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Deadline for indlaeg til PWS NYT nr. 1, 2025: 1. april 2025

PWS NYT udgives af Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom og sendes gratis til alle medlemmer tre gange om aret.

PWS NYT er talergr for medlemmer og bestyrelse samt formidler af informationer om PWS fra ind- og udland. Indhol-
det i de artikler, der offentligggres i bladet, afspejler de respektive forfatteres holdninger og meninger og daekker ikke
ngdvendigvis landsforeningens synspunkter. Foreningens medlemmer opfordres til at sende indlaeg og fotos til redak-
tionen 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: birgittemariajensen@gmail.com
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Nyt fra bestyrelsen

Godt nytar til alle.

Pa arets sidste bestyrelsesmgde i november konstituerede bestyrelsen sig med fglgende poster: Formand: Jytte Hel-
gogaard, naestformand: Claus Rosenager-Jepsen, sekretaer: Irene Kudsk, kasserer: Martin Raabjerg. De gvrige besty-
relsesmedlemmer er: Andrew Hoover, Jannik Sayoudi, Jergen Riis Mgrk og Signe Andersen. Bestyrelsen er klar til at
tage fat pa et nyt ar med en masse forskellige aktiviteter, der byder pa bade fysiske og virtuelle arrangementer. Hold
gje med bade hjemmeside, PWS NYT og facebook-gruppen for datoer, steder og tider.

Geografisk spredning af aktiviteter

Som forening er vi afhangige af en godkendelse af Ligningslovens §8A, som bl.a. siger, at foreningen for at kunne
modtage fradragsberettigede ydelser og for at kunne sgge Driftspuljen, der p.t. giver foreningen et arligt tilskud pa ca.
230.000 kr., skal opfylde én af fglgende betingelser:

- enten i de to senest afsluttede regnskabsar har gennemfgrt en af indsamlingsnaevnet godkendt landsdaekkende
indsamling,

- eller Igbende har modtaget personlige gaver i medfgr af godkendelse af Ligningslovens & 8 A,

- eller tilbagevendende har gennemfgrt selvstaendige ikke-kommercielle aktiviteter i mindst 3 regioner dokumente-
ret ved programmer eller tilsvarende.

Da PWS-foreningen hverken gennemfgrer landsdaekkende indsamlinger eller kan blive godkendt efter LL§8A, skal for-
eningen have gennemfgrt selvsteendige ikke-kommercielle aktiviteter i mindst 3 regioner dokumenteret ved program-
mer eller tilsvarende. Det betyder, at de arrangementer, foreningen udbyder, skal spredes geografisk i mindst 3 af
Danmarks 5 regioner. Sommerlejren og familieweekenden har stor tilslutning, hvilket er arsag til, at Kursuscenter
Brogarden i Middelfart laegger hus til disse (Region Syd). Arrangementer med feerre deltagere vil derfor skulle afholdes
i gvrige regioner i Danmark.

PWS NYT pa tryk eller digitalt?

Laeser du PWS NYT pa hjemmesiden/facebook-gruppen, og har du ikke brug for at fa bladet i din postkasse? Sa send
en sms til foreningens kasserer, Martin Raabjerg pa tlf.nr. 2425 1212 med ”“navn, medlemsnummer og et nej tak til
PWS NYT”. Hvis du fortsat gerne vil modtage bladet i din fysiske postkasse, skal du IKKE ggre noget.

Z&ndring af telefonnumre
i foreningens rpde og bla foldere

Var opmaerksom pa, at der er sendringer af telefonnumre i foreningens rgde og bla foldere til Rigs-
hospitalet:

Nyt telefonnummer til CSS Rigshospitalet: 3545 5003 (rgd folder)

Nyt telefonnummer til CSS Rigshospitalet: 3545 5003 (bla folder)




SPA-ophold i oktober

Den sidste weekend i oktober mgdtes 12 personer med PWS og deres pargrende til et SPA-ophold pa Comwell Borup-
gaard i Snekkersten. Formalet med weekenden er ud over samvaer med ens bgrn under andre rammer end pa boste-
det/hjemme at vedligeholde et netvaerk af voksne med PWS og deres pargrende. Det er en weekend, hvor der deles
mange oplevelser og erfaringer fra hverdagen med PWS, da alle bor pa forskellige bosteder.

Comwell havde venligst stillet lokalet “ORANGERIET” til radighed for os under alle maltider, hvilket betgd, at vi kunne
indtage mad og bestille drikkevarer i fred og ro fra hotellets gvrige geester. Maltiderne er de tidspunkter, hvor vi alle
er samlet, for weekenden er fyldt med aftaler om saunagus, motionsrum, massage og gvrige behandlinger.

Vi var ogsa sa heldige at fa lov til at fejre Dorthe, som fyldte 40 ar om fredagen og havde sodavand og Lékeroler med
til alle med PWS.

SPA-ophold 2025

Fredag d. 24. - sendag
d. 26. oktober

pa Comwell Borupgaard
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Juletur til Tivoli Friheden

Sidst i november havde Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom inviteret til en hyggelig dag i Tivoli Frineden i Ar-
hus. Her et par glade billeder fra en kold, men dejlig dag.




Webinar for smabgrnsfamilierne

Sidst i januar blev der holdt et webinar for familier
med de yngste bgrn i foreningen. Emnerne var
mange og meget relevante for aldersgruppen:

Sgvnundersggelser, vaksthormonsbehandling,
veekstzoner, polypper, testikler, brok, gre-naese-
hals-eftersyn, gjenlaege, briller, skelen, aflastning,
adfeerd og mange andre ting.

Flere af familierne har et godt kendskab til hinan-
den og mg@des bade i den virtuelle og fysiske ver-
den.

| april 2024 mgdtes en del af familierne til en te-
madag pa Brogarden i Middelfart, og der var et
gnske om at gentage sadan en dag. Derfor holder
vi en aktivitetsdag Igrdag d. 26. april 2025 pa
Comwell i Korsgr — se side 8.

Fejring af fedselsdage

zoom
Workplace

| oktober fyldte Dorthe, der til daglig bor pa bostedet Solvang pa Fejg, 40 ar. Det blev bl.a. fejret, mens vi var pa SPA-
ophold i Snekkersten. | januar fyldte Cecilie, der ogsa bor pa Solvang, 36 ar. Ud over private fester og sammenkomster
skulle begge f@dselsdage naturligvis fejres med hinanden, sa en Igrdag i januar mgdtes de to unge damer og deres
mgdre i Ballerup til en frokost med efterfglgende biograftur.
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Flot deltagelse ved kursus for fagfolk inden for PWS-omradet 2024

Igen i ar blev kurset afholdt pa Brogarden pa Fyn. | ar var vi over 90 deltagere, det er en del flere, end vi har vaeret fgr.
Det var helt fantastisk, at der var sa mange, der deltog, derved blev der skabt mulighed for at sparre med mange flere
fagfolk fra hele landet. Vi haber, at vi fremadrettet vil vaere lige sa mange, da vi virkelig kan lzere af hinanden og
sammen blive dygtigere inden for vores felt.

Vi arbejdede i grupper om forskellige udfordringer. Den ar-
bejdsform er der meget stor begejstring for, og der efter-
spgrges endnu mere gruppearbejde, sa det vil vi tage hgjde
for fremadrettet.

Dagene bgd pa en masse forskellige oplaeg og mulighed for
debat. Vivar heldige, at professor Tony Holland var med on-
line med nyeste viden pa omradet, og Susanne Blichfeldt
berigede os igen med generel viden om borgere med PWS.

Derudover havde vi et spaendende oplaeg med Christina
Sommer, hvor vi blev klogere pa, hvad autistiske traek kan
indebaere, og hvordan vi kan bruge denne viden i vores ar-
bejde.

Til sidst rundede vi af med Mads Herchend, som havde et
meget relevant og inspirerende oplaeg om psykologisk tryg-
hed pa arbejdspladser.

Tak til alle der deltog. Vi haber pa lige sa stort fremmgde
naeste ar.




Ny video om Prader-Willi Syndrom med b@rnelaege Susanne Blichfeldt

| denne video forteeller Susanne Blichfeldt om sine
professionelle og personlige erfaringer med at stgtte
og vejlede familier, nar en familie far et barn Prader-
Willi Syndrom. Susanne Blichfeldt understreger vigtig-
heden af tidlig indsats med kontakt til fagpersoner
med kendskab til PWS og stgttende netveerk for at
sikre, at bgrn med Prader-Willi Syndrom og familien
kan trives og fa et godt liv sammen.

Videoen kan ses pa foreningens hjemmeside www.prader-willi.dk

Invitation til aktivitetsdag for smabgrnsfamilierne

L¢rdag d. 26. april 2025 inviterer Landsforeningen for Prader-Willi
Syndrom til en aktivitets-/mgdedag for familier med sma og mindre bgrn med
PWS og deres sgskende. Dagen finder sted pa

Hotel Comwell Klarskovgaard Korsgr, Korsgr Lystskov E
30, 4220 Korsgr '

Program for dagen

Vi mgdes ved 9.30-10-tiden, hvor der er kaffe/te og morgenbrgd, frugt m.m. i Feellesomradet. Herefter gar vi i mgde-
lokalet, hvor der vil veere mulighed for at snakke, udveksle erfaringer, lege, stille spgrgsmal til Susanne og Jytte og
meget andet. Der er frokost kl. 12 — 12.45 (frokostbuffet).

Efter frokost far vi besgg af tryllekunstner André Nybo, der vil underholde os med trylle-
rier, og André giver ogsa autografer, hvis nogen har lyst til det. Til slut vil han trylle et tryl-

letrick frem til alle bgrnene.

KIl. 14 -14.30 er der kaffe/te og frugt, og sa er ordet frit igen.

Vi slutter ved 16-tiden og siger tak for i dag.

Pris for deltagelse er 500 kr. pr. familie. Kommer man fra Fyn eller Jylland, kan man mod dokumentation for broafgift
fa refunderet denne.

Tilmelding og betaling til dagen foregar via www.prader-willi.dk senest d. 20. marts 2025.

Har | spgrgsmal eller sarlige emner, | gerne vil have taget op pa mgdet, er | velkomne til at skrive til Susanne Blich-
feldt pa s.blichfeldt@dadlnet.dk eller Jytte Helgogaard pa jyttehelgogaard @tdcadsl.dk — meget gerne senest 2 uger
fgr arrangementet.

Vi glaeder os til at se jer.

Susanne Blichfeldt og Jytte Helgogaard
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Webinar for foraeldre med (hjemmeboende) bgrn med PWS under 18 ar

Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom inviterer til et webinar tirsdag d. 27. maj 2025 k.
19.30 - 21.30 om ”Livet med et barn med sarlige behov — set med foreeldregjne” med
deltagelse af psykolog og familieterapeut Annette Due Madsen.

Anette Due Madsen vil give et opleeg om bl.a.:

+ Den sorg og ensomhed, der kan ramme foraeldre, der fér et barn med szerlige
behov.

Den arbejdsbyrde og de begraensninger, der ofte f@lger med, og de frustrationer der ofte rammer
foreeldre, der far sgede omsorgsopgaver.

Livet i familien — parforholdet og eventuelle sgskende — som ogsa pdvirkes af, at man har en seerlig
opgave.

Om forholdet til bade familie, venner og alle systemerne.

Den modsatte separationsproces og de ambivalente fglelser, som ofte falger med og om det at flytte
hjemmefra.

Bekymringer for fremtiden.

+ £+ +

Om foredragsholderen
Annette Due Madsen er familieterapeut og psykolog, og i sit arbejde pa Center for Familieudvikling taler hun hver uge
med forzeldre, der netop har bgrn med sarlige behov.

Desuden holder hun mange foredrag om ovenstaende temaer. Annette og hendes mand har selv en voksen sgn, som
er udviklingsheemmet og har autistiske traek, og som nu bor pa et bosted. Sammen har de ogsa svaret pa spgrgsmal i
Brevkassen i Kristeligt Dagblad i 25 ar om livets sarbare og sveere temaer, ligesom hun i 6 ar har siddet i Bgrneradet.

Helt aktuelt er hun lige udkommet med en bog, som hedder “"UDEN MANUAL - at veere forzeldre til et barn med
saerlige behov”. Bogen rummer mange personlige forteellinger og Igfter ogsa temaer omkring dette saerlige liv op pa
et fagligt psykologisk plan, hvor foraeldre, pargrende og fagfolk forhabentlig kan opleve sig genkendt og inspireret.
Bogen blev omtalt i sidste nummer af PWS NYT.

| forbindelse med oplaegget vil der vaere mulighed for at kommentere og stille skriftlige sp@rgsmdl Igbende,
og disse vil sa blive besvaret efter foredraget.

Tilmelding foregar via www.prader-willi.dk med tilmeldingsfrist tirsdag d. 20. maj. Webinaret er gratis for
foreningens medlemmer.

Link til ZOOM tilsendes deltagerne mandag d. 26. maj.

Har man lyst og interesse i at deltage i webinaret, selvom man
ikke falder inden for malgruppen, er man meget velkommen.

10


http://www.prader-willi.dk/

Bespgsdag pa bostedet Solvang

3)OLVANG

L¢rdag d. 30. august 2025 inviterer Solvang til bespgsdag i tidsrummet kl. 10 — ca. 15. Her er der mulig-
hed for at se staldene og mgde alle hestene. Naermere plan fglger i PWS NYT nr. 2.

For at komme til Solvang pa Fejg skal man til Kragenaes pa
Lolland, hvorfra feergen sejler til Fejg.

Solvang er et privat bosted beliggende pa Fejg. Bostedet er for voksne med Prader-Willi Syndrom og Prader-
Willi-lignende symtomer.

Otte beboere bor pa og omkring Solvang i Vesterby pa Fejg, og en beboer bor i et hus centralt pa Fejg.

Solvang tilbyder et aktivt hverdagsliv i sociale faellesskaber. Vi har aktivitets- og samvaerstilbud i stald, butik,
have og for nogle ogsa i kpkkenet.

Kursus for fagpersoner inden for PWS-omradet 2025
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Foraeldredag i Holland 1. december 2024

For et ar siden besggte jeg et stgrre bosted med vaerksteder og skole i det nordlige Holland nzer Leeuwarden. Besgget
er omtalt i en artikel i PWS NYT 1, 2024.

Lovgivningsmaessigt hgrer forvaltningen af PWS under staten i Holland, ikke kommunen, og er beskrevet som vaerende
i pverste kategori af handicapbelastning, dvs. med behov for maximal hjalp. Personer med PWS skal tilbydes PWS-
bosted, hvis det gnskes.

Siden besg@get sidste ar har jeg haft kontakt med lederen Fred Nicolai, ogsa ved konferencen i Berlin (se PWS NYT 3,
2024). Familien har selv en datter pa 30 ar med PWS, som var arsagen til, at de i sin tid startede et PWS-bofaellesskab.
Bostedet er spredt over 2 matrikler, 2 huse, der ligger nogle kilometer fra hinanden, og borgerne bliver dagligt kert til
4 forskellige aktivitetshuse inkl. skole (der er nu 6 under 18 ar i bostedets skole), der udbyder kreative vaerksteder og
udendgrs arbejde. | alt bor der 33 med PWS.

Hvert ar afholder man en dag for foraeldre til alle beboerne, hvor man viser veerksted, produktion og skole og fortaeller
om de daglige aktiviteter. Pa den dag mgdes foraeldrene uden deres bgrn, har god tid til at snakke sammen, og man
har ogsa inviteret en fagperson udefra til at holde en times oplaeg. | ar var jeg inviteret.

Jeg blev bedt om at fortzelle, hvordan det har vaeret for mig og vores familie at have et barn og nu voksen med PWS
og samtidig vaere bgrneleege og arbejde som radgiver internationalt for PWS.

At samles en dag forzeldre alene sa jeg var
en meget veerdifuld dag for de hollandske
forzeldre. De havde mulighed for at tale
sammen om deres fglelser, sgskende-rela-
tioner og tanker, som de maske ikke lige
gnsker, “de unge” skal hgre. Herudover fik
de fortalt om de daglige aktiviteter krydret
med et oplaeg udefra. En aktivitet man
}igsé kunne overveje i Danmark.

Jeg har holdt mange undervisningsopleeg om PWS
bade i Danmark og flere andre lande for foraeldre og
ved kongresser, men har aldrig fortalt min/vores hi-
storie. Lidt sjov opgave. Freds kone havde sagt: vi
behgver ikke hgre, hvad PWS er, det ved vi!ll

Min sgn Mikkel med PWS pa 45 ar var med, dvs. vi rejste til Holland dagen fg@r, og pa dagen med forzldre blev Mikkel
kgrt ud til et bosted med 12 voksne med PWS, hvor han var hele dagen og deltog i deres aktiviteter (spinning, gature
osv.) og maltider. Det gik fint, selvom han ikke kan hollandsk.

Pa dagen ankom foreaeldre kl. 10 og mgdtes i den store veerksteds- og skolebygning, fik kaffe og snakkede en times tid.
Flere af dem kendte hinanden godt. Jeg holdt sa oplaeg om min forteelling.

For 45 ar siden kunne man ikke genteste for PWS, og som sa mange andre blev Mikkel undersggt for muskel- og stof-
skiftesygdomme, som han ikke har. Han var ekstrem slap, som vi kender fra de nyfgdte med PWS.

PWS var nzevnt i leerebgger og fejlagtigt beskrevet som en arvelig sygdom (det er det ikke) med mental retardering og
overvaegt med lav hgjde. Jeg foreslog diagnosen til leegerne, som ikke havde mgdt PWS fgr, og jeg taenkte overvaegt?
det kommer vel an pa, hvor meget han spiser? Da han var meget lav i hgjde, blev han 4 ar gammel undersggt for
vaeksthormonmangel (VH), som han havde, og han startede VH-behandling, altsa ikke for PWS. Og det hjalp. Siden
blev VH-behandling i 2000 anerkendt som behandling af bgrn med PWS efter et faelles dansk- svensk studie, som flere
af de nu 30-40-arige med PWS her i DK var med i.
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Jeg pointerede i mit oplaeg, at Mikkel og jeg i hans barndom havde faet megen stgtte (mere end man ville fa i dag, tror
jeg): 40 timers stgtte i vuggestue og bgrnehave og aflastningsmuligheder, nar jeg havde fuldtidsarbejde med dggnvagt
pa hospitaler. Jeg fik meget hjalp fra mine forzeldre.

Maden var aldrig et problem nogen steder. lkke at det ikke fyldte, og det tog tid at lave specielt fedtfattigt til Mikkel
og sa mere “normal “mad til broderen, men i daginstitution, skole og hos familien var der ikke nogen, der ikke fulgte
de kostrad, de fik. | starten sagde jeg til folk, at han som ved diabetes skulle have szerlig kost, for ellers ville han blive
syg. Det blev respekteret. Han havde gode laerere i skolen og flyttede sa i PWS-bosted, da han var 20 ar og bor stadig
i PWS-bosted. Jeg fortalte flere detaljer fra Mikkels barndom og henviste ogsa til bogen ”"Min Lillebror er Mutant”, som
Mikkels bror har skrevet pa opfordring fra PWS-foreningen her i DK. En bog, som ikke praecis handler om Mikkel og
hans familie, men en bog med beskrivelse af hvordan sgskende kan have det med en bror med PWS. Bogen er oversat
til engelsk og bliver nu efter mit besgg oversat til hollandsk. Bogen kan downloades pa https://prader-willi.dk/min-
lillebror-er-mutant/

Egentlig skulle der ikke tales om noget medicinsk ved PWS, men jeg fik dog til slut flere spgrgsmal, som vi kunne drgfte.
Jeg havde slides med tekst og billeder med, og det, jeg sagde, blev Ipbende oversat til hollandsk.

Efter mit oplaeg gik vi alle til en naerliggende kro (vi var ude pa landet) og fik serveret frokost. Igen havde foraeldrene
god tid sammen, livlig snak og ogsa med mig om mine ar med PWS. Foraldrene fortalte mig om deres situation, alle
var glade for bostedet, nogle af de voksne med PWS havde vaeret overvaegtige og nu tabt sig. De har alle et dagspro-
gram, der passer til deres formaen. Nogle familier havde haft vanskelige ar, og nogle foraeldre havde oplevet darlig
kontakt til raske sgskende, men de fleste har god kontakt. Der var bade mgdre og feedre med. Flere var skilt og havde
nye partnere med. Nogle kom langvejs fra. Vivar jo helt mod nord med familier fra hele landet.

Efter frokost var vi tilbage i veerkstedsbygningen, hvor foraeldrene blev vist rundt og fik set alle produktioner og skolen
(nu 6 elever, der var opgivet andre steder, men klarer sig fint her uden konflikter og uro).

Til slut blev jeg kgrt ud til det bosted, hvor Mikkel havde veaeret, han var glad og hyggede sig sammen med beboerne,
der var sgde og glade, og jeg fik hilst pa beboerne der og personalet.

Som sidste ar var det meget positivt at besgge Fred Nicolai og hans bosteder. Nu var det en foraldredag. Jeg ved at
flere bosteder i Danmark afholder familiedage, hvor forzeldre og de voksne bgrn mgdes, ser bostedets aktiviteter osv.,
og det er alle glade for. At samles en dag foraeldre alene sa jeg var en meget vaerdifuld dag for de hollandske foraeldre.
De havde mulighed for at tale sammen om deres fglelser, sgskende-relationer og tanker, som de maske ikke lige @gn-
sker, “de unge” skal hgre. Herudover fik de fortalt om de daglige aktiviteter krydret med et oplaeg udefra. En aktivitet
man ogsa kunne overveje i Danmark.

Susanne Blichfeldt
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Low Arousal

- en paedagogisk tilgang baseret pa forstaelse, tadlmodighed og konfliktnedtrapning

"Mennesker, der kan opfgre sig ordentligt, gor det.”

Ross W. Greene

For at udbrede kendskabet til Low Arousal og dets relevans for personer med Prader-Willi Syndrom afholdt Landsfor-
eningen for Prader-Willi Syndrom et webinar med Jakob Kjaerby Lentz den 24. september 2024. En opfglgende session
fandt sted den 22. oktober 2024, hvor der blev fokuseret pa at dele erfaringer og uddybende sparring for at styrke
implementeringen af denne tilgang. Webinarerne understregede vigtigheden af at skabe stgttende miljger og gav del-
tagerne konkrete veerktgjer til at arbejde med personer med Prader-Willi Syndrom.

Low Arousal
Low Arousal skelner mellem

det opdragelsesmaessige (kon- @ o %! 5‘

thomas andersen !hellewalsted

sekvenspaedagogik) og det pae- -7 Kirsten=jan a8
dagogiske felt (inkluderende
og anerkendende paedagogik)
og fokuserer pa at reducere

stress og nedeskalere konflik- Det opdragelsesmaessige felt Det paedagogiske felt
ter. (Lydighedsmetoder og kontrol) (Autonomistgttende
metoder)

Denne tilgang stammer fra ar-
bejdet af psykologen Ross * Skeeldud « Kravtilpasning
Greene, som er kendt for sit * Iretteszettelser * Affektsmitte
udsagn: "Mennesker, der kan
opfgre sig ordentligt, ggr det."
Greene mener, at personer gnsker at opfere
sig godt og vil ggre det, hvis de har de ngdvendige faerdigheder og rammer pa plads. Nar personer udviser problematisk
adfzerd, er det ofte et tegn pa, at de mangler visse feerdigheder, fgler sig overveeldet af situationen, mgdes med for
store forventninger eller ganske enkelt ikke forstar det, der bliver sagt til dem.

* Straf * Ansvarsprincippet
* Konsekvens * Kontrolprincippet

Low Arousal-tilgangen understgttes af ansvars- og kontrolprincippet. Ansvarsprincippet indebeerer, at voksne tager
ansvar for at skabe nogle rammer, der tager hensyn til personens udfordringer, og sikrer en tryg, forudsigelig hver-
dag, der er praeget af en positiv relation mellem personen og den voksne. Det kreever en grundlaeggende viden om
personens udfordringer. Kontrolprincippet handler om personens fglelse af kontrol over egen situation for at redu-
cere stress og angst (kan komme til udtryk i form af at naegte, stikke af, lyve, sla/spytte/rabe og trusler). Her geelder
det om at ignorere trusler og grimt sprog, mens det star pa. Situationen tages op med personen, nar der er ro pa igen
— hvis det giver mening.

7”70 — 85 % af alle konflikter starter i en kravsituation”

Jakob Lentz, lowarousal.dk
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Minuskrav

> Hold op
> Ladveere
> Stop

Her forsgges en specifik adfaerd stoppet. Minuskrav skaber ingen andring i adfserden pa
sigt.

Pluskrav
» Kom herhen
> Begrst dine taender
> Tagdin bog frem
> Seetdig ned

Her forsgges en handling igangsat. Den voksne har ansvaret for reaktionen.

Affektudbrudsmodel

st B 3 - L
s 6 l . " ’,_k_?i-jan;:s’!\ % Irene ‘

Jytte He[gogaard rJakob Lentz hellewalsted Jytte He\gogaard

LowArousal.dk

Ingen selvkontrol

Affektudigser § Selvkontrol

Affektintensitet

Affektudbrudsmodellen beskriver den typiske udvikling af en konfliktsituation i 5 faser: almindelig tilstand, eskalering,
kaos, deeskalering og almindelig tilstand igen. Modellen viser, hvordan en person kan ga fra at have kontrol i en hver-
dagssituation til at blive trigget og komme i affekt, hvorefter situationen eskalerer og fgrer til et kaos, hvor personen
mister sin selvkontrol. Efterfglgende deeskaler situationen, og personen vender tilbage til kontrol og en hverdagstil-
stand.

Modellen viser ogsa fglelsernes intensitet pa den lodrette akse, mens tiden er afbildet pa den vandrette akse. Graensen
mellem kontrol og kaos er, nar den rgde streg krydser linjen foroven. Nogle mennesker kan handtere mere modgang,
fgr de mister kontrol, mens andre har sveerere ved at bevare selvkontrollen.

Folelser smitter — affektsmitte/emotioner

Emotioner er fglelser, som er individuelle for os alle. Disse fglelser er formet af oplevelser og erfaringer, vi har haft
gennem vores liv, f.eks. kaerlighed, jalousi, skyld og tillid. Mennesker med udviklingsforstyrrelser, udviklingshaemning
eller psykiatriske diagnoser har meget sveert ved at maerke, hvem der har fglelsen — de er sarbare overfor affektsmitte.
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De bliver vrede, nar vi skaelder ud — de ved ikke hvem, der har fglelsen. Det geelder derfor om, at den voksne holder
sin affekt lav.

Tips til at holde affekten nede

Q!,. 3 3 majabrondbjerg @

=

Jytte Helgogaard | hellewalsted Jakob Lentz N 7 majabrondbjerg

Tips til at holde affekten nede v

Man skal ikke sta lige overfor barnet. ' ’
Pas pa med gjenkontakt. i
Hold et roligt stemmeleje. 3
Lyt til barnet.

Placering i rummet.
Grounding.

Hold afstand.

Dybe vejrtraekninger.
Afled — konkret — affektivt — perceptuelt.

10 Man kan sztte sig ned eller lene sig op ad vaeggen.

:

Andy McDonnell

O 0OF NAMEUIE EaF LSNPS

For nogle er det let - for andre meget sveert. Det er for alle en god ide at have strategier klar, som man kan bruge, hvis
man fgler, at man er pa vej op i affekt.

Efter en konflikt skal der ske en deeskalering. Her er det en god ide at trgste personen. Holde om personen, hvis
han/hun gnsker det. Lade vaere med at spgrge: Hvad skete der? Ikke overfgre skyld og skam til personen.

Metoder og veerktgjskasser

Metoder og veerktgjskasser

Low Arousal-paedagogik anvender en raekke metoder og vaerktgjskasser for at hjaelpe personer med at handtere deres
felelser og adfaerd. Disse vaerktgjskasser kan opdeles i tre hovedkategorier: hdndterings-, evaluerings- og forandrings-
veerktgjskasser.

Handteringsvaerktgjskassen — at handtere svaere situationer uden at eskalere dem

Handteringsveerktgjskassen indeholder strategier til at handtere akutte situationer, hvor en person er stresset eller
udviser problematisk adfaerd. Malet er at bevare roen og undga at eskalere situationen. Nogle af de vigtigste metoder
inkluderer:

Afledning: Omdirigering af personens opmaerksomhed til noget mindre stressende.

Afstand: At give personen plads til at kgle ned og genfinde kontrollen over sine fglelser.

Non-verbal kommunikation: Brug af kropssprog og ansigtsudtryk for at signalere forstaelse og stgtte.

Evalueringsveerktgjskassen — at evaluere hvorfor det blev sa sveert

Evalueringsvaerktgjskassen bruges til at forsta arsagerne bag personens adfzerd og identificere de ferdigheder, de
mangler. Dette kan hjzlpe voksne med at skraeddersy deres tilgang til den enkelte persons behov. Nogle centrale
metoder inkluderer:

Observation: At observere personens adfaerd i forskellige situationer for at identificere triggere og megnstre.
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Samtaler: At tale med personen om deres oplevelser og fglelser for at fa indsigt i deres perspektiv.
Samarbejde: At arbejde teet sammen med andre voksne sasom laerere og terapeuter for at fa en helhedsforstaelse af
personens situation.

Forandringsvaerktgjskassen — at forandre sa det ikke sker igen

Forandringsveerktgjskassen indeholder strategier til at hjeelpe personer med at udvikle de ngdvendige feerdigheder og
andre deres adfaerd over tid. Disse metoder fokuserer pa at styrke personens evne til selvregulering og problemigs-
ning. Vigtige metoder inkluderer:

Treening i sociale faerdigheder: At leere personen hvordan de kan interagere positivt med andre.

Problemlgsning: At hjazlpe personen med at finde konstruktive Igsninger pa udfordringer, de star overfor.

Stgtte og opmuntring: At give personen positiv feedback og stgtte for at styrke deres selvtillid og motivation.

Hvornar og hvordan varktgjskasserne skal bruges

Det er vigtigt at vide, hvornar og hvordan hver vaerktgjskasse skal bruges. Handteringsvaerktgjskassen bgr bruges i
gjeblikke af hgj stress for at forhindre eskalering. Evalueringsvaerktgjskassen bgr anvendes Igbende for at forsta per-
sonens behov og tilpasse tilgangen. Forandringsvaerktgjskassen bgr bruges til langsigtet udvikling og lzering.

Anvendelse i offentlige institutioner

Low Arousal-paedagogik er blevet mere udbredt i offentlige institutioner som skoler og behandlingshjem, hvor der er
et gget fokus pa at skabe trygge og inkluderende leeringsmiljger. Metoderne har vist sig effektive i arbejdet med per-
soner, der oplever adfeerdsproblemer og psykiske udfordringer, og mange institutioner har implementeret Low Arou-
sal-tilgangen som en del af deres daglige praksis.

Low Arousal-paedagogik og Prader-Willi Syndrom

Low Arousal paedagogik kan veere szerligt relevant for personer med Prader-Willi syndrom, hvor der er tale om proble-
mer med selvregulering, impulsiv adfaerd og fglelsesmaessige udbrud. Low Arousal-tilgangen med dens fokus pa at
reducere stress og undga konflikter kan hjalpe med at skabe et mere stabilt og forudsigeligt miljg for personer med
Prader-Willi Syndrom.

Ved at anvende metoderne fra handteringsvaerktgjskassen kan voksne hjaelpe med at forhindre situationer, der kan
udlgse stress og angst hos personer med Prader-Willi Syndrom. Evalueringsvaerktgjskassen kan bruges til at forsta de
specifikke triggere og behov hos den enkelte person, mens forandringsveerktgjskassen kan stgtte udviklingen af faer-
digheder til bedre selvregulering og problemlgsning.

Yderligere informationer
Forzeldre og fagpersoner, der gnsker at lsere mere om Low Arousal-padagogik, kan finde veerdifuld information i fgl-
gende bgger og hjemmesider:

e Det Ekplosive Barn af Ross Greene

o Kort & Godt om Konflikter & Low Arousal (bl.a.) af Bo Hejlskov Elvén

o Jakob Kaerby Lentz's hjemmeside: lowarousal.dk

e Bo Hejlskov Elvéns hjemmeside: hejlskov.se (pa svensk og engelsk)

o Ross Greene's hjemmeside: drrossgreene.com (pa engelsk)

International PWS-konference i Arizona

Den 12. internationale PWS-konference afhol- g \ « e L :“‘ ;.L. i

des i dagene 24. — 28. juni 2025 i Arizona. Da-
gene byder pa oplaeg for videnskabsfolk, pada-
gogisk personale og foreeldre.

For yderligere information kan Jannik Sayoudi

kontaktes pa mail jIs@dsioxen.dk
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Familieweekend 24, < 26, oktober 2025 pa Brogarden

OB OB BB RO MO

Aktivitetskalender 2025

Dato Aktivitet Sted Tilmeldingsfrist
23. januar Webinar for alle caregivers Afholdt
28. januar Webinar for smabgrnsfamilier Afholdt
4. februar Bestyrelsesmgde Online Afholdt
25. februar Webinar for bostedspersonale | Online Tilmelding senest 25. februar pa
www.prader-willi.dk
14.—15. marts Repraesentantskabsmgde i Glostrup
Sjeeldne Diagnoser
5. april Bestyrelsesmgde Scandic Hvidovre
26. april Aktivitetsdag for smabgrnsfa- Comwell Korsgr Tilmelding senest 20. marts pa
milier www.prader-willi.dk
27. maj Webinar for forzldre til = Online Tilmelding senest 20. maj pa
bgrn/unge med PWS under 18 www.prader-willi.dm
ar
17. juni Bestyrelsesmgde Online
24. - 28. juni IPWSO Conference Arizona Info:
https://www.pwsausa.org/2025-
united-in-hope-conference/
14. juli Tur til Bakken Dyrehavsbakken, Klampenborg = Annonceres i PWS NYT nr. 2,
2025
28. juli - 1. august Sommerlejr Kursuscenter Brogdrden Annonceres i PWS NYT nr. 2,
2025
5.-7. september Bestyrelseskonference Scandic Cph Strandpark
7. september Generalforsamling Scandic Cph Strandpark Annonceres i PWS NYT nr. 2,
2025
24 - 26. oktober Familieweekend Kursuscenter Brogarden Annonceres i PWS NYT nr. 2,
2025
24, - 26. oktober SPA-ophold Comwell Borupgaard Annonceres i PWS NYT nr. 2,
2025
30. - 31. oktober Netvaerkskursus for fagperso- Kursuscenter Brogarden Annonceres i PWS NYT nr. 2,
ner 2025



http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dm/
https://www.pwsausa.org/2025-united-in-hope-conference/
https://www.pwsausa.org/2025-united-in-hope-conference/

Fagradet for PWS

Fagrddet vejleder private, institutioner, kommuner etc. Fagrddets medlemmer kan forlange honorarer for radgivning til f.eks. kom-
muner og regioner. | begreenset omfang kan honorar for saerlige opgaver ydes fra Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom til
foreningens medlemmer. Enkel telefonisk radgivning ydes vederlagsffrit.

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

2100 Kgbenhavn @

TIf. 3545 1302 (Rigshospitalet)
TIf. 3071 5347

(Aarhus Universitetshospital)
Stense.Farholt@regionh.dk

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

Kirstine Stocholm

Medicinsk Endokrinologisk Afdeling &
Center for Sjeeldne Sygdomme

Aarhus Universitetshospital

8000 Aarhus C

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

Sygeplejerske

Margit Svantemann

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

TIf. 7845 1534

margsvan@rm.dk

Psykolog

Nina Navntoft-Pedersen

Specialomrade Udviklingsheemning og
ADHD

Region Midtjylland

Samsgvej 10 A, 8382 Hinnerup

TIf. 2381 9062

ninnav@rm.dk

Sygeplejerske

Ditte Lykke Nielsen

Barn og Unge Klinik, Aarhus Universi-
tetshospital

Palle Juul-Jensens Boulevard 99
8200 Aarhus N

Telefon: 22 46 21 67

ditnilse@rm.dk

Overlage Hanne Hove

Center for Sjeeldne Sygdomme
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh. @

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

Institutionsleder Jannik Sayoudi
Marielystvej 18

6000 Kolding

TIf. 2567 2868

Is@dsioxen.dk

Leder Karin Birkedal
Botilbuddet Solvang
Herredsvej 46

4944 Fejo

TIf. 3066 1032
karin@solvangfejoe.dk

Talepaedagog, Vejleder i Karlstadmo-

dellen

Mette Serensen

Agertoften 6

2680 Solrgd Strand

TIf. 5260 2526
mettesoerensen433@hotmail.com

Sygeplejerske Bolette Faerch Petersen
Center for Sjeeldne Sygdomme
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9 2100 Kgbenhavn @

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

Talepadagog, Vejleder i Karlstadmo-

dellen

Ellen Bjerre Jensen
Vindingevej 45

4000 Roskilde

TIf. 2879 2365
ellenbjerrej@hotmail.com

Klinisk diztist Anne Mgrch
Barneafdeling A

Aarhus Universitetshospital
Brendstrupgardsvej 100
8200 Aarhus N

TIf. 7845 1497
anneolen@rm.dk
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Socialradgiver

Marianne Due Jensen

Center for Sjeeldne Sygdomme
Aarhus Universitetshospital
8200 Aarhus N

TIf. 2026 0193 madujn@rm.dk

Afdelingslage, dr. med.

Kristina Saraf Neric

AFP, Psykiatrisk Klinik 1

Team for Psykisk Syge Udviklingshaem-
mede

Aarhus Universitetshospital

8000 Aarhus C

TIf. 7847 1880

krsara@rm.dk

Afdelingslage, ph.d Anders Johanson
Barnkliniken SUS Malmé/Lund
Cronquists gata 2 C

214 28 Malmo

TIf. +46 4033 1489
anders.aj.johansen@gmail.com

Klinisk diaetist, NHH-kand.

Klinisk enzringsfysiolog

Dorthe Wiuf Nielsen

Barne Erngeringsenheden, Afsnit 4094
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh.g

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

Bornepsykiater Anne Overgaard Pe-
dersen

@nskes kontakt til Anne Overgaard Pe-
dersen:

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

hvorefter | bliver kontaktet

Overlege Susanne Blichfeldt
Konsulent for Landsforeningen for PWS
Kildehusvej 12

4000 Roskilde

TIf. 2993 8121

s.blichfeldt@dadinet.dk
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Bestyrelsen for Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom

Formand

Jytte Helgogaard

Heibergs Have 67

4300 Holbaek

TIf.: 2167 1299

Mail: jyttehelgogaard @tdcadsl.dk

Naestformand

Claus Rosenager-Jepsen
Godthabsvej 36 d, 3

2000 Frederiksberg

TIf.: 3119 2787

Mail: clausjeps@msn.com

Kasserer

Martin Raabjerg
Grabynkevej 28
2700 Brgnshgj

TIf.: 2425 1212

Mai: m@raabjerg.se

Sekretzer

Irene Svanekaer Kudsk
Carl Nielsensvej 94

5792 Arslev

TIf.: 5123 8532
irenekudsk@hotmail.com

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

Mail: jls@dsioxen.dk

Medlem

Signe Andersen

Agermosen 35

2650 Hvidovre

TIf.: 2920 5961

Mail: signe_rsr@hotmail.com

Medlem

Andrew Hoover
Kildeveeldsgade 63
2100 Kgbenhavn @
TIf.: 5048 3867

hoovera@msn.com

Medlem

Jgrgen Riis Mgrk
/£blehaven 16
4390 Vippergd
TIf:30282830

jorgen.mork@hotmail.com

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

www.prader-willi.dk

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

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

Danske Bank Erhvervskonto, reg.nr.: 1551, kontonummer: 4001 154 273

Mobile Pay: 2425 1212
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