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Kalendarium 2009/2010

13 — 16 maj Sommartraff och arsmoéte

Augusti Furuboda (datum meddelas senare)
Augusti FEWS-Iager i Italien (datum meddelas senare)

September Camp Williams (exakt datum meddelas senare)




Ordféranden har ordet

Hej alla WS:are med familjer och évriga.

Det hér var ju inte alls meningen att jag
skulle inleda detta infoblad. Vi skulle ju
ha en ny tf ordférande... Men dvriga
styrelseledaméter skulle ut och resa
under hésten (den ena resan mer
exotisk och galnare &n den andra) s&
jag som stannar i landet, erbjéd mig att
stanna kvar pa posten i ytterligare tre
manader. Sen tar var briljanta ledamot
Gunbritt dver.

Styrelsen traffades i Stockholm sista
helgen i augusti. Vi hade blivit spons-
rade av Clarion och traffades pa deras
hotell vid Skanstull. Jan-Eric var sjuk
och kunde inte komma, men i évrigt var
alla dar och vi hade ett jattebra méte
tycker jag. Jag glads speciellt dver det
ansvar som ledaméterna tar, det kénns
som om vi backar upp varandra, nar vi
marker att nagon far fér mycket pa sitt
bord eller bara antyder att tid saknas.
Jag uppfattar ocksa att man gér det man
atagit sig. Sa ett stort tack till styrelsen!
Och sa far vi tillsammans se till att det
fortsatter sa har.

| mitten av oktober aker Stefan
Blomberg (som féreningens
representant) till Belgien for ett
europeiskt méte med FEWS. Dar skall
det planeras for nasta ars internationella
lager. Och vi vill redan nu informera om
detta fantastiska ungdomsléger som
nasta ar halls i ltalien. Varje land skickar
3 WS:are (15-25 ar) plus ledare. Vi
hoppas att alla som kénner sig sugna pa
att ge sig ut pa aventyr skall anmala sig.
Enda kravet ar val egentligen att man
skall vara relativt sjélvstandig och klara
en vecka utan féraldrar eller andra
anhoriga Las mer om arets lager i
Frankrike och om FEWS pa annat hall i
detta infoblad.

Arbetet med informationsfoldern fortgar och
vi har handlat upp tryck. Vad géller hemsidan
sa har Jan-Erics sjukdomsperiod ytterligare
férsenat denna. Men var dalmas ar pa
battringsvagen och kanner vi kdmpen ratt sa
|ar det inte dr6ja Iange innan han &r fardig...

Forresten har jag en idé (eller kanske nagon
vill kalla det "vision”): Jag vill 4ka pa aventyr
med Lo (var son) och med andra WS:are och
deras foraldrar. 2012 spelas fotbolls-EM i
Polen och Ukraina. Jag ska garanterat dit.
Visst finns fler mammor och pappor som vill
dit. Kan vi inte &ka tillsammans och ta vara
barn med oss? En WS:are och en anhérig.
Vi hyr en stor buss och sticker... blir borta en
vecka-tio dar och kommer hem med minnen
for livet. Jag har ordnat resor bade till VM i
Tyskland och EM i Osterrike. Jag vet hur
roligt det blir. Och tank vilken hejarklack vi
kommer att bli...

Nu har ju jag sndat in pa fotboll. Kanske finns
andra féraldrar som hellre rockar loss till
musik. Men da far ju ni/dom ta initiativet till en
konsertresa. Tank en busslast med WS till
Madonnakonsert i Hamburg... Eller sa finns
det kanske nagon som vill &ka till
traktormassa i Hannover (jo, den skulle nog
bli popular...!). Hur som helst sa tror jag att
det &r viktigt att resmal valjs som aven
intresserar oss foraldrar. Lat vara barn
uppleva var gladje och inlevelse!!! Det mar
dom sékert bra av.

Vii styrelsen lovar att pa basta sett férséka
uppmuntra alla initiativ ni tar. S& det sa.

Styrelsen traffas ndsta gang hemma hos
Inger i slutet av november. Har ni nagon
fundering eller fraga sa glém inte att framféra
detta till nagon av oss i styrelsen. Lova oss
det!

Halsningar

Per-Olof Kippel
t.f. ordférande t.0.m. november 2009

ps. fotbollsintresserade anmaler sig
snarast till mig
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Min resa till FEWS lagret i Provence,
Frankrike

3 - 10 augusti 2009
Av Rebecca Blomberg

Hej alla goa véanner i WS-féreningen.Har
kommer lite dagboksinfo om vad vi
gjorde i Frankrike©

Mandag den 3 augusti

Forsta dagen akte jag och dom som
kom fran Norrkdping i bil till Arlanda
klockan 5.30 pa morgonen. Dar métte vi
dom som kom fran Stockholm och
klockan 10.30 tog vi flyget till Warsava
och dérifran sedan med planet till Nice.
Nar jag satte mig i planet var jag riktigt
nervos, dels for att jag skulle aka till en
san fin stad och dels for att jag skulle fa
traffa s manga héarliga manniskor. Den
sista flygturen tog 2 timme och néar vi
kom narmare flygplatsen sag vi att den
lag nar havet. Det tyckte jag var bra®©

Nar vi kom fram gick jag med raska steg
till véntsalen, dar vi skulle méta upp en
fransk ledare. Da sag jag att det var min
favoritledare fran forra arets lager. Det
blev ett kart aterseende och vi stod och
kramades en lang stund. Néar alla
kommit sa gick vi till var buss som var
inhyrd.

D& vi nastan var framme berattade var
franska ledare vad som skulle handa
under lagrets gang Sen berattade hon
ocksé att det franska teamet skulle méta
upp oss och att vi skulle bli filmade.

Det franska teamet métte oss vid
busshallplatsen och tillsammans gick vi
till huset dar vi skulle bo i. Det var ett
jattefint hus. Pa baksidan av huset satt
alla vanner och ledare och vantade pa
oss. Det blev massor av kramar,
gladjeskrik och gladjetarar fran alla hall
och kanter©

| ett stort hus som hette Agara skulle vi
ata och ha tva av vara stora aktiviteter:
landpresentation, dans och malning.

Efter maten samlades vi | Aulan och dar
beréattade ledarna vad som skulle handa
under lagrets gang. Innan métet var slut hade
Frankrike gjort sin landpresentation. De sjong
en jattefin fransk sang om att ha WS. Efter
motet stannade jag och en av mina favorit-
ledare kvar i lokalen och jag gav henne en fin
present, ett halsband med en rosa kula.

Tisdag den 4 augusti

Vi gick upp 08:30 for att ga och ata frukost.
Efter frukosten akte vi till stranden fér att
bada och ha kul tillsammans.Det var riktigt
skddnt i vattnet, runt 28 grader. | luften var
det runt 30 grader; som en varm sommardag.
Efter ett par timmar i solen akte vi tillbaka till
lagret for att ata lunch. Sen fick vi "ledigt” ett
par timmar och da satt jag och nagra av
ungdomarna och ledarna, som var med pa
férra Iagret, och pratade. Det var riktigt
mysigt att sitta och prata om gamla harliga
minnen fran férra I&gret och vi hade mycket
att prata om eftersom vi inte hade setts pa ett
helt ar.

Sen skulle grupperna fotas och alla 60
deltagare hade lagertrdjan pa sig. Darefter
fick vi fritid igen innan vi skulle &ta och efter
kvéllsmaten gjorde Tyskland och Finland sina
landpresentationer. Sen var det dags for
veckans héjdpunki!

Konsert!!

Dom som spelade och sjéng var ett gang
WS-ungdomar fran Frankrike och deras
foraldrar. De var jatteduktiga! Manga av oss
dansade och sjéng med i latarna.

Min favoritlat var nar en i det franska teamet
gick upp och hyllade det italienska teamet.

Vi hade tidigare blivit indelade i tre
team:.Blaa teamet, R6da teamet, och det
Vita teamet. Jag var i det blda teamet.
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Onsdag den 5 augusti
Kléttringsdags for grupp Bla

Vi gick upp tidigt fér att gbra oss i
ordning och packa vaskorna med
mediciner, vattenflaskor och frukt. Efter
frukost akte vi minibuss och bil till
klattringsstallet. Dar fick vi hjalm och
selar som vi skulle bara pa banan.

Forst tvekade jag om jag skulle klattra,
men efter en stunds peppning, sa tog
jag initiativet till att klattra i alla fall och
det var riktigt kul©. Alla fick ga igenom
en sdkerhetsbana, och om man inte
klarade banan fick man gbéra om den tills
man klarade den. Sen fick man ga éver
till den stora banan. Jag klarade
sékerhetsbanan, sa jag fick ga vidare till
den stora banan ©©

Den banan vi skulle géra var pa 2-3
meter upp. Jag gjorde fem av 40 sta-
tioner pa den banan vi hade.

Nar alla hade klattrat klart akte vi tilloaka
till lagret och &t lunch.

Sen akte vi alla ivag i den stora bussen,
forst till en fransk parfymfabrik som hette
Fragonard parfume factory, dar de
gjorde alla parfymer fér hand®©!

Det luktade riktigt starkt dar inne.Vi fick ga in
i en parfymaffar och lukta och kdpa parfymer
om man ville, men jag kdpte ingen parfym.

rvi hagde tittat fardigt akte vi till en godis-
ik som hette Pont du Loup. Dér fick vi

a privat guidning runt i fabriken. Vi fick
a nygjort godis, som smakade riktigt
en kom vi in i den stora fina

hffaren. Alla vii i WS- ganget bérjade
anderna och sen fick vi ga och kdpa
a pa godiset som fanns. Dar képte
okladbjoérnar som var jattegoda ©.

I blev manga fina bilder.

-Ttef maten var det dags fér Ungern
och Slovakien att géra sina
landpresentationer.. Dom var jatteduktiga.
Uppe pa 6vervaningen fortsatte sedan flera
med att spela lotto. Jag ville inte vara med sa
jag gick och kollade hur det gick fér de andra.
Efter bingo fick alla var sitt pris. Jag fick ett
jattefint halsband. Sen var det dags att ga
och sova, God natt©

Torsdag den 6 augusti

Idag gick vi upp 07.30 for att gbéra oss
iordning och ata frukost och sen ta bussen till
hamnen for att aka bat till ett slott som heter
Ste Marguerite. Tyvarr missade vi var bat!!
Sa vi fick sitta och vanta i vdrmen i en och en
halv timme pa nasta bat. Vi blev férsenade,
men som tur var sa hade vi ingen privat
guide som vantade pa oss

Efter en lang vantan kom antligen var bat.
Batresan tog en halvtimme och da passade
jag pa att ga runt och ta lite foton pa mina
kompisar. Nar vi kom fram gick vi gruppvis till
de stallen vi skulle till.

Manga av oss var trétta i varmen. Det var 41
grader den dagen och skinande sol!

Vi i det blda teamet tappade bort var ena
halva, men vi hittade dom till slut. Nar alla var
samlade igen gick vi till var lunchplats.
Klockan tolv hade vi picknick pa slottet med
baguetter, frukt, muffins, chips och en massa
annat gott. Jag och en kompis tog sedan en
promenad och gick till en jattefin badstrand,
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dar vi satt och pratade en stund.

Efter kvéllsmaten den dagen lyssnade vi
till ltaliens landpresentation.Vi skulle
ockséa ha haft var landspresentation,
men vi hade inte dvat s& mycket sa vi
tog den en annan dag i stéllet.

Efter presentationen gick 2 av dom
franska ledarna upp pa scenen. Nagra
ungdomar och ledare fyllde ar pa lagret
och nagra skulle fylla ar alldeles efter.
De fick massa fina presenter. Sen var
det dags att ga pa pa DISKO©©

Det var ett riktigt roligt disko tills ett par
killar kom ner till oss och n&stan
forstorde vart disko. Manga av oss blev
irriterade och ledsna, speciellt en av
ungdomarna som fyllde &r och som ville
dansa for oss, men till sist blev
grabbarna utkérda fran huset dar vi
hade lagret.

Fredag den 7 augusti

Idag gick den blaa och réda gruppen
upp i vanlig tid medan den vita gruppen
akte och klattrade i skogen. Vi i de réda
och blda grupperna gick ner till Agara for
att ata frukost och sen ha dans och en
|att aktivitet. Den réda gruppen hade
dans och vi méalade tavlor och krukor.
Sen vaxlade vi.

Vér dans var ganska svar. Den hette
Hambo och &r kadnd i Frankrike. Man
skulle géra en massa rorelser till musik.
Pa kvallen tog vi sen bussen ner till
stranden for att se solnedgangen®©. Det
var riktigt mysigt! Vi satt och pratade,
umgicks och badade och hade riktigt kul
tillsammans. Sen at vi picknick nere vid
stranden.

Vi fick ocksa tallrikar med pommes frites
till varje grupp. Det var jattegott. Innan vi
akte hem tog jag lite bilder fran
bathamnen som Iag bredvid var
badplats

Sen &kte vi hem till lagret igen, och dar gick
vi ut och satte oss och pratade och fikade
innan laggdags. God natt ©

Lérdag den 8 augusti

Idag vaknade vi halv 8. Efter frukost “sprang”
vi upp till vara rum och packade vara vaskor
for att aka till Nice. Nar vi hade gatt ett par
timmar i stan var det dags att ata Picknick pa
ett slott. Det var ett jattefint stalle©. Jag tog
manga fina bilder fran en bergsplatt

Stranden uppifran en bergsplatt
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Né&r vi hade &tit klart och tagit massa
kort sa gick vi tillbaka till stan ett par
timmar. D& gick vi till en marknad och
kollade runt lite.

Sen gick vi till Gamla stan, dar vi
traffade det finska teamet och fikade
med dom innan det var dags att aka
hem igen.

Nar vi kom hem till I1&gret, hade vi en
stunds fritid. Da hade vara ledare méte
och da passade jag pa att ga en
promenad runt lagret.

Efter kvéallsmaten var det Sveriges och
Spaniens tur att ha sina landpresenta-
tioner i aulan. Vi var jatteduktiga. Vi
gjorde en grej som inte dom andra
gjorde. Vi intervjuade varandra da vi
gjorde var presentation. Sen var det
dags fér Karaoke innan vi gick och la
oss. Jag somnade inte férrdn klockan
02.00 God natt

Séndag den 9 augusti
Idag ar det sista dagen tillsammans och
det kanns lite trakigt®

Dagen bérjade med frukost som vanligt.
Idag ar det den vita gruppens tur att dka
och klattra i skogen. Vi andra stannade
kvar pa lagret och hade dans och en Iatt
aktivitet. Vi skulle éva upp dansen, for
pa kvéllen skulle vi ha dansuppvisning.
Nar vi hade 6vat klart, skulle vi mala
fardigt vara krukor och véra tavlor som
vi hade gjort tidigare i veckan

Sen var det dags for lunch och fritid. Alla
hann klart med sina krukor och tavlor sa
vi fick l1ang fritid. Eftersom det var sista
dagen sa tog jag mej en stund fér mig
sjalv och reflekterade 6ver allt som hade
hént under veckan. Kvéllen narmade
sig, alla kladde upp sig for att ga pa var
sista middag tillsammans. Vi gick till den
stoérre matsalen som l&g pa 3:e
vaningen, dar blev det en 3-ratters
middag, mingel och avslutningstal.
Manga grat, det var fina avslutningstal.

Det var svart att halla tararna borta under
kvallens lopp. Nar vi hade atit gick viin i
aulan och satte oss. Sen gick alla vara ledare
upp pa scenen for avtackning. Vi stod och
appladerade en lang stund, tararna rann,

Efter en timme hade vi vara dansupp-
visningar. Innan vi skulle dansa s& kom 2
tiejer upp pa scenen som skulle sjunga fér
oss. Dom var jatteduktiga och sjéng 3
sanger. Sen var det dags for det blaa laget
att dansa. Vi fick cowboyhattar och sjalar.
Det var kul att dansa och néar alla grupperna
hade dansat hade vi diskot. Det blev litet sent
med diskot som egentligen skulle ha bérjat
klockan 9, men vi kérde igang diskot runt
klockan 11. Vi blev lite fér hégljudda, sa
polisen kom och sa till oss, men vi fick
fortsatta vart disko. Vi gick och la oss runt 3
pa natten. God natt

Sista dagen den 10 augusti

Idag ar det alltsd dags att aka hem®©

Efter lunch akte vi hem. Det var inte sa svart
denna gangen att sdga hejda till alla.

Tack alla underbara méanniskor for ett sant
harligt lager, som jag sent kommer glémma.
Resan hem gick jattebra®©

Nésta ars FEWS-lager kommer att dga
rum i Italien, da varje land har mojlighet att
skicka 3 WS:are (15-25 ar)och ledare.
Datum meddelas senare.

Litet information om FEWS:

Federation of European Williams
Syndrome Association (FEWS) skapades
ar 2001 och ar en pan-europeisk samordning
i vilken 13 lander ingar.

Malet &r

Att 6ka den internationella medvetenheten
om Williams syndrom

Att bygga och starka banden med
europeiska gemenskapen

Att stddja utbildning och social forskning om
sjukdomar

Att erbjuda méjligheter till larande och
majligheter till semester

Att samla in pengar till alla dessa
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Camp Williams

En hélsnng fran var kassér JanEric som
varit sjuk en tid:

JanEric halsar att han klart ar pa
battringsvagen och att han snart ar
“fully back in business”.” Hemsidan
kommer att fixa sig inom kort och vi har
genomfért Camp Williams, som jag tror
blev en annu stdrre succé i ar an i fjol.
Vilken utmaning fér 2010”, halsar
JankEric.

Héstens program fran Handikapp &
Habilitering som riktar sig till anhériga
finns pa www.habilitering.nu.
Nyhetsbrevet "Kurser och féredrag for
anhdriga" kan prenumereras pa
www.habilitering.nu .

Pa socialstyrelsens hemsida
www.socialstyrelsen.se kan man lasa
om Williams syndrom under sallsynta
diagnoser. D&r kan man bl.a. I1dsa om
forskning som pagar:"Nedan utdrag
fran socialstyrelsens hemsida:

"Forskning och utveckling
Internationellt &gnas mycket forskning at att i
detalj kartlagga sambanden mellan gen och
funktion vid Williams syndrom, for att pa sikt fa
battre forstaelse av syndromet och kanske
erbjuda nya méjligheter till behandling....

Risken fér hdgt blodtryck pa lang sikt har

uppméarksammats mycket pa senare ar. Bortfallet

av en elastin-gen leder till minskad tanjbarhet i

blodkéarlen och sa& smaningom fértrangningar med

atféliande hogt blodtryck. Ett lAkemedel som
stimulerar produktionen av elastisk vavnad i
karlvaggarna prévas nu pa nagra hall i varlden.
Foérhoppningen &r att kunna férebygga hégt
blodtryck vid Williams syndrom.(Kalla:
www.socialstyrelsen.se)”

Bli stodmediem!

Ju fler ....

Det finns sékert vanner och slaktingar i
din omgivning som gérna blir stéd-

medlemmar i var foérening. Beratta fér dem
om vart arbete och att de kan vara med och
bidra bl.a. till

att stddja och framja forskning relaterat till
WS och

att erbjuda stéd till dem som har Williams
Syndrom (WS) och deras narstaede

Medlemsavgiften dr 250 kronor och kan
séattas in pa pg 19 29 32-2 (WS-féreningen i
Sverige). Ange stédmedlemskap samt namn
adress, och e-post. .

Minnesfond

Minnesfond inom WS-féreningen - istéllet
fér blommor - skénk ett bidrag till WS.

Foéreningen har uppréattat en "Minnesfond ".
Den kan anvandas som en mdjlighet fér
Dig/Dina sléktningar/vanner, att hanvisa till i
samband med t ex ett dddsfall.

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

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

T.f. ordférande
Per-Olof Kippel t.0.m. nov (se nedan)
kippel@bravearkitektkontor.se

Sekreterare (ansvarig fér info-nytt)
Inger Ahlén

Alstrémersg. 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-
594377Mob: 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
gunbritt.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

Ansvarig utgivare: Per Olof Kippel
t.f. ordférande
Williams syndromférening Sverige

Suppleant

Irene Ohgren

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

Informationsgruppen

Tommy Johansson

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

Roland Persson

Sandavagen 32, 792 50 MORA
Tel: 0250-12529
roland.persson@midroc.se

Kontaktfamiljer:

Sédra:

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

Sydéstra:

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

Viéstra:

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

www.wiliams-syndrom.se
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