarbejdet varetager vi stadig forst og
fremmest med udgivelsen af PWS NYT, som redigeres og udarbejdes
af Birgitte Jensenog undertegnede, ogjegvil her benytte lejligheden
til at sige tak til Birgitte for et godt og konstruktivt samarbejde. Der
har veeretfine indlaeg framedlemmerne igennem arets Igb, og vi vil
fortsat gerne opfordre medlemmernetil atindsende fotos og artikler
fra dagligdagen med PWS og fra de aktiviteter, som man matte
deltagei. | forbindelse med foreningens 30-ars jubileeum harvi valgt
atudgive et jubileeumsnummerbestaende af indlaeg og fotos fra PWS
NYT gennem de sidste 30 ar, og jegtror, det er tydeligt forenhver, at
bladet hargennemgaet en fin teknisk udvikling.

Hjemmeside

Hjemmesiden er foreningens ansigt udadtil, og hidtil har det varet Benjamin og Djanik, der har vedligeholdt og
opdateretden. Hjemmesiden ernu relanceretinyt design, og det vil fremovervare firmaet webpedel.dk, dervil sta
forvedligeholdelsenisamarbejde med bestyrelsen. Derskal herfralyde entak til Benjamin, som frivilligt har bidraget
til vedligeholdelsen af det rent tekniske samt til Djanik, som harvaretaget de Ipbende opdateringer.

Facebook-gruppen

Facebook-gruppen for Prader-Willi Danmark taeller nu 162 medlemmer, dvs. der er kommet 32 nye medlemmer til
siden sidste ar — heriblandt flere udenlandske, der arbejder med PWS. P34 dette sociale medie er der skabt fine
betingelser for udveksling af erfaringer, og det er en forngjelse at se fotos fra aktiviteter, hvad enten de foregari
foreningensregielleri privatregi. Derskal derfor lyde en opfordringtil,atalle, derermedlem, bidrager med gode rad,
delervigtigeinformationerogidet hele taget brugerdette mediesom en netvaerksplatform.

Internationalt samarbejde

Samarbejdet med andre organisationer foregar pa det :
internationale plan fortsatisaervialPWSO, deninternationale PWS- -
organisation. Susanne Blichfeldt er professionel delegeret i IPWSO-
foreningen, Djanik er den peaedagogiske delegerede i IPWSOs
"caretaker-rad”, og undertegnede erforaldredelegeret i foreningen.
| juli dette ar blev den 9. internationale PWS-konference afholdt i
Toronto i Canada. Konferencenvar delti tre dele, en videnskabelig
forlaeger/forskere,en caretakerkonference forledere og paadagoger
paisaerbostederogenforaldrekonference. Djanikog undertegnede
deltogicaretaker- og foreeldrekonferencen, og viden herfravil blive
formidlet i kommende PWS NYT. Susanne har pataget sig at referere fra den videnskabelige konference. Om tre ar
finderden 10. internationale PWS-konference sted i Cuba.

Nationalt samarbejde
Nationalt samarbejder vi med andre foreninger for sjeeldne sygdomme inden for rammerne af LEV og Sjeeldne Diag-
noser.

Som tidligere naevnterVibeke og Claus foreningens repraesentanteri Sjeeldne Diagnosers Repraesentantskab og del-
tagerirepraesentantskabsmgder2gange om aret.

Visamarbejderligeledes medde to hospitalscentre for sjaeldne handicap pa Rigshospitalet og Skejby Sygehusog nyder
stor gavn heraf. Begge centre har repraesentanterifagradet og bidragerkontinuerligt til at opdatere foreningens op-
lysningsmateriale.

Netvaerkfor PWS

Vihar igeni ar haft forngjelsen af at knytte relationertil et netveerk for PWS underledelse af paedagogisk konsulent
fra Handicapcenter Nordgstfyn, Hans Peter Lund. Foreningen har stgttet netveerket gkonomisk til et seminar for pee-
dagogerogledere om”lowarousal”, som fandt stedi majmaned med 64 deltagerefra 14 forskellige tilbud, og vi haber
i kommende nummeraf PWS NYT at kunne bringe en kort omtale heraf.



Fagrad

Foreningensfagrad holder mgderto gange arligt og haret meget teet samarbejde med bestyrelsen. Foreningen stgtter
fagradet gkonomisk, ligesom vi stgtter enkeltmedlemmer af fagradet med dakning af rejseomkostninger til PWS -
me@der bade i Danmark og i udlandet. Fagradet er ogsa det organ, dertraekkes pai sager, der drejersigom forskellige
forhold. Undertegnedefaren delhenvendelser fra bade offentlige og private personer, og det erunikt at have et fagrad
af eksperter, der kan henvises videretil.

Bestyrelsesarbejde

Bestyrelsesarbejdet foregar patraditionel vis primaert pa bestyrelsesmgder, somvi harholdt 4 af i ar. Herudover I gser
de enkelte bestyrelsesmedlemmer hverderes opgaveri overensstemmelse med den arbejdsfordeling, derfinder sted
hvert ariforbindelse med konstitueringen. Viharen bestyrelse, der er sammensat, sa flest muli ge aldersgrupper inden
for PWS er repraesenteret, hvilket forhabentlig medfgrer, at vi far deekket de fleste medlemmers behov i forbindelse
med de aktiviteter, vi udbyder. Skulle derblandt medlemmerne vaere behov eller gnskerfornoget andetend det, vi
udbyder, sd er vi naturligvis meget lydhgre herfor. Det geelder ogsa somtidligere nsevnt bade PWS NYT og hjemmesi-
den.

Til slutvil jegtakke bestyrelsen foret godt samarbejde og medlemmerneforen fin opbakningtil bestyrelsens arbejde.
Hermederjegnaet til vejsende i min beretning, ogjegvil overlade ordet til dirigenten.

Beretningen blev godkendt med rosende kommentarer.

3. Kassererensberetningomdet reviderede regnskab
Martin Raabjerg fremlagde foreningens regnskab ogredegjorde for de vanskeligheder, der harveereti detseneste ar
i forbindelse med bevillinger fra Handicap- og Aktivitetspuljen.

Regnskabet blev godkendt.

4. Fastseettelse af kontingentfor 2017
Bestyrelsens forslag om en mindre kontingentforhgjelse til 300 kr. for et almindeligt medlemskab og 2355 kr. for et
livsvarigt medlemskab blev vedtaget.

5. Forslag om vedtsegtsendringer
Bestyrelsens forslag til mere tidssvarende vedtaegtsaendringer blev vedtaget efter en kort udveksling af spgrgsmal
specieltvedr. feriemuligheder.

6. Indkomne forslag
Ingenindkomne forslag.

7. Valg af bestyrelsesmedlemmer
Jytte Helgogaard, Martin Raabjerg, Signe Andersen og Claus Rosenager-Jepsen blev genvalgt uden modkandidater.

8. Valg af 2 revisorerog 1 revisorsuppleant
Jan Lorentzen og Jette Justesen blev genvalgt tilforeningensrevisorer, og Lars Skovgard blev genvalgt som revisorsup-
pleant.

9. Eventuelt

- Dervarenhilsenfraforeningenstidligere formand Bgrge Troelsen med ros af foreningens arbejde. Den
bringesi PWS-NYT nummer 04, 2016.

- Dervar positive kommentarervedr. udformningen af programmet til kurset.

- Rostil bestyrelsenforstortarbejde.

- Enenkeltfamilie havdefaet afslag pd betaling af sgskende fraderes kommune, daderikke varet program
specielt udformet med aktiviteterforsgskende.

- Laura Windelboe redegjorde forgruppens arbejde med enbogforsgskende. Detldi gjeblikket lidt stille.

- Susanne Blichfeldtfortalte, at hendes sgn Emil havde skrevet en bog for sgskende. Bogen udkommerforar
2017.

- Der blevudtrykt beklagelse over, atridelejren nu er definitivt slut.



Den nyvalgte bestyrelse

Fra venstre: Tina Damgaard, Signe Andersen, Claus Rosenager-Jeppesen, Lise Reimers, Vibeke @rskov, Jytte Helgogaard, Djanik
Andersen og Martin Raabjerg

Til Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom

| anledningaf foreningens 30 ars jubileeum vil jeg gerne fremsende mine hjerteligste lykgnskninger.

Jeg har nui en arreekke veeret forholdsvis meget pa afstand af foreningens arbejde, men hele tiden holder jeg mig
naturligvis ajourvia PWS NYT og ogsa ved de nyheder, jegkan fa, nar Anders, min sgn, har deltagetietafjeresarran-
gementer.

Og jeg er bestemt meget imponeret over det trofaste engagement og det arbejde, bestyrelsen udfgrer. Der er hele
tiden megetfineaktivitetstiloud bade til personer med PWS og deres pargrende ogtil beboerneiforskellige botilbud.

Samtidigerdet mitindtryk, at bestyrelsen fastholder den vaesentlige kontakt til andre organisationer pa handicapom-
radet, sa de forskellige myndighedsorganer bliver holdt fast pa deres ansvarfor til stadighed at sikre de bedst mulige
livsvilkarforalle handicappede.

Vi skal veere glade for, at ingen behgver at veere uvidende om, at gruppen af mennesker med PWS og dem, der er
knyttettil dem, trods sin beskedne stgrrelseikke kan ogikke bgroverses.

Foreningens hjemmeside bidrager fornemttil at skabe og fastholde denne opmaerksomhed.

Derforendnu engang: Rigtig hjerteligtillykke og tak for den fine arbejdsindsats.

Bgrge Troelsen




Samtalegrupper for forzeldre til bgrn med PWS 0-14 ar

S

Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom inviterer
til samtalegrupper
for forzeldre til born med PWS i alderen 0 — 14 ar
i Jylland og pa Sjzelland

Somtidligerearbliver derafholdt samtalegruppeilylland og pa Sjaelland medfzelles opsamlingsrunde pa familieweek-
enden pa Pindstrupijuni maned. Det bliversocialradgiver Anne Thousig Mgller, der ogsatidligere har medvirket ved
samtalegrupperne, derforestaralle tre arrangementer.

Deltagere fra Jylland og Fyn mgdes torsdag d. 23. marts 2017 pa Scandic Bygholm Park,
Schiittesvej6,8700Horsenskl. 17.30 -20.30.

Deltagere fra Sjeelland mgdes torsdag d. 30. marts 2017 pa Scandic Hvidovre, Kettevej 4,
2650 Hvidovre kl. 17.30 -20.30.

Til begge arrangementer serveres kaffe, te og sandwich. Der er desvaerre ikke mulighed for bgrnepasning.

Tredje og sidste samtalegruppe afholdes Igrdag d. 17. juni under familieweekenden pa PindstrupCentret.

Bindende tilmelding til Tina Damgaard, tIf. 31170903, mail: tina.damgaard@yahoo.dk — senest d. 15. fe-
bruar 2017

30-arsjubileeum pa bostedet Oxen

Kaere Lars Bitsch

Vi gnsker dig et stort tillykke med dit
30-ars jubila2um pa Oxen d. 4. november 2016.

Kzerlig hilsen alle dine venner og personale fra Oxen
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Kursus for fagfolk: To dage med fokus pa Low Arousal og udveksling af viden

Den 19. og 20. maj 2016 var vi 55 paedagoger og medhjeelpere samlet pa kursus i Svendborg. Kurset var
tilrettelagt for fagfolk, der har PWS som deres daglige arbejdsomrdde.

Den f@rste dag havde fokus pa Low Arousal-tilgang, hvor
vi blandt andet treenede i forskellige konfliktnedtrap-
pende og konfliktforebyggende metoder. Det er en stor
fordel - bade for borgere og personale —hvis en konflikt
ikke farlov at udvikle sig. Eren borger fgrstkommetopi
detrgde felt, tager det ofte lang tid forvedkommende at
komme nedigen. Underviser PiaLindberg Fengerfra Lee-
ringsCenter Brejning dbnede en bred vifte af forskellige
metoder. Metoder, der kan hjzelpe os som fagpersoner,
sa viundgarat bringe borgereniensituation, hvorde re-
agerer med skald ud og det, der er veerre. Metoden

kunne f.eks. vaere at holde afstand, kun sige en ting ad
gangen, holde sigtilkorte saetninger, holde pauser, skifte
personale, give tid til eftertanke, aflede og meget mere.

Generelt har de forskellige PWS-tilbud i de seneste ar
haftfokus paat undga magtanvendelser. Ogi det daglige
gores der megetforat sikre, at detikke er ngdvendigt at
magt tages i anvendelse. En Low Arousal-tilgang til bor-
gerne kan vaere med til at sikre, at denne udvikling fort-
saetter.

Kurset bgd ogsa pa fysi-
ske gvelseri det dejlige
| forarsveir.

Dag to blev brugt til faglig udveksling. | fire forskellige workshops tog vi spgrgsmal op til feelles lering:

Workshop 1: Narrativ Teamrefleksion

Her tog vi medbragte problemstillinger op til feelles re-
fleksion. Til at sta fordenne workshopfik vi hjeelp af vice-
centerleder Kirsten Agerskov Nielsen og afdelingsleder
Bente Peschardt—begge fraHandicapcenter Nordgstfyn.
Narrativ Teamrefleksion er en gengangerfratidligere ar.
Metoden gar ud p3, at deltagerne reflekterer over for-
skellige fortaellinger (narrativer), som deltagerne havde
medbragt. Hverrefleksion mundedeudi, at derblev lagt
en plani forholdtil pagaeldende borger, som deltageme
kunne tage med hjem.

Workshop 2: Seksualitet

Er derspecielle hensynattage, narviskal rade og vejlede
personermed PWS om seksualitet. Hvordan taler vi med
borgerne om seksualitet? Skal vi have en seksualpolitik?
Hvordan forebygger vi seksuelle overgreb? Hvilke tegn
skal vise efter?

Disse og lignende spgrgsmal diskuterede deltagerne i
denne workshop. Socialpadagog Maj-Britt Vilhelmsen,
Engbo Kerteminde, dererigang med en uddannelse som
seksualvejleder, stod for denne workshop.

Workshop 3: Videoanalyse

Med udgangspunktiICDP’s (International Child Develop-
ment Programme, red.) otte temaer — se nedenfor - for
et godt samspil gennemgik vien medbragtvideo trin for
trin forat identificere, hvilke relationskompetencer med-
arbejderen bringer i anvendelse. Workshoppen viste
blandtandet, at vi pa selv meget kortevideoer (45 sekun-
der) kunne se samtlige relationskompetencer komme i
anvendelse. Ved saledes at fokusere pa det, der virkeri
samspillet, kan den professionelle blive mere bevidst om
egne kompetencer. Afdelingsleder Henrik Christensen og
fagligkonsulentHans Peter Lund, begge fra Handicapcen-
ter Nordgstfyn, stod fordenne workshop.



Workshop 4: Jura vaergemal, magtanvendelse, selvbestemmelse og med-
Vi havde inviteret Trine Andersen, der er juristi Region  bestemmelse.

Syddanmark, til at holde en workshop om juridiske

aspekter. Emnerne i denne workshop spandte bredt:

Samspilstemaer - relationskompetencer

1. Vis positive fglelser—vis, at du vil det andet menneske.

Juster dig efter det andet menneske, og fglg dets udspil.

3. Tal med vedkommende om ting, han eller hun er optaget af, og prgv at fa fglelserne med i samta-
len.

4. Giv ros for det, som mennesket selveri stand til at klare, og anerkend mennesket, som det er.

5. Hjaelp det andet menneske med at rette opmaerksomheden ét sted hen, sadan at| far en felles op-
levelse af ting i omgivelserne.

6. Giv mening til hans eller hendes oplevelse af omverdenen ved at beskrive det, | oplever sammen,
og ved atvise fglelser og entusiasme.

7. Uddyb, og giv forklaringer, nar du oplever noget sammen med det andet menneske.

8. Hjeelp ham eller hende med at kontrollere sig selv ved at saette graenser pa en positivmade —ved at
guide vedkommende, vise positive alternativer og ved at planleegge sammen.

N

Ved Hans Peter Lund, paedagogisk konsulent, Handicapcenter Nordgstfyn

Helpline hos Sjaldne Diagnoser

Sjeeldne Diagnosers Helpline er et gratis og anonymt tilbud til patienter og pdrdgrende bergrt af sjeelden sygdom. Et
professionelt og engageret radgiverteam er klar ved telefon og mailbox med information, stgtte og rddgivning.

Hvad kan Helpline hjzlpe med?

Lede efterandre med samme diagnose og skabe kontakt.

Finde information om sygdommen og erfaringer med at leve med den.

Hjzlpe med atfinde rundti”systemerne”, f.eks. indenfor sundhedsvaesenet og det sociale system.
Gennem samtale stgtte op, nar der skal skabes ordenikaos, og nar der er brug for overblik.
Hjzlpe med atfinde handlemuligheder ud fra princippet om "hjeelp til selvhjaelp”.

FEEEE

Hvad kan Helpline ikke hjelpe med?
%+ Stille diagnoser—men vi kan hjaelpe med at klarggre dine spgrgsmal til laegen.
+ Bevillige ydelsereller hjzelpemidler—men vi kan hjzelpe med at finde de myndigheder, derkan.
4+ Behandle konkretesageriforhold til kommunen eller regionen—men vi kan ruste dig bedst muligt til dit
samarbejde med de offentlige instanser.

Hvordan arbejder Helpline?

Radgiverteamet pa Helpline bestar af Isnnede medarbejderei Sjaeldne Diagnosers sekretariat og frivillige fra Sjaeldne
Diagnosers medlemsforeninger og Sjeeldne-netvaerket. Med afsati deres faglige og personlige kompetencerkan rad-
giverne guide og st@tte andre til handtere de utallige aspekter af livet med en sjaelden sygdom. Radgiver-teamet kan
traekke pa enraekke forskellige ressourcer. Indholdet af henvendelser til Helpline registreres med henblik pa at kunne
dokumentere Helplines arbejde. Det kan ogsa veere med til at skabe ny viden om de udfordringer, sjaeldne borgere
megder. Registreringerne eranonyme, og Sjaeldne Diagnoser overholder Persondataloven. Derudover har alle radgivere
tavshedspligt.

Kontakt Helpline: TIf. 3314 0010, mandag— torsdagkl. 10 — 14, onsdag dog helttil kl. 20. Mail: helpline @sjaeldnediag-
noser.dk Se ogsa: http://sjaeldnediagnoser.dk/hvem-er-raadgiverne
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Bes@g fra Australien James med sin sgn

| august 2016 b@d Engbo, Kirstinelund og Grankoglen velkommen til be-
sgg fra”down under”. Detvar James O’Brien, Melboune, praesident for
den australske PWS-forening, og administrerende direktgr for ”Interac-
tion Disability Services”, Craig Moore fra Sidney, der besggte Danmark.
Australien skal til at implementere finansieringen af stgtte til personer
med handicap via et nyt system, der hedder “National Disability Insu-
rance Scheme (NDIS), og som vil hgjst sandsynligt kunne stgtte personer
med PWS i Australien rigtig meget. Hvor stgtten til handicappede tidli-
gere var finansieret af lokale hjzelpeprogrammer, overgar den nu til et
stort nationalt hjeelpeprogram. Malet med systemet er at seette perso-
neri stand til at leve “etalmindeligtliv” og at stgtte demi at kunne forfglge deres dremme.

Under besgget i Danmark blev James og Craig udfordret pa deres tanker om, hvordan
personermed PWS leverdetgodeliv.”l Australien opfordrervi personer med PWS til at
deltage i indkgb af mad og forberedelse af maltider, nar det er muligt,” sagde James.
"Yderligere bliver personerne jevnligt inviteret i kgkkenet for at vaere med til at lave
mad.”

”Jeres programmer har en heltandenvinkel pa mad. Ideen med at fjerne al bekymring
overmad ved at servere maltider, derpaforhandertilberedt af personalet, er noget, vi
skal til at se naermere paiAustralien,” sagde James.

James og Craig bemaerkede ogs3, at beboerne varmegetrolige. De sa ingen udbrud og
fik nogle fantastiske samtaler medbeboerne om Danmark og Australien—isaerom kaen-
guruer. Bade James og Craig bemaerkede de ansattes professionalisme. ”Vi vaerdsatte
heltigennem den made, de ansatte behandlede hverenkel beboer pa. Det var ligevaerdigt, veerdifuld tog respektfuldt.”
Tak fordi | ville dele ideer og viden med os. Viser frem til at besgge jer igen og fortaelle om, hvordan personer med
PWS udviklersigunderdet nye system.

James O’Brien, juli 2016

Forenkling af fg@rtidspensionstildeling

Fra LEV, juni 2016 og www.dukh.dk

Et flertal i Folketingethar med virkningfra 1.juni 2016 vedtaget, atabenlysesager om tildeling af fertidspension ikke |aengere skal
behandles af kommunernes sarlige rehabiliteringsteam (L 145). De sager, som ikke |angere skal behandles i rehabiliteringstea-
met, er blandtandet de sager, hvor kommunen vurderer, atpersonen har betydelige funktionsnedsaettelser eller lider af sygdom
i ensadangrad,atarbejdsevnenikkekan udvikles. Altsa desager,somnoglegange kaldes abenlysesager. Afvejledningen fremgar
felgende kriterier om de "abenbare sager” (Pensionsloven § 18, stk. 2):

e Evnen til at varetage almindeligdagligdags aktiviteter er meget sveert nedsat i et omfang, hvor stgtteforanstaltninger af
praktisk, social eller plejekarakter allerede er ivaerksat i forngdent omfang. Det vurderes, at yderligere stgtte ikke kan
forbedre funktionsevnen.

e Helbredsforholdene erisigselvtilstraekkeligetil atforklareborgerens nedsatte funktionsevne.

e Der foreligger en klar diagnose, relevantbehandling er gennemfgrt, og prognosen er sikker.

e  Prognosen indebzerer, at funktionsevnen og dermed arbejdsevnen ikke kan udvikles gennem behandlingeller traening.

Som udgangspunkt skal alle pensionssager forelaegge rehabiliteringsteamet, inden der kan traeffes afggrelse om fgrtidspension.
Sager, hvor kommunen ikke er i tvivl om udfaldet af sagen, kan dog undtages. Der er taleom sager, hvor:

e Det er helt abenbartformalslgstatudvikle pa arbejdsevnen — borgeren skal havefgrtidspension.
e Der ikkeer tvivl om, at borgeren ikke opfylder betingelserne for fgrtidspension sggt pa det foreliggende grundlag.

Yderligere information findes pa: Pensionsloven
Vejledning 9465 af27.5.2016 om sager, hvor kommunen kan tilkende fgrtidspension uden forelzeggelse for rehabiliteringstea-
met, fordi det er dbenbart formalslgstatudviklearbejdsevnen
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30-ars jubileeet pa Kursuscenter Brogarden

| weekenden fredagd. 30. septembertil sgndagd. 2. oktober blev 30-ars jubileeet for Landsfor-
eningen for Prader-WilliSyndrom fejret pa Kursuscenter Brogarden med ca. 100 deltagere.Det
er fgrste gang, at foreningen har haft sa stort et antal tilmeldinger, ogvi var glade forat kunne
byde bade “gamle” og nye medlemmer velkommen. Pa programmet var kurser for foraeldre, pargrende og fagfolk,
ligesom dervarsaerskilte programmer med aktiviteter for dels bgrnegruppen og delsunge -/voksengruppen daekkende

bade personer med PWS og deres sgskende.
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Karina Topp, mor til Martin med PWS pa 12 ar har visuali-
seret fredagens program, der bad pa bgrnehygge og film
samt generalforsamling.
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Foredragsholder og coach Freddy Meyer bragte smilet og grinet frem hos alle, da han talte om, hvordan man kan
bevare optimismenihverdagen.Ermaninteresseretiatse lidtfraet af Freddy Meyers foredragom bl.a. ”surstraling”
kan man klikke ind pa https://youtu.be/GOL4XJf-B4l ogfasig et grin.

Psykolog Anette Groot fortalte Igrdag eftermiddag om relationer og betydningen herafi samspillet med andre men-
nesker—ikke mindstiforbindelse med konflikter.

Overlaege Susanne Blichfeldt gav alle tilhgrere et opdateret foredrag om Prader-Willi Syndrom, der rummede bade
medicinske nyheder og paedagogiske anbefalinger. Se mere under”Uddrag fra konference i Canada” s. 16.

For bgrnegruppens vedkommende var der skattejagt og ansigtsmaling, og unge-/voksengruppen var pa find2leam-lgb
og en tur i svgmmehallen. Lgrdag aften tog kegler hos bade bgrn, unge og voksne, hvor MEK PEK gav den fuld skrue
pa scenen i Brohuset og fik mange til at svinge benene. Se fotos pa naeste side fra bl.a. underholdningen med MEK
PEK.
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https://youtu.be/G0L4XJf-B4I

Fotos fra weekendseminar pa Brogarden —se flere pa www.prader-willi.dk
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http://www.prader-willi.dk/

Yoga pa Kirstinelund

Det ersjovt og hyggeligt at lave yoga og mindful- :
ness med mine venner. "

Og man far mere tro pa sigselvat maner god nok b

og minvennerergod nokved at man sigerrem- =g
sensom hedder”duergod nok, jeger god nok”
og klapperihinandens haenderogsaer der ogsa
noget derhedder mini yoga hvor man vasker bil,
detgar ud pa at man nusserhinanden paryggen
og benene ogfgdderne.

Der erogsa nogetsom man ligger ned og lytter ef-
ter enklokke som derfortaellerhvornardet be-
gynderog slutter. Man ligger ned pa matter og
slapperaf og man kan ikke lave forkert man ggr
bare det sa godt man kan, sa kan man ikke ggre
detbedre.

Skrevet af Pernille ThattJensen
PWS-Bostedet Kirstinelund

...fra Kirstinelund

Som Pernillesafint fortzeller, sédlaverviindimellemyoga og mindfulness-meditationer med beboerne pa Kirstinelund.
Vi oplever, at beboerne rigtig gerne vil vaere med til det, og at de nyder den stund, hvor der gives tid til, at man kan
finderoindenisigselv.

Vi har udviklet forskellige sma yogaeventyr, vi kan
tage pa, der tager udgangspunkt i de 24 styrker af
Martin Seligmans styrke paedagogik.

Vi starter altid med at komme til stede sammen
med den samme genkendelige seetning, hvorefter
vi laver vejrtraekningsgvelser og opvarmning, som
ogsa kan veaere forskellige yogastillinger. Sa fort-
satter vi videre med yogastillinger, her ggr vi me-
getud af at det okay, at man ikke ngdvendigvis kan
lave stillingen 100 %, man skal bare ggre det sa
godt, man kan. Vi afslutter med afslapning, medi-
tation og mantraet "Sat Nam”. Derved skabes der
ogsa en genkendelighediforlgbet, somgivertryg-
hedfor beboerne.

Der findes forskellige mader at chante (synge) pa,
og beboerne elskerden, derhedder”Jeger god nok, du er god nok”, som Pernille ogsasafint fortaeller. Sddenne er
derforogsa ofte en genganger.

Deterklartvoresvurdering, atbeboerne farmere roindenimed disse smarolige stunder, ogdet eren sand forngjelse
at have denne stund sammen med beboerne. Den fgles szerligog god.

Med denne lille historie gnskervien god dag.
Keerlige hilsner fra os alle pd PWS-Bostedet Kirstinelund
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Nyt fraden9. Internationale PWS-konference i Toronto, Canada

o1 PSSO Conference

hosted by FPWR Canada @i

Den 9. Internationale PWS-konference blevijuli 2016 afholdti Toronto, Canada i etsamarbejde mellem denintema-
tionale PWS-forening, IPWSO, og Foundation for Prader-Willi Reseach, Canada, under overskriften "Building Global
Community”. Konferencen, der fandt sted pa Hotel Sheraton, vardeltitre dele og strakte sig fraonsdagtil sendag: en
videnskabelig konference for laeger og forskere, en “caretaker-konference” for paedagogisk personale og en konfe-
rence for foraeldre og andre pargrende. Pa caretaker-konferencen fremlagde fagfolk fra flere medlemslande deres
erfaringerfraarbejdet med personermed PWS, og deter tydeligt, atder er meget storforskel fra land til land bade i
tilgangen til arbejdet og bomuligheder. Lgrdag aftens gallamiddag bed pa sang af bl.a. IPWSO’s tidligere formand,
Giorgio Fornasierfraltalien, fartil en sgn medPWS pa 383ar. Giorgio Fornasierer operasangerog har brugt sin stemme
til at holde koncerter i mange lande til fordel for PWS. Han har selv skrevet musikken til “Ich auch”, og teksten er
skrevet i samarbejde med Linda Thornton, der redigerer IPWSQO’s hjemmeside. Pa https://www.you-
tube.com/watch?v=yl-KXePSmsE kan man hgre sangen, der ogsa blev afspillet undergeneralforsamlingeniLandsfor-
eningen for Prader-Willi Syndrom pa Brogardeni Middelfart.

| det fglgende bringes uddrag fra dele af konferencen med yderligere information fra overlaege Susanne Blichfeldts
foredragseptember 2016.

Uddrag af enkelte landes preesentationer

| Schweiz kender man til ca. 200 personer med PWS, hvoraf 2/3 er voksne. Der findes 4 botilbud, hvor der bor 30
personer med PWS. Disse arbejder fire dage om ugen. En gang om aret mgdes personalet pa botilbuddene for at
udveksle erfaringer og planlaegge kommendes ars erfaringsudvekslinger, ferier og andre mgder. Foraldreorganisatio-
nen har eksisteretsiden 1991, og herarrangeres bl.a. weekender kun for mgdre.

| Sverige findes 3 botilbud til personer med PWS. Der eksistererikke seerlige arbejdstilbud til dem. Man har gode erfa-
ringermed at lave rollespil med beboerne, hvis der fx har veeret en konflikt, der skal bearbejdes.

| Tyskland eksisterer 3store PWS-botilbud, hvorderboromkring 200 personer. Herudover er der forskellige botilbud
i lokale egne, ligesom derfindesetbotilbud forbgrn, hvor der bor fire bgrn med PWS sammen med fire andre bgm
med andet handicap. Pa et af botilbuddene, Wittenkindshof, har man holdt en konference kun for personer med PWS,
hvor borgerne bl.a. skulle holde foredrag for hinanden og blev aflgnnet for det. Israel supplerede med at fortzelle, at
deterengodide at lade dem forteelle hinanden om syndromet og optage det pavideoforherefteratevaluere pasig
selv. 1 Tyskland anbefales, at man undgar at spise ra grgntsager pa grund af risiko for kvaelning, hvismaden bliver slugt.
| stedet bgrgregntsager koges medidenvarme mad.

Fra overlaege Susanne Blichfeldts foredrag pd weekendseminar september 2016: Mange personer med PWS tygger ikke
maden, men sluger den/propper sig. Seerligt rd grantsager og kadstykker kan blokere spisergret. Det betyder, at der
kan opsta risiko for kvaelning, og personer bgr derfor ikke spise alene. Samtidig kan der vaere forstyrrede bevaegelser i
synkemusklerne, hvilket kan medfgre fejlsynkning.


https://www.youtube.com/watch?v=yl-KXePSmsE
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| England bor 141 personer med PWS i botilbud kun for PWS. Andre bor i blandede tilbud. | England har man en app,
deranvisertyperaf tgji forholdtil vejret. Erfaringen siger, atapp’envirkerbedre end hvis det er personalet, der hele
tiden fortaeller, hvilket tgj beboerne skal have pa.

Anbefalingerfra konferencen vedr. fysisk aktivitet/sanser

e Start dagen med at lade personen med PWS rulle rundt og fa bergringer, sa de kan maerke deres krop (jf.
handen, der ofte puttes overtil sidemakkerforat blive stimuleret, fx i biografen/teatret).

e Lad demtygge tyggegummi (stimulerer muskulaturi munden). Surspray kan ogsa med fordel anvendes.

e Anvendenskridttaeller ogsaml pa skridt (ses. 20).

e Rutsjebaneriforlystelsesbaner, hvor manbliverdrejet rundt, kan vaere en god fysisk aktivitet.

o Vedfxstillesiddende aktiviteter/arbejde: hgjst 30 minutter ad gangen, herefterskal derske et ”"Brain Break”,
saman kommerop af stolenogfargangi blodcirkulation ogilt til hjernen). Brain Breaks skalvaere med tydelige
instrukser og meget strukturerede (se nasteside om “Brain Breaks”).

Fra Susanne Blichfeldts foredrag september 2016: Ga tur hverdag 2 x % timer. Udf@r dagligt motorikprogram for mave
og ryg. Lav balancegvelser, der kan forebygge fald. Lav det samme hverdag, og lav det sammen under supervision, sa
man sikrer, at det bliver lavet rigtigt. Mange har svag kropsfornemmelse og skal guides. Fysisk aktivitet bedrer knogler
og muskler, motorik, forebyggerovervaegt og fedme og er vigtigt forimmunforsvaret.

Fra konferencen vedr. kost

e Ved hjemmebesgg kan beboeren evt. fa en menu-seddel med hjem fra bostedet, alternativt kan maltideme
sendes med hjemforatundga vaegtggning under hjemmebesgget.

e Husk, at detgenereltersjovereattygge kalorierend atdrikke dem.

o Vedvaegtaggning, derikke kan”spores”, kunne et go-prokamera maske vaere en hjaelp?

e Vagtegning skyldes altid, at der er spist flere kalorier end forbraendt. Personer med PWS har en udpraeget
tendens til at s@ge aktiviteter, hvor man skal sidde ned (saerligt voksne kvinder, viser ny undersggelse fra
Norge).

Fra Susanne Blichfeldt foredrag september 2016: Personer med PWS foretraekker s@d og kalorierig mad (hvis de far lov
til at vaelge selv). De haren drift for at spise — ikke pd grund af sult, men pa grund af manglende maethed, en drift, der
kan beskrives, som at de samler kalorier (tilsvarende en bjgrn pa veji hi, og det skal nu undersgges, hvilke hormoner
der driver bjgrne til at spise og siden fastei hi).

Mangel pa vitaminer og vigtige neeringsstoffer ses ofte, selvom der gives god kost. Multivitamin med 10 mikrogram er
ofte tilstraekkeligt. D-vitamin er vigtigt, men kan overdoseres — dette skal tjekkes via blodprave. Vaer opmeaerksom pa,
omder gives nok fedt og proteinstoffer, og pas pd med mange forskellige kosttilskud.

Fra konferencenvedr. adfeerd

e Bade gode og mindre gode overraskelserkan vaere stressende for personer med PWS.

e Fuldinklusionisamfundeterofteststressende for personer med PWS.

e Ermanfrabarn vanttil, at derkan ske a&ndringeri rutiner, kan det vaere lettere som voksen at klare a&ndringer,
menderer store individuelle forskelle.

e @jenkontaktervanskeligtforpersonermed PWS, og krav om gjenkontakt kan virke ubehageligt. Atlytte og
se samtidigkraeverkoncentration og kanvaere sveert.

e Isolationkanfgre til psykisk sygdom. Socialomganger megetvigtigt.

e Alle med PWS opfatter hurtigt lyde, hvis det kommer fra madlavning. De spotter hurtigt, om der er mad i
narheden, ogmange kan lugte mad pa lang afstand. og ser madstgj og -lyde.

e Adfeerds-/konfliktanalyse: 1. Den konkrete adfeerd kortlaegges. 2. Hvad er der gaet forud for en konflikt? 3.
Hvilke sociale omsteendigheder er konfliktenforegaet under? 4. Konsekvenser. 5. Fortolkning pa delenei ana-
lysen skal forhindre en lignende konfliktiatopstaigen.

Fra Susanne Blichfeldts foredrag september 2016: Mange harvanskeligt ved at tolke ansigtsudtryk. De forstdr glaedes-
udtryk, men ikke vrede og udtryk for overraskelse. Ved samtaler kigges oftest pd munden, og gjenkontakt undgds. Det
kanveere sveaert at falge sekvenseriopgaver, og alt i alt betyder det, at social kontakt kan vaere vanskeligt at opnd og
bevare.
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Generelt er personer med PWS lzenge om at udfdgre en opgave, og det er vigtigt, at man i kommunikationen giver dem
tid til at svare pa spgrgsmal —ofte har de behov for mere tid, end man regner med. Vaer opmeaerksom pd, at sGfremt
man kan se mad eller billeder af mad, sa fjernes fokus fra opgaven, og arbejdet udfgres endnu langsommere eller slet
ikke.

A24 222222222222/

Spndag eftermiddagblev der holdt generalforsamling i IPWSO med valgtil bestyrelsen. Man kan sidde i to perioderi
bestyrelsen for IPWSO, dvs. 6 ar. Susanne Cassidy, USA, tradte ud af bestyrelsen efter 6 ar som formand. Professor
Tony Holland, som bespgte Danmark i december, blev valgt som praesident for IPWSO.

IPWSQ’s nyvalgte bestyrelse

i 7 \\
Fra venstre: Praesident Tony Holland (laege), England, vicepraesident Marguerite Hughes (foraelder), Irland, kasserer Hubert Soyer (psykolog),
Tyskland, Marilyn Dumont-Driscoll (leege), USA, Georgina Loughnan (fysioterapeut), Australien, June-Anne Gold (laege), USA, Mariona Nadal
(soster til person med PWS), Spanien, Amalia Barlart (foraelder), Chile, Verona Gutman (foreelder), @strig, James O’Brian (foraelder), Australien.
Bestyrelsen er sammensat med 50 % fagfolk og 50 % slaegtninge.

Pa generalforsamlingen blevdet besluttet, at den 11. internationale konference skal holdes i Cubai 2019.

Brain Breaks

Brain breaks er sma korte afbraek pa 2-5 minutter i
stillesiddende aktiviteter, hvor kroppen og hjemen
aktiveres. Forskellige typer brain breaks kan have for-
skellige virkninger afhaengigt af, hvad de gar ud p3,
og hvordan de afvikles. Det kanvzere:

Sociale (fellesskab, grine, samarbejde)

Koordination (motorik, udfordring for krop

og hoved)

Puls (hgjintensitet, hele kroppen og masser af energi)
Velvaere (afspaending, massage, meditation, ro og afslapning)

=+ ¥

En gvelse kan fx vaere atstille sigi en reekkefglge efter hgjde eller antal sgskende. Det kan ogsa veere at trampe hardt
i gulvet med skiftevis hgjre ogvenstre ben. @velsernekan vaere individuelle, parvis eller gruppevis afhaengig af aktivi-
tet.

Painternettet findes rigtig mange ideertil brain breaks. Fglgendelink http://xn--trivselogbevgelse-
2rb.dk/index.php/brain-breaks/ har gode forslagtil alle fire kategorier, og alle aktiviteter kan tilpasses den enkelte
person/par/gruppe.



http://trivselogbevægelse.dk/index.php/sociale/
http://trivselogbevægelse.dk/index.php/motorik/
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http://trivselogbevægelse.dk/index.php/brain-breaks/

Familiedag pa Fejp

Traditionentroindbgd bostedet Solvangtil den arlige familiedag —i ar var det Igrdag d. 27.
august. Solvang ligger pa den lille @, Fejg, nord for Lolland, og man skal med faerge for at
komme til gen. Der bor 8 personer med PWS pa Fejg, hvoraf de 6 bor pa selve Solvang i
selvsteendigelejligheder, og de to erudeboende i egne huse.

| et fantastisk flot og meget varmt sommervejr blev vi budt velkommen med formiddags-
kaffe, inden turen gik til Solvangs aktivitetstilbud, butik Cox Orange. Her salges brugskunst,
nyt og brugt, og i veerkstedet istandsattes gamle mgbler. Herefter gik turen til ridehallen, hvor vi skulle hilse pa alle
hestene ogde to nye ognyklippedealpaca-lamaer.

Frokostplatterneblevindtaget pa Solvang, og hereftervarderen overraskelse til alle: vi skulle pa Fejg Skole og danse
linedance. Rigtigt sjovtindslag.

Sa blev det tid til en hvilepause, og her ventede
endnuenoverraskelse: Viskulle alle sammen pa
Fejo Mglle og hgre Copenhagen Brassband spille
deres sensommerkoncert.

Inden spisetid vardermulighed forattage entur til
Skalg for at bade. Skalg eren lille g forbundet med
Fejg viaendaemning, ogderer fin mulighedforen
svgmmetur. Dervarogsa tid til en tur rundt pa Fejg,
hvor vi kunne forsyne os med friske a&bler, most og ci-
der.

Jytte Helgogaard
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Ny hjemmeside

Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom har faet ny
hjemmeside. Adressen er den samme som tidligere:
www.prader-willi.dk. Hlemmesiden er ogsa lanceret i
en mobilvenlig version, der kan bruges pa bade mobil

prader-willi.dk

~ LANDSFORENINGEN FOR
PRADER-WILLI FORSIDE  INFOTILLAGER ~ MATERALE ~ OMOS NYHEDER  KALENDER
" SYNDROM

Vellbpmmen il

LANDSFORENINGEN FOR

PRADER-WILLI
og tablet. SYNDROM
Det er firmaet www.webpedel.dk, der har redesignet
hjemmesiden, og dererlagt stor veegt pa brugervenlig-
hed og overskuelighed. Som noget nyt er der oprettet S—— N S

etbibliotekialfabetisk temarsekkefglge med informati-
onsmateriale.

RARRT - Relation anerkendelse ressourcer
refle

Der er ligeledes lavet “Quicklinks” i venstre side af ===
hjemmesiden, sa man hurtigt kan tilgd vedkommendeinformationer, bl.a. ”Info til laeger” i tilfeelde af akut sygdom/ind-
leggelse.

Vivil Isbende legge fotos fra foreningens arrangementer pa hjemmesiden, ligesom kommende aktiviteter vil blive
annonceret. Derarbejdes p.t. med at fa oprettet en online-tilmeldingsblanket, sa man kan tilmelde sigviahjemmesi-
dentil alle aktiviteter.

Er der kommentarerellerforslagtil &ndringertil hjemmesiden og dens funktioner fraforeningens medlemmer, hgrer
vigerne om det. Kontakt Jytte Helgogaard pa mail: jyttehelgogaard @tdcadsl.dk

Teel skridt!

ﬁ > . %

ia

Denenkleste form fortreening og motion erat ga en tur. Gature betyder, at hele kroppen aktiveres, fordi benene
baererhele kroppens vaegt (tilsammenligning er man vaegtlgsivand, dvs. det er vandet, derbaererkroppen).

Voksne anbefales attage minimum 10.000 skridt om dagen for at holde sig fysisk sunde og raske. Bgrn skal tage mini-
mum 12.000 skridt om dagen. Disse angivelser skal for-

stas som den basale bevaegelse dagenigennem. Skal et
veegttab opnas, skal der mere til.
10.000 @00kal  @.6km Fint, hvis du kun gar efter sundhed.*

Brug en skridtteller, og oplev alle sidegevinsterne i
form af stgrre sundhed og forebyggelse af sygdomme, 12.000 @kl  alkm Fint, hvis du skal holde vaagten.
f.eks. bedre blodtryk, vaegttab, forbedret insulinfglsom-

) 16.000 aB0kal  @.l0km Fint, hwis duvil tabe dig eller holde
hedogidethele tagetetgenerelt ggetvelvaere. - sl wdioL

Skridtteelleren, der ogsataellerantal forbrugte kalorier,

findesiflereforskellige udgaver: som et ur, dersaettes pa handleddet ogsomenlilleting, der seettes pa bukserne naer
den ene hofte. Skridttaelleren fas ogsa som app, der kan downloades til mobile n, men for at fa det fulde udbytte af
denne form, kreever det, at man baerer telefonen pa sig hele tiden. Der findes enkle skridtteellere, som alene teeller
skridt under bade gang, @b, dans og lignende. Der findes ogsa skridttzellere, hvor man indtaster sin vee gt og skridt-
lzengde (males ogindtastes), som derefter kan omregnes til antal kilometer, man har gdet og antal forbrugte kalorier.


http://www.prader-willi.dk/
http://www.webpedel.dk/
mailto:jyttehelgogaard@tdcadsl.dk

Solsikker pa Solvang, Fejo

De sidste 2ar har der staet solsikkerlangs detrgde husved vores lejlighe-
der.1 maj maned saede vilangslejlighederne og overe ved bungalowen
hvor Mette bor. Da de var ca.2 maneder havde vi et par dage med blaese-
vejrsa de kom til at ligge ned.

Hans som arbejder hersatte dem fast sa de kunne komme op og sta lige sa
flotsom sidste ar. Efter dervar gaet 5 maneder hvorde havde staet flotte,
matte de ned.

Anne, Cecilie og Karina sad sgndag og pillede solsikkekerner ud sa de kan t@rre sa der kan blive til en sommer mere
med solsikker. Solvang ma have solsikker.

www.|Tbanken.dk

Itbanken.dk samler digitale redskaber til mennesker med funktionsnedsaettelser ét sted.
Pa hjemmesiden kan fagpersoner, mennesker med handicap og pargrende finde og an-
melde teknologier.

ITbanken.dk er udviklet af Socialt Udviklingscenter SUS i samarbejde med fagpersonerfra

sociale tilbud og forvaltningeri 18 kommunerog enregion. De har bade deltagetiselve designet af hjemmesiden og
oprettetanmeldelser af blandtandetapps, betjeningsudstyrogrobotter — teknologier, som kan stgtte brugereni alt
fra at opna overblik og fa struktur pa dagen til social traening og alternative kommunikationsmuligheder.

Find2learn

Find2learn er et GPS-styret Igb med et fagligt indhold, som den enkelte lzerer eller pee-
dagog selv kan definere. Find2learn har fokus pa aktivitetstid, understgttende undervis-
ning, laering i bevaegelse og understgtter samarbejdet mellem lzerere og paedagoger.

Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom har kebt log-in til Find2learn, som foreningens medlemmer kan lane
ved henvendelse til Djanik Andersen, tlf. 50723175. Pa det netop afholdte weekendseminar pa Brogarden var en
af aktiviteterne for unge-gruppen et Find2learn-lgb, hvor de unge mennesker blev sendt afsted med mobiltelefo-
nen i handen klar til at besvare de spgrgsmal, som Djanik havde lavet. Et sjovt leb, der kombinerer bevaegelse og
viden.

FACE:IT

FACE:IT er pedagogisk og terapeutisk materiale, som er skabti et samarbejde mellem kunstner NielsRahbeck og leerer
og terapeut Carsten Mgller. Materialet er udviklet til at arbejde med tanker og fglelser, idet hvert ansigt er en mag-
netplade, hvor man kan rykke rundt pa de enkelteansigtsdele for at udtrykkeforskellige fglelser. Se evt. praesentation
af materialet pa https://www.youtube.com/watch?v=N9Lu2FCAXx-E

Yderligere oplysninger om pro-

\ dukt og anvendelse kan ses pa
PN www.facebook.com/faceitbo,
hvor ogsa kontaktoplysninger til
©o@ leverandgrer findes.
Nt
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Aktivitetskalender 2016/2017

Dato Aktivitet

19.-20. maj Kursus for fagfolk
17.-19. juni Familieweekend

4. juni Bestyrelsesmgde
18. juni Samtalegrupper
20.-24. juli IPWSO-konference
1.-5.august Sommerlejr

3. september Bestyrelsesmgde
30. september — 2. oktober | Weekendseminar
4.—6.november Helse og SPA
12. november Bestyrelsesmgde
28. januar Bestyrelsesmgde

23.0g 30. marts Samtalegrupper

16.— 18. juni Familieweekend og samta-
legrupper

31.juli—4. august Sommerlejr

30. september Landsmgde

Sted
Danhostel Svendborg

Pindstrup Centret
Scandic Hvidovre
Pindstrup Centret
Canada

Kursuscenter Brogarden
Scandic Hvidovre
Kursuscenter Brogarden
Korsgr Comwell
Scandic Hvidovre
Scandic Hvidovre
Scandic Bygholm Park og
Scandic Hvidovre

Pindstrup

Brogarden

Tilmeldingsfrist
Afviklet

Afviklet
Afvklet

Afviklet
Afviklet
Afviklet
Afviklet
Afviklet

1. september til Lise Reimers

15. februar til Tina Damgaard

Materialer og udgivelser om Prader-Willi Syndrom

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

Foldere

1. Prader-Willi Syndrom — en medfgdt sygdom.

2. Vigtige oplysningertil sundhedspersonaleom
PWS.

3. Prader-Willi Syndrom og beskaftigelse. Netudgave
4. Goderad i forbindelse med undervisning af bgrn
med PWS.

5. Etablering af botilbud til voksne med PWS.

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

Boger
8. Bog om PWS udgivet af Landsf. for PWS. Pris for

ikke-medlemmer: 90 kr.
9. Treening af bgrn med PWS. Oversat fra svensk.
Netudgave

10. P3 vej til voksen v/Anette Lowert og Karsten Lgt.

Seksualundervisning.

Video/dvd — returneres 14 dage efter modtagelse

11. Syv bgrn/voksne med PWS pa forskellige alders-
trin og med forskellige problemer. Holl./belg. filmm.
engelske undertekster. Ca. 40 minutter.

12. Vidste du det?

13. PWS - bo alene. Norsk produktion.
14. Food, behaviourand beyond. Amerikansk

produktion.

15. Understanding the Student with PWS. Inkl. vej-
ledning. Amerikansk produktion. 16. Sa sjeeldne ervi
ikke — at leve med PWS anno 2008. Hollandsk pro-

duktion.


http://www.prader-willi.dk/
mailto:pws@nypost.dk

Fagradet for PWS

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

telefonisk radgivning ydes vederlagsfrit.

Overlege Anette Lowert
Psykiatrisk Afdeling

Vejle Sygehus

7100 Vejle

TIf. 2425 3273 (kl. 8-9)
anefte@lowert.dk

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

8200 Arhus N

TIf. 7845 1419

stenfarh@rm.dk

Sygeplejerske

Margit Svantemann

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

Tif.: 78451534

margsvan@rm.dk

Sygeplejerske/Patientkoordinator
Bolette Faerch Petersen

Center for Sjeeldne Sygdomme
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kebenhavn @

Tif. 3545 4783

bolette.petersen@regionh.dk

Psykologisk fagkonsulent

Henrik Robert Nielsen

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

Mobil: 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.nove@regionh.dk

Socialradgiver Jens Tamborg
Blekinge Boulevard 2

2630 Tastrup

TIf. 3838 0308 el. 3888 4575
jt@spastik.dk
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Socialkonsulent

Anne Marie Rasmussen
Fejoveenget 36

8381 Tilst

Ras36@stofanet 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 Serensen

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

ellenbjerrej@hotmail.com

Klinisk diaetist 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 diaetist, NHH-kand.

Klinisk ernaringsfysiolog

Dorthe Wiuf Nielsen

Bame Emaeringsenheden, Afsnit 4094
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh.@

THf. 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.blichfeldi@dadinet.dk
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Bestyrelsen for Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom

Formand
Jytte Helgogaard, Heibergs Have 67, 4300 Holbaek
jyttehelgogaard@tdcadsl.dk 21671299
Nastformand
Vibeke @rskov, Berners Viaenge 38, st. th, 2650 Hvidowre 36495087
v.oerskov@hotmail.com
Kasserer
Martin Raabjerg, Grabynkevej 28, 2700 Brgnshgj 24251212
raabjerg@pc.dk
Sekretaer
Lise Reimers, Damgardsvej 24, 3460 Birkered 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 Hvidowre 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@yaho.dk

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

www.prader-willi.dk
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