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Deadline for næste nummer af PWS NYT: 1. april 2023 

 

 
PWS NYT udgives af Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom og sendes gratis til alle medlemmer tre 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 redaktionen 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: birgittemariajensen@gmail.com  
 

 

 

Materiale om Prader-Willi Syndrom kan downloades fra foreningens 

hjemmeside www.prader-willi.dk  

mailto:jyttehelgogaard@tdcadsl.dk
mailto:birgittemariajensen@gmail.com
http://www.prader-willi.dk/
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Nyt fra bestyrelsen 
 
I november var bestyrelsen samlet i en weekend i Roskilde for at fordybe sig i PWS-arbejdet og få programsat tiden, 
der kommer. Første punkt var konstituering af bestyrelsen, der ser ud som følger: 
 
Forrest: Signe Andersen, sekretær Lise Reimers, formand Jytte Helgogaard og Irene Kudsk. Bagest: Jannik Sayoudi, 
Andrew Hoover, kasserer Martin Raabjerg og næstformand Claus Rosenager-Jepsen. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Webinarer 
Tiderne med Corona har lært os, at man også kan få viden og erfaringsudveksling ved webinarer, og at det ofte kan 
være nemmere at deltage et par timer fremfor at skulle afsætte en hel dag til et foreningsarrangement. Bestyrelsen 
har derfor besluttet, at der fremover skal afholdes et webinar ca. hver anden måned om relevante emner. Da webina-
rerne planlægges løbende, er det ikke altid, de annonceres i PWS NYT, så det er vigtigt at holde øje med hjemmesiden 
og facebookgruppen, hvis man er interesseret i at deltage. 
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Ny hjemmeside 
Foreningen skal have ny hjemmeside. Den vil komme til at indeholde flere af de kendte me-
nupunkter fra den nuværende hjemmeside, men den vil forhåbentlig opleves mere overskue-
lig med en inddeling i tre blokke for ”Familier”, ”Pædagogisk personale” og ”Sundhedsperso-
nale”. Der pågår i øjeblikket en gennemgang af samtlige artikler, der ligger i biblioteket mhp. 
at få sorteret forældet materiale fra, så den nye hjemmeside vil fremstå med aktuel og opda-
teret information om PWS.  
 
Spørgeskemaundersøgelse 
Bestyrelsen vil senere på året udsende en spørgeskemaundersøgelse til foreningens medlem-
mer for at undersøge, hvilke problemstillinger der fylder meget i familierne og hos botil-
buddene med PWS, og hvad man kunne have behov for af aktiviteter og arrangementer, 
så der er et reelt grundlag for den videre planlægning.  

 
På bestyrelsesweekenden bliver der altid sat tid af 
til en eller anden form for teambuilding, så vi også 
kommer ud af huset og får friske indspark. Denne 
gang var vi i to forskellige Escape Rooms, hvor den 
ene gruppe skulle forsøge at finde det berømte ma-
leri Mona Lisa, mens den anden gruppe skulle for-
søge at bryde ud af det berygtede fængsel Alcatraz. 
Begge opgaver lykkedes inden for den berammede 
tid. 

 
Som altid er bestyrelsen åben for forslag og initiativer, der kan 
komme foreningens medlemmer til gode. Derfor skal I ikke tøve 
med at henvende jer, hvis I synes, der er emner eller arrange-
menter, I savner. Har I forslag til webinarer, hører vi meget 
gerne om det. 
 

 

Designet på den nye hjemmeside 

Husk at melde adresseændringer til foreningens sekretær, så du stadig 

kan modtage PWS NYT. Det gælder både fysisk adresse, mailadresse og 

telefonnummer. Også hvis du flytter hjemmefra til et bosted.  

 
 

 



5 
 

 

Stemningsbilleder fra SPA-ophold i november 
 

I weekenden d. 4. – 6. november 2022 havde Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom inviteret udeboende voksne 
med PWS og en pårørende/ledsager til SPA-ophold på Comwell Borupgaard i Snekkersten. 
 
Vi var i alt 16 personer, der deltog. Nogle for første gang, mens andre har været med fra første SPA-ophold i 2015. 
Det er et stort hit hos de unge mennesker, der nyder saunagus, hot-tubs og massage og ikke mindst det sociale sam-
vær i løbet af weekenden. 
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SÆT X 

Spa-ophold på Comwell Borupgaard i Snekkersten d. 27. – 29. oktober 2023 
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Familie- og aktivitetsweekend på PindstrupCentret 2022 
 

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 fra 0-18 år.  

OBS! Ud fra ønsker fra sidste års familieweekend har bestyrelsen imødekommet dette, og aldersgrænsen er derfor 

hævet fra 15 til 18 år      . Af hensyn til centrets kapacitet vil deltagelse for alle under 15 år blive prioriteret.  

Familieweekenden finder sted d. 16. – 18. juni 2023 på det velkendte PindstrupCenter, Johs. F. la Cours Allé 1, Pind-
strup, 8550 Ryomgård. 

Ændringer i programmets indhold samt tider kan forekomme!  

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 

10.00-12.00: Ridning + saft 

 

9.30-11.30: FRI LEG, fx 
❖ Krearummet 
❖ Sport, mooncar-race, fod-

bold, rundbold 
, 

NYHED! Ca. 10:00-10:30: Drama-
Workshop v/ Maria & Janice 
 

12.15: LÆKKER frokost af Pind-

strupcentrets køkken       

(OPRYDNING inden frokost) 
11.30: Frokost med mulighed for 
doggybag 

 
13.00-15.00: FRI LEG, fx 
❖ Krearummet 
❖ Sport, mooncar-race, fod-

bold, rundbold 
Lægens Bord med Susanne Blich-
feldt (for forældre) 

 

 
 
 
 
TAK FOR DENNE GANG – vi ses i 

2024 😊. 
 
 15.00-16.00: DEN STORE STAFET 

Eftermiddagsmad 
 

Fra 17.00: 
VELKOMMEN – indkvartering jf. 
værelsesfordeling 

16.00-17.00: 
❖ Søskendeaktivitet 
❖ Hvil 

 

18.00: Middag i salen 
 
 

FÆLLESFOTO KL. 17:50 
 
18.00: Middag i salen 
  19:00-19:30:  

 
❖ DISCOTEK 
❖ Søskendeaktivitet 
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Praktisk info om familieweekenden 

VI GLÆDER OS TIL AT SE JER 

På gensyn fra Ninna 

 

TILMELDING OG BETALING 

 

• Pris for deltagelse: 475 kr. pr. barn og 1.000 kr. pr. voksen, dog max 3.000 kr. pr. familie. 

• Tilmelding foretages online på www.prader-willi.dk senest. 1. april 2023. 

• Betaling kan ske via Mobilepay 2425 1212 eller bankoverførsel reg. nr. 4001, kontonr.  4001154273. Venligst 
anfør navn(e) samt hvilket arrangement, betalingen vedrører. 

• OBS! Du er først tilmeldt arrangementet, når du har tilmeldt dig online OG indbetalt beløbet. 

• Udtjekning SENEST kl. 10:00 søndag. Nøgler afleveres til lejrledelsen. 

 

Kære forældre  

Det er jeres ansvar at passe/ledsage de kære børn under opholdet. 

Ledelsen er til stede for at holde struktur på weekenden samt igang-

sætte aktiviteter og skabe god stemning       

 

 WEEKENDENS FORMÅL 

 

• Formålet med afholdelse af familieweekenden er et tilbud om socialt samvær og kreative aktiviteter til 

børn med Prader-Willi, deres søskende og forældre. 

• Der er en lejrledelse til stede for at igangsætte aktiviteter, holde det store overblik samt sikre program og 

tidspunkter – forældre opfordres til at hjælpe med afvikling af de forskellige aktiviteter. Hvis der er forslag 

eller ønsker til, hvilke aktiviteter I vil hjælpe med, er I velkomne til at tilføje det på tilmeldingsblanketten. 

• Der er i løbet af weekenden forskellige tilbud, fx kreativt værksted, yoga, sport & leg. Børn ledsages til de 

forskellige aktiviteter af forældre. 

• Der vil i løbet af weekenden blive taget billeder og videoer af aktiviteter med både børn og voksne. Ønsker 

man ikke, at disse billeder bringes på såvel Facebookgruppen som hjemmesiden og PWS NYT, bedes I ven-

ligst meddele dette til lejrledelsen. 

• Hvis vejret tillader det, er der opsat hoppeborg – også her er forældre sammen med børnene. 

• Susanne Blichfeldt deltager som altid på familieweekenden. 

 

 

 

Lægens Bord med Susanne Blichfeldt kl. 13-15. Har I spørgsmål til Susanne, så send dem 

forud for familieweekenden på s.blichfeldt@dadlnet.dk  

http://www.prader-willi.dk/
mailto:s.blichfeldt@dadlnet.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. 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 har en ledig plads i vores PWS Bo- og Aktivitetstilbud i Næstved. 

Vi tilbyder: 
 

• Vores egen sygeplejerske.  
• Udvidede resurser i køkkenet så vi nu kan lave al mad 365 dage om året. 
• Løbende opgradering af medarbejdernes faglige kompetencer. Alle er uddannet i KRAP (kognitiv, ressource-

fokuseret, anerkendende pædagogik). 
• Special aktivitets- og samværstilbud 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  
 https://www.socialpaedagogiskcenter.dk/ 
 
 
 

mailto:kmilar@naestved.dk
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HUSK 😊 PWS-kursus for fagfolk 

2023 
 

Sæt X i kalenderen. Datoen er 26. -27. okto-

ber 2023.  
Vi mødes igen på Brogården i Middelfart. 

Formålet er at få ny viden og dele ud af den viden og erfaring, vi har 

– så vi alle bliver endnu bedre fagpersoner i vores arbejde med PWS. 

Emnerne vil være 

➢ Forældresamarbejde.  
➢ LA2/U (metode for udviklingshæmmede er under udvikling). 
➢ Arbejdsgrupper med afsæt i de udfordringer, vi oplever i hverdagen.  
➢ Intro om PWS til nye fagfolk, imens de erfarne får lov til at svede over andre emner. 

 

Vil forældre til børn med PWS give denne notits videre til de fagpersoner, der er omkring jeres børn? Skole, dagin-

stitutioner, terapeuter, STU, bosteder m.v. 

Hold øje med PWS NYT nr. 2. Her finder du selve invitationen og program for dagene. 

Venlig hilsen 
Martin Frantsen, Karin Birkedal, Trine Jensen og Christina Brydegaard 

Planlægningsgruppen for PWS-kursus 
 

 

 
 

SUPP – Supplerende Arbejdsmarkedspension 
 

Supplerende Arbejdsmarkedspension (SUPP) er en pension, som man kan vælge at betale til, hvis man 

er førtidspensionist. Hvis man betaler til SUPP, får man en ekstra udbetaling hver måned, når man bli-

ver folkepensionist. 

Man skal selv betale 1/3 af bidraget, og staten betaler 2/3. For 2023 er taksterne for egen andel 192 kr. 

pr. måned, og statens andel er 384 kr. pr. måned.  

Tilmelding sker til Udbetaling Danmark. Man kan frit vælge, om man ønsker at tilslutte sig ordningen 

i ATP, hvor de kalder ordningen SUPP, eller en ordning i et livsforsikringsselskab eller en pensionskasse, 

der tilbyder en sådan ordning. 

 

Yderligere oplysninger om SUPP på www.borger.dk  

https://www.aeldresagen.dk/viden-og-raadgivning/vaerd-at-vide/p/pensioner---private/atp
http://www.borger.dk/
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Styrke og balance gennem krop og sind  
 

Trænger du til ro og tid til dig selv? Trænger du til at blive forkælet? Så er ”styrke og 
balance gennem krop og sind” måske noget for dig! 

 

PWS-foreningen fik sidste år bevilligede midler fra Socialstyrelsen til aktiviteter for pårørende medlemmer af for-
eningen. I 2022 afholdt vi bl.a. to yoga og meditationsweekender med stor succes. Derfor har vi planlagt to mere i 
2023. 

 
At være pårørende til et menneske med PWS kan hurtigt komme til at fylde meget. Så meget, at man måske nogle 
gange helt glemmer sig selv. 
 
I ”Styrke og balance gennem krop og sind” får du mulighed for at stoppe lidt op, sætte lyset på dig selv og give dig 
selv mulighed for selvforkælelse! 
 
Gennem samtaler, yoga og meditation sigtes der efter mere balance, trivsel og overskud, så man kan leve livet med 
endnu mere kvalitet på trods af sine livsvilkår som pårørende til et menneske med PWS. 
 
Aktiviteterne vil være to yogaevents, to online gruppeseancer og løbende individuelle samtaler. 
 
Beskrivelse af aktiviteter 

Et yoga- og meditationsevent er to overnatninger på et skønt sted med en masse af afslappende yoga og meditation 

krydret med god mad og ikke mindst rart og nærværende samvær. Yoga og meditation planlægges, så ALLE kan være 

med. Ingen forkundskaber er nødvendige. På disse weekender lægges der op til ro, stilhed, gåture og ikke så meget 

snak. 

Hvert yoga- og meditationsevent begynder med en kort fællesseance om fredagen, mest så vi ved, hvem hinanden 

er, men også for at lave en form for forventningsafstemning. Der vil ligeledes være en kort afrunding, inden vi skilles 

søndag. 

Ud over yogaevents vil der yderligere blive planlagt to online gruppeseancer á 1-1 ½ times varighed, og der vil lø-

bende tilbydes individuelle samtaler hen over året. En individuel samtale kan være lige fra en hyggelig sludder til en 

mere coachinglignende samtale. Indhold bestemmes 100 % af deltagerne. 

Der er plads til ti deltagere på holdet. Deltagere fra sidste år er mere end hjertelig velkomne. 

Det er p.t. kun yogaevents, som er fastlagt med datoer, de resterende aktiviteter planlægges undervejs ud fra delta-

gernes ønsker. Se skema næste side. 

Det er GRATIS at deltage, transport til og fra aktiviteter skal du dog selv betale. Alle medlemmer af PWS-foreningen, 

som er pårørende, er velkomne! 

Det er klart at foretrække, at man deltager i alle aktiviteterne, men ring eller skriv endelig, hvis der er udfordringer i 

dette, så ser vi på det! 

Til at forestå alle samtaler er Karina Sauer, som selv har en datter med PWS, tilknyttet. Karina er foredragsholder og 

coach. Læs mere: sauerlearning.dk  

Som yoga- og meditationsunderviser er James Hunt tilknyttet. James har de sidste elleve år arbejdet som yogain-

struktør og behandler med fokus på trivsel, herunder stresshåndtering og søvnproblemer. Læs mere: Jameshunt.dk 
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Styrke og balance gennem krop og sind 

 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
Tilmelding til første yogaevent sker via www.prader-willi.dk senest d. 1. april. For yderligere oplysninger kan Karina 
Sauer kontaktes på karina@sauerlearning.dk 
 

 

Webinar om ”Pubertet og ungdom og Prader-Willi Syndrom” 
 

I november holdt Landsforeningen for Prader-Willi Syn-

drom et webinar om ovenstående emne forestået af 

overlæge Susanne Blichfeldt. I sit oplæg kom Susanne ind 

på piger og drenges normale pubertet (kønsmodning) og 

de forhold, der er anderledes ved pubertet hos personer 

med Prader-Willi Syndrom. Præsentationen kan ses i sin 

fulde længde på www.prader-willi.dk 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Aktivitet 
 

Tid Sted 

Første yogaevent med før-
ste gruppesamtale 
 

5.-7.maj 2023 Shanti Retreat, Langeland 

Individuelle samtaler 
 

Maj/juni Telefon - walk and talks 

Anden gruppesamtale 
 

August Online 

Andet yogaevent med tre-
dje gruppesamtale 
 

30. september-1. oktober Annonceres i PWS NYT nr. 2 

Individuelle samtaler 
 

Oktober Telefon - walk and talks 

Fjerde gruppesamtale med 
evaluering 
 

November Online 

http://www.prader-willi.dk/
mailto:karina@sauerlearning.dk
http://www.prader-willi.dk/
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Webinar om ”Den positive indflytning” på et PWS-botilbud 
 

I februar afholdt PWS-foreningen et webinar om ”Den positive indflytning på et PWS-botilbud” forestået af instituti-
onsleder Jannik Sayoudi fra bostedet Oxen. Jannik fortalte om praktiske ting, inden en indflytning finder sted (fx møb-
lering af lejligheden), førtidspension, værgemål (permanent eller midlertidigt), forventningsafstemning mellem bosted 
og pårørende og bostedets husregler. Jannik lagde vægt på, at det er en stor omvæltning for både beboer og pårø-
rende, når ens barn flytter hjemmefra, og man skal overlade ansvaret for sit barn til andre, men at man skal have en 
tro på, at personalet på bostedet er kompetent til at varetage opgaven. 
 

 

Der var mange spørgsmål til Jan-

nik, og et af de helt store bekym-

ringsspørgsmål var, hvor ens 

barn skal flytte hen, hvis der ikke 

er plads på et af de eksisterende 

PWS-botilbud. Det blev slået 

fast, at ansvaret for ens barn lig-

ger hos kommunen, når barnet 

er fyldt 18 år, og at det derfor er 

kommunens ansvar at finde det 

rette botilbud til barnet.  Jannik 

opfordrede til, at forældre går i 

dialog med kommunen vedr. 

både førtidspension og botilbud 

i god tid før det fyldte 18. år (se 

nedenstående faktaboks). 

 

 

 

 

 

 

Serviceloven § 19 A 
 
Kommunalbestyrelsen skal, når en ung med betydelig og varigt nedsat fysisk eller psykisk 
funktionsevne eller indgribende kronisk eller langvarig lidelse, som modtager hjælp efter 
denne lov, fylder 16 år, påbegynde forberedelsen af overgangen til voksenlivet. 
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Tryghed omkring mad 
 

Oversat fra PWS, USA, november 2022  

 

 

 

   

 

 

 

 

 

 

 

Principperne for tryghed omkring mad 

Ingen tvivl + intet håb = ingen skuffelser 

Ingen tvivl 
Der skal ikke være tvivl om, hvornår det næste måltid bliver serveret. Skab vedvarende rutiner for måltider og mellem-
måltider. Beslut, hvornår måltiderne skal serveres. Vis tiderne for måltider og mellemmåltider/snack på et skema 
(morgenmad, frokost, aftensmad + alle mellemmåltider). Bliv enige om et vedvarende svar, hvis der bliver spurgt efter 
mad før måltiderne, eller når der bliver spurgt efter mere mad. Fx: Jeg ved godt, du gerne vil have en snack. Du får en 
snack, når vi har gået vores tur. 
 
Skab vedvarende regler for, hvordan et måltid indtages. Maden serveres ved bordet. Maden serveres på en tallerken. 
Ingen store skåle på bordet. Snacks/mellemmåltider serveres på tallerkner. Ingen anden måde, medmindre man altid 
gør det på den anden måde. Server maden på mindre tallerkener. Skær maden ud i små stykker, og fordel maden på 
hele tallerkenen, så det ser ud af mere. For personer med PWS handler det altid om mængder og størrelser. 
 
Intet håb 
Der skal ikke være håb om at tilegne sig mad på egen hånd eller få ekstra. Hvis der er mad på bordet eller andre steder, 
tænker personen med PWS kun på, hvordan han/hun kan få fat i det. Adgang til mad skaber håb. Håb skaber ængstelse. 
Ængstelse skaber risiko for uønsket adfærd. Ved at fjerne enhver adgang til mad formindskes adfærdsproblemer. 
 
Sæt lås på køleskab, spisekammer, køkkenskabe med mad, medicinskabe, skabe med drikkevarer m.m. Ved at låse 
mad og drikkevarer inde, sætter man også lås på tankerne om, at der kan være adgang til mad. 
 
Ved selskaber, restaurantbesøg m.m. skal det aftales på forhånd, hvad og hvor meget personen med PWS skal have. 
Kig på restaurantens menukort før et besøg, og beslut, hvad der skal bestilles. 
 
Ingen skuffelse 
Livet er bedre, når man ikke bliver skuffet. Når personen med PWS oplever færre skuffelser i livet, bliver der færre 
adfærdsproblemer. 

INGEN SKUFFELSER 
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Fødder, fodhygiejne, fodtøj og PWS 
 

Føddernes betydning for godt velvære og et sundt helbred bliver ofte un-
dervurderet. Fødderne skal bære os hele livet. Mange går adskillige kilome-
ter i løbet af en dag – på arbejde eller i fritiden – men i modsætning til andre 
områder af kroppen, må fødderne stort set klare sig selv uden eftersyn og 
behandling.  
 
For personer med Prader-Willi Syndrom kan det være vanskeligt selv at 
klippe negle, fjerne hård hud, smøre creme på fødderne (hvis det er nød-
vendigt) m.m., og for voksne vil det mange gange være tilrådeligt med re-
gelmæssig fodterapeutisk behandling (fx en gang pr. måned) for at sikre 
sunde og raske fødder. Infektioner vil let kunne forekomme, såfremt hygi-
ejnen ikke er i orden. Særligt ved PWS er der risiko for, at infektioner kan 
blive alvorlige og give sygdommen ”rosen” (bakteriel infektion i huden i be-
net), der kræver antibiotikabehandling.  
 
Risiko for infektioner i ben og fødder (ved PWS) er særlig stor ved:  

➢ Overvægt 
➢ Stillesiddende/stående arbejde (giver væskeophobning) 
➢ Sparsom motion (inkl. gang) 

 
 - alle faktorer, der øger risikoen for dårligt blodomløb og derved risikoen for dårlig sårheling. Er der sår, der ikke holdes 
rene og pilles i, kommer der let infektion. Egen læge kan henvise til fodterapeutisk behandling.  
 
Hulfod 
Hulfod er en tilstand, hvor foden har en unormal høj svang. Derved 
får man en ændret belastning af foden. Især på hælen og forfoden 
øges belastningen, men også mellemfoden belastes anderledes. 
Nogle gange giver tilstanden ingen symptomer. Andre gange kan 
den medføre svære gener både i form af smerter og ændret stilling 
i tæerne. Behandling kan være fysioterapi, indlæg eller operation. 
Spørg lægen. 
 
 

 
Nedenfor følger gode råd til sunde fødder fra bl.a. www.sundhedslex.dk  
 

➢ Hold øje med dine fødder (eller få andre til det!!!), og vær opmærksom på eventuelle ændringer i farve, tek-
stur og udseende.  

➢ Oprethold god fodhygiejne: vask og tør fødderne – også mellem tæerne. Få evt. hjælp til det.  
➢ Fugt huden. Varmt vejr og sko, der ikke er tillukkede (som f.eks. sandaler), kan resultere i, at huden på fød-

derne mister fugt, hvilket kan medføre sprækker eller revner i huden (huden brister). Brug evt. fugtigheds-
creme - aftal med fodterapeut, hvilken creme og hvor meget.  

➢ Køb sko i den rette størrelse. Husk på, at skostørrelser kan variere: Forskellige fabrikanter bruger forskellige 
størrelser, så køb og prøv sko sidst på dagen, når fødderne er mest hævede. Køb altid de sko, der er mest 
komfortable for dine fødder og tæer, og få hjælp til at vurdere dette. Nogle mennesker har fødder, der er op 
til to skonumre forskellig i størrelse! Prøv begge sko.   

➢ Vær opmærksom på, at mange med PWS har fejlstilling i fødderne, der kan behandles med indlæg. Spørg en 
bandagist eller ortopæd herom.  

 

Flere med PWS bør have sko, der giver ekstra støtte, såkaldt fabriksfremstillet ortopædisk fodtøj, købt hos 
bandagist og med økonomisk støtte fra kommunen. Skoene skal ordineres af ortopæd.  
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➢ Ignorér ALDRIG smerter i fødderne. Symptomer, der forværres eller ikke forsvinder inden for en rimelig tids-

periode, bør undersøges af en læge eller en specialist (fodlæge).  
➢ Klip tåneglene lige over eller følg den naturlige bue/kurve neglene har (hvis du har buen/kurven). Pas på med 

at klippe for meget af i hjørnerne af neglene, da dette kan medføre nedgroede negle.  
➢ Træn/motioner. Vandreture (selv almindelige gåture) er en god måde at holde vægten under kontrol og virker 

i øvrigt som en naturlig fugtgiver til fødderne. Husk at gå med ordentligt fodtøj – især hvis du begiver dig ud 
på længere ture; herved undgår du skader som fx vabler på fødderne.  

➢ Udskift dine sko regelmæssigt; dine sko opsuger fugt fra fødderne, når du går. Derfor er det vigtigt, at man 
lader skoene tørre fuldstændig ud.  

➢ Undgå at gå med bare fødder udendørs; herved undgår du skader og infektioner.  
➢ Beskyt fødderne med solcreme eller bedre: en tynd strømpe når du er på stranden, eller gå med sandaler. 

 
 

 

 

Handi Forsikring 
-  

Et forsikringssamarbejde mellem LEV og Codan 

 

Handiforsikring udbyder en Boforsikring og en Hændelsesforsikring for personer med udviklingshandicap.  

 

Boforsikring 
For at tegne en Handi Boforsikring skal man have et udviklingshandicap. Desuden er det et krav, at man bor i et bo-
fællesskab eller har sin egen lejlighed med kontakt til hjemmevejleder eller støttecenter. 
 
Grunddækninger 
Boforsikringen har bl.a. følgende grunddækninger: 
 
Dækker personlige ejendele ved f.eks. brand, vandskade og indbrud. 
Røveri og ran. 
Simpelt tyveri. 
Retshjælp. 
Ansvarsskader (dog ikke på ansatte eller ledere, der yder hjælp eller anden indsats til forsikringstageren). 
Identitetsyveri. 
 
Der kan tegnes tillægsdækninger til Boforsikringen, bl.a. glas og kumme, elskade og elektronik. 

 

Hændelsesforsikring 
Med en Hændelsesforsikring udbetaler forsikringen erstatning ved bl.a.: 
 

• Knoglebrud. 

• Tandskade (også grundet epilepsi). 

• Brilleskade (hvis brillerne er max. 3 år gamle). 

• Høreapparatsskade (hvis apparatet er max. 4 år gammelt). 
 
Forsikringen dækker 24 timer i døgnet. Det vil sige, at den dækker, hvad enten du er på ferie eller er i beskæftigelse. 
 
Se mere om Handiforsikring på https://www.handiforsikringsservice.dk/  
 

https://www.handiforsikringsservice.dk/
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Vigtige oplysninger til sundhedspersonale 

 

Aktivitetskalender 2023 
 

Dato Aktivitet Sted Tilmeldingsfrist 

2023    
4. februar Bestyrelsesmøde Virtuelt/Scandic Hvidovre  

7. februar Webinar for forældre som 
inden længe skal flytte de-
res ung i botilbud v/institu-
tionsleder af Oxen, Jannik 
Sayoudi 

Virtuelt 6. februar 

Marts Webinar om adfærd og 
PWS v/overlæge Susanne 
Blichfeldt 

Virtuelt Se www.prader-willi.dk  

22. marts Fagrådsmøde Hotel Ansgar, Odense  

15. april Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre  

5. – 7. maj Yogaevent Shanti Retreat, Langeland 1. april på www.prader-
willi.dk 

11. maj Bestyrelsesmøde Virtuelt  

8. juni Bestyrelsesmøde Virtuelt  

16. – 18. juni Familieweekend PindstrupCentret 1. april på www.prader-
willi.dk  

31. juli – 4. august Sommerlejr Kursuscenter Brogården Invitation i PWS NYT 2, 2023 

15. – 17. september Bestyrelseskonference   

17. september Generalforsamling   

30. september – 1. oktober Andet yogaevent  Invitation i PWS NYT 2 

26. – 27. oktober Netværkskursus for fagper-
soner 

Kursuscenter Brogården  

27. – 29. oktober SPA-ophold Comwell Borupgaard Invitation i PWS NYT nr. 2, 
2023 

18. november Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre  

Foreningens røde folder “Vigtige oplysninger til sundhedspersonale” er blevet opdateret med ak-

tuel information om PWS. Det er fagrådet ved Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom, der har 

forestået arbejdet.   

Folderen kan downloades fra www.prader-willi.dk eller bestilles hos Lise Reimers. 

Det anbefales at medbringe folderen sammen med ”Vigtige facts om Prader-Willi Syndrom” (bragt 

i PWS NYT nr. 2, 2022 og på www.prader-willi.dk) i tilfælde af hospitalsindlæggelse/akut opstået 

sygdom. 

http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.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 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 
Aarhus Universitets hospital, Skejby 
8200 Aarhus 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 
 
Institutionsleder Jannik Sayoudi 
Marielystvej 18 
6000 Kolding 
Tlf.: 2567 2868 
jls@dsioxen.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 
 
Klinisk diætist Anne Mørch  
Børneafdeling A 
Aarhus Universitetshospital  
Brendstrupgårdsvej 100 
8200 Aarhus N 
Tlf. 7845 1497 
anneolen@rm.dk 
 
Afdelingslæge, dr. med. 
Kristina Saraf Neric 
AFP, Psykiatrisk Klinik 1 
Team for Psykisk Syge Udviklingshæm-
mede 
Aarhus Universitetshospital 
8000 Aarhus C 
Telefon: 78 47 18 80 
krsara@rm.dk 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Socialrådgiver 

Marianne Due Jensen 
Center for Sjældne Sygdomme 
Aarhus Universitetshospital 
8200 Aarhus N 
Mail: madujn@rm.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 

 
 
 
 
 
 

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:jls@dsioxen.dk
mailto:karin@solvangfejoe.dk
mailto:mettesoerensen433@hotmail.com
mailto:bolette.faerch.petersen@regionh.dk
mailto:ellenbjerrej@hotmail.com
mailto:anneolen@rm.dk
mailto:krsara@rm.dk
mailto:madujn@rm.dk
mailto:Anders.AJ.Johansen@skane.se
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  

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  

 

mailto:jyttehelgogaard@tdcadsl.dk
mailto:m@raabjerg.se
mailto:jls@dsioxen.dk
mailto:jls@dsioxen.dk
mailto:jls@dsioxen.dk
mailto:pws@nypost.dk
mailto:signe_rsr@hotmail.com
mailto:hoovera@msn.com
http://www.prader-willi.dk/
https://www.facebook.com/groups/119757921508638/
mailto:clausjeps@msn.com
mailto:irenekudsk@hotmail.com

