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Kalendarium 2009

3-13 augusti FEWS-lager — Provence, Frankrike
5-11 augusti Sound & Action — Furuboda

8-20 september Camp Williams — Orsa Gronklitt




Ordforanden har ordet

Hej!

Pa arsmotet i maj beslutades att WS-
foreningen detta ar skulle fungera med
ett roterande ordférandeskap. Och forst
ut i denna stafett ar alltsa jag. For er
som inte k&nner mig h&ar kommer en kort
presentation: Jag heter Per-Olof Kippel
och ar pappa till WS-killen Lo (8 ar).
Men jag har ocksa flickan Ines (4 ar) och
frun Lina. Vi bor i Tomelilla, i Skane. Jag
ar forresten arkitekt.

Vi fick Los diagnos nar han var 4,5 ar.
Som for er alla andra visste vi inget alls
om Williams Syndrom. Men pa ett par
dagar hade min fru Lina tagit kontakt
bade med WS-féreningens ordférande
(Stefan) och med "narmaste” WS-familj i
Lund. Hem till Vidar och hans familj akte
vi samma kvall dar vi fick knd in oss i
kokssoffan och ta del av deras
fantastiska gastfrihet, erfarenhet och
sondagsmiddag (!). Vad skulle vi ha
gjort utan WS-foreningen i vart tillstand
av forvirring och fortvivian? Det ar darfor
jag engagerat mig i styrelsen! S& nu vet
ni lite mer...

Det ar visst sommar nu. Jag har en
hektisk vecka kvar innan jag tar ledigt
och marker inte av vare sig sol eller
varme. Men sen ska jag ocksa ata
femton glassar om dan...

WS-féreningens nya och efterlangtade
hemsida &r pa gang. Jag tror inte riktigt
att vi vet exakt nér den ar helt fardig.
Jag vet att Jan-Eric jobbar stenhart och
att han for tillféallet testkor
chattfunktionen. Vi far halla ut - for den
som vantar pa nagot gott (och det har ar
nog gott) kan vanta ett litet, litet tag till.
Nar hemsidan ar redo att sjosattas
kommer alla medlemmar fa den
information som behovs. Och da vill det
till att vi anvander den! Det ar forst vid

flitigt anvandande vi kallar det succé.

Och till er alla som kommer pa saker som kan
gbra den nya hemsidan annu battre — tveka
inte att ta kontakt med oss och var redaktor.

Vi i den nya styrelsen ska ha vart forsta mote i
Stockholm den 29/8. Jag ser fram emot att fa
lara kanna nykomlingarna och att fortsatta
arbetet med de gamla ravarna. Vi kommer att
traffas redan under fredagen for att till-
sammans ga ut och ata en bit. Jag tror att det
blir pa foreningens bekostnad. Men det hoppas
jag att ni alla kan stélla upp pa. Och det ar
faktiskt enda gangen pa aret som foreningens
pengar gar till sddant. Jag lovar!

Nagot som jag tanker ta upp i Stockholm &r de
lokala traffarna, eller rattare sagt den totala
avsaknaden av lokala aktiviteter. Jag hoppas
att vi i styrelsen ska kunna hjalpa till att satta
lite fart ute i landet. Jag tror inte det behdver
vara sa markvardigt. Jag och min fru Lina
pratade om det — varfor bjuder vi inte bara in?
Lek i tradgarden, lite mat pa kvallen och
Overnattning for de som vill stanna. Vi vet ju
hur mycket vi anhériga behéver varandra och
kanske framfor allt hur mycket vara WS:are
behover varandra. Ett sant arrangemang
behdver inte bli jobbigt att ordna. Det behover
faktiskt bara bli jakligt kul!

Pa tal om hall-i-gang: Jag har nog aldrig
svettats sa mycket som jag gjorde efter discot
med Haggarna (sommartréffen fér drygt en
manad sedan pa Hjalmaregarden). Ja, det rann
verkligen om mig... Oj, vad jag hade roligt!!!
Och tack alla som jag fick dansa med! Alla
vackra, harliga, underbara tjejer och killar. Och
alla mammor...

Det far bli allt for den har gangen. Kanske har
vi en ny “ordférande” som skriver dessa rader i
nasta medlemsblad. Vi borde ha det om téankta
rotation fungerar. Men tank nu pa att ta kontakt
med mig eller nagon annan i styrelsen om ni
har nagot att framfora. Vi ar idel ora.

Glad Sommar onskar Pelle Kippel
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Aterseendets gladje. S& kan man vl
uttrycka det. Nar jag stiger in i entrén till
Hjalmargarden ser jag ett gang WS:are i
glatt samsprak och gladjen i att aterse
varandra lyser i deras 6gon. Jag far ett
mottagande som varmer och det ar val
detta som &r sa typiskt for vara WS:are;
en vanlighet, charm och empati som far
mottagaren att kanna sig litet unik.

Pa kvallen upptradande av clownen
Vicke som férundrar med sina trolleri-
konster. Manga forvantansfulla yngre
barn pa bankarna tillsammans med sina
foraldrar. De storre verkar fortfarande
mest engagerade i att prata med
varandra efter en lang franvaro.

Kvéllsmaten njuter vi av i den vackra
matsalen pa Hjalmargarden. Stora vida
fonster ger en storslagen utsikt dver sjon
Hjalmaren som breder ut sig framfor
vara dgon. Vilken lisa for sjalen for en
innerstadsbo! Vi samsprakar foraldrar
och barn och nya bekantskaper gors.
Det ar nyttiga erfarenheter man gor och
man far en 6kad forstaelse for vad
syndromet innebaér. Vi har bade lika och
olika erfarenheter och nytta av att utbyta
dem.

Den basta forelasningen av alla. Sa var
val omdomet efter Stefan Blombergs
anférande som hade rubriken "Williams
syndrom och betydelsen av tidig
diagnos”. Stefan namnde att det bedrivs
mycket forskning kring syndromet och
det ar gladjande att hora speciellt som
syndromet ar "litet”. Riksforbundet
Séllsynta diagnoser har en hemsida,
www.sallsyntadiagnoser.nu, dar du
kan lasa mer om de mindre kanda
handikappgrupperna.

Stefan betonade ocksa vikten av att fa en
diagnos sa tidigt som mgjligt, inte bara med
tanke pa kontakterna med sjukvarden utan
ocksa for att vara WS:are ska fa en identitet,
samhorighet, acceptans. Var férenings uppgift
bor ocksa vara att skapa mgjlighet till
motesplatser for WS:arna. Idag finns
Hjalmargarden, Furuboda och internationella
lager, men darutdver borde vi se till att ge
mojlighet till mer informella traffar. Det uttryckte
ocksa vara ungdomar som ett viktigt mal for
foreningen. | var IT-alder har vi ju ocksa fatt
ytterligare ett medium i hemsidor och chatt-
funktioner dar vara WS:are kan métas och
framfor allt dar de sjalva kan fa information om
sitt syndrom.

Stefan gav tips om forskningsrapporter,
hemsidor och bocker pa bl.a. engelska och
tyska som finns pa natet. Man kan ga in pa
olika foreningar pa natet (via guidelines om
WS). Pa var hemsida kan man ocksa ta del av
en norsk rapport som innehaller djupintervjuer
med 18 personer. Bra information om
syndromet kan man ocksa fa pa
socialstyrelsens hemsida.

Under tiden vi lyssnade pa Stefans féredrag
hade WS:arna samlats i Forum som leddes av
Nita Lorimer och Per-Olof Kippel. Du kan lasa
om Forumet i Nitas och Rebeccas artiklar
nedan.

Det ar manga obesvarade fragor som ror sig i
"nya” foraldrars huvuden och darfér hade
foraldrar mojlighet att stalla fragor till "erfarna”
foraldrar och dryfta med andra i en fragestund.
Fran styrelsen deltog Stefan Blomberg och
Inger Ahlén. Eva Paulsson fanns ocksa med
som "aldre” foralder.

Ett rad fran foraldrar till vuxna barn var att ta
kontakt med resp LSS-handlaggare och gora
upp en langsiktig individuell plan. (Se
Handikapp och Habiliterings, Stockholm
kursprogram hosten 2009, www.habilitering.nu)
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Darefter var det dags for arsmotet.
Tyvarr hade valberedningen inte lyckats
fa ndgon kandidat till ordférandeskapet
och darfér kommer vi att ha ett rullande
schema for ordférandeskapet bland
ledamdterna. Forst i tur star Per-Olof
Kippel som kommer att vara ordférande
fram t.0.m. augusti. Han finns pa
mailadressen ordforande@williams-
syndrom.se.

Att Forum haft ett givande och
konstruktivt méte framgick av deras
rapport, som redovisade vid arsmotet.
Du kan lasa mer om det harintill.

Protokoll fran arsmotet finns pa var
hemsida.

Héaggarna! Det spritter i kroppen av
musikgladje bara man hér deras hamn
eller hur? Kvallen var vigd at lotteri och
dans till deras musik. Gladjen stod hogt i
tak och dans till Haggarnas musik fick
avsluta det har motet. Man forundras
hur de lyckas utdka sin repertoar med
det senaste pa schlagerhimlen. Deras
tolkning av Sveriges bidrag (till Melodi-
festivalen) Vox lat minst lika bra som
Malena Ernmans. Ett jattestort tack till er
Haggare for er harliga musik!

Slutligen vill jag be alla dem som &nnu
inte meddelat sina mailadresser att gora
det! Det underlattar valdigt mycket for
oss om vi har mojlighet att skicka
information via natet. FOr att inte tala om
den kostnadsbesparing som det innebar
att kunna skicka all info via mail.

Héarmed onskar jag er alla en
GLAD SOMMAR!

Inger Ahlén
Sekreterare i Williams syndromférening

Tankar fran WS Forum 2009, Hjalmaren

| &r hade styrelsen en idé att WS:arna sjalva
skulle ha ett Forum for att diskutera vad som ar
viktigt for dem och vad de vill ha ut av sin fore-
ning. Jag fick den stora aran att leda detta
Forum.

Vi traffades i ett konferensrum som styrelsen
hade bokat at oss. Vi var 16 WS:are, Per-Olof
Kippel (Pelle) som styrelserepresentant och jag
sjalv.

Vi borjade med att presentera oss for varandra
och sedan hade vi en mer generell diskussion
kring ett antal citat. Innan vi startade gick vi
igenom litet motesteknik och motesordning och
det drdjde inte lange forran vi funnit oss tillratta
runt bordet och diskussionen flét pa mycket
bra.

Efter den generella genomgangen delade vi in
oss i grupper och den stora fragan var "Vad vill
du ha ut av din férening?” och i férlangningen,

om det fanns tid skulle vi ta upp fragan, "Ar det
nagot du absolut inte vill ha ut av féreningen?”

Det blev livliga diskussioner i de fyra
grupperna, allt fran reella 6nskningar till
fantasier. | bdrjan var man litet mer bunden av
vad som var troligt att genomféra, men aven en
del "otroliga” 6nskningar kom fram.

Nar vi alla samlades igen var det latt att lyfta
fram nagra mycket tydliga 6nskningar, med en
som prioritet nr 1 — "Att traffas oftare”.

Vi fortsatte sedan métet vid lunchbordet. Pelle
berattade om arsmotet och gick igenom dag-
ordningen och redogjorde for en del uttryck
som &r inte sa vanliga. Nar vi hade &tit, sa var
det inte s& mycket tid kvar for att samla vara
tankar till presentationen som vi skulle géra pa
arsmotet. Grupper bildades och sma teater-
forestallningar uppférdes.

Jag hade en valdigt trevlig och larorik tid med
dessa vara lite aldre kloka WS:are.
Tack for att jag fick denna mgjlighet.

Nita Lorimer
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Hej alla vanner i WS-féreningen!

Har kommer lite info om det vi gjorde pa
vart ungdomsmote.

Vi var ett gang ungdomar +2 vuxna som
traffades i rummet bredvid salen dar
dom vuxna hade forelasning

Forst hade vi en namnpresentation av
alla som var med. Vi fick beratta en grej
om 0ss sjalva som ingen annan av dom
andra visste om. Det var spannande ©.
Jag beréttade att jag hade saknat alla i
WS-féreningen®©.. Efter det sa gick vi
igenom fragor som vi ungdomar tyckte
var viktiga. Vi fick ocksa en fraga om vi
ville spela en teater.

Sen var det lunch och da at vi i samma
rum som vi hade haft Forumet. Efter
lunchen satte vi 0ss i grupper och
pratade om det som vi ville forbattra,
vad som var bra i féreningen. Ett par
grejer som vi kom pa under tiden vi
hade gruppsamtalen
e Var hemsida
e Mera traffar
e En utflykt pa 3 dagar bara vi
ungdomar +kanske nagra vuxna
e En chattsida som vi ungdomar
kan ha anvandning av.
[ ]
Summering av dagen:
Jag tyckte att det har motet var
jattetrevligt
Tack s& mycket till Nita och Per-Olof
som holl i tradarnal!

Det har gjorde ni bra®

Rebecca Blomberg

Minnesanteckningar fran mote med
kunskaps-teamet for Williams syndrom
2009-06-10

Narvarande: Kit Wadensjo, Carin Sellgren, Eva
Dunbéck, Kristina Gustafsson Bonnier och Eva
Paulsson fran WS-foreningen

Vi halsade Eva hjartligt valkommen och
konstaterar till var forskrackelse att det ar flera
ar sedan som vi traffades tillsammans i
kunskapsteamet.

Williamsféreningen har idag 120 medlemmar,
dvs personer med WS som betalat
medlemsavgift. Sedan finns ett 40-tal som
tidigare varit medlemmar och som far info trots
att det inte kommit in ndgon avgift for i ar. Som
anhdrig/personal kan man vara stédmedlem.
Foreningen har ingen ordforande, flera delar pa
de arbetsuppgifterna. Fran Stockholm finns
Inger Ahlén, Irene Ogren, Albert Arnhof och
Serena Grankvist med i styrelsen, det ar en bra
aldersfordelning men kanske lite
Overrepresentation fran Stockholmsomradet.

Arets familjelager pa Hjalmaregéarden var ett av
de basta nagonsin tyckte Eva, fin gemenskap
och alla tog ansvar for samvaron och att nya
familjer kande sej hemma. Eva pratade med
foraldrar till "WS-are” i olika aldrar om behov av
information och aktiviteter. De som hade
mindre barn efterlyste mera information och
mojlighet att traffas. Vi har ungefar 5
forskolebarn har i Stockholmsomradet men ute
i landet ar ju chansen att traffa nagon annan
valdigt liten. FOr anhdriga till tonaringar och
vuxna fanns behov av att personal pat ex
gruppbostader skulle fa information men ocksa
utbildning i forhallningssatt och forstaelse for
personernas svarigheter. Det &r inte ovanligt
med stora problem nér det galler att halla
ordning i sin lagenhet, skota sin hygien,
handla, planera osv. Pa vissa hall anser
personalen att personens integritet ar viktigare
an skalen till att man fatt plats pa gruppbostad,
namligen att man inte klarar allting sjalv.
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Vi informerar om Carpe, ett kompe-
tensutvecklingsprojekt med LSS-
personal som malgrupp, detta finns i
Stockholms stad och en rad krans-
kommuner. (jag deltog i en traff med
Carpe senare i veckan och de hade
redan fragor om integritet och med-
bestammande kontra personalens
ansvar med som ett inslag i sin
utbildningsplanering)

En utbildningsdag om “vad ar Williams
syndrom” planerar vi i kunskapsteamet
att genomfora ungefar vartannat ar. Vi
har fortfarande kontakt med Karin Hogkil
pa Eastman men hon har inte haft
mojlighet att vara med pa nagra méten
under det senaste aret. Eva rekommen-
derar Viveca Astrom p& Danderyd som
vuxentandlékare.

Kristina Gustafsson Bonnier

Hostens program fran Handikapp &
Habilitering som riktar sig till anhoriga
ligger nu hos tryckeriet. Vi kommer att
lAgga in programmet eller delar av
programmet pa var hemsida.
Kursprogrammet finns pa
www.habilitering.nu fr o m 1 augusti.
Nyhetsbrevet "Kurser och féredrag for
anhoriga" kan prenumerareras pa
www.habilitering.nu .

Bli stodmedlem!

Jufler....

Det finns sakert vanner och slaktingar i din
omgivning som géarna blir stédmedlemmar i var
forening. Beratta for dem om vart arbete och
att de kan vara med och bidra! Medlems-
avgiften ar 250 kronor och kan séttas in pa pg
19 29 32-2 (WS-foreningen i Sverige). Ange
stodmedlemskap samt namn adress, och
e-post.

Satt in 250 kronor pa plusgiro: 19 29 32-2 (WS-
Foreningen i Sverige). Ange stodmedlemskap-
” samt namn, adress och e-maiil.

Minnesfond

Minnesfond inom WS-foreningen - istallet
for blommor - skank ett bidrag till WS.

Foreningen har uppréattat en "Minnesfond ".
Den kan anvandas som en mdjlighet for
Dig/Dina slaktningar/vanner, att hanvisa till i
samband med t ex ett dodsfall.

Om Du vill veta hur Du skall ga till vaga,
kontaktar Du féreningens kassor.

Postgiro: 19 29 32 — 2, ange "Minnesfond pa
talongen”.
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Styrelse, informationsgrupp &
kontaktfamiljer

T.f. ordforande
Per-Olof Kippel t.0.m. aug (se nedan)
ordforande@williams-syndrom.se

Sekreterare (ansvarig for info-nytt)
Inger Ahlén

Alstromersg. 49, 1tr, 112 47 Sthim
Tel:08-6502211, Mob: 0733-909655
sekreteraren@williams-syndrom.se

Kassor

Jan-Eric Larsén

Smedgardsvagen 9, 792 75 Farnas
Tel: 0250-36125, Fax: 0250-36675
Mob: 0703-127569
kassoren@williams-syndrom.se

Ledamot

Per-Olof Kippel

Benestad 203, 273 91 Tommelilla
Tel: 0417-13609, Mob: 0703-029875
kippel@bravearkitektkontor.se

Ledamot

Gun-Britt Sandstrém

Ortagardsv. 115, 186 50 Vallentuna
Tel: 08-51173638

qunbritt.sandstrom@zeta.telenordia.se

Suppleant

Albert Arnhof
Malungsvagen 277
192 71 Sollentuna
Tel 073-807 15 68
arnhof@bredband.net

Suppleant

Serena Granlund
Svartviksslingan 35,

167 38 Bromma

Tel 070-662 67 06
serena.granlund@gmail.com

Suppleant

Irene Ohgren

Djurgardsvagen 2,186 94 Vallentuna
Tel: 0709-16 22 79
irene.ohgren@telia.com

Informationsgruppen

Tommy Johansson

Hagmarksvéagen 10, 448 33 FLODA
Tel: 0302-35513, Mob: 0733-675137
n.tommy.johansson@telia.com

Roland Persson

Sandavéagen 32, 792 50 MORA
Tel: 0250-12529
roland.perssonl4@telia.com

Kontaktfamiljer:

Sodra:

Colin, Anette & William Groves,
Helsingborg, Tel: 042-180610
colin.groves@telia.com

Sydostra:

Berit & Mia Eriksson,
Kalmar, Tel: 0480-479517
ann___marie03@hotmail.com

Vastra:

Cecilia, Bo & Matilda Brolund,
Vallda, Tel: 0300-20678
cecilia_brolund@telia.com

Ostra:

Margareta & Erik Bengtsson,
Finspang, Tel: 0122-19206
bengtsson.rudi@3mail.se

Norddstra/Norra:

Niklas, Madeleine Lund
Sollentuna, Tel: 08-96 32 03
niklas.lund@byggnads.se

En glad sommar dnskar vi er alla!

Styrelsen Williams Syndromfdrening
Sverige
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