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Sverige

13-15 maj Camp Williams fér vuxna 18+ ar

2-5 juni Sommartraff/arsmoéte pa Hjalmargarden

28 jul - 3 aug Furuboda (Anmalningar senast den 1 april)

Sep Camp Williams 10-18 ar (Om de ekonomiska férutsattningarna tilla-

ter)
WS utanfor Sverige
17 juli London. Picknick in Regent's Park, for all people with

1-7 augusti
13 — 20 augusti

14 - 21 augusti

WS and their families. www.williams-syndrome.org.uk

Canada. An awareness week on the Williams syndrome
Radéjov, Tjeckien (Anmélan senast den 25 mars)

Irelands Music /Activity Camp in Lisnaskea, Co Fermanagh.
www.wsai.ie Open to all WS people worldwide.




Ordféranden har ordet

Alla behdver vi och vill ha mer kunskap for att kunna forsta
och hjalpa vara WS-are. Att formedla information &r ocksa en
viktig uppgift for féreningen. Det enda nyhetsbrev som
formedlar kunskaper specifikt kring Williams syndrom ar WS-
nytt vilket kénns bade ansvarsfullt och kul. Nyhetsbrevet &r
inte bara styrelsens kanal ut till medlemmarna, det ska ocksa
fungera som en lank mellan alla i foreningen. Har kan var och
en komma med inlagg som kan vara ill gladje for andra.
Andra lander har sina nyhetskanaler runt WS och de som ges
uti Storbritannien och Tyskland férsdker vi bevaka.

Men det finns manga andra val lasvérda tidskrifter med en
allman inriktning runt funktionsnedséttning. En av de mest
lasvérda ar "intra Om flerhandikapp och inlérningssvarigheter
i kultur och samhalle". Redaktor ar den valkande handikapp
foretradaren Karl Griinewald, tidigare chef fér Socialstyrel-
sens handikappbyra. “intra” ger ibland ut sartryck som t.ex.
"GRUPPBOSTADEN Om bostad med sarskild service enligt
LSS”. Den som har nadgon anhérig boende pa en
gruppbostad har klar nytta av den.

En annan utmérkt och l&svard tidskrift som handlar om
personer med utvecklingsstérning &r FUB:s tidning "Unik".
Atminstone i Stockholms lan ger Lansforbundet FUB
dessutom ut "LANET RUNT”, som bl.a. tipsar om lokala
aktiviteter.

Sedan har vi de stdrre handikappférbundens egna tidskrifter
som har intressant innehall dven for andra diagnosgrupper &n
det egna férbundets. DHR exempelvis, (tidigare De
handikappades riksférbund) har bra mediebevakning och ger
utintressanta pressmeddelanden och annat skriftligt material.
Aven de har regionala kontor och fran exempelvis Uppsala
brukar jag fa deras nyhetsblad med aktuella sammanfatt-
ningar och annat relevant material.

Ovanstaende tva regionala nyhetsblad ar bara exempel, det
finns méanga liknande nyhetsbrev som handlar om fragor runt
funktionshinder. Inom varje lan eller region finns regionala
HSO-kontor (Handikappférbundens samarbetsorganisation)
med information och vad som hénder.

Andra lasvarda tidningar ar "Féraldrakraft’, en tidning om
barn och unga i behov av sarskilt stéd. Den som &r beviljad
personlig assistans enligt LSS eller LASS har nytta av
tidningen "ASSISTANS”, hela tidningen handlar om assistens
tianster.

Styrelsen har naturligtvis inte ndgon mdjlighet att ga igenom
allt. Men vi kan alla 1&sa och tipsa varandra genom WS-nytt.
Ju mer tips vi far desto intressanta blir vart nyhetsblad.

Ylva Arnhof
Ordférande Williams Syndromféreningen Sverige
www adresser till ovan ndmnda finns pa sid 5.

Vad innebér arbetslinjen for vara WS-are?

Vad kan arbetslinjen innebéra for WS-are? De flesta WS-are
som ldmnar skolan far ersattning fran forsakringskassan.
Antagligen ar det sa vi tror att det ska vara i framtiden ocksa.
Det finns en uppdelning i vart tinkande som aterspeglas i vara
nuvarande forsakringssystem. "Friska” arbetar och har avtal
inom arbetsmarknaden, "funktionshindrade” far sin forsérjning
inom social- och sjukférsakringen.

Men kanske ar det dags att tdnka om. Alla har vi sékert hort
talas om arbetslinjen. Den innebér att nivaerna inom sjuk- och
arbetsloshetsforsakringarna ska ligga pa laga nivaer (av
politiker gérna kallat incitament). Och de flesta tycker det ar
riktigt att folk som arbetar gynnas framfér dem som inte gér det.
Men d& ténker man sannolikt pa folk som man utgar ifran att
skulle kunna, men av nagon anledning inte vill, arbeta. Och
man tanker inte pa konsekvenserna for dem som verkligen inte
formar.

Vara WS-are ar emellertid inte hjalpta av ekonomiska
incitament for att skaffa sig ett arbete. De har inte pension
dérfor att de inte vill arbeta. For dem kan incitamenten
(arbetslinjen) komma att betyda ett livi annu stérre fattigdom.
S& lange arbetsmarknaden ser ut som den gér, ar vara WS-are
helt beroende av att pensionen har en sadan niva att den gar
att leva av. Men konsekvenserna av arbetslinjen kan komma att
paverka dven dem.

For att fa sin forsérjning genom arbete kravs ett arbete. Sa har i
backspegeln maste vi nog konstatera att det inte gjorts mycket
anstrangningar for att verkligen utreda vad personer med olika
funktionsnedsattningar skulle kunna klara av. Ersattning (idag
kallat aktivitetsersattning och sedan pension) har kommit mer
eller mindre automatiskt. Knappast nagon tankemdda har lagts
ned pa att utreda hur en arbetsmarknad ska se ut for vara WS-
are. Vad vill de och vad kan de? Var ligger de stdrsta hindren
for att fa arbete?

Arbetslinjen gar bara att forsvara om man samtidigt dppnar upp
arbetsmarknaden sa att dven personer med funktionsnedsatt-
ning far en sjalvklar plats. En viktig fraga &r matchning av
personer med funktionsnedsattning mot utbudet av arbete. Det
behover inte betyda att man ar fullt presterande eller arbetar full
tid. Nagra timmar per dag kan racka med nagot man klarar av.
Tyvarr finns inte nagot sadant system idag.

Om det laggs ett okat ansvar pa arbetsmarknadens parter,
alltsa att allt mer av forsakringar och avtal kommer att avgoras
av arbetsmarknadens parter, ar det viktigt att ha en anknytning
till arbetsmarknaden. Forsakringssystemen renodlas da for dem
som arbetar. Det innebér att resurserna allt mer koncentreras
pa dem som redan &r inne i systemen. Sedan tillkommer
sarldsningar for dem utanfor. Vara grupper ar i behov av bade
generella system och sarlésningar, men fokus méaste ligga pa
det forra.
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Ratt utformat kan arbetslinjen bli till nytta for vara WS-are. Ett
arbete handlar om sa mycket mer an bara pengar. Det ger
delaktighet, kan stéarka sjalvkansla och vara halsoframjande.
Men da kravs ett arbetsliv efter deras behov och deras
forméagor. For narvarande saknas politiska forutsattningar for
att krdva namnvért hojda bidragsnivaer.

Sa vill vi att vara WS-are ska hanga med i den ekonomiska
utvecklingen ar det hdg tid att av regering och arbetsmarkna-
dens parter kréva Idsningar sa att dven vara grupper far
arbete. Det ska vara pa deras egna villkor men istéllet for att
ténka "pension och daglig verksamhet” bér vi stélla in oss pa
"anpassat arbete”. Annars finns risk att de doms fill livslang
fattigdom!

Ylva Armhof

“Hélsofrdmjande gruppbostad” och
“Hélsokérkortet”

Ann, 30 ar, som bor pa Gardets Gruppbostad vill garna
beratta om projektet "Halsoframjande gruppbostad” som
hon och de boende deltagit i under hosten 2010 och
bdrjan av 2011. Projektet har inneburit att Ann blivit flera
flera kilo lattare, fatt battre hélsa och blivit gladare. Men
det basta av allt séger Ann &r "att jag har lart mig s&
mycket och fatt insikt om vad som &r nyttigt och inte
nyttigt.

Helena Bergstrom, Karolinska Institutet och projektledare,
redogdr har kort for projektet.

"Projektet "Halsoframjande gruppbostad” ar ett
forskningsprojekt med syfte att utveckla och utvardera en
metod for att framja halsosamma mat- och rérelsevanor
bland vuxna med lindrig-méttlig utvecklingsstérning, som
bor i gruppbostad eller servicebostad. Projektet drivs av
Karolinska Institutet (KI), med Foreningen fér barn, unga
och vuxna med utvecklingsstérning i Stockholms I&n
(FUB) som samarbetspartner. Projektet finansieras via
Folkhalsoanslaget i Stockholms lans landsting.

Projektet har utvecklats av en projektgrupp pa Kl i
samarbete med en referensgrupp (enhetschefer i
gruppbostader och representanter for FUB). De
gruppbostader som ar med i projektet far ta del av tre
delar:

1) Ett halsoombud utses i personalgruppen (som
bjuds in till natverkstraffar med kompetensutveckling kring
mat, rérelse och hélsa)

2) En studiecirkel for personalgruppen ("Fokus
Halsa")

3) En studiecirkel for de boende ("Halsokdrkortet”)

Personalgruppen genomfor studiecirkeln sjélva, med
hjalp av materialet "Fokus Halsa". Studiecirkeln
"Halsokorkortet”, har utvecklats av Studieforbundet

Vuxenskolan (SV) i Jénkdping och genomférs med hjélp av
cirkelledare fran SV. (Studiecirkeln ar alltsa utvecklad av
SV, men genom projektet har cirkelledare utbildats i
Stockholm, och projektet finansierar ocksa cirklarna.)

Projektet utvarderas bade kvantitativt avseende effekt och
kvalitativt avseende process. Kvantitativt mater vi foljande
faktorer bade fore och efter: Iangd, vikt, midjematt, matvanor
(fotografering), fysisk aktivitet (stegraknare), livskvalitet
(intervju) och rutiner i gruppbostaden (enkét). Kvalitativt
genomfér vi observationer i studiecirklar samt intervjuer med
chefer, hdlsoombud och cirkelledare.”

Helena Bergstrom
Leg. arbetsterapeut/folkhalsovetare
Karolinska Institutet

Helena Bergstrom kommer att medverka pa Hjalmaregar-
den tillsammans med personal fran Livsstilsprojektet

Kommande lager i Sverige

CAMP WILLIAMS ORSA GRONKLITT 13-15 MAJ 2011

Efter tre ars succé i september tanker vi nu arrangera ett
nytt Iager i maj och da for de WS.are som &r aldre an 18 ar i
forsta hand.

Vi har inlett ett samarbete med WS Norge och de kommer
att delta i Camp Williams i maj! Det tycker vi ska bli
jatteroligt!

Vi vill som vanligt ha 10 WS:are, som alla bor i egen
fullutrustad stuga med sitt sallskap. Det finns 3 sovrum och
6 baddar i varje stuga, sa ta med manga!

Borja planera redan nu och anmél er nar inbjudan skickas ut
(kommer en personlig inbjudan till alla WS:are dver 18 ar
senare). Forst till kvarn galler - liksom fortur fér dem som
inte varit med tidigare!
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Lagret innehaller olika aktiviteter bl.a. fyrhjulingsakning,
besok/guidning i Gronklitts fantastiska djurpark, en
vildmarksmiddag med fiskemdjligheter mm.

Vi vill att alla WS:are som ar aldre &n 18 ar skyndar sig
att anméla sig sa snart inbjudan kommer i posten.
Vilovar en kanonkul helg!

Vélkomna - vi ses i maj!

JankEric Larsén
Kassér och arrang6r

Sound & Action 2011, 28 juli - 3 augusti
pa Furuboda

| sommar blir det liksom tidigare ar ett musiklager pa
Furuboda.

Anmalan gors till Furuboda senast 1 april. En
anmalningsblankett bifogas.

Kursledare &r: Hakan Larsson, Mathias Tofte, John
Sabom och Christer Bjérnsson m. fl. Mer info kan hdmtas
pa Furubodas hemsida www.furuboda.se

Léger utanfér Sverige

Canada 1-7 Augusti

Awareness week on the Williams syndrome.
For mer information se deras hemsida.
www.syndromedewilliams.com

Radéjov, Tjeckien (sydost), 13-20 august
Den tjeckiska foreningen, i samarbete med den
slovakiska, inbjuder tre familjer till ett WS-l&ger i
Radgjov,

Kostnaden for lagret &r ca 175 Euro per person.
OBS! Deadline fér anmélan &r 25 mars. De som
arbetar pa lagret ar volontarer fran Willik och
inga "professionella”, férutom musikterapeuter-
na. Nedan kan du lasa inbjudan pa engelska:

“We would like to inform you about the possibility for families
of children/adults with WS from abroad to attend our
Summer Camp. Willik- the Czech Williams syndrome
association (in cooperation with Slovakian > association)
organizes a Summer Family Camp 2011.We have free
capacity for three families that we would like to offer to
international (English-speaking) participants.

Cost 175 Euro/person (full board, hotel rooms with their own
bathroom/WC) (there may be a little change of the cost
according to the current exchange rate).

Program: musicotherapy, trips, competitions and animation
for kids.
Deadline for applications: 25th March

Important notes:

The organization and the program of the camp is managed
by people from Willik on voluntary basis (there is no
professional support, except from musicotherapists). There
will be no volunteers charged for "babysitting"- parents take
full responsibility of their children during the camp.

There is no age limitation for children/adults with WS or their
siblings.

The camp attendants will be mainly families from Czech and
Slovakia, not all of them can speak English. However, there
will be enough people to provide support in English for
foreigners. | would like to ask everyone if it is possible to
provide information about similar opportunities by you
national organizations.”

FEWS-lager

Det kommer inte att bli nagot FEWS-lager i sommar som vi
meddelat tidigare.

Daremot kommer Spanien att ordna ett lager 2012 och
Belgien ett annat 2013. Belgiens lager blir endast for 6
lander. P4 sa satt blir det ekonomiskt méjligt fér dem att
genomféra lagret och de hoppas att ett mindre lager ska dka
chansen att fa EU-bidrag. Dérfor undrar de om nagot annat
land &r intresserat att sta som vérd for 6 ytterligare lander
samma ar, d.v.s. 2013.
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Anvéndbara lénkar:
... som ror tidskrifter (se Ordférande har ordet sid 2)

o Assistans
www.assistansia.se E-post: info@assistansia.se

o intra

Om flerhandikapp och inlarningssvarigheter i kultur och
samhélle.

www.assistansia.se E-post: intra@swipnet.se

Aven GRUPPBOSTADEN bestélls pa intra@swipnet.se

. Unik - en tidning for alla.
www.fub.se/publikationer/tidningenunik/ E-post:fub@fub.se

. DHR (Delaktighet Handlingskraft Rorelsefrihet)
www.dhr.se Sok under Media eller Aktuellt

. HSO (Handikappférbundens samarbetsorgan),
www.hso.se

Kommunal och regional niva finns pa
www.hso.se/vi-ar-handikappforbunden

. Foraldrakraft
www.foraldrakraft.se
E-post: annette wallenius@faktapress.se

... Som ror temat hélsa

www.livsstilsprojektet.se.

De som vill hamta info om 'Munvard' kan gora det pa
www.mun-h-center.se

Filmer om WS

Dessa filmer kan du bestalla som CD/DVD hos var
kassor.

° Att leva med Williams Syndrom - 28 minuter

° Williams Syndrome - A highly musical species -
60 minuter

° Wiilliams Syndrome Williams People - 45 minuter

kassoren@uwilliams-syndrom.se eller via brev till Jan-
Eric Larsén,Smedgérdsvagen 9, 792 75 Farnas

Bli stédmedlem!
Jufler ....

Det finns sakert vanner och sléktingar i din omgivning som
garna blir stddmedlemmar i var forening. Berétta for dem om
vart arbete och att de kan vara med och bidra bl.a. till

att stodja och framja forskning relaterat till WS och
att erbjuda stod till dem som har Williams Syndrom (WS) och
deras narstaende

Medlemsavgiften &r 250 kronor och kan séttas in pa plusgiro
19 29 32-2 (WS-foreningen i Sverige). Ange stddmedlemskap
samt namn adress, och e-post.

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

Féreningen har uppréattat en "Minnesfond ". Den kan anvandas
som en majlighet for Dig/Dina slaktingar/vanner att ge bidrag till
i samband med t ex ett dddsfall. 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, kontaktar Du
féreningens kassor via e-post: kassoren@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 meddelar oss. Skicka
ett meddelande fill sekreteraren@williams-syndrom.se. Det
underlattar arbetet for oss och vi sparar ocksa pengar.
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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

Alstrédmerg. 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

Ovriga ledaméter:

Per-Olof Kippel

Benestad 203, 273 91 Tommelilla
Tel: 0417-13609, Mob: 0703-029875
per-olof kippel@williams-syndrom.se

Serena Granlund
Tunnlandsvégen 89

168 36 Bromma

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

Annelie Thulin

Furuvagen 11

734 43 Koping
annelie.thulin@williams-syndrom.se
Tel:0221-195 10

Suppleanter

Inger Ojansivu

Moheda Smacken 2

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

Irene Ohgren

Djurgardsvagen 2,186 94 Vallentuna
Tel: 0709-16 22 79
irene.ohgren@williams-syndrom.se

Informationsgruppen

Inger Ahlén

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

Inger Ojansivu

Moheda Smacken 2

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

Annelie Thulin

Furuvagen 11

734 43 Koping
annelie.thulin@williams-syndrom.se

Roland Persson

Sandavégen 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

Véstra:

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

Ostra:

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

NordGstra:

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

Norra:

Lena Zackrisson
Norrhedsvagen 7 B

81170 Jarbo Tel: 026-189849
ell@live.se

Ansvarig utgivarare:
Ylva Arnhof, Ordférande Williams Syndromfdreningen
i Sverige

www.williams-syndrom.se
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