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Styrets sammensetning 1. januar 2019

e Anita Yttrehus Aasheim - styreleder

e Ragnhild @verland Arnesen - nestleder
e Kjell Harald Otterlei - kasserer

e InaSlapgard Aarhus - sekretaer

e Nina Grawert — styremedlem

THEtk

e Charlotte Yksnes Molnes - varamedlem

e Lise Marit Stefferud Holter - varamedlem

Det har veert avviklet 9 styremgter, og en rekke arbeidsmgter i 2019. To av mgtene har vaert i Oslo i
forbindelse med likepersonsamling om vinteren, og fagradsmgte pa hgsten. Totalt har styret

behandlet 99 saker i 2019.

Likepersoner

Likepersonene var invitert til samling med styret fra 18. - 19. januar 2019 i Oslo. Hovedtema for
samlingen var Psykisk helse, i tillegg til oppaering i foreningens samhandlingsportal pa Microsoft

Office 365.

Likepersonkontaktene i de enkelte regionene var i 2019:

e Christoffer Rustebakke
e Linn Brunzell

e Anita Aasheim

e Anne Cecilie Tellnes
e OveArdal

e Margrethe Stendahl
e Aileen Zahl

e Nina Rennestraum
e Magnus Jensen

e Berit Otterlei

e Kjell Harald Otterlei

Fokusomrader 2019.

Regional likeperson (2219-2930)

Regional likeperson (3000)

Region Oslo & Akershus

Regional likeperson (4000-5000)

Regional likeperson (6000)

Regional likeperson (7000)

Regional likeperson (8000)

Lokal likeperson Sogn og Fjordane

Smabarn 0-6 ar

Nasjonal likeperson reiseleder utenlandsreiser
Nasjonal likeperson reiseleder utenlandsreiser

e Vihar hatt fglgende temaer som prioriterte arbeidsomrader for styret:

e Likepersonarbeidet
e  Psykisk helse hos PWS

e Darligere tjenestetilbud i kommunene — redusert bemanning i boligene

e Kompetanse i omsorgssektoren i kommunene
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e Sosiale mgtepunkter/familietreff for barn, unge og voksne med PWS

e Opplegg for flere nasjonale treff

e Samarbeid med Frambu og annen sentral ekspertise for a holde styret — og medlemmene —
oppdatert pa utvikling og nyheter om syndromet, og hvordan man kan tilrettelegge for et
bedre liv med PWS.

PWS- nytt

PWS- nytt er i sin 31. argang, og ble trykket i to utgaver. Bladet sendes til alle medlemmer, til
fagradet, alle fylkeslegene og til en del ansatte pa Frambu. Utgavene har satt sgkelys pa temaer som
har vaert innenfor satsingsomradene for styret i 2019; blant annet Likepersonsarbeidet,
tjenestetilbudet i kommunene, samt hva vi gjgr for at barn, unge og voksne med PWS skal kunne
mgtes, bli kjient med andre med samme syndrom og se seg selv som en del av et stgrre fellesskap,
noe de sjelden er i dagliglivet.

Leverandgr for trykking av bladet er Blekksprut reklame AS, som ogsa tar seg av layout, pakking og
distribusjon.

Redaktgr er Kari Fauskanger, og nestleder Ragnhild @verland Arnesen er styrets kontaktperson og
redaksjonell medarbeider. @vrige styremedlemmer, likepersoner og andre bidrar ogsa.

Samarbeid med Frambu

Frambu er den viktigste enkeltaktgren foreningen samarbeider med.

Brukermgtet

Brukermgtet pa Frambu ble holdt 26. og 27.april 2019. Fra foreningen deltok Lise Marit Stefferud
Holter og Anita Yttrehus Aasheim. Ernaering, jobb og seksualitet var de sentrale temaene pa
brukermgtet.

Nytt prosjekt

Etter likepersonsamlingen i januar 2019 ble det tatt initiativ til et nytt samarbeidsprosjekt med
Frambu, knyttet til forskningsprosjektet BUPgen under OUS. Malet er & studere sammenhenger
mellom gener og atferd hos Prader-Willis syndrom, og dermed fa kunnskap om hvordan atferden til
personer med PWS bedre kan forstas. Dette vil veere et viktig bidrag til 3 bedre levekarene for
personer med PWS. Her vil Landsforeningen fa en viktig oppgave. Det ble sgkt om midler i 2019.

Kurs

Frambu hadde i 2019 flere kurs som var aktuelle for PWS-diagnosen, bade for brukere, pargrende og
fagfolk. Foreningen har et godt samarbeid med Frambu, og vi ser at vi blir hgrt og tatt hensyn til i
planlegging og gjennomfgring av kurstilbud. Frambu har pa grunn av stor tilgang av nye sjeldne
syndromer, meldt fra om at det vil bli feerre diagnosespesifikke kurs for PWS fra na av.

Av de meste relevante kursene i 2019, kan nevnes “Barn fra 0-4 med en sjelden diagnose”, Fagkurs
om 3 ivareta sgsken, “A ha en sjelden diagnose og begynne pa skolen” og “Ernzering for voksne med
sjeldne diagnoser og utviklingshemming”.

PWS Kontakttelefon

Pa foreningens vakttelefon er det varierende aktivitet, alt fra 1-4 telefoner i maneden. Her ringer
bade fagpersoner som jobber med personer som har Prader-Willis syndrom i barnehager, skoler og
boliger, i tillegg til foreldre som har spgrsmal og utfordringer med sin Prader-Willis i hverdagen.
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Telefonnummer for vakttelefonen er kommunisert ut pa vare hjemmesider, og delt ut pa flyers til
alle likepersonene og til Frambu.

Hjemmesiden

www.prader-willis.no brukes til viktige meldinger, pameldinger til kurs, turer og annet, og styret
forsgker a legge ut nyheter. Det krever litt 3 holde siden 100 prosent aktuell, og styret jobber med a
fa dette bedre til.

Facebook

Facebook-sidene til foreningen brukes til & poste nyheter og tipse om arrangementer og ting som
rgrer seg av relevans for vare medlemmer. | tillegg har foreningen en lukket FB-gruppe som man kan
bli med i for informasjonsutveksling og gode diskusjoner om ulike temaer. Denne er mye brukt og
har i dag 284 medlemmer. Siden administreres av deltakere i styret i foreningen.

Deltagelse pa kurs og seminarer
Representanter fra styret har gjennom aret deltatt pa:

Sjeldendagen, som arrangeres av FFO i Oslo i februar hvert ar. Tema var overgangen fra barn til ung
voksen, og tilgang til gode, koordinerte tjenester. Nina Grawert, Ina Slapgard Aarhus og Berit Otterlei
var til stede pa Sjeldendagen. (Jfr PWS-Nytt nr 1-2019)

Frambus brukermgte i april, hadde fokus pa unge voksne: Blant annet ernaering og kosthold,
overgang til arbeidslivet og seksuell helse. Anita Yttrehus Aasheim og Lise Marit Stefferud Holter
deltok pa Frambu. (Jfr PWS-Nytt nr 1-2019)

SOR-konferansen i Bergen i mai: “Er godt nok godt nok?” Sgkelyset ble satt pa hva som er gode
tjenester — og er de gode nok? Konferansen er primaert for fagfolk, som her ble oppfordret til a ikke
vaere en utviklingshemmer! Ragnhild @verland Arnesen og redaktgr Kari Fauskanger var til stede her.
(Jfr PWS -Nytt nr 2-2019)

Nesten hele styret deltok pa IPWSO-kongressen i Havanna pa Cuba i november 2019. (Se senere
omtale.)

Fagradet

Styret hadde felles mgte med Fagradet 13. September 2019. Mgtet er behgrig omtalt i PWS-Nytt nr.
2-2019. Blant temaene som ble tatt opp, var Frambus nye nettsider og podcast, samt spgrsmal om
det trenges flere e-laeringskurs for bedre oppleering av tjenesteytere. Det ble ogsa orientert om nye
kursmodeller pd Frambu, samt en ny leerebok for vernepleiere, “God mat for kropp og helse”, gitt ut
av Marianne Nordstrgm, Frambu, og professor Svein Olav Kolset.

Et viktig tema var fordgyelsessystemet, forstoppelse, refluks, som spesialtannlege Rgnnaug Saeves,
TAKO, er opptatt av. Dette temaet er man ikke ferdig med. Her er fortsatt mye man ikke vet.

Et viktig tema var ogsa ferier, bade sett ut fra foreningens Syden-turer og fra den enkeltes mulighet
for a ta ferie med ledsagere. Pa grunn av arbeidsmiljgloven og kommunenes regelverk blir det
vanskelig for mange a kunne ta ferie uten altfor store kostnader.
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2019 har veert et aktivt ar, med flere stgrre arrangementer og turer for alle.
"Sydenturen”

Denne turen arrangeres av foreningen hvert annet ar. | 2019 gikk turen for fgrste gang til Mallorca
13.-20. oktober. | alt var 67 personer med, fordelt pa to uker. 27 av disse var personer med PWS,
resten var reisefglge. Turene er sveert populaere, sarlig blant de voksne med PWS. Alle som sgkte,
fikk plass pa turen, og antallet deltakere var stgrre enn det noen gang har veert. Mallorca viste seg a
vaere et reisemal som passet fint for gruppen. Berit og Kjell Harald Otterlei var reiseledere.

Dette er et stort Igft for Landsforeningen, bade gkonomisk og organisatorisk. Det a sende sa mange
mennesker av garde fra flere ulike flyplasser i Norge krever omfattende arbeid, og Kjell Harald er en
god og trygg person a ha pa denne oppgaven. En stor takk til ham!

Nasjonalt treff

Arets smabarnstreff ble kombinert med familietreff i Asker i oktober 2019. Smabarnstreffet er
primaert for barn fra 0 til 6 ar, og yngste deltaker var 2 ar. 7 smabarnsfamilier var med her, en fra
Bergen, en fra Sogn og Fjordane, en fra Vestfold og resten fra @stlandet. Landsforeningen tar sikte
pa at slike treff for smabarn holdes hvert annet ar.

Regionale familietreff

27.-28.april: Familietreff i Haugesund for Agder-fylkene, Rogaland, Hordaland og Sogn og Fjordane.
| alt 24 personer, avdem 9 med PWS i alderen 11 til 51.

11.-12.mai: Familietreff for Mgre og Romsdal i Fosnavag. 27 deltakere totalt.
1.-2. juni: Familietreff i Trgndelag: 28 personer totalt, 6 med PWS.

26.-27. oktober: Kombinert familie- og smabarnstreff i Asker samlet 18 familier, med PWS-deltakere
i alderen 2 —24 ar.

10. Internasjonale PWS-konferanse pa Cuba

Landsmgtet 2018 bevilget ekstra midler slik at s mange som mulig kunne oppleve a delta pa en av
de store IPWSO-konferansene, som arrangeres hvert tredje ar. Her samles de fremste forskere fra
hele verden som er opptatt av a finne “hemmeligheten” ved PWS, og hvordan man pa ulike mater
kan skape et sa godt liv som mulig for barn, unge og voksne med PWS.

Landsmgtet presiserte at hele styret burde reise, og interesserte medlemmer ble ogsa invitert til 3
delta til en gunstig pris, og med et visst tilskudd fra foreningen, avhengig av hvor mange som meldte
seg. Det ble til slutt styret samt to av likepersonene som dro. Det er f@rste gang vi har hatt sa
mange representanter pa IPWSO-konferansen.

Samtlige deltok pa fem dagers konferanse, tettpakket med informasjon — noe nytt, noe kjent. |
tillegg til faglig pafyll fikk deltakerne en flott opplevelse i byen Havanna.
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Cuba-turen med faglig utbytte er behgrig omtalt i PWS-Nytt nr. 1 2020.

@konomi

Regnskapet ble avsluttet med et driftsresultat pa kr -70.059.00. Til sammenligning hadde vii 2018 et
driftsresultat pd -32.998.00. Styret har i ar, som i foregdende tre ar, hatt fokus pa a redusere
kostnader for reiser til mgter, og hatt 80 prosent av mgtene pa videokonferanser i 2019.
Tilskuddsbelgpet fra BUFDIR for 2019 pa kr 573.441,- Tilskuddet ble utbetalt over to arlige innskudd.

| 2018 var dette tilskuddet pa kr. 515.660. Foruten tilskudd er foreningens stgrste inntektskilde
medlemskontingenter. | 2019 fikk vi inn Kr 85.500,-, dette er en reduksjon fra fjoraret pa 2.150,- |
2018 fikk vi kr. 87.650,- inn i medlemskontingent.

Kontingenter blir i hovedsak betalt, men ved utgangen av 2019 var det fremdeles en god del
medlemmer som ikke hadde betalt. Dette krever en tettere oppfelging fremover, noe vi skal bli
bedre pa ved bruk av det nye medlemsregisteret.

Reduserte reiseutgifter har blant annet bidratt til at vi har kunnet prioritere likepersonarbeidet, slik
som satsing pa smabarna og de eldre, hvor det ble planlagt for eget treff for disse gruppene i 2019.
Fortsatt gnsker vi hgyere aktivitet pa likepersonarbeidet.

De tre store utgiftspostene for styret i ar har veert; utgivelse av medlemsbladet, PWS-nytt, reise til
verdenskonferansen pa Cuba, likepersonsaktiviteter og Sydenturen.

Hovedinntekter 2019 2018

Tilskudd fra Barne- og Ungdomsdirektoratet (BUFDIR) 573.441,- 515.660,-

Medlemskontingent 85.500,- 87.650,-

Annet (Grasrotandel Norsk Tipping, donasjoner) 100.740,- 72.349,-
Totalt 759.681,- 675.659,-

Forutsetninger for fortsatt drift

Styret mener det er riktig a legge forutsetningen for fortsatt drift av foreningen til grunn for
avleggelse av arsregnskapet.

Medlemmer
Litt om status pa Medlemsregisteret.

Pr 31.12.19 hadde foreningen 382 medlemmer.

Medlemsutvikling pr.31.12.19
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2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019
181 211 225 236 242 268 330 390 388 382

Av vare 382 aktive medlemmer, har vi 116 medlemmer med Prader-Willis Syndrom. Disse er spredt
rundt i 16 ulike fylker. Vi har ogsa to medlemmer med PWS som ikke bor i Norge, en i Sverige og en i
Finland.

Medlemmer med PWS per fylke
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Alle medlemmer per fylke
Nar vi teller opp alle medlemmer, er vi representert i 18 fylker.
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Aldersfordelingen pa alle tellende medlemmer med PWS, ut fra kriterier fra BUFDIR om alder og
betalt kontingent for 2019.

Aldersfordeling gjeldende medlemmer med PWS

Alderstrinn
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Vi tilstreber stadig a rekruttere flere medlemmer, fordi vi mener foreningen tilbyr en god mgteplass.
Her foregar utveksling av viktig informasjon, faglig oppdatering, sosiale mgteplasser gjennom
medlemstreff og turer, og felleskap med andre personer og pargrende med PWS diagnose.

Likepersonaktiviteter i 2019

Antall likepersonaktiviteter per maned for 2019
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Tilskuddsberettigede aktiviteter i 2019

Antall likepersonaktiviteter per aktivitetstype. Typene representerer detaljniva som skal gjgres kjent
i rapportering til BUFDIR, de ulike kategoriene gir utgangspunkt for ulik poengsetting.

B Aktivitetsgruppe [ Samtalegruppe
B Likepersonskurs

Interessepolitisk arbeid

Det lever i dag rundt 150 barn, unge og voksne med diagnosen Prader-Willis syndrom i Norge.
Dessverre er diagnosen fortsatt lite kjent blant mange tjenesteytere, pa alle niva. Styret i
Landsforeningen har en oppfatning av at det er lite kommunikasjon og samhandling mellom ulike
tjenesteytere rundt personer med PWS. Dette er utfordringer pa systemniva, som det er ngdvendig
a gjgre noe med. Foreningen jobber aktivt for a bygge nettverk blant fagfolk som jobber med
diagnosen pa nasjonalt og lokalt niva. Dette arbeidet fortsetter.

Det a kjempe for bedre kunnskaper, gkt samhandling og god koordinering mellom tjenesteytere og
fagfolk, bade innad i det kommunale hjelpeapparatet og mellom primaer- og
spesialisthelsetjenesten, er sentralt i arbeidet vart. Dette er langsiktig arbeid som fortsatte i 2019, og
som fortsatt vil veere en stor oppgave for foreningen.

Foreningen fgrer derfor videre sitt interessepolitiske arbeid innen forskning, informasjonsspredning
og det a jobbe for et godt, likeverdig behandlingstilbud, uavhengig av geografi.

Forskning
Styret mgter hvert annet ar fagradet, sammensatt av den fremste ekspertise pa PWS, der aktuelle
tema blir tatt opp til drgfting. Fagradet bestod i 2019 av:

e Marianne Nordstrgm, klinisk ernzeringsfysiolog, Frambu
e Anders Palmstrgm Jgrgensen, spesialist i endokrinologi, Rikshospitalet (OUS)
e Krister Fjermestad, psykologspesialist, Frambu

Side 10 av 13



THEtk

Kaja Giltvedst, fysioterapeut, Frambu

Rennaug Saeves, spesialtannlege, TAKO-senteret

Gro Trae, klinisk ernaeringsfysiolog, Frambu

Tone Sletten, psykiater og fastlege

Laila Blaalid, universitetslektor, vernepleierutdanningen, OsloMet

Det vises til egen omtale av fagradsmetet i 2019.

Viktige tema er fortsatt bl.a. psykisk helse hos personer med PWS, og hvordan fagfolk kan skille
mellom diagnose og psykisk helse. Styret har stilt seg bak et nytt forskningsprosjekt om mulig
sammenheng mellom gener og atferd hos PWS. Det ble bevilget midler til prosjektet like fgr jul 2019.

Fagradsmgtet var ogsa opptatt av tjenestetilbudet i kommunene og kompetanse innen
omsorgssektoren i kommunene. Landsforeningen har registrert at mange opplever darligere
tjenestetilbud i kommunene og darlig kompetanse.

Foreningen har ogsa sgkelys pa PWS og atferd, samt bruk av tvang og makt.

Foreningen har fortsatt et naert samarbeid med Frambu. Vi deltar pa arlige brukermgter og
samarbeider pa ulike prosjekter. Foreningen bidrar jevnlig med innlegg pa kurs og seminarer for
tjenesteytere og fagpersoner.
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Informasjonsspredning til tjenesteapparatet

Landsforeningen ser at ettersom tiloudet av diagnosespesifikke kurs pa Frambu er kraftig
redusert, er det ngdvendig at vi selv arbeider aktivt med fagkurs og opplaeringstilbud for
fagpersoner som jobber med personer med PWS. Det ble holdt et slikt fagseminar i 2018, og
styret er i gang med planlegging av neste. Her knytter en til seg framstdende ekspertise
innen PWS-feltet, fra inn- og utland.
PWS-Nytt, foreningens medlemsblad, gar to ganger i aret til medlemmer, fagradet, Frambu,
samtlige fylkesmannskontorer, Helsedirektoratet. Bladet reflekterer hva som skjer innen
fagomradet og innenfor foreningen i Igpet av aret. Viktige tema i 2019:

o Likepersonsarbeidet
Psykiske utfordringer ved PWS
A flytte i egen bolig
Darlige tjenester i kommunene
Utviklingshemmede og helsetjenester
Hva er gode tjenester (Sjeldendagen og SOR-konferansen)
Den nasjonale sjeldenstrategien ...
o Om overgangen til ung voksen (Brukermgtet)

O O O O O

Styret informerer medlemmene jevnlig om relevante kurs pa Frambu.

Bruker sosiale medier aktivt til informasjon.

Ser behov for a arrangere kurs og fagseminarer i egen regi for a dekke behovet for mer
kunnskap blant fagfolk om PWS og ulike helsetilstander, og er i gang med dette.

Styret registrerer for gvrig at mange kommunale boliger har meldt seg ut av foreningen for a spare
penger, slik at de ikke far denne informasjonen lenger.

Det er ogsa et faktum at tjenesteyterne i de kommunale boligene sjelden far reise pa seminar eller
kurs som kan leere dem mer innen deres arbeidsfelt. Det vil ikke kommunene betale.

Arbeide for 3 sikre et godt behandlingstilbud

Foreningen ma fortsatt arbeide for a sikre at alle, uansett hvor de bor i landet, far tilbud om
lik behandling. Dette gjelder i seerdeleshet veksthormonbehandling, som er den viktigste
behandlingsformen for personer med diagnosen PWS.

Det samme er viktig nar det gjelder PWS og psykisk helse.

Det vises for gvrig til brosjyren om psykisk helse hos PWS som ble sendt ut til medlemmer og
til fagpersoner i 2018.
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Styret i Landsforeningen for Prader-Willis Syndrom 2019
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Styremedlem
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