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December 2009

Keere alle WS’ere med familie,

Med dette Nyhedsbrev gnskes alle en rigtig glaedelig jul og
et godt og lykkebringende Nytar.

Vi ses igen i 2010.
Michael Lauridsen




Sjeelden Dialog

Den 23 & 25 November afholdte
Paraply-organisationen Sjeeldne
Diagnoser en ga-hjem konference i
henholdvis Fredericia og Kgbenhavn,
hvor bade Peter og jeg havde
forngjelsen af at deltage. Sjeldne Diag-
noser havde indbudt kommuner,
patientforeninger og andre interesse-
organisationer indenfor sundhedsomra-
det til konferencen med henblik pa at
praesentere dialogveerktgjet - “Sociale
profiler”. Et dialogveerktgj, som er
resultatet af et udviklingsarbejde under
projektet ”Retssikkerhed for mennes-
ker med Sjeeldne handicap i de nye
kommuner”.

En social profil er en beskrivelse af den
enkelte  diagnose/sygdom, og de
problemer, der kan forventes at opsta
gennem livet. Disse profiler skal
gere mgdet mellem sagsbehandlere og
borgeren bedre med en bedre dialog -
maske ikke mindst ved det farste mgde
mellem parterne. En Social Profil
bestar af to dele:

1) De medicinske fakta er en Kkort
beskrivelse af diagnosens medicinske
karakteristika, herunder sympto-
mer, behandling og variationer.

2) Tjeklisten beskriver sociale og andre
problemer, der kan opsta pa grund
af diagnosen.

Bade Peter og jeg mener selvfglgelig, at
vi skal have lavet en social profil pa
Williams Syndrom - og det kan nasten
ikke ga hurtigt nok. Samtidig betyder
det at Williams Foreningen bgr sgge om
optagelse i Sjeeldne diagnoser.

Peter skriver bl.a efter konferencen:

”Jeg synes, som Michael, at det var et
godt mgde og et meget fornuftigt og
brugeligt tiltag vedr. Sociale Profiler,
som Sjaeldne diagnoser havde lavet.

Jeg mener bestemt ogsa at vi skal have
lavet en profil over WS, ligesom vi i
mine gjne skal sgge optagelse i Sjeldne
diagnoser, som jo faktisk ogsa har
inviteret os med til mange arrangemen-
ter.

Det var ogsa Sjeldne diagnoser, som
”uddannede” Hanne, Helle og jeg som
forenings vejledere/kontaktpersoner.”

Der er optagelse i oktober/november
2010 i Sjeeldne diagnoser.

I bund og grund handler det jo om
kommunikationen mellem familien med
handicap og sagsbehandleren.

Dette “samarbejde” kan aldrig blive
ligeveerdigt, da sagsbehandleren aldrig
kan seette sig ind i familiens liv.
Samarbejdet skal derimod veere ver-
digt, hvilket en social profil kan veere
medvirkende til.

En undersggelse viser i gvrigt, at 2/3
familier med handicap 1 narmeste
familie, betragter den stgtte de kan fa
en patientfamilie (f.eks. Williamsfore-
ningen) som den vigtigste.

Familierne ser patientforeningerne som
det vigtigste rum for pargrende og til
faglig formidling.

Med det in mente leegger det jo selv-
folgelig et vist pres pa vores skuldre i
bestyrelsen i Williamsforeningen, da det
dermed bliver os, som er “eksperterne”
inden for vores handicap.

I bund og grund ved hverken leger
eller sagsbehandlere noget som helst om
vores sjeldne handicap “Williams-
syndrom”.

Hvis en social profil pa en hjemmeside
www.sjaeldenborger.dk kan hjelpe
nogle sagsbehandlere bare lidt, er det jo
et skridt i den rigtige retning.

En af foredragsholderne kom faktisk
med et meget godt indslag.

Det var en mand ved navn Torben
Grgnnebak, som har diagnosen Wilson
syndrom og som i gvrigt er formand for
Wilsonpatientforeningen.




Torben fortalte lidt om at have et
sjeldent handicap og sammenlignede
det med et puslespil, som han kaldte
”Det sjeeldne puslespil™.

Brikkerne i ”det sjeeldne puslespil” kan
variere i brikkernes maengde og form
(lidt ligesom livet).

Puslespillet bestar kun af 4 brikker:

- Diagnose

- Behandling

- Social statte

- Mestring

Ved diagnosen forstas selvfalgelig
handicappet, og hvordan handicappet
bliver opdaget.

Ved behandling forstas den laegelige
stgtte ved faglgesygdomme og generel
levestandart med handicappet.

Ved social stgtte forstas den hjelp man
kan fa fra forskellige instanser -
herunder kommune.

Mestring er en form for joker”.
Mestring er, hvordan man som handi-
cappet og iser familie omkring
handicappet, forstar at acceptere,
handtere, danne netveerk, foretage
dialog, opna livskvalitet, kunne
kommunikerer m.m.

Alle brikkerne er lige betydningsfulde,
hvilket vil sige, at hvis man ”mister” en
brik, far det stor indvirkning pa livet
med et sjeldent handicap.

Derfor mener Torben Grgnnebzk, at
det er sa vigtigt, at man benytter
“eksperterne” (som jo er os) til at
hjelpe til med, at brikkerne hanger
sammen og fylder lige meget, hvis der
er en familie, som har problemer med
puslespillet.

Vi har allerede taget kontakt med
Sjeeldne diagnoser for at finde ud af,
hvorledes vi kommer igang med
udarbejdelsen af en Social Profil pa
WS.

Eksempler pa sociale profiler kan ses
pa:
http://www.sjaeldenborger.dk/index.ph
p?id=18,0,0,1,0,0

Sammenkomst i Herning

1. sgndag i advent var der Julehygge i Herning. Det blev en hyggelig eftermiddag med
god mad, Glggg og &bleskiver. Denne gang deltog 4 familier, og vi have forngjelsen af
at mgde Birgit, som blev medlem af foreningen farst pa aret. Birgit er 46 og har forst i
sit voksenliv fundet ud af, at hun har Williams Syndrom. Birgit; - vi haber, du fik
noget ud af at mgdes med os andre, selv om der ikke var sa mange voksne WS’ere med

denne gang?

Med venlig hilsen
Helle og Michael




""Velkommen til Holland™

Anja (mor til Mathias) fra Lunderskov har sendt fglgende tekst af Emily Perl
Kingsley, mor til et barn fgdt med Downs Syndrom. Det beskriver det, at have et

handicappet barn rigtigt godt.
Af Emily Perl Kingsley

Jeg bliver ofte spurgt om, hvordan det er
at leve med og opdrage et barn med
handicap.

Det er sadan her...

At vente et barn er som at planlaegge en
dremmerejse - til Italien. Du keber en
masse rejsehandbgger og leegger
eventyrlige planer. Colosseum,
Michelangelos David, gondolerne i
Venedig. Du leerer dig nyttige vendinger
pa italiensk. Alt er meget spaendende.

Efter maneders spaendt forventning
kommer endelig dagen. Du pakker dine
kufferter og tager af sted. Flere timer
senere lander maskinen. Stewardessen
kommer ind og siger: ""Velkommen til
Holland".

""HOLLAND?!"" raber du. ""Hvad mener
du med Holland? Jeg har bestilt en rejse
til Italien! Jeg skulle veere i Italien. Hele
mit liv har jeg dremt om at komme til
Italien!™

Men der er lavet om pa fartplanen,
maskinen er landet i Holland og der ma
du blive. Det er vigtigt, at de ikke har fart
dig til et reedsomt, feelt, snusket sted fuld

af pest, sult og sygdom. Det er bare et
sted som er anderledes.

Sa du ma ud og kagbe nye
rejsehandbgger. Og du ma til at laeere et
helt nyt sprog. Og du mgder en helt ny
type mennesker, du ellers ikke ville have
mgdt. Det er som sagt et sted, der bare er
anderledes. Tempoet er langsommere end
i Italien; der er ikke sa pragtfuldt. Men
nar du har vaeret der et stykke tid og har
faet vejret ser du dig omkring og opdager
efterhanden, at der er vindmgller i
Holland. Og Holland har tulipaner.
Holland har endda Rembrandter.

Men alle, du kender har travlt med at
rejse til og fra Italien, og de praler af,
hvor vidunderligt de havde det der. Og
resten af dine dage vil du sige: ""Ja, det
var der, jeg skulle have veeret, det var det
jeg havde planlagt™.

Og smerten ved det vil aldrig, aldrig,
aldrig nogensinde fortage sig, for tabet af
en drgm er et tab af stor, stor betydning.

Men hvis du bruger dit liv til at sgrge
over den kendsgerning at du ikke kom til
Italien bliver du aldrig fri til at veerdseette
og nyde det helt specielle, det virkeligt
vidunderlige... ved Holland!

Kontingent 2010

Kontingent for 2010 skal veere betalt senest 31. marts 2010.
Der er stadig mange, der ikke har faet betalt for 2009.

Kontonummer til kontingent betaling Reg.nr. 1551 Kontonr. 8792933
Kontingent er for familiemedlemskab kr. 300,00
og for personlig medlemsskab kr. 200,00.
WS’ ere over 18 ar er gratis medlem.




Kommende arrangementer — vi mangler frivillige tovholdere!

Fastelavn narmer sig og vi har lige forsggt afholdelse af sammenkomst i Herning i
november. Der blev desverre ikke afholdt sammenkomst pa Sjelland her i efteraret,
selvom vi er ret sikre pa, at der sagtens kunne lanes lokaler. Vi forsggte af flere
omgange at sgge frivillige til at sgrge for det praktiske — tage i mod tilmeldinger, kabe
sodavand og lase dgrene op og i efter arrangementet.

Vi har faet flere tilkendegivelser for, at man gerne vil mgdes og dele erfaringer, hygge
og holde kontakten, men som navnt, sa kraever det lidt arrangeren © - Vi vil gerne
herfra tilbyde at sende invitation rundt pa mail/brev — det kraever blot et par stikord.

En lille opfordring til at melde sig, hvis man har tid, lyst og lejlighed til det - s& vi kan
mgades pa kryds og tveers.

Lige nu sgges veerter til FASTELAVN i februar — det kunne sagtens vere pa Fyn,

vestsjeelland el. lign., sa der var mulighed for at komme fra hele landet. Ring eller
skriv endelig til Michael, sa vi kan fa sat gang i det ©

Her er ogsa plads til dem, der sparker skaevt”

Steen Kjeer — far til Mathias fra Lunderskov - er sammen med en anden forzlder til et
barn med seerlige behov treener for et fodboldhold, der har plads til bgrn, som ikke
lige passer ind pa normale hold i en forening. Det er krafter som disse foraldre, der
gar at bgrn/voksne med eks. WS far mulighed for at deltage i holdsportsgrene og fa
samme oplevelser som normale bgrn og voksne far.

Vedlagt finder i en avisartikel fra Jyske Vestkysten omkring emnet — ”her er ogsa
plads til dem, der sparker skeaevt”.
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OM BARNENE

KOLDING m KOL lerdag 17. oktober 2009

Det er bgrn, som kraver mere talmodighed.
Bern, som har brug for faste, trygge rammer -
og brug for at vaere i mindre grupper.

7

Her er der
0gsa plads-
til dem

der sparker

RUMMELIGHED

Fato:

Tekst: Ole Maass

TIf. 7211 4223, Bjern Dupvik
oma@ivdk

Der er bide skasve smil og store
brede grin denne onsdag aften.

Der er jubelbral, og der er mere
lavmzlt begejstring. Der er skzeve
skud, og der er bolde, der rammes
rent og hviner i netmaskemne. Vier
pé Seest Boldklubs anleg i timen
fra 17 til 18, hvor en halv snes bern

har deres ugentlige treningstime
med fodbold og begejstring, som
de to vigtigste ingredienser.

De ni bern, som er madt op til
traningen i Seest er barn, som har
det til felles, at de alle sammen i
én eller anden grad er motorisk el
ler mentalt handicappede. Bern

diagnosen ADHD - ogsi kal-
det Damp, bern med koncentra-

tionsbesveer og bern med opmaerk-

somhedsforstyrrelser.

- Det er bern, som kreever mere
tilmodighed. Bern, som har brug
for faste, trygge rammer - og brug
for at veere i mindre grupper, for-
tzller Sanne Fogh Serensen, som
er mor til nifrige Mikkel.

Sanne er kvinden, som tog initia-
tiv til fodboldholdet for de handi-
cappede barn. Fordi hun tidligere

havde meldt Mikkel ind i boldklub-
ben i Seest, hvor Mikkel startede
pé et sandkassehold med spillere
pé sin egen alder.

Talmodighed
— Men her kunne Mikkel ikke be-
g4 sig. Han kan ikke klare sigien
stor gruppe af normalt fungerende
bern. Mikkel har brug for ekstra
hjelp og tilmodighed, siger Sanne.
Hun spurgte derfor Seest Bold-
klubs fodboldformand, Jesper B.
Frederiksen, om det var muligt at
lave et fodboldhold, som var forbe-
holdt de handicappede bern. Den
idé var fodboldformanden med pi.
Mikkels far, Ulrik Fogh Saren-
sen, str for treeningen sammen
med Steen Kjeer, som ogsd har sin
san — Mathias pa ni 4r — pa holdet.

OM BEHOVET

,, Han kan ikke klare sig i en stor gruppe af nor-
malt fungerende bern. Mikkel har brug for ekstra

hj=lp og talmodighed

- UD OG SPILLE KAMPE
Bernene pa holdet for spillere med
motoriske og mentale problemer er
fra 8 til 12 &r gamle. Der er nu ti spil-
lere pa holdet. P& onsdag treener de
sidste gang udenders.

Efter efterarsferien skal de treene
indendars i Bakkeskolens Hal. Bar-
nene pa holdet gar blandt andet i
specialklasser pa Braendkjaerskolen
og Parkskolen. Malet for forzeldre
og treenere pd holdet er, at spillerne
skal ud og spille kampe mod handi-
cappede born fra andre byer.

| Dansk Handicap |draets Forbunds
regi kan bernene komme il det.

Mathias begyndte ogsa at ga til
sandkassefodbold i Lunderskov,
men her fandt faderen ogsa hurtigt
ud af, at sennen havde svaert ved at
begi sig.

- Hvorfor spiller de andre ikke
bolden til mig, ville Mathias vide.
De andre spiller ikke bolden, fordi
de godt ved, at Mathias har svert
ved at spille den videre, Det for-
nemmer bern hurtigt, og derfor
fandt vi ogsd hurtigt ud af, at Mat-
hias ikke kunne begi sig pd et al-
mindeligt fodboldhold, fortzller
Steen Kjzr.

Forskellige
Hans sen, Mathias, har diagnosen
Williams-syndrom, som betyder at
han er hasmmet i in u

Det er feelles for bernene pa fod







<+ Fgdselsdage siden sidst: ¥

Linda Jensen 34, Sabrina Sgrensen 19, Mathilde Kronborg Leth 20,
Heidi Henriksen 29, Ulla Danty 41, Maggie Grentoft 10, Rasmus Andersen 5,

Alexander Pedersen 17, Maria Frederiksen 25, Christian Vestergaard Jensen 19,

Martin Dollerup 24, Jens Pedersen 33, Mathias Jul Jgrgensen 7.

TILLYKKE med dagen til jer alle sammen

Deadline for indlaeqg til neste nyhedsbrev er 15. Marts 2010

Sa har du noget pa hjertet, nogle god billeder eller andet, du gerne vil dele med
andre, sa send det til redaktionen pa e-mail: Williamssyndrom@mail.dk eller med
almindelig post til undertegnede.

Seet I Kalenderen

Februar 2010 - Fastelavn

28-30 maj 2010 - WS Arsmade + generalforsamling

Formand:
Michael Lauridsen

Koustrupparken 101

7400 Herning
TIf.: 6441 5391

williamssyndrom@mail.dk

Best.Medlem :
Hanne Mglgaard
Bakkehaven 11
4400 Kalundborg
TIf : 5951 3404

hanneclaus@ka-net.dk

Kasserer:

Merete Fritzen
Borgmesterveenget 20
3600 Frederikssund
TIf : 4731 4290
fritzen@post.tele.dk

Suppleant :

Peter Holm Jgrgensen
Ubberup Mark 12
4400 Kalundborg

TIf : 3643 0412
karina.peter@mail.dk

Sekreteer:
Mette Grentoft
Jaegerbuen 7
2635 Ishgj

grentoft@mailme.dk

Revisor:

Karina Holm Jgrgensen
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4400 Kalundborg
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