WS-nytt Nr 3, 2011

fran
Informationsgruppen
Williams Syndromféreningen i Sverige

Innehallsforteckning

OrdfOranden Nar OFEL. ... ...e it e e e e e e e eeeeaans , sid 2
Ungdomstraff 11-12 november i Stockholm..........coooii i sid 2-3
INDJUAAN Tl AGIrENSKA ... et e e e et et et e sid 3-4
SouUNd & ACLION, FUNUDOUAL. ...ttt e e e et ean e sid 4
PicniC | REOENTS ParK ....cuiiiis it e e e et e e e e e e e e e e e sid 4-5
V2= V= RV Lo T T I N oo LS sid 5
WS-are och musikintresset — utdrag ur artikel i i tysk tidning............................ sid 6
Journalist soker kontakt med fOralder ............oooeiiiiiii i sid 6
Eva Paulssons begravining .........coooiiiiir i i e e e e sid 6
Socialstyrelsens hemsida om WS........c.cooiii i e sid 7
Hur gick det for GUSTaV i AtEN?... ... e e e e sid 7-8
MINNESIONAEN .. e e e e e e e sid 8
Styrelse, informationsgrupp och kontaktfamiljer ................ocoiiiiiii i, sid 9

Kalendarium 2011/2012

Ar2011
23-25 sept JanEric L 0.Gustav P deltog pa norska WS-féreningens arsmote
15-16 okt  Sallsynta Diagnosers ordférandeméte.Ylva A och Inger A deltar.

22 okt FEWS mote i Minchen dar Ylva A deltar.
11-12 nov  Ungdomstraff med besok pa Fryshuset och UNG.
19 nov Styrelsemdte.
Ar2012
Maj Camp Williams for aldre. (Om fondmedel beviljas)

25-27 maj Familjetraff och arsmoéte pa Hjalmaregarden.
Sommar 2012 Sound & Action pa Furuboda. Exakt tid ej annu bestamd

Sept Camp Williams, 7-18 ar. (Om fondmedel beviljas)
2 sept Picknick i Hagaparken kl. 13.00. Oppet for alla!

3-5dec Familjevistelse p& Agrenska




Ordféranden har ordet

Nu har vi haft var forsta picknick i Hagapar-
ken i Stockholm och det blev utan tvekan
succé. Inga krav pa nagon, ingen behovde
lagga ned massor av tid for forberedelser
och allt fungerade. Och nér vi fragat bade
WS-arna och deras anhdriga &r det just det-
ta som efterfragas. Att fa traffas och umgas,
prata och ha lite kul! Sa fortsattningsvis blir
det picknick forsta sondagen i september
och pa samma stalle. Och alla ar valkomna,
goda vanner och slaktingar fanns med pa
var forsta picknick och det fungerade hur
bra som helst. Vi diskuterar att anordna en
liknande traff i maj, men dar ar det mer kne-
pigt att hitta en helg som inte sammanfaller
med sa mycket annat.

Vi far vara realistiska och inse att férening-
en knappast orkar med fler arbetskravande
arrangemang an de vi redan har. Det ar fa-
miljetraffen i anslutning till arsmotet, det ar
musikveckan Sound and Action och det ar
Camp Williams. Alla kraver mycket enga-
gemang och resurser, saval ekonomiskt
som personellt. Darutdver kan vi forsdka
traffas pa olika satt men det forutsatter att
var och en star for sin egen narvaro. Om det
ar forbundet med kostnader finns alltid moj-
lighet att hitta fondmedel. Men det kraver
framforhallning eftersom det ofta gar mer &an
ett halvar fran det att en ansokan skickats in
till dess att beslut kommer.

Det ar ocksa forutsattningarna nar vi uppre-
par den Ungdomstraff vi hade for nagra ar
sedan. Ett antal ungdomar far aka till Frys-
huset och dansa, bo pa hotell om de kom-
mer resande utifran landet och sedan beso-
ka UNG dagen darpa. Men det forutsatter
att varje familj ansvarar for sin ungdom. Sty-
relsen planerar och finansierar, men for det
operativa utférandet har vi inga personella
resurser. Och s maste vi arbeta framover.
Mer information om traffen senare i tidning-
en!

Sa kan jag beratta att Socialstyrelsen gjort
en uppdatering av sin kunskapsdoversikt ro-
rande Williams syndrom. Vi har beretts moj-
lighet att granska och ge synpunkter. Det ar
en mycket informativ 6versikt som vi kom

mer att anvanda oss mer av. Det finns knappast
nagon anledning for oss att ta fram eget mate-
rial nar det finns ett sa heltackande och lattlast
material att fa gratis. Kunskapsoversikten finns
pa socialstyrelsens hemsida och gér att ladda
ned. Den rekommenderas!

Sedan en trakig nyhet. Nasta arsmote kommer
inte att &ga rum i anslutning till Kristi himmels-
fards dag som tidigare ar, utan den 25-27 ma,j.
En dubbelbokning med Hogalidskyrkan gor att
vi n6dgats hitta ny tid. Men kyrkan har fortur
och vi far gora det basta av situationen. Mgijli-
gen kan vissa positiva bieffekter finnas. Vi har
familjer som sagt att de pa grund av andra ata-
ganden aldrig kan narvara vid Kristi Himmels-
fard, kanske kan de narvara nasta ar. En annan
helg kan férhoppningsvis innebéra forbattrade
mojligheter att boka in spannande forelasare.

Ylva Arnhof

Ungdomstraff 11-12 november 2011
i Stockholm, Besok pa Fryshuset och UNG

Tack vare medel fran stiftelsen Bang bjuder fo-
reningen in till en traff for 8 ungdomar i aldern
16-20 ar. | gratispaketet ingar en natt i dubbel-
rum inkluderande frukost, resor inom Stock-
holm, intrade pa Fryshuset, besok pa UNG
samt middag fredagskvall och lunch l6rdag.
Resor till och fran Stockholm svarar var och en
for sjalv. Forutsattningen ar att nagon vuxen
féljer med och tar ansvar under vistelsen. Gra-
tispaketet galler WS-are +en anhdrig. Pro-
grammet ser ut sa har:

Fredag 11 november
Ca 16.30 Samling pa hotell Mornington,
Norrbyvagen 30, Stockholm-Bromma.
Déarefter gemensam middag.

Ca 18.15 Auvresatill Fryshuset. Kassan
oppnas 18.00 och dansen pagar mellan
19.00 och 23.00. Kvéallens dansband &r
Cavalkad. Mer information finns pa
www.stockholmslan.fub.se/ Ga in under
danser pa Fryshuset.

Ca 22.30 Aterresa till hotellet, eller nar var
och en sjalv dnskar.
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Lérdag 12 november
Frukost pa hotellet

Ca 09.20 Avresa till UNG.

10.00 — 13.00 Besok pd UNG, en del av
Habilitering & Halsas satsning pa halsa.
De har samtalsgrupper fér ungdomar
och vuxna i aldrarna 13-25 ar med intel-
lektuell eller fysisk funktionsnedséttning.
Tanken &r att den som gar ensam med
sina funderingar om livet, kérleken,
kompisar, bostad, jobb etc. ska far en
mojlighet att tréffa andra i samma situa-
tion for att dela erfarenheter och gora
sig mer redo for vuxenlivet. Gunilla
Roxby Cromvall (tel 123 351 71) kom-
mer att halla i gruppen och det gjorde
hon aven forra gangen. Hon minns oss
val och vet dnskningar och behov. Rejal
pausfortaring kommer att finnas.

13.30 Lunch pé restaurang i narheten.
Darefter avslut.

Anmalan senast 15 oktober till Ylva
Arnhof ordforande @williams-syndrom.se
Kontaktperson ar Helene Amneus som ock-
sa kommer att finnas med under hela pro-
grammet. Det betyder att hon kommer att
finnas pa hotellet nar folk anlander och se-
dan félja med ut till sdval Fryshuset som
UNG. Helene var med aven forra gangen
och kan svara pa fragor, tel.: 08-731 85 74.
Valkommen med din anmalan!

Styrelsen

Vem vill bli Williams-vén till Andrew i
England?

Andrew i England will garna ha en Williams-
van och finns pa mailadressen nedan. Den
picnic han namner &r den som var i somras
i Regent’s Park, London. (Se nedan!)
"andrwdunne@aol.com

Hello,

im from williams syndrome uk and i would
like to ask if anyone would Like a williams
friend from England i will be at the picnic in
London, best regards, Andrew”

Familjevistelse fér barn och ungdomar med
Williams syndrom p& Agrenska, v 49, den
3 — 7 december 2012

Agrenska pé Lilla Amundén, i Géteborgs sédra
skargard, planerar en femdagarsvistelse for fa-
miljer som har barn (upp till 18 ar) med Williams
syndrom.

Hela familjen deltar pa vistelsen eftersom ett
barns funktionsnedsattning paverkar alla famil-
jemedlemmarna. Agrenskas familjevistelser er-
bjuder en unik majlighet for foraldrar att fa kun-
skap, tréffas, utbyta erfarenheter och reflektera.
Genom férelasningar och diskussioner far for-
aldrarna ta del av medicinska, pedagogiska och
psykologiska aspekter funktionsnedséttningen
och dess konsekvenser i vardagen. Barnen
med diagnos och deras syskon far ocksa ett
skraddarsytt program som innehaller forskole-,
skol- och fritidsverksamhet. Information om
funktionsnedsattningen, diskussioner och erfa-
renhetsutbyte ingar aven i barnens program.
Personal och anhoriga kan under tva dagar del-
ta i samma forelasningar och diskussioner som
foraldrarna.

Syftet ar att deltagarna ska f& 6kad kompetens
att hantera sin vardag.
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For mer information kontakta:

Maria Svensson, sekr, 031- 750 91 46
Ingrid Fabo, sekr, 031-750 91 62

Jenny Ranfors, koordinator, 031-750 91 41
AnnCatrin Rojvik, verksamhetsansvarig
031-75091 70

Familjeverksamheten Agrenska, Box 2058,
436 02 Hovas. 031-750 91 00 (vaxeln)
E-post: agrenska@agrenska.se Webbsida:
www.agrenska.se

Sound & Action, Furuboda
28 juli — 3 augusti

Aterigen har det varit en fantastisk vecka i
Furuboda. Stamningen ar som alltid pa
topp, mycket musik, rérelse och glada mén-
niskor. Det borjar redan nar man anlander,
forvantningarna ar stora och aterseendena
ar manga och glada.

| ar ar Gustav mer hemtam an tidigare, det
marks att han har gatt har i ett ar nu. Det
marks ocksa att han kanner fler, han soker
sig aven till andra &n WS:arna pa ett annat
satt an tidigare.

Han har vuxit, men ar noga med att nagon
av oss foraldrar ska vara med. Stédet be-
hovs, det finns en saknad och sorg i ar.

| &r far "var” grupp, afrikanska, ett tillskott pa
trummorna. Babou far ett varmt valkomnan-
de och ar otroligt duktig, bade som trumma-
re och pedagog. For forsta gangen, fram-
trader gruppen med trumspel som ett eget
nummer. Tidigare har den enbart funnits
med som bakgrund till dansen. Det blev
maktigt, enligt publiken, som verkade riktigt
tagna.

Det &r olika aktiviteter, pa formiddagarna ar alla
i sina temagrupper, eftermiddagarna spenderar
man som man Vill. Det finns tid for vila, bestk
pa stranden eller workshops, dar man bl.a. kan
valja mellan en flott-tur pa &n (under trygga for-
mer och anpassat sa att alla kan vara med),
prova pa olika instrument, aka fyrhjuling mm.
Pa sondagen spelar Rock Williams pa torget i
Ahus och far ett mycket positivt gensvar fran
publiken. Resten av WS-gruppen féljer med och
det hela avslutas med en gemensam fika.

Pa strandfesten ar det vackert vader, ingen risk
for aska i ar inte. David spelar med, som alltid,
pa sitt klangspel. En assistent sjunger en vack-
er visa och han féljer sdngen pa ett helt ljuvligt
satt. Festen avslutas med gigantiska glasstru-
tar.

Lagret avslutas med sang och musik i den
vackra friluftsaulan.

Inger Ojansivu

Picnic i Regent’s Park, London juli 2011

Tyra, 8 & med WS, och hennes familj har varit
pa picnic i Regent’s Park i London i juli.

Det var ett 50-tal personer som var med trots
regnet som kom i skurar. Det var familjer fran
hela England men ocksa fran Skottland. Och vi
fran Sverige.

Vi pratade bade med foraldrar till WS-are och
vuxna WS-are och fick den uppfattningen att i
England arbetar manga WS-are. Det var arbe-
ten i form av enklare butiks- och lagerjobb. Och
de tjanade egna pengar. Pa sa vis var de mer
sjalvstandiga.
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Det var en trevlig tillstallning med inslag av
musik och frivilliga sdngupptradande. Det
var manga WS barn som vagade sjunga
infér publik och det gjorde aven Tyra. Hon
framforde "Huvud, Axlar, Kna och T&” och
det var mycket uppskattat av alla. Hon traf-
fade en tjej i samma alder, Isabelle, och de
blev genast vanner. Att de inte forstod var-
andra var inget hinder. Precis nar de skulle
springa och leka kull s& sprack det upp och
solen tittade fram. Vi kommer att atervanda
om tillfalle ges igen.

Av Tyra 8 ar med familj
Véara WS-vanner i Norge

Den norska WS-féreningen ar i stort sett lika
stor som var svenska foérening (trots att det
bor dubbelt s& manga manniskor i Sverige)
och man har cirka 150 medlemmar med
WS. Under helgen 23-25 september anord-
nade man sin arliga familjekonferens, och
for femte gdngen hyrde man h e | a Sanner
Hotell i Gran, Opland. 115 familjer deltog!

Som Ni kanske kommer ihdg hade vi aran
att ha besok av 6 norska familjer vid var
Camp Williams i maj, och vi blev da inbjud-
na till denna konferens och jag och Gustav
fick aran att representera den svenska fore-
ningen. S& vi satte oss i bilen i Mora och
akte de cirka 37 milen till Gran pa fredagen.

Pa hotellet fick vi ett fint rum och valkomna-
des varmt av alla, och middagen pa kvallen
smakade ljuvligt. Programmet under l6rda-
gen bestod av dels ett kort informationsmo-
te och darefter olika aktiviteter for WS-arna,
dels bussutflykt till Badeland (en badan-
laggning i trakten), dels bilutflykt till endera
en bondgard, en ridanlaggning och (dit
Gustav och jag fyllde var bil) till en annan
bondgard dar WS-arna fick aka gokart pa
ett sadesfalt. "Vart tog vagen vagen — vi ar
pa en aker och aker!”

Kul hade dom och dar fanns ocksa en liten
hund som pa en egen (!) liten fyrhjuling kor-
de sjalv!

Nar vi kom tillbaka till hotellet serverades kaffe,
dryck och vafflor till alla sugna! Gott! Och den
som ville kunde fram till middagen lite senare ta
en simtur i hotellets pool vilket ju flera gjorde.

Efter en aterigen ljuvlig middag vidtog dansen i
festsalen men innan dess upptradde flera av
WS-arna med manga solosanger som mottes
med starka applader. Och sedan dansades
det!!!!

Vi som inte dansade fick mgjlighet att sitta ner
och samtala med foréldrarna till bar-
nen/ungdomarna och man uttryckte gang

pa gang sin fortjusning 6ver Camp Williams

(d v s de som varit dar) men framforallt dver att
vi skall komma till ett for alla givande samarbete
i framtiden. Det visade sig att flera familjer re-
dan nu vantar pa att f veta nar de kan komma
till Orsa nasta ar!

De har manga olika aktiviteter for sig i Norge,
bl a har nagra varit pA Music Camp ochtom
spelat in en CD (vi har fatt ett ex i present och
den som é&r intresserad kan hdra av sig till mig
och jag branner en kopia (har fatt tillstand till
detta av vara norska vanner). En annan grupp
har varit pa Bornholm och man planerar nu for
att 2012 aka till Sverige — Astrid Lindgrens
Varld och sedan Liseberg. Vi kanske kan gora
en kombination med dem om intresse finns?

Under sbndagsférmiddagen informerade de
olika regiongrupperna om sina aktiviteter och
visade bilder och film, och ordféranden Erik
Andersen kallade t o m fram Gustav for att han
skulle beratta om sin golf och om Sound &
Action i Furuboda, vilket han skétte galant.

Det finns mycket man kan skriva om denna
fina helg som gav sa oandligt mycket varme
och karlek, men jag vill avsluta med att saga att
vi i styrelsen i Sverige ska gora allt vi kan for att
s manga som majligt ska kunna traffa norska
vanner i framtiden! Vi vet att det kan bli hur bra
som helst!

JanEric och Gustav
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WS-are och musikintresse - varfor ar det
sa?- Utdrag ur den tyska WS-foreningens
tidning

Har kommer ett sammandrag av resultaten i
en studie som publiceras i den tyska WS-
féreningens senaste medlemstidning WBS
Umschau. Studien har skett inom Universi-
tetskliniken i Heidelberg och ger en hel del
resultat som forsoker forklara varfor sa gott
som alla WS-are ar musikaliskt intressera-
de, trots att det fran borjan oftast finns en
stark sensibilitet infor ljud.

Varije ljud ar en blandning bestaende av en
grundton och ett brett spektrum av olika
Overtoner. En del manniskor fokuserar fram-
forallt pa grundtoner ("holistiska lyssnare”),
medan andra nastan uteslutande hér 6ver-
toner ("spektrala lyssnare”).

Hur man upplever toner och ljud, styr sedan
intresset for olika instrument och musiksti-
lar. Holistiska lyssnare tycker om snabba,
korta impulser, klara rytmer och instrument
som trummor, piano och trumpet. Hardrock-
och techno-fansen finns i denna grupp.

Spektrala lyssnare foredrar daremot langa,
mindre rytmiska melodier och ljuden fran
strakar och trablasinstrument samt orgel
och sang. Har finner man de som gillar jazz
och opera.

Nastan foga forvanande visar det sig, att 27
av 29 testpersoner med WS registrerade
mycket starkt just grundtonerna, de klassifi-
ceras som "extremt holistiska lyssnare”. En-
ligt studien beror detta pa att WS-are har en
betydligt storre vanster horselbark — det ar
dar grundtonerna bearbetas. | jamforelse
med kontrollgruppen visar det sig att WS-
are har 1.6 ganger storre vanster lyssnar-
bark. Det ar varden, som man (med hansyn
tagen till WS-arnas intellektuella nedsatt-
ningar) bara har funnit hos proffsmusiker!

For mera information kan man vanda sig till
Bundesverband Williams-Beuren-Syndrom
e.V.

Deras E-mail ar: info@w-b-s.de. Den som lett
studien ar med.dr. Martina Wengenroth.
martina.wengeroth@med.uni.heidelberg.de.

Albert Arnhof har 6versatt ovanstaende text
fran den tyska tidningen

Journalist s6ker kontakt med foralder
Vill du beréatta?

Jag ar frilansjournalist och soéker kontakt med
foraldrar som vill beréatta hur det ar att vara for-
alder till ett barn med denna séllsynta diagnos.

Jag gor den hér sortens portratt pa spek, som
det kallas. Det har sina for- och nackdelar for
den som berattar om sitt liv, jamfort med nar
reportern har uppdraget (for en tidning) forst
och darefter intervjuar. Rent praktiskt innebar
det att vi forst pratar igenom din beréattelse, in-
nan jag tar kontakt med den tidning jag tror
skulle passa.

Vi arbetar tillsammans med din beréttelse och
du far sjalvklart lasa igenom och lamna syn-
punkter innan vi slapper den ifrén oss.
Sjalvklart &r du valkommen att kontakta mig
innan du bestammer dig.

Med vanlig hélsning

Lovisa Harngvist
sofialovisa.harnqvist@gmail.com eller
0733 641 431

Begravning av Eva Paulsson

Det var en vacker julidag nar vi tog farval av
Eva Paulsson i Taby kyrka. Hon féljdes till sista
vilan av sina tva barn Lena och Gustav

samt Lenas familj, évriga sléaktingar, tidigare
arbetskamrater och goda vanner. Fran WS-
foreningen deltog Jan-Eric Larsén (Gustavs
pappa) och Ylva Arnhof och fran habiliteringen
kom Kristina Gustavsson Bonnier.

Pa plats fanns ocksa ett stort antal golfare fran
Special Olympics. Efter gudstjansten samlades
vi till en minnestund pa férsamlingsgarden i
narheten. Manga av telegrammen var forbund-
na med en gava till WS-foreningen. Evas stora
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engagemang framkom tydligt nér folk berat-
tade om vad hon betytt for dem.

Om Williams syndrom pa Socialstyrel-
sens hemsida

Pa socialstyrelsens hemsida finns en ut-
markt och informativ text om Williams syn-
drom dar ni kan inhdmta viktig information
om syndromet.

Bra kostvanor och motion &r ju ndgot vi ve-
lat "sla ett slag for”. Att det finns en 6kad
risk for WS-are att fa diabetes ar sakert na-
got som manga av oss inte kant till. Darfor
ar det extra viktigt att vi i forebyggande syfte
redan i tidig alder uppmuntrar till goda mat-
vanor och motion.

Nedan utdrag ur texten om Williams Syn-
drom p& Socialstyrelsens hemsida

"Det finns en dkad risk att personer med
syndromet utvecklar diabetes. Ofta kan
man redan i barnaaren ha en nedsatt glu-
kostolerans, som &r ett forsta symtom pa
diabetes. En understkning av vuxna med
syndromet visade att 75 procent antingen
hade ett forstadium till diabetes eller be-
hévde behandlas for diabetes. Man vet
annu inte om orsaken ar nedsatt formaga
att producera insulin eller om det har att
gOra med att kroppens celler till viss del ar
motstandskraftiga mot insulinets verkan.”

Ett annat utdrag (se nedan) géller biverk-
ningar av narkosmedel som géller vissa
personer med Williams syndrom och som &r
viktigt att delge lakarna. (Jag, sekreterare i
WS-foreningen, vill d& namna att min dotter
Ann, 31 ar, genomgatt tva operationer da
jag var helt ovetande om "risken” och bada
operationerna har gatt bra.)

"Eftersom det finns personer med syndro-
met som har reagerat med allvarliga biverk-
ningar pa narkosmedel (malign hypertermi)
ar det viktigt att infor en operation informera
narkoslakaren om denna risk. | Socialstyrel-
sens kunskapsdatabas for ovanliga diagno-
ser finns ett separat informationsmaterial
om arftlig malign hypertermi.”

Hur gick det for Gustav i Special Olympics i
Aten?

Golf — gurras grej!

For 16-17 ar sedan borjade Gustav trana golf -
tack vare hans storasysters man Christer, som

sedan dess haft Gustav "under sina vingars be-
skydd” — och det har gett honom mycket gladje
och méanga upplevelser.

Han tranar i stort sett varje séndag och da ar
det inga fel p& tdlamodet eller humoret! Men det
har ocksa gett resultat och fina framgangar.

Den storsta ar nog att han 1999 fick dka med
Sveriges trupp till Special Olympics i Atlanta
USA - dar vann han guld i sin klass! Och i som-
ras var det dags igen att representera Sverige i
Aten — och pa sin fodelsedag den 28 juni sa
slar han till med personligt rekord! Det blev ing-
en medalj den har gdngen men enligt ledarna
placerades Gustav i "fel” grupp och han spela-
de sa bra man bara kan begara.

Som pappa blir man omattligt stolt och jag har
av bl a geografiska skal inte haft s& manga maj-
ligheter att folja honom pa tavling men for nagra
veckor sedan var jag med som "extra caddie” i
Vasteras, dar gruppen med funktionsnedsatt-
ningar spelade 18 hal I6rdag-sondag. Jag var
med pa séndagen och drog Gustavs bag hela
banan under 4.5 timmar — vilken upplevelse!
Gustav spelade tillsammans med Johan, som
har Downs syndrom, och det var en frojd att se
spelgladjen och inte minst deras stora golfkun-
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nande. De féljdes at hela vagen och Johan
avslutade med att i 18:e halet gora en birdie
(ett slag mindre an banans par/idealresultat)
och det klarar inte ens manga "vanliga” spe-
lare!

Gustav vann sin klass efter 2 dagars tav-
lande och fick ett fint pris — en ny vagn for
sin bag!

Nasta ar flyttas han nu upp en klass och nu
galler hardtraning med driver for att kunna
sla langre men lika rakt och fint som han gor
idag! Tack Christer och Lena for att Gustav
far vara med om detta!

JanEric Larsén

Filmer om WS

Dessa filmer kan du bestélla som CD/DVD

via e-post: kassoren@williams-syndrom.se

eller via brev till var kassor: Kostar 10

kr/styck.

Jan-Eric Larsen,Smedgardsvagen 9,

792 75 Farnas

- Att leva med Williams Syndrom —28 min

- Williams Syndrome - A highly musical
species - 60 minuter

- Williams Syndrome Williams People - 45 min

Bli stodmedlem!
Jufler ....

Det finns sékert vanner och slaktingar i din
omgivning som garna blir stédmedlemmar i
var forening. Beratta for 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 stod till dem som har Williams
Syndrom (WS) och deras narstdende

Medlemsavgiften ar 250 kronor och kan sét-
tas in pa plusgiro

19 29 32-2 (WS-foéreningen i Sverige). Ange
stodmedlemskap samt namn adress, och e-
post.

Minnesfond inom WS-féreningen

- istallet for blommor - skénk ett bidrag till WS.
Féreningen har upprattat en "Minnesfond ". Den
kan anvandas som en mojlighet fér Dig/Dina
slaktingar/vanner att ge bidrag till i samband
med t ex ett dodsfall. Kondoleanskort skickas
av foreningen till begravningsbyran eller till de
narmaste inom familjen.

De medel som kommer in till Minnesfonden ar
avsedda for WS-ungdomars aktiviteter i syfte
att framja deras utveckling.

Om Du vill veta hur Du skall ga till vaga, kontak-
tar Du féreningens kassor via e-post: kass-
oren@williams-syndrom.se eller

tel: 0250-361 25.

Plusgiro: 19 29 32 — 2, skriv "Minnesfond” plus
halsning och namn samt begravningsbyra och
datum. Alt telefonnummer for var kontakt.

Ny mailadress?

Om du bytt mailadress &r vi glada om du med-
delar oss. Skicka ett meddelande till
sekreteraren@williams-syndrom.se. Det under-
lattar arbetet for oss och vi sparar ocksa peng-
ar.

Styrelse, informationsgrupp &
kontaktfamiljer

Ordférande Ylva Arnhof
Malungsvagen 277

192 71 Sollentuna

Mob: 070-483 35 07
ordforande@williams-syndrom.se

Sekreterare (ansvarig for WS-nytt)
Inger Ahlén

Alstromerg. 49, 1tr, 112 47 Sthim
Mob: 0733-909655
sekreteraren@williams-syndrom.se

Kassor Jan-Eric Larsén
Smedgardsvagen 9, 792 75 Farnas
Tel: 0250-36125, Mob: 0703-127569
kassoren@williams-syndrom.se
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Ovriga ledaméter :

Per-Olof Kippel

Benestad 203

273 91 Tommelilla

Tel: 0417-13609, Mob: 0703-029875
per-olof.kippel@williams-syndrom.se

Serena Granlund
Tunnlandsvagen 89

168 36 Bromma

Tel 070-662 67 06
info@williams-syndrom.se

Annelie Thulin

Furuvagen 11

734 43 Koping

Tel:0221-195 10
annelie.thulin@williams-syndrom.se

Suppleanter

Inger Ojansivu

Moheda Smacken 2

342 63 Moheda
inger.ojansivu@williams-syndrom.se

Marguerite Claesson

Snickaregatan 9

622 54 Romakloster

0498-21 11 53, 0702-28 07 07
marguerite.claesson@williams-syndrom.se

Informationsgruppen

Inger Ahlén

(se adress ovan)
sekreteraren@williams-syndrom.se

Inger Ojansivu
(se adress ovan)
inger.ojansivu@williams-syndrom.se

Annelie Thulin
(se adress ovan)
annelie.thulin@williams-syndrom.se

Soraya Saadati
soraya.saadati@bredband.net

Roland Persson

Mora

Tel 0250-12529
roland.persson@midroc.se

Kontaktfamiljer

Sddra:

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

Nordostra:

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

Norra:
Lena Zackrisson
Jarbo, 0290-70343 el 0707784623

ell@live.se.
DN
Nasta nummer kommer i december.
Till dess
En god fortsattning pa hosten!

onskar styrelsen

Ansvarig utgivare:
Ylva Arnhof, Ordférande Williams Syndromféreningen
i Sverige

www.williams-syndrom.se
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