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Nyt om arrangementer m.m. 
Kære medlemmer 
 
Et år er gået med den ene aflysning efter den anden af foreningens aktivite-
ter. Ikke mindst familieweekenden, sommerlejren og SPA-opholdet har væ-
ret savnet, for det er på disse arrangementer, at medlemmerne med PWS 
fra hele landet mødes og vedligeholder deres netværk. 
 
Heldigvis ser det ud til, at der er lys forude, og bestyrelsen er derfor igen be-
gyndt at planlægge efter, at vi alle får mulighed for at mødes fysisk. 
 
Vi HÅBER, at det bliver en mulighed at afholde sommerlejren i august måned. Brogården er i hvert fald bestilt, ligeså 
René Franz til festaftenen, så 30-års jubilæumsfesten (den første sommerlejr så dagens lys i 1990) endelig kan fejres. 
 
Familieweekenden, der er et tilbud til familier med børn indtil 15 år, har vi valgt at aflyse i foråret 2021 pga. Corona-
situationen, men til gengæld har vi været heldige at kunne booke PindstrupCentret til efteråret, så der nu bliver et 
tilbud om at komme på familieweekend d. 1. – 3. oktober. Se invitationen i dette blad på side 16. 
 
Vi planlægger ligeledes et SPA-ophold i oktober måned for udeboende voksne med PWS og deres forældre/pædago-
ger/ledsager. Det vil foregå på Comwell i Korsør, og der bringes invitation til dette arrangement i næste nummer af 
PWS NYT. 
 
I november vil vi forsøge at afholde en temadag for forældre til udeboende voksne med PWS et centralt sted i Dan-
mark. Det er sjældent, at forældre har lejlighed til at mødes og udveksle erfaringer om deres voksne børn, og tema-
dagen vil have fokus på samarbejde mellem bosteder og forældre. 
 
Endelig har bestyrelsen besluttet at udskyde det ellers planlagte weekendseminar 2021 i september til d. 23. – 25. 
september 2022. Weekendseminaret er et meget stort arrangement, der kræver lang tids planlægning både i forhold 
til koordinering, indhold af faglige indslag og børnepasning. Da der hidtil har været usikkerhed om, hvorvidt arrange-
mentet kunne gennemføres planmæssigt, har bestyrelsen i stedet valgt i resten af 2021 at målrette forskellige aktivi-
teter for foreningens medlemmer.  
 
Gavekort til foreningens medlemmer med PWS 
I det forløbne år har foreningen ikke haft store udgifter til aktiviteter og arrangementer på grund af de mange aflys-
ninger. Derfor har bestyrelsen besluttet, at foreningens medlemmer med PWS som et plaster på såret i et rigtigt 
hårdt år vil blive tilgodeset med et gavekort på 1000 kr. pr. person. 
 
For at komme i betragtning til beløbet, skal I ansøge foreningen på www.prader-willi.dk og der angive, at I ønsker et 
gavekort til www.gavekort.dk 
 
Bosteder kan vælge at pulje beløbet og sende en faktura til foreningens kasserer Martin Raabjerg, m@raabjerg.se, 
24 25 12 12.  
 
Der skal ansøges senest 1. juli 2021.  
 
Vi håber, I kan få glæde af beløbet, og at det kan forsøde tilværelsen lidt oven på et hårdt år. Ideerne til, hvordan 
beløbet kan anvendes, er mange: det kunne være nyt legetøj, spændende bøger, spil eller film, biografbilletter, en 
overnatning, nyt tøj, en oplevelsestur eller wellnessprodukter. Kun fantasien sætter grænser.  
 
Vi glæder os til, at tilværelsen igen bliver almindelig, så vi kan mødes til de planlagte arrangementer. 
 

På bestyrelsens vegne, 
Jytte Helgogaard 

 

http://www.prader-willi.dk/
http://www.gavekort.dk/
mailto:m@raabjerg.se
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Her kommer en historie fra min hverdag i Aarhus 
 

 Håndbold i Lykkeligaen  

Jeg hedder Martin og er 16 år gammel. Det er sjovt at 
spille håndbold i Lykkeligaen fordi man får nogle gode 
venner og man får gode trænere. Man spiller godt sam-
men.  
 
Jeg spiller om lørdagen. Og jeg spiller i VRI Dreamers.  
Jeg spiller fra klokken ni til ti. Man skyder på mål, spiller 
til hinanden og bakker hinanden op. 
 
Jeg syndes det er godt at lave en bane, hvor vi træner for-
skellige øvelser. 
 
Forældre må ikke være i hallen når vi træner. Hvis du er 
frisk, så kom og spil i Lykkeligaen.  
 
Der er hold i hele landet. 
 
 
Mvh. Martin fra Aarhus  
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Covid-vacciner 
 

De nye Covid-vacciner, der kommer, er udviklet med såkaldt RNA-teknologi. Den 

metode har været under udvikling længe, og modsat mange andre vacciner, får 

man ikke indsprøjtet levende eller svækket virus, men kun noget der ligner noget 

af virus, men som vi danner antistof imod. Resultat er så, at hvis vi møder virus, har 

vi antistoffer imod, virus bliver bekæmpet, og vi bliver ikke syge.   

På baggrund af pandemien, dens omfang og hvad Covid-virus kan give af sygdom 

og langtidsfølger, har eksperter fra både USA og Europa meget nøje vurderet de 

studier, der er foretaget med vaccinen, og anbefaler nu vaccinen til befolkninger 

både her i DK og i udlandet. Bivirkninger er sjældne, oftest milde og varer kort tid. 

Har man tidligere reageret allergisk ved vaccination, eller har man specielle aller-

gier, skal man tale med sin læge, om man tåler vaccinen. De studier, der hidtil er foretaget, har været med voksne, 

der har fået vaccinen. Nu er der også studier i gang, der ser på vaccinens sikkerhed og virkning for børn. 

Fagrådet for PWS i Danmark og også specialister i IPWSO ved, at en beslutning om at lade sig vaccinere er personlig, 

og den enkelte familie må vurdere, hvad de ønsker, men vi anbefaler vaccinationen, og særligt for dem med PWS, 

som er i risiko for at få kompliceret sygdom med Covid-infektion. Det er specielt voksne med alvorlig overvægt, søvn-

apnø, diabetes og hjerte-kar-sygdomme. Vi henviser til de generelle retningslinjer fra Sundhedsstyrelsen i Danmark. 

Planen er lige nu, at alle over 18 år vil blive tilbudt vaccinen mod Covid-virus. 

For yderligere oplysninger: www.sst.dk/da/corona/Vaccination-mod-COVID-19 
 
På fagrådets vegne 
Overlæge Susanne Blichfeldt 
s.blichfeldt@dadlnet.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 foreningens hjemmeside. 

 
 
Foldere 
1. Prader-Willi Syndrom – 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. Ny netudgave  
5. Etablering af botilbud til voksne med PWS. Netudgave 
6. Information og gode råd om mad ved Prader-Willi Syn-
drom 
7. Pjece for søskende 
 

Bøger 
8. Bog om PWS udgivet af Landsf. for PWS. Pris for ikke-
medlemmer: 90 kr.  
9. Træning af børn med PWS. Oversat fra svensk. Netud-
gave 
10. På vej til voksen v/Anette Løwert og Karsten Løt. Sek-
sualundervisning 
11. Min lillebror er mutant v/Emil Blichfeldt. Gratis for 

medlemmer

 

Fagrådet ved Landsfor-

eningen for Prader-Willi 

Syndrom anbefaler vacci-

nation imod Covid-virus – 

særligt for dem med PWS, 

der er i risiko for at få 

kompliceret sygdom med 

Covid-infektion. 

http://www.sst.dk/da/corona/Vaccination-mod-COVID-19
mailto:s.blichfeldt@dadlnet.dk
http://www.prader-willi.dk/
mailto:pws@nypost.dk
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Nedenstående artikel har været bragt på TV SYD. Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom har fået tilladelse til at 

bringe artiklen i PWS NYT og takker TV SYD for velvilligheden. 

Fra TV SYD 
Janus Gravengaard fra Esbjerg er handicappet med den sjældne sygdom Prader-Willi Syndrom og har brug for 
stramme rutiner og struktur. Her er historien om hans familie og den pris, der betales, når man har et barn med 
handicap. 
 
Af Alexander Klemp 
 
Udenfor var det mørkt. De nøgne træer i haven strakte deres barkede arme mod himlen. Indenfor puttede Joan Gra-
vengaard sin seksårige datter Sidsel, som havde gået i 0. klasse i et halvt års tid. Men lige før Joan gik ud af værelset, 
hev Sidsel en foldet seddel frem fra under sin hovedpude. Hun sagde, at Joan først måtte læse den, når Sidsel sov, og 
at hun måtte love ikke at blive vred. Joan tog sedlen med og kyssede sin datter godnat. Lidt senere læste hun sedlen 
med sin datters børnebogstaver. 
 
Ordene ramte hende i mellemgulvet som en mavepuster. 
- Der stod, om hun ikke nok måtte prøve at komme på McDonalds, 
siger Joan. 
 
Sidsel havde aldrig prøvet at spise på en restaurant. I det øjeblik gik 
op for Joan, at deres familie ikke var som andre familier. Og hendes 
børn betalte prisen. 
 
Årsagen var Joans mellemste søn Janus, som er handicappet på 
grund af den sjældne sygdom Prader-Willi Syndrom. 
 
For at forstå hvordan et handicap påvirkede en familie så meget, at 
et ønske om en tur til McDonalds skulle skrives på en seddel af en seks-årig, skruer vi tiden 19 år tilbage.  
Fødslen 
Joan blev gravid med Janus i slutningen af år 2000. Sammen med sin mand Carsten havde de i forvejen sønnen Rasmus 
på tre år.  
 
- Jeg glædede mig til at komme ud og gå med barnevogn igen og vise mit nye barn frem, siger Joan. 

Janus og Joan. Foto: Privat 
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Hun undrede sig dog over, at maven ikke spjættede på samme måde, som den gjorde med hendes første barn. Ifølge 
Joan fortalte jordemødrene hende, at det var fordi, at hun ikke havde den samme ro til at mærke efter. Der var jo også 
en lille dreng på tre år at tage sig af. 
 
Den 31. juni 2001 blev Janus født på Skt. Joseph hospital i Esbjerg. Noget gik galt 
under fødslen, og Janus blev lagt i kuvøse. Joan og Carsten fik at vide, at de nok ikke 
ville få ham med hjem. Mens drømmene om familielivet forduftede, kunne Joan 
ikke gøre andet end at iagttage sin nye søn kæmpe for sit liv, uden hun kunne holde 
ham. 
 
- Det var enormt traumatisk. Jeg havde alle de her forestillinger om et familieliv, og 
så blev tæppet trukket væk under mig, siger Joan. 
 
Han var dog også et mysterium for lægerne. Janus var fuldstændig slap. Hvis man 
lagde ham på hånden, hang lemmerne slapt ned ad siderne. Han græd heller ikke. 
Den hårde fødsel burde have givet ham spasmer, men det skete ikke. En læge gen-
kendte symptomerne som Prader-Wili Syndrom (forkortet PWS). En sjælden syg-
dom, som rammer cirka 1 ud af 15.000. Sygdommen gør bæreren mentalt og motorisk udviklingshæmmet. 
 
- Jeg vidste ikke, hvad det var, så jeg slog det op. Det gjorde det meget værre, siger Joan. 
FAKTA OM PRADER-WILLI SYNDROM (PWS) 
Hendes verden gik i sort, og hun følte sin krop aktivere sit overlevelsesinstinkt. Hun tænkte på, hvorfor det lige var 
hende, som skulle få et handicappet barn. Havde hun gjort noget forkert? Var hun eller Carsten bærere af sygdommen 
og dermed havde givet den videre til Janus? Ville ægteskabet til Carsten gå i stykker over de udfordringer, som tårnede 
sig op foran dem? 

•  
• Familien kom hjem efter 12 dage. Janus kunne ikke synke selv og fik mad gennem en sonde. Hans krop var svag, og 

han græd stadig ikke. 
•  

Efter to et halvt år blev Janus diagnosticeret med en sjælden form for PWS, som cirka fem procent med PWS får. Joan 
fik også at vide, at hverken hun eller Carsten var bærere af PWS. Det var tilfældigt, at Janus fik sygdommen. Men der 
var intet tilfældigt over den forandring, som kom i hjemmet i Esbjerg. 
Struktur og planlægning 
 
 

Foto: Line Haunstrup, TV SYD 

Janus tilbragte de første uger af sit liv i kuvøse efter en hård fødsel. Men han græd aldrig. Foto: Privat 
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Joan tvivlede på sig selv mange gange over den opgave, hun som mor påtog sig. Men Janus var hendes barn, og hun 
elskede ham. Hun vidste, at Janus aldrig ville blive et normalt barn. Hun vidste, at hun måtte acceptere situationen og 
kæmpe for at få familien til at fungere. 
 

Janus ved godt, at han er handicappet. Men familien har ofte fået nedladende kommentarer fra fremmede, som ikke kunne se hans handicap 
og ikke forstod familien. Foto: Privat 
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For Janus var struktur og rytmer altafgørende i hans tidlige år, og er det stadigt. Hvis rytmen for måltider og gøremål 
afveg, blev han usikker og skabte ressourcekrævende konflikter og frustrationer. 
 
Joan lærte, at hun altid skulle være på forkant med situationen og have et simpelt svar eller forklaring parat, hvis Janus 
stillede spørgsmål. Endnu vigtigere var Janus’ kost. På grund af PWS føler han ingen mæthed og kan spise til maven 
sprænges. Paradoksalt nok er hans krop sammensat på en måde, så han kun kan tåle mellem 50 og 80 procent af det 
kalorieindtag, en normal person kan klare, alt efter aktivitetsniveau. Ydermere er hans forbrændingsevne svært ned-
sat, og han kan hurtigt blive overvægtig, og det vil være livstruende.  
 
Derfor skulle hans kost være ekstremt planlagt og forberedt. Joan 
brugte utallige timer i hjemmets køkken på at lave mad. Janus måtte 
aldrig selv tage mad. Den skulle komme på faste tidspunkter og i samme 
doseringer i løbet af dagen og måtte ikke indeholde for meget sukker 
eller fedt. Derfor har Janus heller aldrig fået eksempelvis kage, slik eller 
flødeis. 
 
Derudover indførte familien en streng træningsplan og brugte mange 
timer på motion. Men fysisk aktivitet var også et punkt, hvor Joan skulle 
være særligt opmærksom. Janus føler ikke smerte. 
 
- Han kan gå rundt med et brækket håndled efter et fald eller en 
sprængt blindtarm uden at mærke det. Engang fik han smækket en bil-
dør over sin lillefinger. Så bad han bare pænt om, at døren blev 
åbnet, siger Joan. 

 
Da Janus var tre år gammel, bestemte Joan og Car-
sten sig for, at hele deres liv ikke skulle fordybe sig 
i handicap. At verden udenfor ikke skulle ses gen-
nem Janus’ sygdom. 
 
Datteren Sidsel kom til verden. Hendes ankomst 
gav familien fornyet energi. 
 
- Vi vidste, at Janus ville være afhængig af os resten 
af livet. Vores håb var og er, at vores to raske børn 
vil få et nært forhold og have hinanden at støtte sig 
til, siger Joan. 
 
Det var Sidsel, som gav Joan en seddel med ønsket 
om at komme på McDonalds. Det var der, det gik 
op for Joan, at Janus’ krævende omsorg var på be-
kostning af resten af familien. Rasmus og Sidsel 
endte oftest med at stå sidst i rækken til forældre-
nes opmærksomhed. Joan måtte gøre noget. 
Kollaps 
Efter sedlen om McDonalds kom Janus i aflastning 
én gang om måneden. Det gav Joan en følelse af, 
at hun ikke magtede opgaven med at have et han-
dicappet barn. Det var svært at acceptere.  

På trods af sit handicap lærte Janus at cykle tidligt. 
Det skyldtes blandt andet, at hans bror Rasmus cyk-
lede med ham i timevis. Foto: privat 
 

Janus med lillesøster Sidsel og storebror Rasmus. Familien flyttede tidligt til et boligområde med mange stier, så Janus kunne 
gå rundt uden at færdes i trafikken. Foto: Line Haunstrup, TV SYD 
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Men Rasmus og Sidsel nød roen i hjemmet og forældrenes opmærksomhed, når Janus var ude af hjemmet den ene 
weekend om måneden.  
 
Den første dag lavede Sidsel og Rasmus pandekager med is til aftensmad. Det var uhørt og ville aldrig være sket med 
Janus hjemme. De indførte regler om, at det var okay at have og lufte frustrationer over at have en handicappet bror. 
 
- Men de fik dårlig samvittighed over det. De var vidner til vores udfordringer med Janus og prøvede også at beskytte 
os, siger Joan. 

’’ 
Jeg kollapsede to 
gange, fordi det 

hele  
simpelthen blev for 

meget.  
JOAN, MOR TIL JANUS 

 
Opgaverne i hjemmet var så om-
fattende, at Joan arbejdede, ud-
førte huslige pligter og havde sin 
korrespondance med myndighe-
derne om Janus om natten og sov 
derfor kun få timer i døgnet. Hun 
vidste, at hun ikke kunne blive 
ved. 
 
- Jeg kollapsede to gange, fordi 
det hele simpelthen blev for me-
get, siger Joan. 
 
Men det store arbejde bar også 
frugt. Den stramme kostplan og 

Janus med sine to søskende Rasmus og Sidsel. 

Foto: Line Haunstrup TV SYD 

Janus med sine to søskende Rasmus og Sidsel. 
Foto: Line Haunstrup TV SYD 
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nøje planlagte dagligdag gjorde Janus til en velfungerende person med PWS. Mange sætter låse på køleskabet, fordi 
personer med PWS ofte stjæler mad og spiser uhæmmet. Janus kan selv styre sin trang til mad og færdes udenfor 
uden en voksen i korte perioder.  
 

Med årene begyndte en tanke at forme sig i Joans indre. En 
tanke hun ikke kunne lide. Det var ideen om, at Janus skulle 
flytte hjemmefra. Det gav Joan skyldfølelse at have tanker 
om, at Janus skulle bo et andet sted og andre skulle tage sig 
af den krævende planlægning og pleje. Hun var hans mor, 
og det var hendes opgave. Men hun kunne mærke, at fami-
liens kræfter var slidt papirstynde 
 

’’ 
Det var rigtigt hårdt at føle sig så træt 

 af sit barn, at jeg havde behov for at få 

det på afstand. 

JOAN, MOR TIL JANUS 
 
 

 

 
- Det var rigtig hårdt at føle sig så træt af sit barn, at jeg havde behov for at få det på afstand, siger Joan. 
 
Hun bekymrede sig over, om andre evnede opgaven. I årevis havde hun planlagt og eksekveret dagligdagen for Janus 
og vidste, at det krævede enorme ressourcer. PWS er så sjældent, at mange institutioner og bosteder ikke er kvalifi-
cerede til opgaven. 
 
Men det handlede ikke kun om at give slip på det ansvar, hun og familien havde båret på i næsten to årtier. 
 
- Skyldfølelsen var værre, og det var en kamp mod mig selv at skubbe ham afsted. Jeg følte, at jeg svigtede ham, siger 
Joan. 

Janus på sin 19-års fødselsdag med sin far Carsten 
Foto: Line Haunstrup, TV SYD 
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Janus flyttede hjemmefra i august sidste år (2019). Ved et lykketræf 
fik han en plads på bostedet Kirstinelund i Brørup, som er specialise-
ret i personer med PWS. 
 
Samme uge flyttede storebroren Rasmus med sin kæreste til Aalborg 
for at studere. For Joan var det to meget forskellige former for af-
sked. Janus skulle hun give slip på. Rasmus skulle blomstre og til at 
leve sit eget liv. 
 
Nu er Janus kommet godt på plads i sit nye hjem og er glad for at bo 
sammen med andre, som har PWS. Han har fået en kæreste, som 
han ses med i weekenden og holder hånd med.  
Det nye liv 
Efter Janus flyttede, forsvandt byrden fra Joans skuldre langsomt. 
Det tog hendes krop et halvt år at ryste overlevelsestilstanden af sig, 
og hun var konstant træt. 
 
 
 

 
- Jeg blev langsomt kvalt i Janus’ afhængighed af mig, og det har væ-
ret sundt for mig og ham, at han er kommet et andet sted hen, siger 
hun. 
 
Ansvaret for ham er overdraget til andre, og på bostedet får han op-
levelser med ligesindede, som Joan ikke kunne give ham. De tager 
fx i sommerhus, på weekendture og laver fritidsaktiviteter sammen. 
 
Overskuddet til at se ham er forandret, og Joan føler, at det er blevet 
rart at være sammen med ham igen. 
 
 
 
 

 
 

- Når jeg ser på ham i dag, er jeg superstolt af ham, og hvor langt han er nået. 
Selvom jeg nogle gange syntes, at det var et uretfærdigt liv at være mor til en han-
dicappet, så synes jeg jo ikke, at det rent faktisk er et uretfærdigt liv. Jeg elsker og 
forguder mine børn, siger Joan. 
 
Det er kun fordi, Janus faldt godt til på bostedet, at Joan gav slip på sit arbejde med 
ham. Hun understreger, at det har været en opgave for hele familien, og det var 
kun muligt at gennemgå, fordi de gjorde det sammen og hver påtog sig de opgaver, 
som passede bedst til dem. 

 
 
 

Da Janus blev født, oplevede Joan, at bekendte ikke turde se ham. De var bange for at blive konfronteret med et handicappet 
barn og ikke vide, hvad de skulle sige til Joan. Det gjorde hende ked af det. Foto: Line Haunstrup TV SYD 
 
 

Janus har sit eget køleskab med lås på. Ikke fordi han selv tager fra 
det, men fordi de andre beboere kan finde på det. Foto: TV SYD 
 

Janus bor på bostedet Kirstinelund, som kun har beboere med PWS. Det giver Janus mulighed for at være sammen 
med ligesindede. TV SYD har valgt at sløre ansigterne på de andre beboere. Foto: TV SYD 
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Janus er i gang med sin STU-uddannelse i Glad Zoo og er glad for at arbejde 
med dyrene. Han er blevet tildelt førtidspension og drømmer om at fort-
sætte med at arbejde med dyr.  
 
Joan er begyndt at genoplive sine gamle venskaber, som gik i dvale, imens 
hendes fokus lå indenfor familiens fire vægge. 
 
Og kom Sidsel så på McDonalds? 
 
- Ja, det gjorde hun. Hun synes, at det var en meget fin restaurant, slutter 
Joan. 
 

 
 
 
 
 
 
 

 
Janus’ arbejde i Glad Zoo kan ses på https://www.tvsyd.dk/ualmindelig-glad/ualmindelig-glad-36  
 
 
På næste side afslutter Joan den fine fortælling om Janus med en beskrivelse af det dokument, der har fulgt ham 
gennem hele hans liv. Dokumentet har været værdifuldt for familien og kan evt. tjene som inspiration for andre. 
 

Janus i Glad Zoo 
Foto: TV SYD 

Efter Janus flyttede, er Joan ofte alene i huset om aftenen. Carsten arbejder offshore. Rasmus bor i Aalborg og Sidsel går 
på efterskole. Foto: Line Haunstrup TV SYD 

 
 

https://www.tvsyd.dk/ualmindelig-glad/ualmindelig-glad-36
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Et dokument af stor værdi 
Som alle andre i vores situation har et liv med et handicappet familiemedlem betydet mange sygehusbesøg, møder, 
klagesager i kommunalt regi, institutionsskift, skift af nærmeste kontaktpersoner osv. På et meget tidligt tidspunkt i 
Janus’ liv valgte vi at udarbejde et dokument, der beskrev Janus. Et dynamisk dokument, der løbende er blevet opda-
teret, og som har fulgt os gennem årerne.  
 
Dokumentet på godt 12 sider beskriver meget faktuelt, bl.a. hvordan Janus fungerer, hvad der på alle niveauer kræ-
ves for at kunne fungere og også, hvad der i en dagligdag kræves af omgivelserne omkring ham, herunder familie og 
søskende. Dokumentet indeholder bevidst ingen personlige følelser overhovedet, og det har været altafgørende for 
værdien af dokumentet.   
 
Dokumentet har vist sig at være ekstremt anvendeligt, underbyggende og afgørende i mange af de forløb, vi har væ-
ret i. Det har været med til, at vi har stået stærkere i klagesager, som da vi eksempelvis blev frataget vores måned-
lige aflastningsmulighed. Det har gjort diverse skift fra børnehave, skole og aflastning lettere. Fokuserer vi på de sid-
ste par år, har det også været med til at understrege, at Janus ikke ville fungere i et STU-tilbud og et bosted inden for 
kommunens grænser, ligesom det også var en del af sagen, da Janus skulle tildeles førtidspension. Og selvom Janus i 
dag er i et fantastisk og super velfungerende PWS-bofællesskab, hvor alle har forståelse og stor indsigt i PWS, er alle 
beboere, som vi, vidt forskellige, hvorfor dokumentet også her har været med til den gode indkøring. 
 
 

Mange hilsner 
Joan  

 

 

Styrk dine led og muskler  

 

Ben, fødder, fodtøj, sko og PWS 
Nedenstående er skrevet på opfordring og også for at gøre opmærksom 
på, hvor vigtigt det er for alle med PWS at passe på fødder og led. Der 
er så meget, vi skal tænke på ved PWS, men dette er endnu et vigtigt 
område at have fokus på. 
 
Som alt andet ved PWS så er behov forskellige, nogle har flere gener og 
udfordringer end andre, og motorikken udvikles ikke ens hos alle. 
 
Småbørn 
Alle med PWS er fra første leveår præget af slappe muskler og forsinket 
motorisk udvikling. De fleste har i starten overbevægelige led og slappe 
ledbånd, dvs. deres led er hypermobile. Nogle fødes med ”hofteskred” og skal behandles med hofteskinne de første 
måneder. 
 
Når de små kommer op at stå og begynder at gå, har de brug for sko, der støtter både fod og ankelled. Bedst er en 
lille snørestøvle, en støvlet med fast bagkappe, der sidder fast på foden. Det hjælper barnet til at stå og gå mere sta-
bilt og forebygger udvikling af fejlstilling i ankelled.  
 
Mange får såkaldte FF-sko, dvs.  fabriksfremstillet ortopædiske sko (ikke håndsyede, det bruges ikke mere). De ordi-
neres af ortopædkirurg eller børnelæge, og en del af udgifterne kan dækkes via kommune. Skoene købes hos SAHVA 
eller anden bandagist. Som regel er der brug for både støvler og sko. 
 
Større børn og voksne 
De fleste med PWS har ikke ud over de første leveår behov for FF-sko, men de kan fortsat have noget løse led og 
slappe ledbånd, så det er vigtigt, at de altid har sko og støvler, der sidder godt fast på foden. 
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Hvordan: Sko med fast bagkappe (det skal være hårdt, når man trykker på bagkappen, spørg i skobutik), og en sko 
der passer. Ikke for bred, hvis man fx har en smal fod, som en del med PWS har. Gerne en støvlet. Som regel er det 
bedst med en sko med snøre, der sidder bedre fast end med velcrobånd, som alle synes er det nemmeste, men som 
regel ikke er en fordel for foden! 
 
Og ja, støvletter eller sko med snøre kræver, at barnet skal have hjælp til at binde fast nok, det ved vi godt. Det tager 
også tid som så meget andet, men det er faktisk et behandlingsbehov. 
 
Hvis man fortsat som større barn og voksen har overbevægelige/hyper mobile led eller slappe/svage muskler med 
løse sener omkring sine led, er der større risiko for forstuvninger, typisk vrider personen om på foden, men også knæ 
og skuldre kan komme ud af led. 
 
Da de fleste med PWS har spinkle muskler, er der vedvarende en risiko for nedsat stabilitet omkring leddene, speci-
elt hvis man ikke er motorisk aktiv. 
 
Skæve fødder 
En del større børn og voksne har - trods korrekt fodtøj som børn - udviklet en form for fejlstilling i fødder. Foden hol-
des ikke ”lige”, men fodsålen er drejet, så man går mere på yderside eller indsiden af fodsålen. Nogle kender udtryk-
ket supinationsfod eller pronationsfod. Det kan hos nogle være meget udtalt og udvikles, når muskelstrækket på 
hver side af leddet er uens. Her kan det være godt at få et indlæg i skoen, der retter foden op. Man kan få et indlæg, 
der passer, hos en bandagist eller evt. i Matas, hvis det blot er en mindre skævhed. 
 
Skal man gøre noget ved det: Ja, for er foden i skævstilling i mange år, kommer der uens træk på leddet, og det kan i 
sidste ende resultere i kroniske ledforandringer og smerter, når man bliver ældre, og det bliver jo alle med PWS i 
dag.  
 
Platfod 
Når fodsålen er helt flad uden svang, også når man står på tå, kaldes det platfod, og her kan være behov for indlæg.  
Svangen (der afhænger af opbygningen af mellemfodsknogler) kommer frem, bl.a. når musklen i fodsålen spændes. 
Alle små børn har flade fodsåler, så det er normalt. Større børn og voksne med platfod kan have glæde af indlæg, der 
løfter svangen. 
 
Hævede ben 

Mange voksne oplever, specielt ved overvægt, men også hvis man sidder meget, at der er tendens til at få hævede 

ben. Det, der sker, er, at kropsvæsken samler sig ”nedadtil”, og når muskler ikke arbejder, så hæver benene. Det er 

det, der kaldes ødemer. Måske kender nogen dette fænomen, hvis man har været på langvarige flyrejser, hvor man 

har siddet længe i samme stilling. For voksne med PWS kan det være et dagligt fænomen. 

Isoleret vand i benene (ødem) hos hjerteraske skal IKKE behandles med vanddrivende medicin Man hører tit det 

sker, desværre også ved PWS, men det er ikke det, der skal til. Vanddrivende medicin tapper kropsvæske fra blodba-

nen og bruges, hvis man er hjertesyg, og kredsløbet i centrale kropsdele er overbelastet. Ved PWS og ved overvægt 

er behandlingen motion. Man skal ud at gå på de hævede ben – rejse sig og gå rundt fx hver ½ time - og så skal der 

ske et vægttab.  

Det anbefales, at man ved hver konsultation ved CSS ”viser ben, fødder og sko” og får en vurdering af, om der er be-

hov for ændring af fodtøj. Ligeledes er det tilrådeligt at få en vurdering af ledbevægelighed og snak om evt. behand-

lingsbehov.  

Det kan kun anbefales, at alle børn og voksne med PWS løbende får en vurdering af muskelstyrke og ledstabilitet ved 

en fysioterapeut, som også kan rådgive om fodtøj. Fysioterapeuten kan anbefale et dagligt motionsprogram, som 

bør følges op hjemme. Det behøver ikke være svært og langt, og er det sat i system, vil de fleste med PWS gerne 

med. Men de skal støttes og bakkes op. 

For yderligere oplysninger kan overlæge Susanne Blichfeldt kontaktes via s.blichfeldt@dadlnet.dk – skriv til Susanne, 

som gerne ringer jer op. 

mailto:s.blichfeldt@dadlnet.dk
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Familie- og aktivitetsweekend på Pindstrup Centret 2021 
 

Så er det blevet tid for familier med børn 0-15 år at tilmelde sig familieweekenden d. 1. – 3. oktober 2021 på Pin-

strupcentret, Johs. F. la Cours Alle 1, Pindstrup, 8550 Ryomgård. 

 

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

mor til Freja, vil stå for yogaprogram ca. 30 min. for de morgenfriske lørdag og søndag morgen. Forældrene fungerer 

som ledsagere og hjælpere ved aktiviteterne. 

 

 

Pris for deltagelse i weekenden: 450 kr. pr. barn og 950 pr. voksen, dog max 2.900 kr. pr. familie. 

 

Tilmelding foretages online på www.prader-willi.dk senest 1. maj 2021 

 

Betaling kan ske via MobilePay 24251212 eller via overførsel til konto 4001 – 4001154273 med tydelig angivelse af 

navne senest d. 1. maj 2021. 

Vi glæder os til at se jer alle. 

Hilsen Jannik og Ninna 

Fredag Lørdag Søndag 

 7.30 - 8.00: Yoga for friske voksne og 

børn i konferencelokalet v/Mette 

Sølvkjær.  

8 - 9: Morgenmad 

7.30 – 8: Yoga for friske voksne og 

børn i konferencelokalet v/Mette Sølv-

kjær 

8 – 9: Morgenmad 

  

9.30 – 11.30: Fri leg 

9.30-11.30: Aktiviteter for søskende 

 

10 – 12:   Ridning og picnic  

  

 12: Frokost 12: Frokost 

 12.30-15: Hvil 

13-15: Mulighed for snak med over-

læge Susanne Blichfeldt 

 

Farvel og på gensyn i 2022  

 

 

 Kl. 15: Den Store Stafet 

 

 

Fra kl. 17.00: Indkvartering 

 

 

   

18.30: Aftensmad 18: Aftensmad  

http://www.prader-willi.dk/
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Kursus for fagpersoner, der arbejder med PWS  
 

Kære netværk for PWS 

Vi glæder os til 2021 PWS-netværksdage  

torsdag og fredag d. 23. -24. 

september 2021. 

Kurset afholdes på Langeland på 

Langelands Kaserne 
Gulstavvej 7, 5953 Bagenkop 
 
Dagene vil tage udgangspunkt i nogle af de ønsker, der var i 2020:  

 nyeste viden om aldring 
 styrker og udfordringer (fortsættelse af arbejdet fra sidste kursus) 
 dokumentation 

 
Stedet er valgt, fordi vi ikke behøver at sætte max antal på. Vi vil være de eneste kursister, der er på stedet, så vi får 

rigtigt gode forhold både ude og inde. Vi vil være behjælpelige med at hente, hvis man kommer med tog.  

Set kryds i kalenderen - mere info kommer, så snart programmet er på plads. 

På netværkets vegne, 
Karin Birkedal 

Tlf.: 3066 1032 
karin@solvangfejoe.dk  

 

International PWS-konference i Irland  
 

 
 
 

 

 

D. 6. – 10. juli 2022 afholder IPWSO i samarbejde med den irske PWS-
forening den 11. internationale konference om PWS. Konferencen 
finder sted i Limerick, der er beliggende i den vestlige del af Irland. 
Som altid vil der på konferencen være sessioner for videnskabsfolk, 
pædagoger og familier, ligesom der vil være aktiviteter for børn med 
PWS.  
 

På www.ipwso.org vil der løbende blive bragt informationer om kon-

ferencen, som bl.a. har overlæge Susanne Blichfeldt som medarran-

gør. 

 

mailto:karin@solvangfejoe.dk
http://www.ipwso.org/
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Botilbuddet OXEN på vinterferie 
Ingen vinterferie uden herregårdsferie. Som altid har botilbuddet OXEN været på vinterferie, og denne gang gik tu-
ren til Risinge Herregård, der ligger på Østfyn. Ud over flot snevejr og snemænd har ferien budt på skattejagt, spøgel-
sesjagt, hjemmelavede pizzaer, herregårdsmiddag og festaften. 
 

Beboerne på OXEN har været 
så venlige at sende PWS NYT 
en lang række stemningsbille-
der, som vi med stor glæde 
bringer her.  
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The IPWSO Leadership ECHO® Programme 
 
Projekt ECHO® star for “the Extension of Community Healthcare Outcomes” og faciliteres af den international PWS-
organisation IPWSO. Målet for programmet er at skabe forbindelser, udbrede og øge forståelse for syndromet samt 
dele viden om behandling og støtte i hele verden.  
 
Der holdes online-møder via ZOOM kl. 10 dansk tid den anden tirsdag i hver måned med specialister, sundhedsper-
sonale, pædagoger og alle andre interesserede, og møderne tager udgangspunkt i case-baseret læring, drøftelse og 
rådgivning. For at deltage skal man registrere sin tilmelding på https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSf-
gLyn1rTKAFP7XBMkw2Otn76SlZQ_VdcRBpCh11RiySylTCQ/viewform  
 
På https://ipwso.org/how-we-can-help/project-echo/about-ipwso-leadership-echo/ findes en lang række af de virtu-
elle oplæg om forskellige emner målrettet forskellige aldersgrupper, og de varer imellem 15-30 minutter. Sproget er 
engelsk. Nedenfor en oversigt over de oplæg, der findes på siden, som løbende tilføjes nye. 

 

https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSfgLyn1rTKAFP7XBMkw2Otn76SlZQ_VdcRBpCh11RiySylTCQ/viewform
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSfgLyn1rTKAFP7XBMkw2Otn76SlZQ_VdcRBpCh11RiySylTCQ/viewform
https://ipwso.org/how-we-can-help/project-echo/about-ipwso-leadership-echo/
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Husk at melde adresse-, mail- og telefonændring 
Det er vigtigt at melde ændringer i dit medlemskab til sekretæren. Det gælder både adresse, hvis du fx flytter hjem-
mefra eller til en anden adresse, så du er sikker på at modtage PWS-NYT. Men det er også vigtigt, at vi har din rigtige 
e-mail og telefonnummer, så vi let kan komme i kontakt med dig.  
 
Alle ændringer kan mailes til Lise Reimers på pws@nypost.dk  
 
 
 

Aktivitetskalender 2021/2022 
 

Dato Aktivitet Sted Tilmeldingsfrist 

2021 
 

   

23. januar Bestyrelsesmøde Afviklet virtuelt Afviklet 

26. februar Virtuelle samtalegrupper Afvikles virtuelt Afviklet  

16. marts Fagrådsmøde Afvikles virtuelt  

10. april Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre  

5. juni Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre  

2. – 6. august Sommerlejr Kursuscenter Brogården Annonceres i PWS NYT nr. 2 

23. – 24. september Netværkskursus for fag-
personer 

Langelands Kaserne Annonceres i PWS NYT nr. 2 

25. september Generalforsamling Scandic Front, Kbh. Annonceres i PWS NYT nr. 2 

25. – 26. september Bestyrelseskonference Scandic Front, Kbh.  

1. -3.  oktober Familieweekend  PindstrupCentret 1. maj på www.prader-
willi.dk  

oktober Fagrådsmøde Ansgar, Odense  

oktober/november SPA-ophold Comwell Korsør Annonceres i PWS NYT nr. 2 

6. november Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre  

November Temadag for forældre  Annonceres i PWS NYT nr. 2 

2022 
 

   

17. – 19. juni Familieweekend PindstrupCentret  

6. – 10. juli International PWS-konfe-
rence 

Limerick, Irland  

1. -5. august Sommerlejr Kursuscenter Brogården  

23. – 25. september Weekendseminar Kursuscenter Brogården  

 

mailto:pws@nypost.dk
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
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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, ph.d. Stense Farholt 
Center for Sjældne Sygdomme 
Rigshospitalet 
2100 København Ø 
Tlf. 3545 1302 (Rigshospitalet) 
Tlf. 3071 5347 (Aarhus Universitetsho-
spital) 
Stense.Farholt@regionh.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.: 7845 1534 
margsvan@rm.dk 
 
Psykolog 
Nina Navntoft-Pedersen 
Specialområde Udviklingshæmning og 
ADHD 
Region Midtjylland 
Samsøvej 10 A, 8382 Hinnerup 
Tlf.: 2381 9062 
ninnav@rm.dk 
 
Overlæge Hanne Hove 
Center for Sjældne Sygdomme 
Rigshospitalet 
Blegdamsvej 9 
2100 Kbh. Ø 
Tlf. 3545 4062 
hanne.buciek.hove@regionh.dk 
 
Leder Karin Birkedal 
Botilbuddet Solvang 
Herredsvej 46 
4944 Fejø 
Tlf. 3066 1032 
karin@solvangfejoe.dk  

Socialrådgiver Jens Tamborg 
Kildemarksvej 44 C 
4700 Næstved 
Tlf. 2259 7402 
tamborg@live.dk  
 
Talepædagog, Vejleder i Karlstadmo-
dellen 
Mette Sørensen 
Agertoften 6 
2680 Solrød Strand 
Tlf.: 5153 7705 
mettesoerensen433@hotmail.com 
 
Sygeplejerske Bolette Færch Petersen  
Center for Sjældne Sygdomme  
Rigshospitalet  
Blegdamsvej 9 2100 København Ø  
Tlf. 3545 4788 
bolette.faerch.petersen@regionh.dk  
 
Talepædagog, Vejleder i Karlstadmo-
dellen 
Ellen Bjerre Jensen 
Vindingevej 45 
4000 Roskilde 
Tlf. 2879 2365 
ellenbjerrej@hotmail.com 
 
Sygeplejerske 
Jane Røddik Thøgersen 
Center for Sjældne Sygdomme 
Aarhus Universitetshospital, Skejby 
8200 Aarhus C 
Tlf. 3071 5041 
janete@rm.dk 
 
Klinisk diætist Anne Mørch  
Børneafdeling A 
Århus Universitetshospital  
Brendstrupgårdsvej 100 
8200 Aarhus N 
Tlf. 7845 1497 
anneolen@rm.dk 
 
Institutionsleder Jannik Sayoudi 
Dyrehavegårdsvej 13 
6000 Kolding 
Tlf.: 2567 2868 
jannik.sayoudi@dsioxen.dk   

Afdelingslæge, ph.d Anders Johanson 
Vækst og Reproduktion 5064 
Rigshospitalet 
Blegdamsvej 9 
2100 Kbh. Ø 
Tlf. 4033 1489 
anders.johansen.01@regionh.dk  
 
Klinisk diætist, NHH-kand. Klinisk er-
næringsfysiolog 
Dorthe Wiuf Nielsen 
Børne Ernæringsenheden, Afsnit 4094 
Rigshospitalet 
Blegdamsvej 9 
2100 Kbh.Ø 
Tlf. 3545 8342 
dorthe.malene.wiuf.nielsen@regionh.dk 
 
Børnepsykiater Anne Overgaard Pe-
dersen 
Ønskes kontakt til Anne Overgaard Pe-
dersen: 
send venligst mail til Susanne Blichfeldt 
s.blichfeldt@dadlnet.dk, med navn og 
mailadresse eller telefon,  
hvorefter I bliver kontaktet 
 
Overlæge ph.d. Rikke Beck Jensen 
Afdeling for Vækst og Reproduktion 
Rigshospitalet 
Blegdamsvej 9 
2100 Kbh. Ø 
Direkte tlf.: 3545 6859 
Mobil: 6133 2368 
rikke.bech.jensen@regionh.dk  

Overlæge Susanne Blichfeldt 
Konsulent for Landsforeningen for PWS 
Kildehusvej 12 
4000 Roskilde 
Tlf. 2993 8121 
s.blichfeldt@dadlnet.dk 

 
 
 
 
 
 

mailto:Stense.Farholt@regionh.dk
mailto:kirstine.stochholm@aarhus.rm.dk
mailto:margsvan@rm.dk
mailto:ninnav@rm.dk
mailto:hanne.buciek.hove@regionh.dk
mailto:karin@solvangfejoe.dk
mailto:mettesoerensen433@hotmail.com
mailto:bolette.faerch.petersen@regionh.dk
mailto:ellenbjerrej@hotmail.com
mailto:janete@rm.dk
mailto:anneolen@rm.dk
mailto:jannik.sayoudi@dsioxen.dk
mailto:anders.johansen.01@regionh.dk
mailto:dorthe.malene.wiuf.nielsen@regionh.dk
mailto:s.blichfeldt@dadlnet.dk
mailto:rikke.bech.jensen@regionh.dk
mailto:s.blichfeldt@dadlnet.dk
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Bestyrelsen for Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom 

 

 

 

 

 

Formand 
Jytte Helgogaard 
Heibergs Have 67 
4300 Holbæk 
Tlf.: 2167 1299 
Mail: jyttehelgogaard@tdcadsl.dk  

Næstformand 
Vibeke Ørskov 
Berners Vænge 38, st. th 
2650 Hvidovre 
Tlf.: 3649 5087 
Mail: v.oerskov@hotmail.com  

Sekretær 
Lise Reimers 
Damgårdsvej 24 
3460 Birkerød 
Tlf.: 2427 1382 
Mail: pws@nypost.dk   

Kasserer 
Martin Raabjerg 
Gråbynkevej 28 
2700 Brønshøj 
Tlf.: 2425 1212 
Mai: m@raabjerg.se    

Medlem 
Signe Andersen 
Agermosen 35 
2650 Hvidovre 
Tlf.: 2920 5961 
Mail: signe_rsr@hotmail.com      

Medlem 
Claus Rosenager-Jepsen 
Godthåbsvej 36 d, 3 
2000 Frederiksberg 
Tlf.: 3119 2787 
Mail: clausjeps@msn.com    

Husk at melde adresse-, telefon- og mailændring til foreningens sekretær. 

 
www.prader-willi.dk 

 
https://www.facebook.com/groups/119757921508638/ 

 
Ved indbetaling på bankkonto eller Mobile Pay: 

HUSK ALTID at skrive, hvem og hvad indbetalingen dækker. 
 

Danske Bank, reg.nr.: 4001, kontonummer: 4001 154 273  
Mobile Pay: 2425 1212 

Ønsker man at donere en gave til  
Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom, kan denne indsættes på ovennævnte 

konto. 
 

CVR-nummer: 13551898 

 

 

 

 

Medlem 
Jannik Sayoudi 
Dyrehavegårdsvej 13 
6000 Kolding 
Tlf.: 2567 2868 
Mail: jannik.sayoudi@dsioxen.dk   
 

Nyt nummer til Mobile Pay 
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