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Deadline for næste nummer af PWS NYT: 1. april 2018  

PWS NYT udgives af Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom og sendes gratis til alle medlemmer 4 gange om året.  PWS NYT er talerør for medlemmer og 
bestyrelse samt formidler af informationer om PWS fra ind- og udland.  Indholdet i de artikler, der offentliggøres i bladet, afspejler de respektive forfatteres 
holdninger og meninger og dækker ikke nødvendigvis landsforeningens synspunkter. Foreningens medlemmer opfordres til at sende indlæg og fotos til redaktio-
nen for PWS NYT:  
 

Jytte Helgogaard        Birgitte Jensen 
Heibergs Have 67        Kildetoften 32 
4300 Holbæk       8600 Silkeborg 
Tlf. 21671299        Tlf. 22755455 
e-mail: jyttehelgogaard@tdcadsl.dk     e-mail: bm@vibkat.dk 
 

Materialer og udgivelser om Prader-Willi Syndrom 
Materialer og video/dvd rekvireres via bestillingslisten på www.prader-willi.dk eller ved henvendelse til foreningens sekretær: Lise Reimers, 
Damgårdsvej 24, 3460 Birkerød. Mail: pws@nypost.dk Bog om PWS (nr. 7) er gratis for foreningens medlemmer og kan downloades fra forenin-
gens hjemmeside. 

 
Foldere 
1. Prader-Willi Syndrom ς en medfødt sygdom. 
2. Vigtige oplysninger til sundhedspersonale om PWS.  
3. Prader-Willi Syndrom og beskæftigelse. Netudgave 
4. Gode råd i forbindelse med undervisning af børn med PWS.  
5. Etablering af botilbud til voksne med PWS.  
6. Information og gode råd om mad ved Prader-Willi Syndrom.  
 

Bøger 
7. Bog om PWS udgivet af Landsf. for PWS. Pris for ikke-medlem-
mer: 90 kr.  
8. Træning af børn med PWS. Oversat fra svensk. Netudgave 
9. På vej til voksen v/Anette Løwert og Karsten Løt. Seksualun-
dervisning. 
10. Min lillebror er mutant v/Emil Blichfeldt. Gratis for medlem-
mer

mailto:jyttehelgogaard@tdcadsl.dk
mailto:bm@vibkat.dk
http://www.prader-willi.dk/
mailto:pws@nypost.dk
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Danmarkskort ς se www.prader-willi.dk  
 

Bestyrelsen og fagrådet ƘŀǊ ƛ ƴƻƎƭŜ ňǊ ŀǊōŜƧŘŜǘ ƳŜŘ έ5ŀƴƳŀǊƪǎπ
ƪƻǊǘŜǘέΣ ŘŜǊ ŜǊ Ŝƴ ŘƛƎƛǘŀƭ ƻǾŜǊǎƛƎǘ ƻǾŜǊ de personer med Prader-
Willi Syndrom i landet, som foreningen og Center for Sjældne 
Sygdomme på Aarhus Universitetshospital og Rigshospitalet 
har kendskab til.  Formålet med kortet er dels at synliggøre et 
fremtidigt PWS-boligbehov over for kommuner og regioner, og 
dels at synliggøre eksisterende botilbud, således at både fami-
lier, kommuner og regioner er bekendt med, hvor i landet be-
hovene vil opstå, og hvor der i forvejen er tilbud med høj faglig 
ekspertise. I løbet af en kort årrække vil der være en stor 
gruppe af borgere med PWS, der skal flytte hjemmefra, og i den 
sammenhæng kan Danmarkskortet være et redskab for fami-
lien i samarbejdet med kommunen/regionen til at få øje på 
eventuelle bofæller og tværgeografiske muligheder. 
 
Forud for kortets tilblivelse er der fra Aarhus Universitetshospital indhentet tilladelse fra Datatilsynet til at behandle 
personoplysninger alene i forbindelse med projektets gennemførelse. Endvidere har det været et krav fra Datatilsynet, 
at offentliggørelse af kortet skal ske på en måde, så det ikke er muligt at identificere enkeltpersoner.  
 
Det er foreningens webmaster, Christian Thomsen - www.webpedel.dk - der i samarbejde med bestyrelse og fagråd 
har stået for udarbejdelse af Danmarkskortet, og det er Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom, der har ejerskabet 
til kortet. Alle data behandles fortroligt og i anonymiseret form.  
 
På Danmarkskortet kan man ved at benytte de forskellige ikoner se omtrentlig geografisk placering, boform og alders-
gruppe for personer med PWS. Den geografiske placering af ikoner er ikke gjort præcis, idet eksakte adresser ikke 
opgives. Under kortet findes en tabelform af fordelingen af danskere med PWS i deres respektive kommuner. 
 
Danmarkskortet vil blive opdateret en gang om året, således at nye borgere, til- og fraflytninger og øvrige ændringer 
tilføjes. 
 

 

Tilmelding og betaling til foreningens arrangementer 
Som tidligere omtalt i PWS NYT foretages tilmeldinger til foreningens arrangementer nu udelukkende via hjemmesiden 
www.prader-willi.dk. I den forbindelse er det meget vigtigt, at der ved tilmelding kun noteres én person med påkræ-
vede informationer pr. linje. Det gælder både børn, søskende og forældre. Bor man i et botilbud, der fx tilmelder sig 
foreningens sommerlejr, noteres ligeledes én person pr. linje. Personale kan derimod tilmelde sig som én samlet 
gruppe. 
 
Vedr. betaling af deltagergebyr kan der vælges mellem enten 
overførsel til bank eller MobilePay. Overførsel sker til Danske 
Bank, reg.nr. 4001, kontonummer 4001 154 273 med tydelig 
angivelse af, HVAD og HVEM overførslen vedrører. Ved beta-
ling via MobilePay angives i beskedfeltet, HVAD og HVEM be-
talingen vedrører. Bemærk, at foreningen har fået nyt Mobi-
lePay-nummer: 79717. 
 
Er der tvivlsspørgsmål om ovenstående, kan foreningens kasserer Martin Raabjerg kontaktes på tlf. 2425 1212, mail: 
raabjerg@pc.dk 
 

http://www.prader-willi.dk/
http://www.webpedel.dk/
http://www.prader-willi.dk/
mailto:raabjerg@pc.dk
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Samtalegrupper 
for forældre til børn med PWS 0-14 år 

 

 
 
 
 
 
Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom inviterer til samtalegrupper for forældre til børn med PWS i alderen 0-15 
år.  Leder af samtalegrupperne bliver socialrådgiver Anne Møller. Første del af samtalegrupperne udbydes i Hvidovre 
og Horsens, og anden og opsamlende del afvikles i forbindelse med familieweekenden i juni måned på Pindstrupcen-
tret.  
 

Samtalegruppen i Hvidovre finder sted  
onsdag d. 14. marts 2018 kl. 17.30 ς 20.30  

på Scandic Hvidovre, Kettevej 4, 2650 Hvidovre 
 
 

 
Samtalegruppen i Horsens finder sted 

torsdag d. 22. marts 2018 kl. 17.30 ς 20.30 
på Scandic Bygholm, Schüttesvej 6, 8700 Horsens 

 
 

 

 
 

Sidste forløb af samtalegrupperne finder sted 
lørdag d. 16. juni 2018 kl. 10 ς 12  

på Pindstrup Centret, Johs. F. La Cours Allé, 8550 Pindstrup Ryomgaard 
i forbindelse med afholdelse af familie- og aktivitetsweekend 

 
 
 

Der serveres et lille måltid under første del af samtalegrupperne. Arrangementet er for forældre ς der er ikke mulighed 
for børnepasning.  
 

Tilmelding sker online på www.prader-willi.dk med angivelse af én deltager pr. linje senest d. 25. februar 
2018. 
 
 

http://www.prader-willi.dk/
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Ferie på Kreta 
 
I september var jeg 1 uge på Kreta med mit arbejde. Vi mødtes me-
get tidligt i Københavns Lufthavn, det var næsten midt om natten, 
så tidligt var det, men alle nåede frem til tiden. I flyveren fik vi mor-
genmad og da vi nåede Kreta, kørte vi til hotellet. Det var et dejligt 
hotel og nogle søde mennesker der havde det. De andre havde væ-
ret af sted før, men det var første gang jeg var med. Jeg fik værelse 
lige ved siden af min kontaktperson og det jeg var glad for. 
 
Vi svømmede hver dag både i swimmingpoolen og ved stranden. Vi 
var også på ture bl.a. en togtur ud i landet, vi var ude og sejle og 
ude med vandcykler. Der var festaften med god mad og sang og 
musik, og vi var ude og danse græsk dans. Vi var også ude og 
shoppe, jeg fik bl.a. købt flotte tynde sommerbukser og shorts. 
 
Det var dejligt med noget sol og varme. 
 
 
 

Hilsen Pernille 
 

----------------------------------- 
Tilbud til vuggestuer, børnehaver, skoler, beskæftigelsessteder og 

bosteder om undervisning i PWS  
 
Igennem flere år har Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom tilbudt undervisning i og 
formidling af viden om PWS. Det er overlægerne Susanne Blichfeldt og Stense Farholt, der 
har varetaget undervisningen, og tilbuddet har været muligt, fordi foreningen har søgt 
midler i Aktivitetspuljen. 
 
Der har været stor efterspørgsel på undervisningen, og både Susanne og Stense har besøgt 
skoler, institutioner og botilbud over hele landet. I takt med at nye børn fødes, der sker 
personaleskift, skift fra børnehave til skole, flytning fra hjem til botilbud m.m., øges beho-
vet for yderligere undervisning, og vi annoncerer derfor tilbuddet igen her i bladet. 
 
Vi vil gerne tilbyde vuggestuer, børnehaver, skoler, beskæftigelsessteder og bosteder, hvor der er en eller flere perso-
ner med PWS, besøg af overlæge Susanne Blichfeldt eller overlæge Stense Farholt, begge medlemmer af foreningens 
fagråd. Ved stor efterspørgsel foretages en prioritering, således at steder, der endnu ikke har haft besøg, får 1. priori-
tet. I enkelte tilfælde kan man blive bedt om at betale for transportudgifter forbundet med besøget.   
 
Er man interesseret i dette tilbud, bedes man kontakte Susanne Blichfeldt på mail: S.blichfeldt@dadlnet.dk (foretræk-
kes) eller telefon 2993 8121. Susanne vil herefter kontakte jer for at høre nærmere om behov for info, koordinering 
og planlægning.  
 
Tilbuddet er gratis for alle i hele Danmark og gælder frem til 31. december 2018. 
 

mailto:S.blichfeldt@dadlnet.dk
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Karlstadmodellen og sommerskole 
 
Karlstadmodellen 
Karlstadmodellen er en sprogtræningsmodel, der er udviklet af den svenske professor Irene Johansson. Modellen er 
udviklet til mennesker med sprog-  og kommunikationsvanskeligheder. Karlstadmodellen er familiecentreret, hvilket 
betyder, at familien til barnet/personen med sproglige og kommunikative udfordringer er en betydningsfuld part i 
samarbejdet.  
 
Modellen er visionær, hvilket betyder, at man arbejder for, at det enkelte individ kan gøre sig gældende som fuldgyl-
digt medlem i et demokratisk samfund og dermed oppebære såvel rettigheder som forpligtelser. For at opnå denne 
vision er sproget et afgørende element. 
 
Modellen er netværksbaseret, hvilket betyder, at man arbejder i netværk om og med den sprogligt udfordrede. Der 
holdes jævnlige netværksmøder, hvor der ud fra behov og evaluering sættes nye sproglige mål. På netværksmøderne 
aftales også, hvilke materialer der skal anvendes, og hvem der er ansvarlig for såvel ny indlæring som generalisering 
af det lærte. Typisk holdes møder hver 6. uge, alt efter hvad netværksdeltagerne beslutter. Et netværk kan bestå af 
familie, venner og fagfolk. Det vigtigste er, at alle har betydning for den person, det drejer sig om, og at alle har lyst til 
at deltage. Netværk ledes af en uddannet karlstadvejleder. 
 
Den pædagogiske tilgang er, at læringsprocessen skal være konkret, struktureret og legende, samt at man ved ny 
læring befinder sig i zonen for nærmeste udvikling. 
 
I Karlstadmodellen er der udviklet meget materiale, der er tydeliggørende og tænkt på en måde, så det bryder van-
skeligt stof op i små overskuelige dele. Det udviklede materiale er tænkt som eksempler på at anskueliggøre, hvordan 
man kan gøre et abstrakt sprog konkret. Der er ikke et krav om at anvende Karlstadmodellens materiale, det er vigtigt 
at træningsmateriale tilpasses individuelt. 
 

Sommerskole - Sprogudvikling ɀ Netværk ɀ Læring ɀ Leg  
 
{ƛŘŜƴ нлмо ƘŀǊ ŘŜǊ ƛ 5ŀƴƳŀǊƪ ǾŋǊŜǘ ŀŦƘƻƭŘǘ ǎƻƳƳŜǊǎƪƻƭŜ ƛ YŀǊƭǎǘŀŘƳƻŘŜƭƭŜƴΦ {ƻƳƳŜǊǎƪƻƭŜƴ ŜǊ Ŝƴ п ŘŀƎŜ ƭŀƴƎ έǎƪƻƭŜ,έ 
hvor et barn kan komme sammen med sit netværk og have fokus på sprogudvikling. Alle 
aktiviteter handler om sprogudvikling. Hvert netværk får tilknyttet en karlstadvejleder og 
har ud over de øvrige aktiviteter dagligt en times individuel vejledning, hvor der sættes 
sproglige mål for både barn og netværk. 
 
Hver dag har sit sproglige tema (pragmatik, grammatik, lexicon, fonologi/prosodi) med 
foredrag og workshops samt materialeværksted. Det kan opleves som hårdt arbejde at være på sommerskole, men 
det er lærerigt og energigivende samtidig med, at man får mulighed for at møde andre netværk og dele erfaringer. 
 
I 2018 er der 2 sommerskoler i Danmark: En på Sjælland i uge 27: 3. juli til 7. juli og en i Jylland i uge 31: 31. juli til 3. 
august. Kommunen kan søges om evt. bevilling af sommerskole. 
 
Foreningen IAKM-DK (den danske afdeling af den internationale forening for Karlstadmodellen) står for begge som-
merskoler. Man kan læse mere om Både Karlstadmodellen og sommerskolerne på foreningens hjemmeside: www.iak-
mdk.dk 

Venlig hilsen Ellen Bjerre Jensen og Mette Sørensen 
Talepædagoger og vejledere i Karlstadmodellen 

Medlemmer af fagrådet ved Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom 
 
 
For yderligere information om Karlstadmodellen og sommerskole kan Ellen og Mette kontaktes på: 
mettesoerensen433@hotmail.com og ellenbjerrej@hotmail.com ς tlf. 5153 7705 og 2879 2365 

www.iakmdk.dk  

mailto:mettesoerensen433@hotmail.com
mailto:ellenbjerrej@hotmail.com
http://www.iakmdk.dk/
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Familie-og aktivitetsweekend  
på PindstrupCentret 

 
Så er det blevet tid for familier med børn 0 -15 år at tilmelde 

sig familieweekenden d. 15. ð 17. juni 2018 på Pinstrupcentret, 

Johs. F. la Cours Alle 1, Pindstrup, 8550 Ryomgaard.  
 

Som sædvanlig vil der være masser af forskellige aktiviteter for børnene og  tid til erfaringsudveksling. 

Lørdag formiddag finder sidste del af samtalegrupperne sted med socialrådgiver Anne Møller som tov-

holder. Forældre fungerer som ledsagere og hjælpere ved aktiviteterne.  
 

 

Pris for deltagelse i weekenden: 550 kr. pr. barn og 1.050 pr. voksen, dog max 3.200 kr. pr. familie. 

Tilmelding foretages online på www.prader -willi.dk  senest 1. maj 2018.  

Betaling kan ske via MobilePay 79717  med tydelig angivelse af navne og aktivitet eller via overførsel 

til konto 4001 ð 4001154273 senest d. 15. maj 2018.  

På gensyn fra Djanik og Ann Sofie  

Fredag  Lørdag Søndag 
 Morgenmad kl. 8  - 9 

 

Morgenmad kl. 8  - 9 

 Kl. 10 ð 12: Underholdning for 

børnene med Michael Back  

 

Kl. 10 ð 12: Ridning 

og picnic 
 

 

 Kl. 10 ð 12: Samtalegrupper for 

forældre  med Anne Møller  

 

 

 Frokost kl. 12.00  

 

Frokost kl. 12.30  - 13.30 

 Hvil kl. 12.30  - 15 
 

Kl. 14.00: Løbetur for de friske, 

ca. 5 km. 
 

Farvel  og på gensyn i 2019 

 Eftermiddagsdrik m. sang/banko 

kl. 15.30 - 16.30 
  

 

Indkvartering fra kl. 17.00  Diskotek kl. 16.45 ð 17.45   

Aftensmad kl. 18.00  Aftensmad kl. 18.00  

 

 

Hygge & leg Kl. 19: Den Store 2018 - Stafet  

og medaljeoverrækkelse  

 

Spørgsmål?  Kontakt Djanik på 

tlf. 5072  3175 

http://www.prader-willi.dk/
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Kursus for fagfolk inden for PWS-området 
17. ς 18. maj 2018 
 

 

 

 

Igen i år er der kursus for fagfolk inden 
for PWS-området. Vi arbejder i øjeblik-
ket på at finde en oplægsholder, der kan 
opdatere os på ny faglig viden, og som 
ved noget om PWS i relation til aldring. 
 
Ud over oplæg udefra vil der være for-
skellige workshops, hvor deltagerne i høj 
grad skal være aktive. Således gentager 
vi tidligere års succes med Narrativ 
Teamrefleksion. Her reflekterer vi med 
baggrund i egne fagligheder over forskel-
lige problemstillinger. Refleksionerne tager udgangspunkt i cases, deltagerne selv har medbragt. Erfaringen fra tidli-
gere år, hvor vi har benyttet Narrativ Teamrefleksion, er, at vi har kunnet tage særdeles brugbar viden med os hjem, 
netop fordi deltagerne alle har indgående kendskab til personer med PWS. 
 
Vi forventer at være klar med et endeligt program senest den 1. marts. Programmet sendes til tidligere deltagere og 
offentliggøres på www.prader-willi.dk samt på facebook-gruppen for PWS Danmark. Andre interesserede kan sende 
en mail til hans.peter.lund@rsyd.dk  
 
Kurset er for fagfolk, der i deres pædagogiske praksis arbejder med mennesker med Prader-Willi Syndrom. Kurset 
støttes økonomisk af PWS-foreningen. 
 
 

Hvornår 
Torsdag d. 17. maj kl. 10 til fredag d. 18. maj kl. 13 
 

Hvor 
Danhostel Svendborg, Vestergade 45, 5700 Svendborg. https://www.danhostel-svendborg.dk/  
 

Deltagere 
Fagfolk inden for PWS-området 
 

Pris 
Pris pr. deltager ved indkvartering i dobbeltværelse: 1.400 kr. 
Pris pr. deltager ved indkvartering i enkeltværelse: 1.500 kr.  
 

Tilmelding 
Senest 31. marts 2018 til  hans.peter.lund@rsyd.dk 
 
 

På arrangørgruppens vegne 
Hans Peter Lund 

 

http://www.prader-willi.dk/
mailto:hans.peter.lund@rsyd.dk
https://www.danhostel-svendborg.dk/
mailto:hans.peter.lund@rsyd.dk
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Møde i England i november 2017  
 

 

V/overlæge Susanne Blichfeldt 

D. 7. november 2017 deltog jeg i et møde i Derby arrangeret af den engelske PWS-forenings Residential Care and 
Supported Living forum, RCLF. Et møde for personale, der arbejder med voksne med PWS. 
 
I England er der ikke et fagråd, og det er langt fra alle med PWS, der bliver fulgt og behandlet på et center med speci-
alkendskab til PWS. De fleste med PWS bliver behandlet hos deres praktiserende læge eller på lokale hospitaler. Man 
regner med, at der bor ca. 2.000 personer med PWS i England (befolkning ca. 70.000.000 inkl. Skotland og Nordirland). 
 
RCLF er åben for alle, der arbejder med PWS. Der arrangeres møde 4 gange årligt, hvor forskellige emner ang. voksne 
med PWS tages op. Der inviteres ofte en gæstetaler. Alle kan komme og diskutere spørgsmål ang. PWS. PWS-forenin-
gen har ansvaret for en dagsorden.  Den engelske PWS-forening er en stor forening med 6 lønnede medarbejdere 
(nogle deltids) på kontoret i Derby. De har ikke nogen speciel uddannelse, udover de oftest er forældre til personer 
med PWS. De får INTET offentligt tilskud (modsat PWS i DK). De producerer materiale, brochurer om PWS, spørgeske-
maundersøgelser for at samlŜ Řŀǘŀ ƻƎ ōŜǎǾŀǊŜǊ ǘŜƭŜŦƻƴƻǇƪŀƭŘ ŦǊŀ ŦŀƳƛƭƛŜǊ ƻƎ έŎŀǊŜƎƛǾŜǎέ ƛ ōƻǘƛƭōǳŘ ƳΦƳΦ ŘŀƎŜƴ ƭŀƴƎΦ 
 
Der er flere botilbud til personer med PWS. Alle er private, dvs. de sætter en pris til kommunerne for at have en person 
boende, og det drives som en forretning i England. 
 
Mange voksne med PWS bor stadig hos forældre, flere bor alene med støttebesøg nogle timer dagligt fra socialmed-
arbejdere og evt.  diætist.  Alle, der bor for sig selv, er meget overvægtige og har ofte mange helbredsproblemer (som 
jeg fik det fortalt). 
 
Deltagere i mødet var personale fra bosteder, hvor der boede personer med PWS (nogle steder blot 2, andre steder 
15-25). Nogle bosteder var også rådgivere for personer, der bor alene. Desuden deltog rådgivere fra kommuner, en 
diætist og personale fra PWS-foreningen. Vi var 32 i alt, og der var livlig debat. 
 
Ved mødet kom det frem, at man har meget store problemer med at få sundhedspersonale, fx ved akutte henvendel-
ser i skadestue, til at acceptere, at personer med PWS kan reagere anderledes end andre ved sygdom. Der er lavet et 
ID-kort (som vi i Danmark også har) med obs. på særlige symptomer. Ikke alle har kortet, og det er svært, hvis hospi-
talets personale ikke læser det. 
 
Dagens emner (og årsagen til at jeg deltog): 

 Synkeproblemer  
 Kvælningsdød  
 Uventede dødsfald -  baseret på artikler fra PWS - USA 
 Pillen i hud 
 Samarbejde med forældre på bosteder 

 
Jeg holdt oplæg om voksne og hygiejne. En medarbejder fra det engelske PWS-kontor præsenterede 3 cases, hvor 
voksne havde udvist en meget belastende adfærd over for omgivelser, naboer m.m. 
 
Synkeproblemer og kvælning ved PWS 
Mange med PWS har ikke normal mundmotorik, de har svage muskler i munden, og koordinering af mundbevægelser 
og langsom passage gennem spiserør er en del af problemet, samtidig med at mange har tendens til at proppe sig.  
Kvælningsdød kan ske, hvis en person med PWS propper sig med mad i munden, så de ikke kan få luft. Det kan også 
ske, hvis maden ikke tygges, og der er så meget mad i spiserøret, at det trykker på luftrøret, så det ikke når at komme 
ned til mavesækken, før der proppes nyt ind.  Begge dele er ikke helt sjældne dødsårsager ved PWS. Konklusionen er, 
at personer med PWS ikke bør sidde alene og spise. Det må også tilrådes, at man bremser dem, der propper sig, 
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Dødsfald ved PWS 
I en nylig offentliggjort artikel omtales, at der i USA fra 1973 til 2015 er registreret 486 dødsfald hos personer med 
diagnosen PWS. Det er næppe alle, og tilbage før 1985-90 var det langt fra alle, der havde fået foretaget genetisk test 
(det er ikke oplyst i artiklen hvor mange), hvilket gør, at tallene må tages med forbehold. Der er dog flere ting at 
bemærke: kun for de 316 var der en kendt årsag, dvs. ca. 1/3 af dødsfald hos personer med diagnosen PWS var omtalt 
ǎƻƳ έňǊǎŀƎ ǳƪŜƴŘǘέ όƳŀƴ ƪǳƴƴŜ ǎǇǄǊƎŜΥ ƪǳƴƴŜ ŘŜǘ ǾŋǊŜ Ƙǳƭ Ǉň ƳŀǾŜǎŋƪ ŜƭƭŜǊ ǳŜǊƪŜƴŘǘ ƛƴŦŜƪǘƛƻƴΚύΦ {ŀƳǘidig er den 
hyppigste kendte årsag til død hos både børn og voksne lungeproblemer, hos 10 % var årsagen maveproblemer, og 
her var det ofte, at de involverede læger ikke vidste, det kunne være et problem ved PWS. Hos 7 % var årsagen blod-
prop i lungerne, som man er disponeret for ved overvægt og meget stillesiddende aktivitet/mangel på motion, som 
giver dårligt blodomløb i benene og dermed risiko for blodpropper i benene, der kan sprede sig til lunger med blodba-
nen. 
 
Da vi nu ved, at uventet død kan ske ved uerkendte infektioner (især lungebetændelse), er det vigtigt at vide OG huske 
at fortælle lægen (husk PWS ID-kort), at ikke alle med PWS får feber eller smerte ved infektion, men i stedet blot virker 
trætte, stille og uden lyst til at spise. Lungeproblemer er også en hyppig dødsårsag i andre opgørelser, der foreligger 
om PWS. 
 
Maveproblemer 
Maveproblemer med hul på mavesæk er heldigvis sjældent, men ses ved PWS, og det er vigtigt at kende til risikoen og 
vide, at personer med PWS har svært ved at kaste op. Udover overspisning kan andre tilstande, især forstoppelse, give 
udspilet mave. Lægen skal vide, at forstoppelse er meget almindeligt, men ofte ikke erkendt, fordi personen har en 
lille, måske hård afføring dagligt. Det kan foranledige pårørende til ikke at tro, der er forstoppelse, men tarmen kan 
være fyldt op med afføring.  Det ses ofte ved skanning af bughulen ved PWS. Pillen i endetarmsåbning ser man ikke 
sjældent ved PWS, og i flere tilfælde viser det sig, at det starter på grund af forstoppelse og kan udvikle sig til en dårlig 
vane. 
 
Pillen i hud 
Det er stadig en gåde, hvorfor det for nogen, men langt fra alle med PWS, er et stort problem. Det starter måske i 
barndommen ved kedsomhed, og for nogen er det slemt i perioder, specielt når personen med PWS er stresset (stress 
kan også være for store forventninger, man ikke kan honorere). Med tiden kan det blive en vane, man hengiver sig til, 
måske ved kedsomhed eller når man lukker af over for andre (og krav?). Man taler også om, at anderledes smertetær-
skel kan bidrage, og om det giver en form for selvstimulation. Igen er det vigtigt allerede i barndommen at modvirke 
så godt man kan, evt. blot ved at give noget andet, man kan have i hænderne og pille i, trevle tøj op, rive papir i stykker 
osv. 
 
Samarbejde med forældre til voksne med PWS, der bor i bosteder med personale 
Ved mødet blev der talt om vigtigheden af kommunikation og enighed om strategier. Der var især fokus på, hvordan 
diæt overholdes ved hjemmebesøg. Nogle steder opleves stor vægtstigning efter hjemmebesøg, også blot over få 
dage. Nogle forældre giver ekstra mad med hjem, og i nogle tilfælde er forældre ikke enige med botilbuddet om over-
holdelse af diæt.  
 
Der blev nævnt utallige eksempler på, hvor vanskeligt det var, at forældre ikke håndterede 
kosten som anbefalet fra diætisten. Måske på grund af magtesløshed, måske af modvilje - 
gisningerne var mange. En stor del af voksne med PWS oplever, at deres forældre er øverste 
autoritet, og det vanskeliggør derfor situationer på bosteder. En mulig vej til at skabe bedre 
enighed er, at forældre informeres grundigt om anbefalinger fra læger og diætister, selvom 
de ikke er med ved konsultationer. Det er ligeledes vigtigt, at forældre ved, hvad der serveres 
på bosteder, og at de får en generel opdatering på personens gøremål og situation som helhed i dagene op til hjem-
mebesøg. 
 
Jeg kunne oplyse, at vi i DK i fagrådet også får henvendelser fra bosteder om, at der somme tider er store vægtøgninger 
ved hjemmebesøg, som man så skal slås med i dage/uger efter. Nogle beboere er også flove herover, men er jo selv 
magtesløse, hvis de får serveret eller har adgang til mere, end de kan tåle (for at holde vægten). Det er usundt at skulle 
Ǉň έƪǳǊέ ŜŦǘŜǊ ƘƧŜƳƳŜōŜǎǄƎΣ ƳŜƴ ŘŜǘ ƪŀƴ ǾŋǊŜ ƴǄŘǾŜƴŘƛƎǘΦ 5Ŝǘ ŜǊ ǎƪŀŘŜƭƛƎǘ ŦƻǊ ƪǊƻǇǇŜƴ ƘŜƭŜ ǘƛŘŜƴ ŀǘ ƘŀǾŜ ǎň ǎǾƛƴπ
gende en vægt. Konklusion er igen: god kommunikation mellem forældre og bosteder er kun til det bedste for den, 
der har PWS, og kan sikre det bedste helbred og liv. 



11 
 

 
Hygiejne og PWS 
Under mit oplæg (slides på engelsk kan ses på www.prader-willi.dk) talte vi meget om, hvor stort et behov mange med 
PWS har for at blive guidet m.h.t.  personlig hygiejne, toiletbesøg, begrænsning af toiletpapir, mængde af sæbe, tøj-
valg, tøjskift og også oprydning. Mange bliver overvurderet, og personale i England fortæller, at færdigheder m.h.t. 
hygiejne kan være meget begrænsede, når de unge flytter i bosted. Det bliver ikke altid italesat ved indflytning, og de 
unge med PWS står over for at skulle klare meget mere, end de er vant til. De vil gerne, men kan ikke overskue og 
planlægge situationerne. 
 
Råd 
Start tidligt med at indarbejde vaner og rutiner m.h.t. hygiejne, tøjvalg, tøjskift, 
tøjvask samt oprydning (systematisk og detaljeret, gerne illustreret trin for trin 
med piktogrammer). Personalet kan have svært ved at sætte regler for oprydning 
m.m., hvis det ikke accepteres af den, der har PWS, fordi de har været vant til, at 
forældrene ordner det hele. Faktisk er der mange voksne, der ikke kan overskue 
at rydde op uden personlig assistance, fordi de ikke har det overblik, der skal til, 
og ikke har evnen til at planlægge et forløb af en oprydningsproces. 
 
Case stories 
En medarbejder fra engelsk PWS-botilbud fortalte om flere cases med voksne, der havde haft en for dem, deres familie 
og andre belastende adfærd. Man kan sige, at temaet i casene var lidt af det samme. Personerne var blevet meget 
optaget, ja nærmest besat af at være i kontakt med eller knyttet til bestemte personer, som de på ikke passende måde 
opsøgte og trængte sig på hos. I et tilfælde var en kvinde overbevist om, at hun var kæreste med en ung mand i 
nabolaget, og hun kontaktede ham konstant med sms, besøg m.m. En anden mente, at hun hørte til hos en ung familie, 
hvor der var født et lille barn, og hun var sikker på, hun skulle med til barnedåb og bære barnet ved dåben. Ren fantasi 
og en ønsketænkning, der hos personen med PWS var blevet en virkelighed. 
 
9ƴ ǳƴƎ ƳŀƴŘ ōƭŜǾ ǾŜŘ ƳŜŘ ŀǘ έǎǘŀƭƪŜέ Ŝƴ ŜƴƭƛƎ ƳƻǊ ƳŜŘ н ōǄǊƴΣ ǎƻƳ Ƙŀƴ ƳŜƴǘŜ ǾŀǊ ƘŀƴǎΣ ƻƎ ŀǘ ŘŜ ŘŜǊŦƻǊ ǎƪǳƭƭŜ ƎƛŦǘŜǎΦ 
I det tilfælde blev det først stoppet ved politiets hjælp. Der var flere lignende cases. 
 
På mange måder nok en typisk situation, som flere kan nikke genkendende til, og som det kan være svært at løse. I 
nogle tilfælde gik det godt med at tage en samtale og sætte nogle helt faste rammer for, hvornår man kunne kontakte, 
fx ved at hilse pænt på gaden, og ikke mere.  
 
I en af casene viste den specielle adfærd sig at være på grund af en psykotisk tilstand, hvor medicin hjalp en ung kvinde, 
ǎňƭŜŘŜǎ ŀǘ ŀƭǘ έƴƻǊƳŀƭƛǎŜǊŜŘŜǎ.έ 5Ŝǘ ƪŀƴ ǾŋǊŜ ǾŀƴǎƪŜƭƛƎǘ ƛ ǎňŘŀƴƴŜ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴŜǊ ŦƻǊ ŦƻǊŋƭŘǊŜ ƻƎ ƴŀōƻŜǊ ƻƎ ŜǾǘΦ ōosteder 
at afgøre, om det er en besættelse af en slags barnlig fantasi, eller om der er tale om en psykotisk tilstand med tvangs-
tanker. 
 
Det understreger vigtigheden af, at man i sådanne tilfælde ikke holder sig tilbage med at opsøge læge og ved behov 
få kontakt til en psykiater med kendskab til udviklingshæmmede og (helst også) PWS.                   
 
Slutteligt skal nævnes, at fagrådet (se side 19) ved Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom altid kan kontaktes. Un-
dertegnede kan også kontaktes ved spørgsmål ang. emner belyst i ovenstående artikel. 

 

Jurist søges  

Er der blandt foreningens medlemmer/omgangskreds en jurist, der har viden om det 
handicappolitiske område, og som har lyst til at bistå bestyrelsen med hjælp til paragraf-
ferne, hører vi meget gerne fra jer.  Kontakt Jytte Helgogaard  
jyttehelgogaard@tdcadsl.dk eller tlf. 2167 1299. 
 

http://www.prader-willi.dk/
mailto:jyttehelgogaard@tdcadsl.dk
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Sommerlejr på Kursuscenter Brogården 
d. 30. juli ï 3. august 2018 

 
CƻǊ нуΦ ƎŀƴƎ ƛƴǾƛǘŜǊŜǊ [ŀƴŘǎŦƻǊŜƴƛƴƎŜƴ ŦƻǊ tǊŀŘŜǊπ²ƛƭƭƛ {ȅƴŘǊƻƳ ǘƛƭ ǎƻƳƳŜǊƭŜƧǊΣ ǎƻƳ ŦƛƴŘŜǊ ǎǘŜŘ Ǉň YǳǊǎǳǎŎŜƴǘŜǊ 
.ǊƻƎňǊŘŜƴ ƛ aƛŘŘŜƭŦŀǊǘΦ ±ƛ ƳǄŘŜǎ ƳŀƴŘŀƎ ŘΦ олΦ Ƨǳƭƛ ŦǊŀ ƪƭΦ мрΦлл Ǉň ǇŀǊƪŜǊƛƴƎǎǇƭŀŘǎŜƴ 
ǾŜŘ ƘƻǾŜŘƛƴŘƎŀƴƎŜƴ ƻƎ ǎƛƎŜǊ ŦŀǊǾŜƭ ƻƎ Ǉň ƎŜƴǎȅƴ ŦǊŜŘŀƎ ŘΦ оΦ ŀǳƎǳǎǘ ƛ ƭǄōŜǘ ŀŦ 
ŦƻǊƳƛŘŘŀƎŜƴΦ 
 
±ƛ ǎƪŀƭ ǎŜƭǾŦǄƭƎŜƭƛƎ ǎǇƛƭƭŜ ōŀƴƪƻΣ ƘŀǾŜ ǎŀƴƎŀŦǘŜƴ ƳŜŘ ƘȅƎƎŜ ǾŜŘ ǇŜƧǎŜƴΣ ǎǘƧŜǊƴŜƭǄōΣ 
ƘƻŎƪŜȅǘǳǊƴŜǊƛƴƎ ƻƎ ǾŋǊƪǎǘŜŘŜǊΣ ƻƎ wŜƴŜ CǊŀƴȊ ƪƻƳƳŜǊ ƻƎ ǎǇƛƭƭŜǊ ƻǇ ǘƛƭ Řŀƴǎ ǘƻǊǎŘŀƎ 
ŀŦǘŜƴΦ {ň ƪǊƛŘǘ ŘŀƴǎŜǎƪƻŜƴŜΦ  
 

5ŜǊ ŜǊ ƻƎǎň ƳǳƭƛƎƘŜŘ ŦƻǊ ŀǘ ǎǾǄƳƳŜ ƛ {ǘǊƛō {ǾǄƳƳŜƘŀƭΣ ňōƴƛƴƎǎǘƛŘŜǊƴŜ ƪŀƴ ǎŜǎ Ǉň 
ǿǿǿΦƭǎƻƪΦŘƪ  
 
±ƛ ƻǇŦƻǊŘǊŜǊ ǘƛƭΣ ŀǘ Ǿƛ ŀƭƭŜ ǎŀƳƳŜƴ ŜǊ ƳŜŘ ǘƛƭ ŀƪǘƛǾƛǘŜǘŜǊ ƻƎ ŘƛǾŜǊǎŜ ǳƴŘŜǊƘƻƭŘƴƛƴƎΦ 
 

Praktiske oplysninger  

 

Priser og tilmelding  

 
¶ Pris pr. deltager er 1.995 kr. ð senest 1. juni 2018  på reg.nr. 4001, kontonr. 4001 154 273 

eller via MobilePay 79717 .  

¶ Pris for enkeltværelse er 440 kr. (mandag -fredag) . 

¶ Pris for t -shirt er 175 kr.  (kan ses på www.prader-willi.dk ) ð betales sammen med 

deltagerbetaling.  

¶ Tilmelding sker  online på www.prader -willi.dk . ALLE DELTAGERE MED PWS SKAL 

TILMELDES ENKELTVIS (EN PERSON PR. LINJE). PERSONALEGRUPPER KAN 

TILMELDE SIG SAMLET.  

 
aŀƴƎƭŜǊ L ƻǇƭȅǎƴƛƴƎŜǊ ƻƳ ŀǊǊŀƴƎŜƳŜƴǘŜǘΣ ƘŜǊǳƴŘŜǊ ƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ ƻƳ ōǳǎǎŜǊ ƻƎ ŀŦƎŀƴƎǎπκŀƴƪƻƳǎǘǘƛŘŜǊΣ ǎň ƪƻƴǘŀƪǘ 
5Ƨŀƴƛƪ Ǉň ǘƭŦΦ рлтн омтрΦ 
 

På gensyn fra Djanik, Birgitte og Ann Sofie  

 Kursuscenterets adresse er: Abelonelundvej 40, Strib, 5500 Middelfart, 

www.brogaarden.dk 

 

 Hvis du bor i et bofællesskab, skal der deltage personale fra bofællesskabet.  

 

 Hvis du er hjemmeboende, skal du have forælder eller hjælper med.  

 

 Der er  dyne, hovedpude og sengelinned på Brogården. 

 

 Personer med PWS over 18 år skal have et selvstændigt medlemskab af PWS -foreningen 

for at kunne deltage.  

 

 Deltagerliste og program tilsendes efter registreret betaling.  

http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
http://www.brogaarden.dk/
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Program for sommerlejr på Kursuscenter Brogården 2018 
 

Mandag Tirsdag Onsdag Torsdag Fredag 

 8.00 - 9.30 
Morgenmad 
Smøre madpakker 
 

8.30 - 9.30 
Morgenmad  
 

8.30 - 9.30 
Morgenmad 

8.30 - 9.30 
Morgenmad 

 

 

10 - 15  
Tur til Økolariet 
http://www.okolariet.dk 
 

9.30 - 12 
Værksteder/sport 
og leg/hockey  
 
 
 

9.30 - 12 
Værksteder /sport 
og leg/hockey 
 

11 
Pakke, farvel og 
afrejse.  
På gensyn 2019 
 
 

   12 - 13 
Frokost 

12 - 13 
Frokost 

 

15 - 16 
Ankomst og indkvar-
tering  
 
Udlevering af bestilte 
T-shirts 

  

13 - 15 
Værksteder/sport 
og leg  
 

13 - 14.30 
Oprydning + pynte 
op til festen. 
 

 

 

   14.30  
Fernisering 

 

16 -16.30 
Eftermiddagsdrik 

15 
Eftermiddagsdrik 

15 
Eftermiddagsdrik 
 
Aflevere bestilling 
af kiosk til torsdag 
aften hos crew 
 

15 
Eftermiddagsdrik 

 

     
Hygge i fælles areal 
 

  

18 - 19 
Aftensmad 
 

 18 -19 
Aftensmad 

18 - 19 
Aftensmad 

 18 - ca. 20 
Festmiddag 

 

19 -19.30   
Kiosk 

19 -19.30   
Kiosk  

19 - 19.30  
Kiosk  

 
 

 

19.45 - ca. 21 
Stjerneløb 

19.30 - 21 
Tændt op i pejsen med 
aftendrik & sang 

19.30 - 20.30 
Banko 

20 - 22 
Dansemusen 
Rene Franz 

 

21 - 21.30 
Aftendrik 
 

 20.30 
Aftendrik 

21.30 - 22 
Aftendrik 

 

22.15  
Informationsmøde for 
forældre/pædagoger 
 
 

 
 
 
 
 
 

 

Kiosk i værelse ved 
siden af festsalen 
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Grankoglerne udvider  
 

 

 
V/kommunikationskonsulent Didde Marie Degn  

Specialområde Udviklingshæmning og ADHD, Region Midtjylland 

 

På Grankoglen 1 og 2 i Allingåbro huser Specialområde Udviklingshæmning og ADHD (SUA) et af landets få 

specialiserede tilbud til voksne med Prader Willi-syndrom. Det tilbud blev i efteråret udvidet, da en ny afdeling 

- Grankoglen 3 - åbnede. Afdelingen har otte pladser, så SUA nu har 22 pladser i Allingåbro, der alle er mål-

rettet mennesker med det sjældne syndrom. 
 

Grankoglerne har et godt ry ude i verden. Afdelingerne har et 

tæt samarbejde med PWS-foreningen og med andre botilbud i 

Danmark. Det er skabt ved hjælp af et personale, der går stærkt 

op i deres arbejde og ved tætte relationer mellem borgerne på 

de tre afdelinger. 

 

På Grankoglerne tilbyder vi en pædagogisk tilgang, hvor aner-

kendelse, udvikling og selvstændighed er hovedord i en ramme 

af struktur, genkendelighed og forudsigelighed. Alt dette på en 

base af viden om Prader-Willi Syndrom. Personalet på Grankog-

lerne har stor erfaring med at arbejde med mennesker med 

Prader-Willi Syndrom, og vi har særligt fokus på at skabe en 

dagsstruktur og forudsigelighed især omkring mad og motion. 

Derudover har vi fokus på at arbejde med de ressourcer og 

drømme, borgerne har, så vi får skabt et godt tilbud til alle, der bor på Grankoglerne. 

 

Hverdagen på Grankoglerne 

Alle dage på Grankoglerne følger en fast struktur, som 

både giver plads til, at borgerne får den motion og den 

ro, de skal have, og samtidigt sikrer, at de kan deltage i 

dagtilbud og undervisning og gå til forskellige fritidsinte-

resser. Aktiviteter som svømning, ridning og fysioterapi 

er en del af vores dagtilbud, ligesom vi har faste traditi-

oner for fx fastelavn, deltagelse i Sølund og PWS-som-

merlejren. 

 

Som borger på Grankoglerne bliver man automatisk til-

knyttet Center for Sjældne Sygdomme på Aarhus Uni-

versitetshospital, og her bliver borgeren årligt under-

søgt af specialister. Personalet sørger for at følge op på 

de tiltag og meldinger, specialisten giver, så borgene al-

tid får den rigtige støtte og hjælp. Centerets diætist ud-

arbejder også individuelle kostplaner, og vores køkkenpersonale tilbereder mad og anretter den til hver enkelt borger 

på Grankoglerne.  

 

Sundhed og trivsel går hånd i hånd, derfor er det vigtigt, at personalet har et godt og solidt samarbejde med diætist, 

Center for Sjældne Sygdomme og sundhedsvæsenet, så borgerne oplever sig mødt som hele mennesker.  
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Det hele menneske er også den historie, der bringes med om en selv. Her har pårørende en vigtig rolle. Den rolle er der 
stor respekt for på Grankoglerne. Ved hjælp af de årlige traditioner som for eksempel sommerfest og julehygge forsøger 
vi at holde fast i kontakten og den gode dialog, som er så afgørende for den enkelte.  
 
Fællesskabet vokser 
Nu har vi åbnet en ny afdeling, og fællesskabet udvides. To nye borgere er alle-
rede flyttet ind, og med syv ledige pladser er der plads til flere nye ansigter. Det 
indbyder til at have fokus på et "vi" for alle tre afdelinger. 
 

Der er ingen tvivl om, at borgerne hurtigt finder ud af at knytte venskaber på 

tværs, men vi vil da også gerne tilbyde nogle gode rammer til dette. Et af tilta-

gene er en flisebelagt sti mellem de tre huse ς belyst i de mørke måneder. Et 

andet er en personalegruppe, som kommer til at gå på tværs af de tre afdelinger 

og være med til at sikre, at rutiner og traditioner samskabes, og fagligheden og 

alle de gode erfaringer viderebringes med det samme. 

 

Vores døre er altid åbne, og hvis I har lyst til at besøge Grankoglerne, er I vel-

komne til at kontakte funktionsleder Torben Andersen på tlf. 2132 9759 eller 

funktionsleder Majbritt Svendsen på tlf. 2133 0506 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Fifth Professional Providers and Caregivers Conference (PPCB) 
28. ς 30. august 2018 

D. 28. ς олΦ ŀǳƎǳǎǘ нлму ŦƛƴŘŜǊ ŘŜƴ ŦŜƳǘŜ έtǊƻŦŜǎǎƛƻƴŀƭ tǊƻǾƛŘŜǊǎ ŀƴŘ /ŀǊŜƎƛǾŜǊǎ /ƻƴŦŜǊŜƴŎŜέ ǎǘŜŘ Ǉň CǸǊǎǘŜƴǊƛŜŘ 
Palace i München.  
 
PPCB er grundlagt af IPWSO, den internationale PWS-forening, med det formål at yde støtte og information samt 
international vidensdeling inden for Prader-Willi Syndrom blandt professionelle servicemedarbejdere i hele verden, 
der arbejder med PWS.  
 
Programmet for konferencen er under udarbejdelse, og der vil blive både foredrag og workshops. Resultatet af konfe-
rencen skal indgå i ñIPWSO's Best Practice Guidelines for Residential Careέ ς anbefalede retningslinjer for botilbud for 
Prader-Willi Syndrom.  
 
Er man interesseret i at deltage, kan man sende en mail til information@ipwso.org med en forhåndstilkendegivelse 
af deltagelse. Når programmet er på plads, bliver det offentliggjort på www.ipwso.org og på www.prader-willi.dk  
 

Grankoglen 1:  
Granbakkevej 22B  

8961 Allingåbro  

 

Grankoglen 2:  

Granbakkevej 22  

8961 Allingåbro  

 

Grankoglen 3:  

Ådalsvej 5  

8961 Allingåbro  

 

 

mailto:information@ipwso.org
http://www.ipwso.org/
http://www.prader-willi.dk/
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Deltagelse i Socialstyrelsens arbejde 
 
 
 
 
Sjældne Diagnoser er sammen med Socialstyrelsen og en række udvalgte foreninger i færd med at etablere en forløbs-
beskrivelse for sjældne handicap. Forløbsbeskrivelsen er et dokument, som skal være en hjælp til det kommunale niveau 
i forhold til en bedre sagsbehandling og mere målrettede indsatser, når borgeren har en sjælden sygdom/et sjældent 
ƘŀƴŘƛŎŀǇΦ 5ŜǊ ŜǊ ǳŘǾŀƭƎǘ Ŝƴ ǊŋƪƪŜ έƳƻŘŜƭǎȅƎŘƻƳƳŜ,έ ǎƻƳ ǎƪŀƭ ƭƛƎƎŜ ǘƛƭ ƎǊǳƴŘ ŦƻǊ ŀǘ ƭŀǾŜ ōŜǎƪǊƛǾŜƭǎŜƴΣ ƻƎ t²{ ŜǊ Şƴ 
af dem. Socialstyrelsen har nedsat en arbejdsgruppe, der skal varetage arbejdet, og samtidig er der nedsat en referen-
cegruppe, der skal give realistisk sparring på forløbsbeskrivelsen.  
 
Fra Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom deltager overlæge Susanne Blichfeldt i denne referencegruppe og der-
med til udarbejdelsen af forløbsbeskrivelsen. 
 
Nedenstående er et lettere redigeret uddrag af artikel fra Rett-NYT nr. 4, 2017, skrevet af Hanne Nielsen, Landsforenin-
gen for Rett Syndrom. Artiklen giver et indblik i arbejdet og formålet med forløbsbeskrivelsen og bringes med tilladelse 
fra Hanne Nielsen.  
 
Tilbage i maj måned 2017 blev der afholdt et møde i gruppen for Sjældne Diagnoser. Her blev der orienteret om, at 
der var tildelt i alt 6 pladser i Socialstyrelsens referencegruppe for forløbsbeskrivelse for sjældne handicap. De seks 
personer, der skulle sidde med i referencegruppen, skulle kunne dække følgende sjældne handicap: 
 

¶ Tuberøs sklerose 

¶ Rett Syndrom 

¶ Prader-Willi Syndrom 

¶ Angelman Syndrom 

¶ Usher Syndrom 

¶ ALD ς Adrenoleukodystrofi (Addison-Schilders Sygdom, Siemerling-Creuzfeldts Sygdom) 

¶ Rygmarvsbrok (Myelomeningocele, Spina Bifida) 
 

Det første møde i referencegruppen for forløbsbeskrivelser om sjældne handicap blev afholdt d. 22. juni i Socialstyrel-
sens lokaler i Odense under ledelse af specialkonsulent Hanne Marie Damgård Kristensen (HK) fra Socialstyrelsens 
Kontor for Socialtilsyn og National koordination. HK orienterede om Socialstyrelsens arbejde med forløbsbeskrivelser 
ς herunder skabelon for udarbejdelse af forløbsbeskrivelser, tidsplanen for det aktuelle projekt samt referencegrup-
pens rolle heri. 
 
Referencegruppen drøftede de udfordringer, der er forbundet med at lave en forløbsbeskrivelse, der dækker over så 
mange vidt forskellige sjældne diagnoser. Det bliver vigtigt at være tydelig omkring, hvad der er specifikt for den en-
kelte diagnose, og hvad der er fællestræk og fælles behov på tværs af diagnoserne. 
 
Der var dog også enighed i referencegruppen om, at der er fællestræk, som vil kunne adresseres i en forløbsbeskrivelse 
ς fx behovet for hjælp til koordinering af de mange kontakter, som familierne ofte har til områdets forskellige aktører. 
Manglen på viden om de enkelte diagnoser, dvs. alene det fællestræk, at de er sjældne, skaber også et særligt vilkår 
for kommunernes bestræbelser på at tilrettelægge den rette indsats for borgeren. Kommunerne skal derfor være åbne 
overfor, at borgerne ofte ikke kan profitere af standardløsninger eller -indsatser, og de skal være indstillede på at 
skulle opsøge viden, fx hos forældrene, der ofte ender med at være eksperter på deres barns diagnose og behov for 
indsatser. Forældre bliver derfor en vigtig samarbejdspartner for kommunen gennem hele forløbet. 
 
Referencegruppen erklærede sig enig med arbejdsgruppen i, at et meget relevant bilag til forløbsbeskrivelsen kunne 
være et overblik over, hvor der kan søges mere viden om de forskellige sjældne diagnoser. Referencegruppen pointe-
rer dog, at det ikke er nok for den kommunale sagsbehandler at vide, hvem man kan ringe til. Det er også nødvendigt 
med indblik i strukturen og tilgangen i andre sektorer og hos andre aktører for at kunne tilrettelægge et velkoordineret 
forløb. 
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Det blev derudover drøftet, hvilken karakter anbefalingerne i publikationen kan have. Udgangspunktet for formulerin-
gen af anbefalingerne er, at de skal være realistiske og brugbare for dem, der skal modtage og anvende forløbsbeskri-
velsen. Modtagerne af publikationen er kommunale beslutningstagere/ledere samt de sagsbehandlere, der skal tilret-
telægge indsatserne for borgerne. Referencegruppen drøftede bl.a., hvorvidt en anbefaling fx kunne omhandle koor-
dinerende sagsbehandlere i kommunen, som følger familierne gennem forløbet og hjælper med varetagelse af de 
mange forskellige kontakter til forskellige aktører.  
 
Forløbsbeskrivelsen skal også spille sammen med den nationale strategi på sjældne-området. Der skal være sammen-
hæng i den viden og de anbefalinger, som de to produkter formidler til området. 
 
Forløbsbeskrivelsen udarbejdes som en overordnet beskrivelse af de centrale elementer i et velkoordineret borger-
forløb fra 0-25 år med eksempler fra en række forskellige sjældne handicap. 
 
Referencegruppen påpeger, at der er behov for at tydeliggøre i publikationen, at indsatserne til borgere med sjældne 
handicap ikke stopper, når borgeren er fyldt 25 år. Der er tale om livslange forløb med kroniske lidelser, hvor borgerens 
problemstillinger ofte ændrer sig undervejs. Der kan således være behov for kontinuerlig tilpasning af indsatserne 
gennem hele livet. Det skal desuden gøres meget tydeligt, at indsatserne ikke kun er relevante for de diagnoser, der 
anvendes som eksempler i publikationen, men for alle sjældne handicap. 
 
Et væsentligt punkt er også den gruppe af borgere, som ikke har en diagnose, men som vil have mange af de samme 
behov for koordinering af en indsats, der er sammensat af mange ydelser fra mange forskellige aktører. 
 
 

 
 
Det andet møde blev afholdt i november 2017, og næste møde er 5. marts 2018, hvor forløbsbeskrivelsen forventes 
færdig. Herefter skal det besluttes, hvordan arbejdet skal præsenteres for kommunerne, hvorledes familierne kan 
have adgang til de nedskrevne anbefalinger ς i det hele taget hvordan forløbsbeskrivelsen kan komme alle til gode. 
 

Redigeret af Susanne Blichfeldt og Jytte Helgogaard 
 

 
 

Referencegruppen ŘǊǄŦǘŜŘŜ ŘŜǎǳŘŜƴΣ ƘǾŀŘ άŘŜǘ ƎƻŘŜ ōƻǊƎŜǊŦƻǊƭǄōέ ŜǊΥ 

¶ At få den rette diagnose/udredning er centralt for, at indsatsen kan målrettes borgerens særlige behov. 

Dog er der en gruppe, som ikke får en diagnose, eller hvor den først stilles efter lang tid. Der er der også 

behov for et særligt fokus på. 

 

¶ Viden og uddannelse hos de aktører, der er involveret i indsatserne er en forudsætning for gode indsat-

ser og forløb. Der skal være et kontinuerligt fokus på at klæde personalet på med højt specialiseret viden 

om borgerens diagnose og særlige behov. Vidensflow fra det højt specialiserede niveau til det specialise-

rede niveau er afgørende.  

 

 

¶ Ved de forskellige overgange i borgerens forløb skal der være en opmærksomhed på koordinering og 

vidensflow mellem de forskellige involverede aktører. Særligt overgangen til voksenlivet skal forberedes i 

god tid, og der skal sikres en god overlevering.  
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Aktivitetskalender 2018 
Dato Aktivitet Sted Tilmeldingsfrist 

20. januar Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre Afviklet 

14. marts Samtalegrupper Scandic Hvidovre 25. februar 2018 på 
www.prader-willi.dk  

22. marts Samtalegrupper Scandic Bygholm, Horsens 25. februar 2018 på 
www.prader-willi.dk 

6. ς 8. april Bestyrelseskonference   

17. ς 18. maj Kursus for fagfolk i net-
værk 

Danhostel Svendborg 31. marts 2018 til  
hans.peter.lund@rsyd.dk 

2. juni Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre  

15. ς 17. juni Familieweekend PindstrupCentret 1. maj 2018 på  
www.prader-willi.dk  

16. juni Samtalegrupper PindstrupCentret  

30. juli ς 3. august Sommerlejr  Brogården, Middelfart 1. juni 2018 på  
www.prader-willi.dk  

18. august Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre  

28. ς 30. september Weekendseminar Brogården, Middelfart  Info følger i PWS NYT nr. 2, 
2018 

26. ς 28. oktober Spa- og wellness Comwell Korsør Info følger i PWS NYT nr. 2, 
2018 

 

Fodpleje/fodbehandling efter Serviceloven  
Har man brug for hjælp til fodpleje, fordi man ikke selv kan udføre disse opgaver som 
følge af nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne, kan der muligvis ydes hjælp ef-
ter Servicelovens§ 83. Herom står der i principafgørelse 33-16: 

"Kommunen skal tilbyde personlig hjælp og pleje til personer, som på grund af midler-
tidigt eller varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne eller særlige sociale problemer ikke selv kan ud-
føre disse opgaver. Dette omfatter også fodpleje. ... . Kommunen skal alene tilbyde borgeren fodpleje efter 
bestemmelsen om personlig hjælp og pleje i servicelovens § 83, hvis der er tale om hjælp til almindelig fod-
pleje og ikke egentlig behandling. Almindelig fodpleje kan blandt andet omfatte klipning af negle og at få 
fødderne indsmurt i creme." 

 

Weekendseminar på Brogården 

28. ς 30. september 2018 
I skrivende stund er de sidste brikker til weekendseminarets pro-
gram ved at falde på plads. I næste nummer af PWS NYT, der ud-
kommer til maj, bringes det fulde program med information om 
priser, tilmelding m.m.  
 
Vi kan dog allerede nu oplyse, at det faglige indhold på Brogården vil blive parallellagt, således at der bliver program-
mer for børne-/ungefamilier, unge-/voksenfamilier og bedsteforældre. Indholdet kommer bl.a. til at handle om kost, 
sprogudvikling, flytning til botilbud og ny viden om PWS.  

Sæt  x  

i kalenderen  

 

http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
mailto:hans.peter.lund@rsyd.dk
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
http://www.dukhlink.dk/link.asp?ID=1
https://www.retsinformation.dk/Forms/R0710.aspx?id=183217
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Fagrådet for PWS 
Fagrådet vejleder private, institutioner, kommuner etc. Fagrådets medlemmer kan forlange honorarer for rådgivning til f.eks. kommuner og 
regioner. I begrænset omfang kan honorar for særlige opgaver ydes fra Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom til foreningens medlemmer. 
Enkel telefonisk rådgivning ydes vederlagsfrit. 
 
 
 
Overlæge Stense Farholt 
Center for Sjældne Sygdomme 
Afd. A, Skejby Sygehus 
8200 Århus N 
Tlf. 7845 1419 (Skejby)) 
Tlf. 35451302 (Rigshospital) 
stenfarh@rm.dk 
 
Afdelingslæge, klinisk lektor, ph.d., dr.med. 
Kirstine Stocholm 
Medicinsk Endokrinologisk Afdeling & 
Center for Sjældne Sygdomme 
Aarhus Universitetshospital 
8000 Aarhus C 
Tlf.: 7845 1473 
kirstine.stochholm@aarhus.rm.dk  
 
Sygeplejerske  
Margit Svantemann 
Center for Sjældne Sygdomme 
Århus Universitets hospital, Skejby 
8200 Århus N 
Tlf.: 78451534 
margsvan@rm.dk 
 
Psykologisk fagkonsulent 
Henrik Robert Nielsen 
Socialplanlægning ǐ Region Midtjylland 
Tingvej 15 A 3. th ǐ DK - 8800 Viborg 
Mobil: 29290283 
hennie@rm.dk 
 
Overlæge Hanne Hove 
Center for Sjældne Sygdomme 
Rigshospitalet 
Blegdamsvej 9 
2100 Kbh. Ø 
Tlf.  3545 4062 
hanne.buciek.hove@regionh.dk 
 
Socialrådgiver Jens Tamborg 
Kildemarksvej 44 C 
4700 Næstved 
Tlf. 2259 7402 
jt@spastik.dk 
 
Talepædagog, Vejleder i Karlstadmodellen 
Mette Sørensen 
Agertoften 6 
2680 Solrød Strand 
Tlf.: 5153 7705 
mettesoerensen433@hotmail.com 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
Talepædagog, Vejleder i Karlstadmodellen 
Ellen Bjerre Jensen 
Vindingevej 45 
4000 Roskilde 
Tlf. 2879 2365 
ellenbjerrej@hotmail.com 
 
Klinisk diætist Anne Mørch  
Børneafdeling A 
Århus Universitetshospital  
Brendstrupgårdsvej 100 
8200 Aarhus N 
Tlf. 7845 1497 
anneolen@rm.dk 
 
Afdelingslæge, Ph.d Anders Johanson 
Vækst og Reproduktion 5064 
Rigshospitalet 
Blegdamsvej 9 
2100 Kbh. Ø 
Tlf. 3545 0514 
anders.johansen.01@regionh.dk  
 
Klinisk diætist, NHH-kand. 
Klinisk ernæringsfysiolog 
Dorthe Wiuf Nielsen 
Børne Ernæringsenheden, Afsnit 4094 
Rigshospitalet 
Blegdamsvej 9 
2100 Kbh.Ø 
Tlf. 3545 8342, fax 3545 4094 
dorthe.wiuf.nielsen@regionh.dk 
 
Sygeplejerske Ida Munk Jensen 
Center for Sjældne Sygdomme 
Rigshospitalet 
Blegdamsvej 9 
2100 Kbh. Ø 
Tlf.: 35 45 47 88 
ida.henriette.munk.jensen@regionh.dk 
 
Overlæge Susanne Blichfeldt 
Konsulent for Landsforeningen for PWS 
Kildehusvej 12 
4000 Roskilde 
Tlf. 2993 8121 
s.blichfeldt@dadlnet.dk 
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