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Nyt fra bestyrelsen 
 

I november og februar holdt bestyrelsen virtuelle bestyrelsesmøder med en del punkter på dagsordenen, herunder 
familieweekend, sommerlejr og weekendseminar – tre af foreningens store arrangementer. 
 
Familieweekend 
Som tidligere finder familieweekenden sted i weekenden uge 24 på PindstrupCentret med Jannik og Ninna ved roret 
og med Susanne Blichfeldts deltagelse om lørdagen, hvor Susanne står til rådighed for spørgsmål (se programmet på 
side 5 og 6 i dette blad). Er der noget særligt, man ønsker at drøfte med Susanne, modtager hun meget gerne en mail 
om det forud for familieweekenden på s.blichfeldt@dadlnet.dk  
 
Familieweekenden er et tilbud til børnefamilier, der har børn og unge med PWS fra 0 år til 15 år. Hele familien (foræl-
dre og søskende) kan deltage, og i tilrettelæggelsen af weekenden bliver der taget højde for, at også søskende har et 
behov for særskilte aktiviteter. I bestyrelsen får vi meget positive tilkendegivelser fra deltagerne, idet det er her, der 
dannes netværk både blandt personerne med PWS, deres forældre og ikke mindst søskende.  
 
Konceptet er, at man er ansvarlig for sit eget barn, og at man i aktiviteterne er sammen med sine egne børn. Alle 
aktiviteter og ikke mindst kosten er tilrettelagt i forhold til de behov, der findes ved PWS. Der vil blive taget særligt 
hånd om evt. nye deltagere via en mentorordning.  
 

Har du/I et barn med PWS under 15 år, og har du/I lyst til at møde andre i 
samme situation, så tilmeld jer familieweekenden.  
 
Sommerlejr 
Sommerlejren afholdes på Kursuscenter Brogården fra d. 1. – 5. august fra mandag eftermiddag til fredag formiddag, 
og den annonceres i næste nummer af PWS NYT og på hjemmesiden, så hold øje med både blad og hjemmeside. 
Sommerlejren er et tilbud til alle personer med PWS over 15 år, og her er konceptet som ved familieweekenden, at 
man er ansvarlig for sit eget barn/beboer. På lejren er der forskellige kreative værksteder og aktiviteter med sport, 
som man kan deltage i, når man har lyst. Torsdag aften er der som altid et brag af en festaften med musik af René 
Franz. Kost og alle aktiviteter er planlagt i forhold til behov ved PWS.  
 
Med hensyn til deltagelse på sommerlejren vil der være mulighed for at besøge lejren en enkelt dag, hvis man ikke har 
mulighed for at rive en hel uge ud af kalenderen. Tilbuddet om et besøg kunne være en lejlighed for nye deltagere at 
snuse lidt til, hvad sommerlejren er for en størrelse samt hilse på beboere og personale fra bosteder og derved få et 
indblik i, hvordan det er at bo på et botilbud for PWS. Flere forældre fortæller, at det er på sommerlejren, man intro-
duceres til den ”voksne” del af livet med PWS, og at det giver nogle rigtigt gode erfaringer i forberedelsen af voksenli-
vet for både forældre og personer med PWS. På s. 14 kan I læse en beretning fra Jens om hans forventninger/oplevel-
ser til sommerlejren, da han første gang deltog. 
 

Har du/I et barn/beboer med PWS over 15 år, og har du/I lyst til at møde andre 
i den aldersgruppe og tale med andre forældre/personale fra botilbud, så til-
meld jer sommerlejren.  
 
Weekendseminar 
Bestyrelsen har truffet beslutning om at aflyse weekendseminaret, der i år var planlagt til at skulle finde sted fra d. 23. 
– 25. september på Kursuscenter Brogården. Det skyldes, at flere familier ikke får tilskud fra kommunen til at deltage 
i såvel familieweekenden som i weekendseminaret, og her har familieweekenden første prioritet. Forældre og voksne 
med PWS ydes der fra kommunen ikke tilskud til, så i disse tilfælde har foreningen dækket udgifterne til kurset. Det er 
desuden en udfordring at finde børnepassere til weekendseminaret, så konsekvensen ville være, at ikke alle forældre 
kunne deltage i de faglige indslag, de måtte have lyst til. Derved mister weekendseminaret lidt af sit formål, nemlig at 
være en oplysende weekend med fagligt indhold for forældre samt en social weekend for børn, unge og voksne med 
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PWS. Endelig har bestyrelsen indtænkt de øvrige tilbud om oplysning og faglig formidling, som der udbydes i forenin-
gen, og i den forbindelse erkendt, at mange får information om PWS fra andre kilder og i øvrigt benytter sig af fagrådets 
tilbud om undervisning på lokale skoler, institutioner og botilbud. På den måde bliver behovet for et weekendseminar 
efterhånden minimalt, og det er i det lys, at bestyrelsen har besluttet at aflyse det.  
 
Temadage 
Velvidende, at der er nogle aldersskel inden for PWS, der kan give udfordringer (fx overgang fra institution til skole, 
fra barn til voksen), planlægger bestyrelsen i stedet for weekendseminaret at afvikle temadage med indhold, der kan 
tilgodese de forskellige skel, man som familie med et barn med PWS skal igennem. Lørdag d. 24. september holdes en 
temadag på Kursuscenter Brogården under temaet ”På vej mod voksen – og hvad så?”, hvor bl.a. overgangen fra barn 
til voksen i kommunalt regi vil blive inddraget. Ligeledes vil der være indlæg om værgemål samt en præsentation fra 
et botilbud for PWS. Det vil være muligt at deltage virtuelt i denne temadag. Foreningens årlige generalforsamling vil 
blive afholdt samme dag. 
 
I foråret 2023 planlægges en temadag for børne-/ungefamilier med emner som søskende og parforhold i en PWS-
verden. 
 
Nye tider 
De sidste par år har lært os alle nye måder at indhente informationer og afvikle møder på. I foreningen har der været 
flere virtuelle arrangementer for både børne- og voksenfamilier, og den vej vil bestyrelsen gerne forfølge lidt mere. 
Derfor skal der lyde en opfordring til, at hvis der blandt medlemmerne er emner, man ønsker belyst (fx kost, værgemål, 
adfærd), så er man meget velkommen til at rette henvendelse til bestyrelsen, som vil forsøge at etablere virtuelle 
møder med eksperter inden for pågældende områder. Er der specifikke ønsker til en temadag, der kræver lidt mere 
tid end 2 timers virtuelt møde, så kontakt endelig bestyrelsen. 
 

På bestyrelsens vegne 
Jytte Helgogaard 

 

Aktivitetskalender 2022 
 

Dato Aktivitet Sted Tilmeldingsfrist 

2022    
1. marts Balance og styrke gennem 

krop og sind 
Kursuscenter Severin, Middel-
fart 

Kontakt til Karina Sauer  
karina@sauerlearning.dk 

15. marts Fagrådsmøde Ansgar, Odense  

25. – 27. marts SPA-ophold Comwell Borupgaard Kontakt Lise Reimers 

17. – 19. juni Familieweekend PindstrupCentret Tilmelding på www.prader-
willi.dk  

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

Limerick, Irland  

1. -5. august Sommerlejr Kursuscenter Brogården Tilmelding i PWS NYT 2 

24.  september Generalforsamling Kursuscenter Brogården Tilmelding i PWS NYT 2 

24. september Temadag Kursuscenter Brogården Tilmelding i PWS NYT 2 

6. – 7. oktober Netværkskursus for fagper-
soner 

Kursuscenter Brogården martin.b.frantsen@frederi-
cia.dk senest d. 30. juni 2022 

Oktober Fagrådsmøde   

 

mailto:karina@sauerlearning.dk
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
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Familie- og aktivitetsweekend på Pindstrup Centret 2022 
 

Fra arkivet – familieweekend 2014 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Nu er det tid igen for tilmelding til den årlige familieweekend, som er et tilbud om socialt samvær, sparring og sjove 
aktiviteter for familier med børn med PWS og søskende fra 0-15 år.  
 
Familieweekenden finder sted d. 17. – 19. juni 2022 på det velkendte PindstrupCenter, Johs. F. la Cours Allé 1, Pinds-
trup, 8550 Ryomgård. 
 
Som et nyt tiltag har vi i år en mentorordning for nye deltagere. Irene, mor til Lærke på 12 år, og Andrew, far til Anya 
på 14 år, vil i år være klar til at tage imod nye familier, der ikke tidligere har været med på familieweekend.  
 
Irene og Andrew tilbyder også, at der forud for weekenden kan etableres kontakt via telefon eller mail – dette kan 

tilkendegives på tilmeldingen. Derfor - er I i tvivl om, hvorvidt familieweekenden er noget for jer, så kontakt endelig 

Irene på tlf.: 51 23 85 32  og Andrew på tlf.: 50 48 38 67. I er også velkomne til at skrive til Jannik på mail jls@dsi-

oxen.dk for at høre nærmere. 

Til forældre: det er jeres ansvar at passe de kære børn under opholdet, hjælperne er til stede for at holde struktur på 

weekenden samt igangsætte aktiviteter og skabe god stemning       
 
Pris for deltagelse: 450 kr. pr. barn og 950 kr. pr. voksen, dog max 2.900 kr. pr. familie. 
 
Tilmelding foretages online på prader-willi.dk senest. 1. april 2022. 
 
Betaling kan ske via Mobilepay 2425 1212 eller bankoverførsel reg.4001, konto. 4001154273 – husk at anføre navne 
samt hvilket arrangement, betalingen vedrører. 
 
HUSK! Der skal både tilmeldes på hjemmesiden OG indbetales beløb på mobilepay eller bankoverførsel. 
 

VI GLÆDER OS TIL AT SE JER. 

NINA & JANNIK 

tel:51238532
tel:50483867
mailto:jls@dsioxen.dk
mailto:jls@dsioxen.dk
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Foreløbigt program for familie- og aktivitetsweekend 
 

FREDAG LØRDAG SØNDAG 
 8.00-9.00:  

Morgenmad 
 
9.00-9.30:  
YOGA med Mette 
 

8.00-9.00:  
Morgenmad 
 
9.00-9.30:  
YOGA med Mette 

09.30-11.30:  
Ridning + snacks 

9.30-11.30:  
Kreative aktiviteter 
Sport & Leg 
 
 
 
 
 

12.00:  
Frokost 
 
 

11.30:  
Frokost med mulighed for doggybag 
 
 
 

13.00-15.00:  
Kreative aktiviteter 
Sport & Leg 
- Susanne Blichfeldt 
 

 

TAK FOR DENNE GANG – vi ses i 2023  
 
 
 

15.00-16.00:  
Den store stafet 
 
 
 
 
 
 

Fra 17.00:  
Indkvartering 
 

16.00-17.00:  
Rundbold 
 
 

 16.00-17.00:  
Hvil 
 
 
 
 

18.00:  
Middag i salen 
 
 

18.00: 
Middag i salen og underholdning 
ved Texas Jack 
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Lærke på 12 år skriver om, hvordan hun oplever at have Prader-Willi Syndrom 

 

Jeg har Prader-Willi og jeg har brug for:  

Tingene er som det plejer og ikke bliver lavet om hele ti-
den.  

Jeg går på en specialskole, hvor der er flere voksne end på 
normale skoler og nogle gange når jeg bliver nervøs eller 
glæder mig eller ikke ved hvad jeg skal eller hvad der skal 
ske, så kommer jeg til af pille i huden på mine fingre eller 
læben og tit kommer der hul og så får jeg plaster på og tit så 
svier det og det gør også ondt når jeg vasker fingre. Så har 
jeg fået nogen handsker som skal hjælpe mig med at jeg 
ikke kan pille i fingrene og i læben. Det virker mest når de er 
på hænderne og jeg skal have dem af når jeg spiser og gør 
tandbørsten klar og når jeg børster tænder og når jeg skal 
på toilettet og når jeg vasker hænder og når jeg skal dække 
bord. Det er de sædvanlige regler for hvornår jeg skal tage 
dem af, ellers skal de være på hele tiden. Og jeg skal selvføl-
gelig også tage dem af når jeg går i bad og når jeg drikker.   

Og så har jeg brug for hjælp til hvor meget mad jeg må få og 
det er til alle måltider at jeg har brug for hjælp til maden, 
hvor meget jeg må spise. Og så spiser jeg ikke sukker og is 
og slik og chips og kage. Jeg spiser heller ikke popcorn, hvis 
ikke det er hjemmelavet men jeg spiser menu chips og dem 
man får til juleaften og så spiser jeg peanuts og rosiner og 
banan chips og figner eller en frugtstang eller tørrede majs 
og salt stænger og en masse andre sunde snacks. Så længe der bare er nogle snacks som jeg kan få og må spise, så er 
jeg tilfreds, men det er rigtig træls, når der er nogen, der deler flødeboller ud til håndbold og jeg så ikke har en 
frugtstang med, fordi vi ikke vidste at de deler flødeboller ud. Så sidder jeg der og ikke har noget med og det synes 
jeg især er rigtig, rigtig irriterende og så har jeg ikke lyst til at sidde der længere.  

Jeg har også en hjælper, så kan hun køre mig til håndbold og så kan vi også gå nogle ture, og så kan vi tage i biogra-
fen og i zoologisk have og så kan min hjælper komme gratis ind i zoologisk have og i biografen med mit ledsagerkort.  

Toke, min lillebror, har ikke brug for en hjælper. Han kan godt være alene hjemme. Han kan godt finde ud af hvad 
han skal gøre, hvis der sker noget uventet, så kan han bare sige ”så gør jeg det og det”. Det kan jeg ikke, jeg bliver 
usikker og ved ikke helt hvad jeg skal gøre og nogle gange flipper jeg helt ud og begynder af græde. Det er derfor 
jeg har en hjælper.   

Foldere på vej 
Bestyrelsen er i gang med at lave nye foldere set med PWS-øjne fra både børne-/unge- og voksenperspektiv. 

Lærkes fine bidrag om sine tanker er en stor hjælp til at formulere en sådan folder, og vi vil meget gerne have 

mange flere input. Har du eller nogle, der er tæt på dig, lyst til at skrive om, hvordan du synes, det er at have 

Prader-Willi Syndrom, så send det til Lærkes mor, Irene på irenekudsk@hotmail.com  Vi vil blive glade for rigtig 

mange bidrag. 

mailto:irenekudsk@hotmail.com
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Søskendegruppe 
 

Toke, bror til Lærke med PWS, fortæller her, at han har deltaget i et forløb for handicappede søskende  

 
I foråret 2021 lavede Faaborg-Midtfyn Kommune et gruppeforløb 
for børn i alderen 8-12 år, der har handicappede søskende. Der 
var 8-9 børn tilmeldt, som mødtes i 1½ time 1 gang om ugen, 7 
uger i alt. En psykolog og en pædagog stod for arrangementet. 
Der blev lagt op til, at det var på børnenes præmisser, og børnene 
måtte selv bestemme, hvor meget de ville fortælle om det der-
hjemme. 
 
Toke på 10 år deltog, og han har skrevet følgende: 
 
”Det vi lavede, var alt muligt forskelligt, og legede lege, og spiste 
kage og drak saftevand, og så film om handicappede børn. Det 
var sjovt når man kendte alle personerne i gruppen.  
 
Det kan måske være lidt svært i starten, hvor man skal møde alle 
de fremmede mennesker. Men det var meget sjovt. Vi havde rig-
tig meget at tale om. Det kunne fx være hvordan man havde det 
med at have en handicappet bror eller søster. Eller hvad ens sø-
skende havde som handicap.  
 
Vi skulle alle prøve at fortælle noget om ens søskende der var 
handicappet. Og jeg lærte at jeg ikke var den eneste der havde 
en handicappet søskende, eller havde det lidt svært med det. Jeg 
vil meget gerne møde andre med en handicappet bror eller sø-
ster.” 
 
Vi forældre til Toke fik indtrykket af, at det var lærerigt for ham at møde andre søskende, og vi havde nogle gode 
snakke om forskellige handicaps og i det hele taget det med at være anderledes end andre. Vi kunne ønske os, at der 
fra kommunens side blev fulgt op på denne gruppe børn, da de alle gav udtryk for, at de gerne ville mødes igen, men 
foreløbig er der ikke lagt op til opfølgning fra kommunens side. 

 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

Søskendeaktiviteter på familieweekenden  

 

I løbet af weekenden vil der være aktiviteter specielt tilrettelagt for søskende på familieweekenden. 

Det kunne være spil og forskellige lege, men det kunne også være andre ting. Hvis nogle af jer har 

ideer til spændende aktiviteter, I særligt godt kunne tænke jer, så skriv til Jannik. 
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Kursus for fagfolk indenfor PWS-området 2022 

 

Formålet med disse dage er, at vi får ny viden med hjem, og at vi deler ud af den 

viden, vi hver især har, så vi alle bliver endnu bedre fagpersoner i vores arbejde 

med PWS.  

Tidspunkt: Torsdag den 6. oktober kl. 10 til fredag den 7. oktober kl. 13:30 

Sted: Kursuscenter Brogården, Abelonelundvej 40, Strib, Middelfart    

Deltagere: Fagfolk indenfor PWS-området. Max antal 90-100 personer 

Foredrag 

- Selvbestemmelse v. Tore Kargo fra Socialtilsynet. 
- Dialog og gruppearbejde. 
- ”Din krop kan tale uden den åbner munden” v. Niels Krøjgaard. 
- Plus et emne mere inspireret af deltagernes ønsker, aftalen er ikke på plads endnu. 

 

Tilmelding: send mail til Martin Frantsen martin.b.frantsen@fredericia.dk senest d. 30. juni 2022 

Kopier denne tilmeldingsskabelon og indsæt i mail til Martin Frantzen: 

 

”Antal i alt: …   Antal enkeltværelser og navne: …  Antal dobbeltværelser og navne: …   

Sted man kommer fra: ….  ” 

Pris:  1.850 kr. for værelse, der deles med en anden, og 2.500 kr. for et enkeltværelse. Prisen inkluderer forplejning 

på dagene. Fredag slutter vi af med en frokostsandwich to-go og en vand. 

Betaling: via bankoverførsel reg.nr.: 4955 og kontonr: 13239282 

VIGTIGT! Skriv i bemærkningsfelt: antal deltagere og sted man kommer fra. Eksempelvis ”3 fra Knagegaarden” 

Det er muligt at give et sponsorat til kurset, kontakt Karin Birkedal. Kurset modtager økonomisk støtte fra Landsfor-

eningen for Prader-Willi Syndrom. 

Selvfølgelig med forbehold for ændringer. 

Vi glæder os til, at vi sammen udvikler PWS-netværket. 

 

Venlig hilsen 

Martin Frantsen, Karin Birkedal, Trine Jensen og Christina Brydegaard 

Planlægningsgruppen for PWS-netværket 

 

Giv gerne indbydelsen videre til andre fagpersoner, der måske ikke ser dette opslag. 

 

 

mailto:martin.b.frantsen@fredericia.dk
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Ledig plads i Bo- og Aktivitetstilbud for PWS i Næstved 
 

Hvem er vi? 

På Orions Bælte har vi plads til 12 voksne med Prader-Willi Syndrom (PWS) eller en adfærd, der ligner PWS. Alle bor i 
egne lejligheder, der er delt op i tre grupper med fire sammenhængende lejligheder. 
 
Vores opgave er at skabe forudsigelighed og struktur for borgerne i dagligdagen, og det gør vi blandt andet ved at 
visualisere dagens gang for dem. 
 
Vi har i det daglige fokus på, at borgerne vedligeholder og ikke mindst udvikler deres funktionsniveau, og vi støtter 
dem i at nå de mål og aftaler, de har i deres individuelle handleplan. 
 
Ledig plads 

Vi er så heldige, at vi har en ledig plads i vores PWS Bo- og Aktivitetstilbud i Næstved. 

Den 1.4 2021 fik PWS-området ny afdelingsleder, og der er sket mange forandringer siden: 
 

• Sygeplejerske 37 timer 
• Udvidet resurser i køkkenet så vi nu kan lave al mad 365 dage om året 
• Opgradering af medarbejdernes faglige kompetencer. Alle er uddannet i KRAP (kognitiv, ressourcefokuseret, 

anerkendende pædagogik) 
• Special aktivitets- og samværs tilbud kun for botilbuddets borgere. 

 
Er du interesseret i at høre mere eller aflægge os et besøg, er du velkommen til at kontakte afdelingsleder Katja Lara-
nis, tlf. 5162 6756, mail:  kmilar@naestved.dk  
 
Yderligere info på:  https://www.socialpaedagogiskcenter.dk/ 
 
 
 
 

mailto:kmilar@naestved.dk
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Temadag om samarbejde mellem pårørende og bosteder 
 
I november havde Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom inviteret til 
temadag om samarbejde mellem pårørende og bosteder, og dagen havde 
deltagelse af både pårørende og personale fra bosteder. I det følgende 
bringes lidt highlights fra temadagen. 
 
Psykolog Jacob Thorsen stod for dagens oplæg, der var rettet mod emnet 
af mere generel karakter og ikke PWS-specifikt, men absolut anvendeligt i 
forhold til PWS. Det handlede blandt andet om de forskellige roller og per-
spektiver, man som henholdsvis pårørende og personale befinder sig i og 
har til hinanden og til beboere, samt nødvendigheden af erkendelsen af 
det i samarbejdet og i sidste ende til beboerens bedste.  
 
Jacob Thorsen understregede, at man som personale foretager en såkaldt 
instrumentalisering af beboeren, hvor man i den interne kommunikation 
på stedet betragter beboeren som en ”opgave”, og hvor man i mødet med 
pårørende betragter beboeren som et helt menneske. Konflikter kan op-
stå, når man som pårørende og medarbejder er uenige om, hvem der gør 
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hvad og hvornår i forhold til beboeren. Derfor er det så vigtigt at have 
fokus på klare rammer for, hvem der hver især bidrager til at løse den 
fælles ”opgave”. 
 
Definitionsmagten 
Hvem har magten til at definere, hvad beboeren har brug for? Jacob 
Thorsen nævnte i sit oplæg, at der indimellem finder en ”konkurrence” 
mellem bosted og pårørende sted om dette spørgsmål. Det er her, fag-
ligheden hos medarbejderne og de pårørendes indgående kendskab til 
den enkelte mødes og til tider giver anledning til uoverensstemmelser. 
Det er her, at perspektivet på beboeren skifter fra et helhedssyn (per-
sonale) til et målbart syn, fx om tøjet nu er lagt på plads i skabet (pårø-
rende).  
 
Pårørende og medarbejdere 
Personalet bliver pseudopårørende, da de har den tætte kontakt med 
beboeren, hvilket kan virke som en underminering af de pårørende, der 
på tilsvarende vis oplever et vist kontroltab. Her er opgaven for forældrene at anerkende, at barnet knytter sig til det 
pædagogiske personale, og for medarbejderne at anerkende, at barnet fortsat er knyttet til pårørende.  For beboe-
ren vil der ofte være en loyalitetskonflikt, for hvem skal vedkommende knytte sig til? Samtidig opleves, at beboeren 
optræder mere barnligt hos de pårørende end hos personalet, og ikke mindst at pårørende betragter deres barn 
som netop et barn (og ikke en voksen). Den pædagogiske medarbejder på bostedet har det relationelle ansvar i for-
hold til pårørende. Den rolle indeholder mange facetter: 

- At rumme forældrene 
- At rumme sig selv 
- At rumme, at forældrene ikke skal kunne rumme medarbejderen 
- At rumme de nogle gange udfordrende relationer mellem barnet og forældrene 

 
Det siger sig selv, at det er en meget krævende rolle, og netop derfor er forventningsafstemning mellem bosted og 
pårørende ekstrem vigtig. Forældre skal lære at være forældre på afstand. 
 
Klar og tydelig kommunikation  
Et overordentligt vigtigt element i kommunikationen er tydelighed. Men lige så vigtigt er 
bevidstheden om, at kommunikation afsendes og modtages i de forskellige roller, man har 
(pårørende og personale). Her indtager pårørende to roller: man er pårørende, når man er 
sammen med sit barn! Når barnet er på sit bosted, er pårørende vidner til barnet med alt, 
hvad det kan føre med sig (sorg, ked af det osv.) – og det er i disse roller, kommunikatio-
nen skal afgives. Vær bevidst om disse roller, så alle ved, hvem der gør hvad. Skab en for-
udsigelighed, hvor alle er klar over rammerne for samarbejdet/kommunikationen. 
 

 
Psykolog Jacob Thorsen har efter temadagen sendt foreningen to artikler om det indimellem vanskelige samarbejde. 
Den ene artikel handler om ”Rod i forvaltningen”, hvor udfordringen med at forblive i sin definerede rolle tydeliggø-
res via en case om en pårørendes samarbejde med socialforvaltningen. Dette beskrives i forbindelse med sønnens 
overgang fra barn til voksen. Den anden artikel ”Det umulige pårørenderåd” handler om et pårørenderåd på et pleje-
center, hvor dialogen og samarbejdet kører helt af sporet. I begge beskrevne sager har Jacob Thorsen været indkaldt 
som konsulent for at finde ud af, hvad problemerne var, og hvad årsagen til problemerne bundede i, ligesom han har 
givet konkrete bud på, hvad alle involverede parter fremadrettet med fordel kunne arbejde med. 
 
Begge artikler er bygget op af praksisviden og teori. Hvis der blandt medlemmerne er nogle, der har interesse i at 
læse artiklerne, kan I læse dem på hjemmesiden www.prader-willi.dk eller henvende jer til Jytte Helgogaard, jytte-
helgogaard@tdcadsl.dk  
 
 

Man kan som både på-

rørende og medarbej-

der ”vinde” kampen, 

men man taber i relati-

onen. 

http://www.prader-willi.dk/
mailto:jyttehelgogaard@tdcadsl.dk
mailto:jyttehelgogaard@tdcadsl.dk
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Opdatering af ”Blå folder” 
Foreningens ”Blå folder” findes nu i en opdateret version på hjemmesiden. Det er fagrådet ved 
Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom, der i samarbejde med bestyrelsen har forestået opdate-
ringen, så folderen nu fremstår med sidste nye generelle viden om PWS.  
 
Bestyrelsen har tidligere besluttet, at alle foldere udgives via hjemmesiden, så den blå folder kan 
hentes via www.prader-willi.dk  
 

Panda 
Af Jean Phillips-Martinsson, grundlægger af og ærespræsident i IPWSO 

Jeg skrev denne bog et år før, min søn blev født, og det viste sig, at han 
blev født med en skelen og diagnosticeret med en sjælden lidelse - Pra-
der-Willi Syndrom (PWS) www.ipwso.org 
 
Jeg havde slet ikke forestillet mig, hvor ens det ville være at have en 
smuk unik hund og en søn med sin egen unikhed. 
 
Hver gang jeg gik en tur med Panda i Margareta Parken, stoppede folk 
mig på gaden og spurgte: "Hvad er der galt med hans øjne?" Smilende 
svarede jeg "Intet! Han har et sort og et blåt øje".  
 
Præcis det samme skete et år efter min søn blev født. Han havde fået 
en operation for sin skelen og havde et plaster på øjet. "Hvad er der 
galt med hans øje?" spurgte folk mig. Helt pr. automatik svarede jeg: 
"et sort og et blåt øje" (hvilken forfærdelig mor, ville folk naturligvis 
tænke ...)! 
 
Dette er et budskab for at hylde vores forskelligheder og for at være stolt af, hvem du er! 
Bogen er smukt fortalt af Jeans oldeniece Abi og kan høres på engelsk via Stream Panda King Of Enskede Book 1 from 
Jean Phillips-Martinsson | Listen online for free on SoundCloud 
 

 

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. Ny netud-
gave 
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 – voksne.  
7. Information og gode råd om mad ved Prader-Willi Syn-
drom – børn.  
8. Pjece for søskende 
 

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

http://www.prader-willi.dk/
https://gate.sc/?url=http%3A%2F%2Fwww.ipwso.org&token=dcdf78-1-1645202075349
https://soundcloud.com/pandakingofenskede/panda-king-of-enskede
https://soundcloud.com/pandakingofenskede/panda-king-of-enskede
http://www.prader-willi.dk/
mailto:pws@nypost.dk
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Sommerlejr 2009 – et førstegangsindtryk 
 

 

Sommerlejren var i år henlagt til Balle Efterskole vest for Vejle. Min datter Ellen på 16 år havde glædet sig meget hen 

over sommeren. Hun var med på sommerlejr for anden gang, så hun vidste godt i hovedtræk, hvad der var i vente. 

Det er mere end, hvad man kan sige om mig, hendes far, da det var første gang, jeg deltog. Jeg havde selvfølgelig 

hørt meget om sidste års oplevelser og lejrlivsrutiner fra Ellen og hendes mor, men det er naturligvis noget helt an-

det selv at være til stede.  

Jeg stødte først til sommerlejren midtvejs i forløbet, hvor min kone og jeg byttede tjans mellem at være hos lillebro-

ren derhjemme og hos storesøsteren på sommerlejr. Jeg var lidt forberedt på, hvad der ventede mig ud fra snakken 

om sidste års sommerlejr og et par korte telefonreferater fra dette års sommerlejrs første dage – herunder et billede 

sendt over mobiltelefonen. Billedet var et rigtig sødt et af Ellen og Kasper i kærlig omfavnelse. Kasper var, fik jeg at 

vide i telefonen, Ellens nye kæreste.  

Jeg ankom til frokost og blev modtaget af en glædestrålende Ellen. Der gik ikke lang tid, før jeg kom til at hilse på Ka-

sper, som er en nydelig og galant ung mand. Efterfølgende blev jeg vist rundt på efterskolen af kæresteparret og min 

kone. Lige fra starten var det tydeligt, at min rolle på sommerlejren ville blive en anden, end jeg havde forestillet 

mig. Ellen var forståeligt nok meget optaget af sin kæreste, og det var åbenlyst, at faderrollen med et slag havde ta-

get en markant drejning.  

Jeg havde nemlig forventet, at jeg skulle guide Ellen i det sociale samvær med de andre unge og voksne på sommer-

lejren. Hjælpe hende med at etablere og fastholde kontakten, og være der til at tage over og agere underholder, når 

Ellen ikke magtede fællesskabet – og så skulle jeg naturligvis også være en almindelig far for en pige på 16 år. Men 

som sagt havde min faderrolle fået et skud kæreste for boven. Der var dog stadig brug for mig bare i en langt mere 

tilbagetrukket rolle end forventet.  

Ellen og Kasper var ikke de eneste, der kærestede. Der blev i det hele taget snakket meget om kærlighed, og intriger 

havde også kronede dage. Så følelserne på sommerlejren var som et spejlbillede af det, vi kender fra verden uden for 

sommerlejren. I PWS-verden foregår det hele bare mere åbenlyst og direkte, ja det virker til tider næsten som et vel-

spillet teaterstykke. Sommerlejren handler således meget om socialt samvær mellem ligesindede, og det omfatter 

meget andet end kæresteri. Der er en masse snak hen over puslespillene og de andre aktiviteter, og det er tydeligt, 

at den fælles identitet omkring PWS giver en tryghed og dermed et overskud til at interessere sig for og spørge til de 

andres hverdag – så der udveksles mange små beretninger og kærlige drillerier i løbet af dagene. Det har været mig 

en stor fornøjelse at være vidne til den tolerance, omsorg og fællesskab, der er mellem de unge og voksne med PWS. 

F.eks. er der straks nogen, som spørger ind til problemet og trøster, hvis der er en, som er ked af det. Det er faktisk 

som om, den genkendelige verden åbner op for et følelsesregister, der er større end det, som kommer til udtryk i 

den meget større og mindre genkendelige verden uden for sommerlejren (og formodentlig PWS-bofællesskaberne).  

Opsummeret har min første sommerlejr bestået af et par rigtig gode, men også meget lange dage. Gode dage, fordi 

det har været mig en stor fornøjelse og glæde at opleve den ømhed og opmærksomhed, der er personer med PWS 

imellem, og gode dage, fordi jeg fik den gave at opleve min datter usædvanlig glad grundet noget så fantastisk og 

basalt som kærlighed. Meget lange dage, fordi det til tider er temmelig kedsommeligt at skulle svæve usynligt i bag-

grunden klar til at blive synlig, såfremt min datter skulle få behov for min tilstedeværelse. Noget af det tomrum, som 

en sådan rolle skaber, kunne dog heldigvis udfyldes sammen med de andre forældre og støttepersoner i samme situ-

ation. Et samvær, som både var hyggeligt og meget udbytterigt i forhold til at blive opdateret omkring problemer og 

muligheder vedrørende PWS. Så det er ikke bare de unge og voksne med PWS, som har brug for at netværke - det 

har forældre og støttepersoner også. Med disse ord vil jeg give sommerlejren mine varmeste anbefalinger til dem, 

som ikke ved, hvad de (og ikke mindst deres unge) er gået glip af.  

Jens Würgler Hansen, far til Ellen med PWS 
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Livet med et udviklingshæmmet barn 
Håndbog for familier og professionelle 

Camilla Grann, specialpædagogisk konsulent, har udgivet bogen ”Livet med et udviklingshæm-
met barn” (2019), der beskriver de særlige vilkår og udfordringer, man har i en familie med et 
handicappet barn.  

Bogen dykker ned i de forskellige dele af barnets opvækst fra fødsel over ungdomsliv og til tidlig 
voksenalder. Hver alder har sine egne udfordringer, hvor der kan være brug for at høre andres 
erfaringer eller blive udfordret på egen tænkning. Bogen er derfor krydret med citater og udsagn fra forældre, der 
selv har børn med udviklingshæmning. Deres bidrag gør bogen nuanceret og levende.  

Bogen giver svar på nogle af de uendeligt mange spørgsmål, der melder sig, og som man ikke kan gå ét sted hen og 
få svar på. Nogle af disse spørgsmål er eksistentielle og personlige – andre af mere lavpraktisk art. Bogens kapitler 
veksler fra letforståelig formidling af faglige emner som kromosomer og syndromer, regler og rettigheder og beskri-
velse af barnets funktionsniveau til menneskenære emner som tilknytning, sorg, opdragelse, handicapidentitet og 
familiedynamik. Bogen indeholder desuden praktiske informationer om merudgifter, tabt arbejdsfortjeneste, hjæl-
pemidler, relevante foreninger, organisationer mv.  

Bogen kan også bruges som opslagsværk, hvis der er en bestemt problemstilling i livet med dit udviklingshæmmede 
barn, der kræver særlig opmærksomhed.  

"Livet med et udviklingshæmmet barn" giver alt i alt et bredt perspektiv på livet med handicap og et samlet billede 
af, hvordan livet ser ud med udviklingshæmning som en del af hverdagen. Bogen henvender sig især til forældre, 
bedsteforældre og andre pårørende til børn med udviklingshæmning samt til professionelle, der arbejder med områ-
det i kommunalt eller specialpædagogisk regi. 

Midt i en storm 
Fra LEV, september 2021 

Af Camilla Grann, specialpædagogisk konsulent, VISS 
 
”Familie med et barn med udviklingshandicap – hvad gør det ved jer?” Det var titlen på et webinar, som Lev og videns-
centeret VISS afholdt i slutningen af august. Omdrejningspunktet i webinaret var den voldsomme storm, man som 
forældre havner i, når man har fået et barn med udviklingshandicap. Hvordan reagerer man som mor og far, og hvad 
gør det ved en, når man bliver en ’sag’ i kommunen? 
 
I foråret 2021 indledte Lev og VISS (Videnscenter Sølund Skanderborg (viss.skanderborg.dk) et samarbejde. Begge 
organisationer brænder på hver sin måde for at skabe bedre betingelser for mennesker med udviklingshandicap. Med 
Levs store netværk og VISS’ viden er mulighederne store.  
 
Samarbejdet mellem Lev og VISS omfatter lige nu et par webinarer, og vi er spændte på, hvad fremtiden bringer. Det 
første webinar løb af stablen den 31. august og havde temaet ”Familie med et barn med udviklingshandicap – hvad 
gør det ved jer?” Indholdet tog udgangspunkt i mange af de udfordringer, som familier står overfor, når det bliver 
kendt, at deres barn har et udviklingshandicap. Jeg havde selv fornøjelsen af at lede slagets gang. Min faglige ballast 
er uddannelser som socialrådgiver og psykoterapeut. Og så har jeg selv en datter med udviklingshandicap på 13 år og 
kender dermed hverdagens udfordringer indgående.  
 
Kastet ud i stormen  
På webinaret var der fokus på de tanker, følelser og temaer, som pludselig bliver en del af livet, når man får et barn 
med udviklingshandicap. Der blev også talt om, at det pludselig er et vilkår, at man bliver en del af det kommunale 
system på godt og ondt. I det følgende kan du læse mere om de spændende temaer.  
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Når man bliver klar over, at man har fået et barn med udviklingshandicap, havner man som menneske og familie i en 
ufattelig stor storm, hvor man skal øve sig på at ride på bølgerne. Man kan ikke kæmpe imod dem, men må finde 
takten og blive ét med bølgerne, ellers er risikoen for forlis for stor. Når chokket har lagt sig, opdager man måske, at 
man pludselig er en anden, end man var, og at man reagerer anderledes end tidligere.  
 
Flere oplever en bevægelse fra glad til trist, fra håbefuld til opgivende, fra optimist til pessimist og fra overskud til 
underskud. Disse reaktioner er en del af en naturlig sorgproces og er nødvendige for erkendelsen af, at livet bliver 
anderledes, end man havde drømt om, og at barnet får et andet liv og en anden fremtid.  
 
Mænd og kvinder reagerer forskelligt 
Ud over at lære sig selv at kende igen, er det afgørende for parforholdet at give hinanden plads til at reagere forskelligt. 
Forskning viser, at mænd og kvinder sørger forskelligt. Kvinder har et større behov for at ’være’ med sorgen og tale 
om det, mens mænd i højere grad lukker sig inde i sig selv og bliver ’handlende’ og fremadrettede. Dette er vigtig 
viden, der kan medvirke til, at man bedre kan bære over med hinanden. Dertil er det vigtigt at huske, at eventuelle 
søskende også med et trylleslag har ændrede livsvilkår og en hverdag, som på flere måder måske er præget og be-
grænset af, hvad der er muligt i forhold til den handicappede søskende. Her må man som forælder tage ansvar for, 
hvordan der også er plads til søskende, og hvordan man er i stand til at være nærværende og tale om det, der kan 
være svært i deres liv. Også selvom det handler om noget, som man selv kan have svært ved at tale om eller erkende 
over for sig selv.  
 
En del af ’systemet’  
Med et handicap følger også kontakt med det offentlige system. For mange er det en ekstra belastning at skulle krænge 
sine behov og sin familiesituation ud for fremmede blot for at få den hjælp og støtte, der er brug for. Pludselig er 
familien afhængig af den hjælp, der kan ydes – eller ikke ydes. Men hvad enten du vil det eller ej, bliver systemet en 
følgesvend for dig og dit barn resten af livet, så det er et vilkår, som du skal lære at leve med og håndtere.  
 
Det er vigtigt at overveje, hvad du selv kan gøre for at skabe et godt samarbejde. Dette kan blandt andet gøres ved at 
tænke over at kommunikere dine behov med både hjerne og hjerte. Mange forældre kommunikerer, naturligt nok, 
mest med hjertet, hvilket er udfordrende, da det offentlige system ofte ikke forstår hjertesprog. Hvis hjernesproget 
derimod bliver for udtalt, kan systemet have svært ved at mærke behovet, hvorfor det er vigtigt at finde balancen.  
 
Afslutningsvist må det understreges, at egenomsorg skal prioriteres. Med denne kæmpe fysiske og mentale opgave 
skal der skabes nogle åndehuller, for du skal holde i mange år. Hvis du ikke passer på dig selv, kan du heller ikke passe 
på andre!  
 
 

Balance og styrke gennem krop og sind  

 

Se også PWS NYT nr. 3, 2021 

 

I forlængelse af ovenstående tema udbyder Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom 

kurset ”Balance og styrke gennem krop og sind.” Der er planlagt 3 gruppesamtaler, 2 

yoga/meditationsevents og løbende individuel coaching hen over et år.  

D. 1. marts bliver første del af ovenstående kursus afviklet på Kursuscenter Severin i Middelfart. Kurset har fokus på 

gruppesamtale, individuel samtale samt yoga- og meditation. 

Har du lyst til at deltage, men endnu ikke fået tilmeldt dig, er du fortsat velkommen til at ”springe” på holdet, hvis du 

har lyst.  

Kontakt Karina Sauer via karina@sauerlearning.dk for at høre nærmere om tider og indhold. 

 

mailto:karina@sauerlearning.dk


17 
 

Hvad er vigtigt for mig? 
Fra LEV, september 2021 

Camilla Grann 
 
 

Når man får et barn med udviklingshandicap, kan det føles som om, at alle de drømme og ønsker, man havde for 

livet, forsvinder fra den ene dag til den anden. Sådan behøver det ikke at være. Prøv at overveje følgende: 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

Egenrefleksion 

• Hvad drømte du om, før du fik dit 

barn med handicap? 

• Hvilke dele af denne drøm kan du 

stadig udleve? Hvordan? Hvad skal 

der til? 

• Hvis du er tilfreds med din tilvæ-

relse om et år, hvad er der så 

sket? Hvad har du selv gjort for at 

komme dertil? 

 

Søskende 

Prøv at svare på følgende spørgsmål for 

dig selv og læg en plan for, hvilke skridt du 

vil tage for at komme tættere på dine øn-

sker: 

• Hvordan stiller jeg mig til rådighed 

for søskende? Hvad kan jeg gøre 

mere/mindre af? 

• Er der mon noget, som mit barn 

undgår at tale med mig om? 

• Hvordan sikrer vi, at en søskende 

uden handicap også oplever at 

blive prioriteret? 

 

Egenomsorg 

Det er afgørende for dit overskud og for 

din egen og din families trivsel, at du pas-

ser godt på dig selv. Du skal holde i mange 

år. 

• Hvad giver mig energi? 

• Hvordan får jeg mere af det? 

• Hvad er min krops advarselstegn 

til mig? Lytter jeg til dem? 

• Hvad er det vigtigste for mig? 

Hvordan kan man se det på mine 

handlinger? 

• Øv dig i at trække vejret. Forskning 

viser, at vejrtrækningsøvelser og 

fokus på vejrtrækning har positiv 

effekt på både krop og sind. 

 

Ideboks 

Hvor kan jeg hente viden? 

• Søg samvær med ligestillede. Evt. 

på kurser, familiearrangementer 

eller på diverse facebookgrupper, 

hvor der er meget sparring og 

støtte at hente. 

• Meld dig ind i en eller flere for-

eninger, der matcher dit barns 

funktionsnedsættelse. 
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Opfølgningsmøde med Socialstyrelsen 
 

 
 
 
En gang om året opfordres foreningen til at indsende et høringssvar til Socialstyrelsen vedr. det mest specialiserede 
social- og specialundervisningsområde med henblik på en vurdering af, om der er en bekymring for en afspecialise-
ring på området. I 2020 indsendte Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom et høringssvar, hvor vi bl.a. gav udtryk 
for en bekymring for: 
 
 

➢ Uens sagsbehandling og visitation i kommunerne. 
➢ Manglende aflastningspladser til børn og unge med PWS under 18 år. 
➢ Manglende botilbud til unge borgere med PWS under 18 år. 
➢ Manglende botilbud med speciale i PWS til borgere over 18 år. 
➢ Stavnsbinding af borgere med PWS i botilbud (hvis en borger ønsker at flytte fra nuværende botilbud til et 

andet, tilskriver loven, at det nye botilbud ikke må være væsentligt dyrere end nuværende). 
➢ Manglende forståelse fra Socialtilsynets side for de særlige behov, der gør sig gældende ved PWS, og som 

gør det vanskeligt for botilbud at overholde loven. 
 
 

Høringssvaret blev fulgt op med et møde med Socialstyrelsen, hvor Susanne Blichfeldt og undertegnede deltog og 
endnu engang udtrykte bekymring for en afspecialisering på PWS-området, og det blev efterfølgende besluttet at 
iværksætte en pilotundersøgelse, der som primært fokus havde at finde ud af, om der reelt var en bekymring for 
især tilbud til borgere med PWS under 18 år. Grundlaget for pilotundersøgelsen har været en distributionsliste ud-
sendt til institutioner og botilbud med faglig ekspertise inden for PWS – 32 i alt. 
 
Denne pilotundersøgelse er nu færdig, og i den anledning var Susanne Blichfeldt, Jannik Sayoudi og undertegnede 
indkaldt til et virtuelt møde med Socialstyrelsen d. 11. februar.  
 
På mødet kom det frem, at der har været 17 tilbagemeldinger fra primært botilbud, og at der ikke har været nogen 
tilbagemeldinger fra børne-/ungetilbud, hvorfor resultatet af undersøgelsen skal tages med flere forbehold. De svar, 
Socialstyrelsen har modtaget, tyder på et lidt sårbart tilbudslandskab til børn og unge med PWS, og da styrelsen 
mangler viden på området, efterlyste de foreningens viden herom.  
 
Den videre proces 

Foreningen gav endnu engang udtryk for bekymringer og opfordrede Socialstyrelsen til at kontakte Center for 
Sjældne Sygdomme på hhv. Rigshospitalet og i Skejby for at få et solidt grundlag for afdækning af problemstillinger i 
børne-/ungefamilier. Ligeledes opfordrede foreningen til, at Socialstyrelsen kontakter etablerede PWS-botilbud med 
henblik på besøg på bostederne.  

Socialstyrelsen vil evt. forelægge foreningens bekymringer for Det Faglige Råd for National Koordination og evt. gå i 

dialog med kommunerne.  

I denne sammenhæng er det vigtigt at understrege, at konkret aktion på bekymringerne ligger uden for Socialstyrel-

sens rammer, og foreningen blev derfor opfordret til at rette henvendelse til relevante instanser som fx Dansk Han-

dicapforbund, kommuner og politikere i et forsøg på helt konkret at kunne tage aktion på bekymringerne.  

Se også PWS NYT nr. 2, 2020, hvor foreningens høringssvar med bekymringer er bragt.  
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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 Universitetshospi-
tal) 
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 5003 og 3545 1324 
hanne.buciek.hove@regionh.dk 
 
Leder Karin Birkedal 
Botilbuddet Solvang 
Herredsvej 46 
4944 Fejø 
Tlf. 3066 1032 
karin@solvangfejoe.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 
Marielystvej 18 
6000 Kolding 
Tlf.: 2567 2868 
jls@dsioxen.dk   
 
 
 
 
 
 

Afdelingslæge, ph.d Anders Johanson 
Barnkliniken SUS Malmö/Lund 
Cronquists gata 2 C  
214 28 Malmö 
Tlf.: +46 4033 1489 
Anders.AJ.Johansen@skane.se 
 
Klinisk diætist, NHH-kand.  
Klinisk enæringsfysiolog 
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 
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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  

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

 

Medlem 
Jannik Sayoudi 
Marielystvej 18 
6000 Kolding 
Tlf.: 2567 2868 
Mail: jls@dsioxen.dk  

Mail: jls@dsioxen.dk 

Mail: jls@dsioxen.dk 

 

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

 

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

Medlem 
Andrew Hoover 
Kildevældsgade 63 
2100 København Ø 
Tlf.: 5048 3867 
hoovera@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 Erhvervskonto, reg.nr.: 1551, 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 

 

 

 

 

 

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

Nyt nummer til Mobile Pay 

Medlem 
Irene Svanekær Kudsk  
Carl Nielsensvej 94  
5792 Årslev  
Tlf.: 5123 8532  
irenekudsk@hotmail.com  
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