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Deadline for næste nummer af PWS NYT: 1. juli 2017  

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

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

Materialer og udgivelser om Prader-Willi Syndrom 
Materialer og video/dvd rekvireres via bestillingslisten på www.prader-willi.dk eller ved henvendelse til foreningens sekretær: Lise Reimers, 
Damgårdsvej 24, 3460 Birkerød. Mail: pws@nypost.dk Bog om PWS (nr. 7) er gratis for foreningens medlemmer og kan downloades fra forenin-
gens hjemmeside. 
Foldere 
1. Prader-Willi Syndrom – en medfødt sygdom. 
2. Vigtige oplysninger til sundhedspersonale om PWS.  
3. Prader-Willi Syndrom og beskæftigelse. Netudgave 
4. Gode råd i forbindelse med undervisning af børn med PWS.  
5. Etablering af botilbud til voksne med PWS.  
6. Information og gode råd om mad ved Prader-Willi Syndrom.  
Bøger 
8. Bog om PWS udgivet af Landsf. for PWS. Pris for ikke-medlem-
mer: 90 kr.  
9. Træning af børn med PWS. Oversat fra svensk. Netudgave 

10. På vej til voksen v/Anette Løwert og Karsten Løt. Seksualun-
dervisning. 
Video/dvd – returneres 14 dage efter modtagelse 
11. Syv børn/voksne med PWS på forskellige alderstrin og med 
forskellige problemer. Holl./belg. film m. engelske undertekster. 
Ca. 40 minutter. 
12. Vidste du det? 
13. PWS – bo alene. Norsk produktion. 
14. Food, behaviour and beyond. Amerikansk produktion. 
15. Understanding the Student with PWS. Inkl. vejledning. Ame-
rikansk produktion. 16. Så sjældne er vi ikke – at leve med PWS 
anno 2008. Hollandsk produktion.  

file:///C:/Users/jytt0841/Desktop/Bestyrelsesmøde%2012.%20november/PWS%20NYT%202%202017/PWS%20NYT%202%202017.docx%23_Toc481355415
mailto:jyttehelgogaard@tdcadsl.dk
mailto:bm@vibkat.dk
http://www.prader-willi.dk/
mailto:pws@nypost.dk
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Indkaldelse til generalforsamling 

Dato 
Lørdag d. 30. september 2017 
 

Sted 
Scandic Sluseholmen 
Molestien 11 
2450 København SV 
 

Tid  
Kl. 14 

Der serveres kaffe og brød. 

Tilmelding på www.prader-willi.dk senest  
1. september 2017.  

 

Dagsorden 

1. Valg af dirigent. 
2. Formandens beretning. 
3. Kassererens beretning om det reviderede 

regnskab. 
4. Fastsættelse af kontingent for 2018. 
5. Indkomne forslag.  
6. Valg af 4 bestyrelsesmedlemmer. Efter tur 

afgår Lise Reimers, Vibeke Ørskov, Djanik 
Andersen og Tina Damgaard.  

7. Valg af 2 revisorer og 1 revisorsuppleant. 
8. Eventuelt. 

 
På bestyrelsens vegne  

Jytte Helgogaard

GENERALFORSAMLING    
LANDSFORENINGEN FOR PRADER-WILLI SYNDROM 

 

http://www.prader-willi.dk/
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Ride-kom-sammen for børn med PWS op til 12 år og forældre 
 

 

 

Har I lyst til hyggeligt samvær på en rideskole? Så mødes vi søndag d. 27. august 2017 kl. 9.30 på Adamslyst Ridecenter, 
Gammeltoftvej 9, 2690 Karlslunde. 
 
Her har vi 3 timer, hvor børnene har mulighed for at strigle hestene, ride en lang tur og sige pænt farvel til hestene. 
Der vil være 1:1 hjælpere til stede sammen med ridefysioterapeuter. Der vil blive lagt vægt på nærværet med hestene 
og samværet med de andre børn. Når fornøjelserne med hestene er afsluttet, spises den medbragte frokost på Lege-
pladsen Karlstrup Nyskov (3 minutters kørsel fra ridehallen). 
 
Pris for deltagelse: 100 kr. pr. familie (barn med PWS og forældre). Tilmelding via www.prader-willi – senest d. 4. 
august 2017.  
 
Har I brug for yderligere oplysninger, så kontakt Signe Andersen fra bestyrelsen på tlf. 29205961. 
 

 

 

Hjælp foreningen ved at skaffe nye medlemmer 
 
En forening er altid afhængig af medlemmernes aktive deltagelse i foreningen, det gælder 
såvel ved direkte deltagelse i foreningens arrangementer som støtte til foreningen via et 
medlemskab. Medlemmerne har i mange år været gode til at skaffe nye medlemmer ved fx at få familie, venner, 
pædagoger og institutioner til at melde sig ind i foreningen. Det har for fagfolk været en fordel, at de via PWS-NYT og 
foreningens hjemmeside løbende kunne holde sig orienteret om aktuelle emner. For den enkelte familie har det haft 
stor betydning, at deres omgangskreds har kunnet følge med i beretninger fra dagligdagen i familier med et barn med 
Prader-Willi Syndrom samt læse om, hvad der har været af forskning rundt om i verden. 
 
Det er helt naturligt, at medlemsskaren ændrer sig i årenes løb, da nogle behandlere opsiger medlemskabet, når deres 
tilknyttede barn fx flytter fra børnehave til skole. Der kommer så også nye børn og forældre til samt bofællesskaber, 
når den unge flytter hjemmefra til sin egen bolig.  
 
Selvfølgelig er kernen i foreningen børnene/de unge og voksne med PWS og deres forældre, men det er samtidig 
vigtigt for dem at have støtter med kendskab til PWS både blandt familie, venner og fagfolk.  
 
Et medlemskab af foreningen koster 300 kr. om året. Nogle giver det første gang som en gave til familie eller venner, 
som så selv senere kan beslutte, om de ønsker at fortsætte medlemskabet.  
 
Indbetaling kan ske på konto i Danske Bank, reg. nr. 4001, kontonummer: 4001 154 273 eller på mobile pay: 71 78 42 
95. I skal huske tydeligt at angive indbetalers navn samt sende en indmeldelse med yderligere oplysninger fra forenin-
gens hjemmeside. Når indmeldelsen er modtaget, sender vi en velkomstskrivelse, et medlemsblad samt diverse op-
lysninger, og du har altid mulighed for at kontakte foreningen for yderligere materiale. 

Lise Reimers 

http://www.prader-willi/
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Reduktion af Handicappuljen 2017 
 
Handicappuljen er en pulje under Socialstyrelsen, som landsdækkende handicaporganisationer og foreninger kan søge 
for at få støtte til afholdelse af ferie-, koloni- og kursusvirksomhed for børn, unge og deres forældre. I lighed med andre 
foreninger søger Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom også om midler i Handicappuljen, og vi har en gang om 
året fået bevilget et beløb, der bl.a. har været medfinansierende ved sommerlejr og weekendseminar. 
 
Det vakte derfor stor bekymring, da Handicappuljen på Finansloven 2017 var blevet beskåret fra 12 mio. kr. til 8 mio. 

kr., og på opfordring af Sjældne Diagnoser har PWS-foreningen reageret over for reduktionen ved at skrive nedenstå-

ende indlæg, som er sendt til flere af Folketingets medlemmer. 

Det er efterfølgende lykkedes medlemmer af Folketingets Social-, Indenrigs- og Børneudvalg at finde de resterende 4 

mio. kr., hvilket betyder, at foreningen på ny ansøger om at få del i restbeløbet. Vi håber derfor på en bevilling, såle-

des at vi fortsat kan udbyde de aktiviteter, der medfinansieres af Handicappuljen. 

  

Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom og Handicappuljen 
Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom har i mange år haft stor glæde af tilskud fra Handicappuljen til foreningens 
arrangementer. Tilskuddet betyder, at familier med børn, unge og voksne med PWS kan samles, blive informeret om 
den nyeste viden og forskning på området samt udveksle erfaringer med andre familier.  
 
Når man får et barn med et så sjældent handicap som PWS, 
kan man ikke forvente, at sundhedsplejerske, læge og pæ-
dagoger har kendskab til de specielle forhold, syndromet 
indebærer. Familien står alene i en helt uvant situation med 
et lille barn, der ikke vil spise, men skal vækkes for at få 
mad. Barnet udvikler sig heller ikke motorisk i takt med an-
dre børn, da dets muskler er svage og ikke kan trænes op.  
 
Efter et par år ændrer situationen sig drastisk mht. kostind-
taget. Barnet udvikler en voldsom interesse for mad, hvilket 
hos nogle senere kan drive dem til både at lede efter mad i 
skraldespande og stjæle. Forældre skal bruge meget tid på at informere såvel pædagoger som lærere for at undgå, at 
barnet uden skyld ender i ubehagelige situationer, som bunder i deres handicap. Adfærden hos personer med PWS er 
også speciel, da de kan få heftige vredesudbrud, som kan være særdeles vanskelige at komme ud af igen. De har meget 
lidt empati, og de har svært ved at knytte sociale kontakter til andre.  
 

Når man har Prader-Willi Syndrom, er man til daglig spe-
ciel på grund af sit handicap, men når familien deltager 
i foreningens kurser, er det tilrettelagt, så PWS er det 
vigtigste, og personerne med PWS kan slappe af, da de 
ikke skiller sig ud. Der bliver taget hensyn til kosten, og 
motion integreres som en naturlig del. Samværet har 
stor betydning for såvel forældre, barnet og dets sø-
skende. Søskende til handicappede kan ofte føle sig til 
overs og alene, men her har de mulighed for at se andre 
familier med et barn med PWS og udveksle tanker og fø-
lelser med andre søskende. Fra barnet med PWS er helt 
lille, optager det meget af forældrenes tid, så det kan 
være svært for søskende at komme til orde.  
 

Unge og voksne med PWS samt deres pædagoger/forældre har stor glæde af foreningens årlige sommerlejr, som er 
et af de arrangementer, der delvist finansieres via tilskud fra Handicappuljen. Her tilrettelægges en uge med fokus på 
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PWS-kost, motion og samvær på deltagernes præmisser, og der skabes netværk for både borgere med PWS samt 
fagpersonale.  
 
Tilskuddet fra Handicappuljen er utrolig vigtigt for foreningens afholdelse af kurser og for familiernes mulighed for at 
opnå viden fra relevante fagfolk og andre familier. 
 

Hvor skal mit barn bo som ung og voksen?  
Særligt aktuelt for familier med børn med PWS i teenageralder og ældre 

Danmark er det land i verden, der har flest PWS-bosteder, dvs. i relation til 

hvor mange voksne, der bor i DK med PWS og vores lands størrelse. I mange 

andre lande er der få eller ingen tilbud til voksne med PWS, så det mest 

almindelige i udlandet er, at man enten bor hos forældre eller anden familie 

og som ældre måske på plejehjem. I Sverige har man kun 2 PWS-bosteder. 

Der er flere større og velfungerende PWS-bosteder i Tyskland og England, 

Frankrig er på vej, i resten af Europa er der ikke PWS-botilbud. 

 
Hvordan er vore bosteder opstået? 
Alle PWS-botilbud i DK er startet, fordi der har været mennesker, der har været engagerede i PWS, og som enten på 
privat og eget initiativ har opbygget bosteder, eller der har i større kommuner (fx Århus Kommune og Amt og i Kbh.) 
på et tidspunkt været flere jævnaldrende med PWS, der har haft brug for et sted at bo, og engagerede socialrådgivere 
og pædagoger har så på opfordring af forældre sat sig ind i PWS og siden ved fælles initiativ skabt PWS-boliger. Man 
har også via foreningen fået kontakt til unge med PWS i andre kommuner, der kunne være med til at ” fylde” alle 
pladser op. Stort set alle botilbud er vokset med ”knopskydning.” Flere steder har der været ganske få med PWS, evt. 
kun en ved starten, og så er flere kommet til og mere personale.  
 
Der har ved opstart været holdt mange kurser om PWS for de nye medarbejdere, det er helt nødvendigt. 
 
I dag er der mange med PWS, der bor i botilbud, der ligger langt fra forældrenes hjem. Dels måske fordi der ikke var 
andre muligheder (læs: egen kommune havde ikke og ville ikke skabe et PWS-tilbud), eller familien har fundet, at den 
ledige plads i Jylland netop var ideel for deres søn/datter, selv om de selv bor på Sjælland. 
 
Hvad er min intension med at fortælle alt dette?  
Jo, ingen PWS-botilbud kommer ”af sig selv”. Kommuner (min erfaring gennem 40 år) reagerer forskelligt, når forældre 
rejser spørgsmål om bolig til en ung med PWS. Enten fortæller man, at man har kommunale botilbud, der kan rumme 
en ung med PWS, og sker det, at man uden forbehold accepterer dette, kan den unge tage 20-30 kg på i løbet af det 
første år (det er set flere gange), idet mange kommunale botilbud arbejder meget med ”selvstændiggørelse, som også 
inkluderer indkøb, madlavning, tag-selv-bord m.m.  Eller man har forståelse for de specielle behov ved PWS og accep-
terer at købe en plads i et bosted i en anden kommune, evt. langt fra forældrenes hjem. 
 
De sidste år er det specielt det sidste, der er sket. Og mange har været glade og tilfredse. Nye bosteder har fået deres 
pladser ”besat”, og andre har bygget ud og er blevet større. Et eksempel er botilbuddet Grankoglen på Djursland, der 
startede med 5 beboere, men som nu har 13 pladser fordelt på 3 afdelinger, ud over 3 satellitpladser i andre instituti-
oner. Men som det er nu, er der ”fyldt op” på mange af de veletablerede bosteder. 
 
I nogle kommuner har man prøvet at udsætte valg af bosted ved at tilbyde efterskole eller højskoleophold, som stort 
set alle har været med et trist resultat: svær vægtøgning og mange situationer med konflikter og stress. 
 
Skal alle med PWS bo i PWS-botilbud? 
Nej, først og fremmest skal man det, man har det bedst med. Men mange trives faktisk med bostedets struktur og 
aktiviteter, som dels retter sig mod PWS, men også dækker individuelle behov med et personale, der kender PWS. 
Men vi kender også voksne, der har botilbud med andre, der ikke har PWS, hvor de er glade for at bo, og hvor man har 
resurser til at støtte den, der har PWS, specielt så overvægt undgås. Men de steder er få. Og som regel er det svært at 
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undgå overvægt og konflikter om mad, hvis der bor andre, der ikke har hjælp til at undgå at spise for meget. At bo 
alene uden 24 timers støtte vil betyde ensomhed for mange og uundgåelig vægtøgning (er set alt for ofte). 
 
Hvad kan man gøre? 
I god tid, gerne mindst 3 år før den unge fylder 18 og overgår til ANDEN SAGSBEHANDLING OG ANDRE REGLER I KOM-
MUNEN, skal man tale med sagsbehandleren om fremtiden for barnet med PWS og de særlige behov mht. mad, mål-
tider og struktur. Fortæl i detaljer, hvordan det forvaltes hjemme, og hvor mange resurser det kræver. 
 
Man kan også bede sagsbehandleren se hjemmesider for eksisterende bosteder, og/eller I kan selv kontakte boste-
derne for et besøg, fx: 
 
http://www.solvangfejoe.dk  

http://www.pws-kirstinelund.dk  

http://grankoglen.dk  

http://oxen-botilbud.dk  

http://xn--socialpdagogiskcenter-l3b.dk/index.php/takster/orionsbaelte  

https://handicapcenternordoestfyn.regionsyddanmark.dk/wm422163  

Sagen er imidlertid, at der ikke ser ud til at blive ledige pladser de steder de næste mange år. Man går jo ikke ud om 
sommeren som i en børnehave eller skole. Det er personernes hjem. 
 
Konklusion 
Inden ret længe har vi brug for, at der etableres flere bosteder. På foreningens hjemmeside www.prader-willi.dk  kan 
I se folderen ”Etablering af botilbud.” 
 
Min opfordring: 

 Tal med kommunen, få kontakt til andre forældre med børn/unge i teenagealderen med PWS. 
 Tal med forældre, der har været igennem forløbet med, at deres unge med PWS flytter hjemmefra. 
 I, der har været igennem forløbet: skriv gerne indlæg til PWS NYT om forløbet og det at give slip, overlade sit 

barn til pædagogers varetægt i bosted (jeres følelser, erfaringer osv.). 
 

Og igen: ingen PWS-bosteder kommer af sig selv, og lige nu ser det meget begrænset ud med muligheder for at få en 
plads i et eksisterende PWS-botilbud. 
 
Om eksisterende bosteder søger om udvidelse, er jeg ikke oplyst om, og der kan være ting i gang, vi ikke kender i 
foreningens regi, men kommer der nogle få pladser de næste år, kan det langt fra dække det behov, der kommer, hvis 
de unge skal flytte hjemmefra, når de er fyldt 18 år eller få år derefter. 
 
Kontakt gerne undertegnede eller øvrige medlemmer af fagrådet ved spørgsmål. 
 

Overlæge Susanne Blichfeldt 

 
Hvordan fordeler foreningens medlemmer med PWS sig? 
 
Medlemskartoteket i Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom er som i alle andre foreninger fortroligt, og kun besty-
relsen har adgang til det og er selvsagt underlagt lov om tavshedspligt. Helt konkret er man, når man er medlem af 
foreningen, registreret med navn, adresse, tlf.nr. og mailadresse. Er man pårørende eller fagperson til en person med 
PWS, er relationen til denne person også registreret (fx mor til xx, lærer for yy, morfar til zz). For personer med PWS, 
der er medlem, er fødselsår endvidere registreret.  
 
For bestyrelsen er det utroligt vigtigt at have et opdateret medlemskartotek, idet det udgør grundlaget for planlægning 
af arrangementer i forhold målgrupper, indhold og sted for afholdelse. 

http://www.solvangfejoe.dk/
http://www.pws-kirstinelund.dk/
http://grankoglen.dk/
http://oxen-botilbud.dk/
http://socialpædagogiskcenter.dk/index.php/takster/orionsbaelte
https://handicapcenternordoestfyn.regionsyddanmark.dk/wm422163
http://www.prader-willi.dk/
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I forbindelse med Susanne Blichfeldts indlæg om botilbud har jeg kigget på aldersfordeling og geografisk fordeling af 
de medlemmer af foreningen, der har oplyst, at de har Prader-Willi Syndrom. Følgende billede tegner sig pr. 31. de-
cember 2016: 
 

Alder Sjælland/Bornholm/udland Fyn/Jylland Total 

    

0-9 år 13 13 26 

    

10 – 14 år 7 9 16 

    

15– 25 år 14 11 25 

    

26 – 39 år 15 19 34 

    

40 – 49 år 9 14 23 

    

50 – 59 år 8 11 19 

    

60 og opefter 3 2 5 
 

Alt i alt er 148 personer med PWS medlem af foreningen. Som det ses af oversigten, er aldersgruppen mellem 15 og 
25 år stor. Hvor mange af dem, der er flyttet hjemmefra, er ikke oplyst, men vi kan se, at der i fremtiden vil være 
mange, der vil efterspørge en bolig, hvor de særlige behov ved PWS kan blive tilgodeset. Det generelle billede viser et 
meget stort kommende behov for botilbud til personer med PWS. 
 
Jeg kan kun tilslutte mig Susanne Blichfeldts opfordring til at få en tidlig dialog med kommune/sagsbehandler om det 
kommende behov for et botilbud og samtidig opfordre til, at man skaber sig et netværk blandt andre forældre i samme 
situation, evt. via facebook-gruppen PWS Danmark 
https://www.facebook.com/groups/119757921508638/?ref=bookmarks eller ved henvendelse til bestyrelsen, som så 
kan etablere kontakten.  
 
På www.lev.dk findes pjecen ”18 år… og hvad så – hånd om paragrafferne”, der meget tydeligt beskriver, hvad der 
rent lovgivningsmæssigt sker med barnet, når det bliver myndigt og overgår til voksensagsbehandling. Pjecen kan frit 
downloades fra Levs hjemmeside.  

 
Jytte Helgogaard 

Om at flytte hjemmefra – efterlysning af erfaringer 
 

 

 

 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

Som Susanne Blichfeldt skriver, vil vi i redaktionen meget gerne have indlæg fra forældre, hvis børn 

med PWS er flyttet hjemmefra. Det kunne fx handle om 

 Hvordan fik vi tilbudt et bosted til vores barn? 

 Hvor gammelt var barnet, da han/hun flyttede? 

 Hvilket forarbejde blev der gjort i f.t. kontakt til botilbuddet (besøg, møder med personale, ori-

entering om barnets rutiner m.m.). 

 Juridiske forhold som økonomi, forsikring, pension? 

 Hvad skulle mit barn beskæftige sig med til hverdag? 

 Hvordan overlade ansvaret til personalet? 

 Hvilke tanker og følelser rørte der sig i jer? 

For kommende ”flytte-hjemmefra-forældre” er det vigtigt, at denne viden bliver delt. Dels, så forbere-
delsen af flytningen kan blive så gnidningsløst som muligt, og dels så der kommer fokus på, hvad der er 
vigtigt i denne proces. 

 

https://www.facebook.com/groups/119757921508638/?ref=bookmarks
http://www.lev.dk/
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Wellness- og spaweekend d. 6. – 8. oktober 2017 
 

Vil du gerne forkæle dig 

selv med dampbad, mas-

sage, svømning, gåture, 

saunagus samt hyggeligt 

selskab, og er du over 15 

år og har PWS, så kan du 

sammen med forældre el-

ler ledsager tilmelde dig 

dette weekendophold. Du 

kan kun deltage i ophol-

det, hvis du har ledsager 

med.  

 
Vi bor på dobbeltværelser eller enkeltværelser efter ønske. På værelserne er der håndklæder, badekåbe og slippers til 
brug i spaområdet. 
 
Har du lyst og mulighed for at tage med, mødes vi på Hotel Comwell i Korsør fredag d. 6. oktober sidst på eftermidda-
gen og tager hjem igen søndag efter frokost. Hotellets adresse er Ørnumvej 6, 4220 Korsør. Har du ønske om særlig 
mad fx vegetarkost, skal du gøre opmærksom på det, når du tilmelder dig. Hvis du skal i saunagus, skal du huske at 
tilmelde dig i receptionen, da der kun er plads til 26 i saunaen. 
 
Spa- og wellnessområdet har både varmvandspool, boblebad, dampbad og sauna. Udenfor er der en dejlig spahave 
med terrasse, parksauna, hottubs samt varmt- og koldtvandsbrusere, og der er desuden et fitnesscenter på stedet, 
man frit kan benytte. Der er også en spashop, hvor der er et udvalg af lækre produkter.  
 
Har du lyst til massage eller andre behandlinger, kan du gå ind og se på www.comwellkorsor.dk og finde den behand-
ling, du ønsker under spa - spabehandlinger. Når du tilmelder dig, skal du skrive, hvilken behandling du evt. vil have, 
og om du har et ønske om et specielt tidspunkt eller dag.  
 
Tilmelding skal ske senest d. 1. september via hjemmesiden www.prader-willi.dk under menupunktet kalender – Well-
ness- og spaweekend. 
 
Prisen pr. deltager er 1250 kr. i dobbeltværelse. Vil du bo på enkeltværelse koster det 1750 kr. pr. person. Betalingen 
skal ske til foreningens konto i Danske Bank, reg.nr. 4001, kontonummer 4001154273 eller mobile pay på 71784295 
senest d. 13 september med tydelig angivelse af navn og wellnessophold. 
 
Har du spørgsmål vedr. arrangementet, er du velkommen til at kontakte Lise Reimers på pws@nypost.dk  
 

Tur til Dyrehavsbakken d. 17. juli  
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Mandag d. 17. juli er der PWS-træf på Dyrehavsbakken for alle, der har lyst til et uforpligtende 
samvær.  
 
Vi mødes kl. 14 ved indgangen, går lidt rundt på Bakken og prøver forskellige aktiviteter, hvis 
man har lyst. Aftensmaden medbringes hjemmefra og indtages på en grøn plet i forhåbentlig 
dejligt sommervejr. Vel mødt. 

 
Hanne Lorentzen og Jytte Helgogaard 

 
 
 

http://www.comwellkorsor.dk/
http://www.prader-willi.dk/
mailto:pws@nypost.dk
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Louise er flyttet til Solvang, Fejø 
 

Jeg hedder Louise, jeg har PWS og jeg er 20 år gammel. Jeg er flyttet ind på Solvang på Fejø og jeg er glad for at være 
der. Jeg passer katte, alpakkere (en lamaart), ponyer og heste.  
 

 
 
 
 

 
 
 
 
 
 

 

 
 
Jeg skal til Bulgarien, Sølund festival, ladywalk, PWS- lejr og aktivitetstur. Det glæder jeg mig til.  
 

Med venlig hilsen Louise 

 

Infoskema om medicin, lægekontakter m.m. 
Fagrådet har udarbejdet en sundhedsattest, hvor vigtige data vedrørende sundhed, sygdom, medicin samt telefon til 
læge m.m. kan noteres for beboere med PWS på bosteder. Tanken er, at det ligger elektronisk, så man løbende kan 
rette i det, og medarbejdere og personen selv (og evt. pårørende) kan orientere sig. Sundhedsattesten kan læses og 
downloades fra www.prader-willi.dk  
 
Det er selvfølgelig op til den enkelte borger med PWS og bostederne, om det ønskes benyttet. 
 
Vi er blevet inspireret af sundhedsfaglig medarbejder og sygeplejerske Christina Brydegaard fra bostedet Solvang på 
Fejø, der har udarbejdet et sundhedskort, som fagrådet har suppleret med lidt flere data, som vi finder vigtige. 
 

Overlæge Susanne Blichfeldt 
 
 

http://www.prader-willi.dk/
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En fortælling fra Australien om at flyve  
Fra www.ipwsoblogspot.dk  

  
Jeg tænker tit på, om nogle ting er for stressende for min søn med PWS. Hvornår 
skal han udfordres for på længere sigt at øge hans chance for flere oplevelser og 
et dermed rigere liv, og hvornår bliver disse udfordringer blot til gentagne stress-
faktorer, der piner ham unødigt? 
 
Flyveture er et godt eksempel. Jeg har egentlig aldrig brudt mig om tanken om at tage min søn med ud at flyve. Bare 
tanken om forsinkelser og ændringer af daglige rutiner! Men lufthavne og flyveture har været noget, han har skullet 
vænne sig til, så da han var 4 år gammel, startede vi så småt. Vi havde ham med i et fly til en lille ø i nærheden. Samlet 
rejsetid: 5 minutter. Det var ikke et helt almindeligt fly. For det første skulle alle vejes forud for turen, så vi kunne 
placeres hensigtsmæssigt i forhold til flyets balancepunkt. Vi kunne også tale med piloten undervejs. Men det var et 
fly, og det gik godt, så vi fortsatte med at rejse - og ind imellem også nyde eventyr noget længere væk.  
 
De sidste par år har jeg imidlertid lovet mig selv, hver gang vi er kommet hjem fra ferie, at det ikke skal ske igen. Indtil 
nu har tiden mellem afslutningen af en ferie og planlægningen af den næste dog fået mig til at glemme bekymringerne. 
Sidste års oplevelse i lufthavnen er dog ikke lige til at fortrænge. 
 
Det begyndte som så mange gange tidligere med, at jeg var bekymret på forskud. Vores ferierutine (mor, far, søn med 
PWS på 13 år og lillesøster på 6 år) er, at vi deler opgaverne mellem os, således at den ene forælder tager sig af barnet 
med PWS den ene dag og det andet barn den anden dag. Det betyder, at forældre og søskende ikke tilbringer særlig 
megen tid sammen, men vi er nået frem til, at det er sådan, det skal være. 
 
Sidste år fulgtes jeg med min søn i lufthavnen, da han pludselig fortalte mig, at han havde drømt, vores fly ville styrte 
ned. Vi var kommet igennem sikkerhedstjek, og jeg bar hans CPAP-maskine sammen med hans medicin, madpakker, 
aktivitetsbøger og en blanding af ekstra nødvendigheder og var på vej mod gaten. 
 
Jeg forsøgte at forsikre ham om, at rigtig mange bliver nervøse, før de skal flyve. Jeg forsøgte at aflede hans opmærk-
somhed: du kan begynde i din nye sudoku-bog, hvis du har lyst. Jeg forsøgte sikkert også med humor. Men intet af det 
virkede. I stedet begyndte han at råbe, at jeg ved at forsøge at få ham til at gå om bord i flyet, ville slå ham ihjel, 
eftersom han jo vidste, at flyet ville styrte ned. Herefter hævdede han flere gange, at det ikke er normalt, at forældre 
vil slå deres børn ihjel og det fik ham selvfølgelig til at konkludere, at jeg så ikke var hans mor. Han var nemlig blevet 
kidnappet, og alle i afgangshallen skulle vide det. Så han stak i rend og råbte højt, at han var blevet kidnappet (HUN 
ER IKKE MIN MOR), mens jeg med den tunge CPAP-maskine forsøgte at indhente ham, samle det tøj op, som han havde 
smidt samtidig med, at jeg forberedte den forklaring, jeg forestillede mig, jeg skulle afgive til politiet. Lufthavnen var 
selvfølgelig spækket med en masse mennesker, der blev vidne til dette lange optrin.  
 
Selvom om denne episode ikke ligefrem var nogen verdensomspændende konflikt og i øvrigt ikke er noget sammen-
lignet med, hvad mange andre må gå igennem, så var det bestemt ikke morsomt. Og det blev kun gjort værre af, at 
det hele kunne have været undgået, hvis vi havde valgt en anden ferieform. 
 
Jeg er for længst blevet immun over for pinlige situationer som denne, så det var egentlig ikke et problem.  Problemet 
var nærmere, at jeg også havde opbrugt al min energi og en stor del af min tålmodighed. 
 
I år kører vi i bil på ferie. I to biler. Hvis der bliver for store problemer for den forælder, der er ”på”, kører vi hjem med 
det samme.  
 
Når jeg tænker tilbage på situationen, kan jeg godt se ”komikken” i det. Og det betyder sikkert, at jeg næste år ved 
denne tid igen er parat til at flyve på ferie. Nævnte jeg, at da vi endelig ankom til vores destination sidste år, regnede 
det i tre ud af fem dage!  

 
  

http://www.ipwsoblogspot.dk/
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AF THOMAS HOLBERG, POLITISK KONSULENT ■ Fra LEV-bladet nr. 2, april 2017 

 

 

Tidspunkt for tilkendelse og udbetaling af førtidspension 

– en guide 
 
Reglerne om førtidspension 
I LEV ser vi ofte forskellig praksis i kommunerne, når 
det gælder tidspunktet for udbetaling af førtidspen-
sion, ligesom vi også møder familier, der er i tvivl om 
reglerne på området. Det er meget forståeligt, for de 
kan være lidt forskellige alt efter, hvilken situation det 
drejer sig om. 
 
Generelt er det således, at førtidspensionen skal udbe-
tales senest tre måneder efter, at kommunen har op-
rettet en sag om pension (naturligvis under forudsæt-
ning af, at førtidspensionen bliver tilkendt). Men her-
udover har Ankestyrelsen slået fast, at førtidspension i 
sager, hvor det er åbenlyst uden formål at udvikle bor-
gerens arbejdsevne, skal udbetales fra borgeren fylder 
18 år, hvis kommunen ligger inde med oplysninger, 
som dokumenterer, at arbejdsevnen ikke kan udvikles. 
Dermed har mange unge i LEVs målgruppe ret til før-
tidspension fra det øjeblik, de fylder 18. 
 
DE GENERELLE REGLER OM FØRTIDSPENSION – (EFTER 
2003) 
Som udgangspunkt er der to måder, hvorpå man kan få 
tildelt en førtidspension. Når borgerens arbejdsevne er 
nedsat, skal kommunen i forbindelse med afklaring af 
borgeren tage stilling til, hvorvidt der skal rejses en 
pensionssag. En proces, som vi af erfaring i LEV ved, kan 
være ofte langvarig og yderst belastende for borgeren. 
Beslutter kommunen at rejse en sag om pension, skal 
denne, hvis den tilkendes, udbetales senest tre måne-
der efter, at sagen er rejst. Herudover har en borger 
også mulighed for at bede kommunen om at tage stil-
ling til spørgsmålet om førtidspension på det, man kal-
der det foreliggende grundlag i sagen. I dette tilfælde 
skal kommunen vurdere, om borgeren har ret til før-
tidspension baseret på de lægelige oplysninger, ar-
bejdsprøvninger og så videre, som allerede ligger i sa-
gen. 
 
Hvis man søger om førtidspension på det foreliggende 
grundlag, skal kommunen indenfor et par uger tage stil-

ling til, hvorvidt der skal oprettes en egentlig pensions-
sag (jf. afgørelse fra Ankestyrelsen P-6-07, der slår fast, 
at 3 uger var for lang tid til at oprette en pensionssag). 
 
Herefter har kommunen tre måneder til at behandle 
sagen og træffe afgørelse. 
 
Skematisk kan det illustreres således: 
 

MARTS 
Der ansøges om før 

ÅBENBARE SAGER 

Den 1. januar 2013 blev reglerne om førtidspension 
ændret, således at borgere fra 18 til 39 år som ud-
gangspunkt ikke kan få førtidspension. Dog blev det 

Marts 

Der ansøges om førtidspension på det fo-

religgende grundlag. 

Medio marts 

Kommunen beslutter at oprette sag om 

førtidspension. 

Medio juni 

Kommunen skal have truffet afgørelse om 

førtidspension. 

Juli 

Du har ret til førtidspension, men denne 

udbetales bagud og altså derfor først 31. 

juli. 

Reglerne om førtidspension er selv-

følgelig ens, uanset hvor i landet 

man bor. Men praksis for, hvordan 

man tildeler og udbetaler pensionen, 

kan være vidt forskellig fra kom-

mune til kommune.  
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slået fast (hvad nogle kommuner har en tendens til at 
overse), at unge, i sager, hvor det er helt åbenbart, at 
arbejdsevnen ikke kan forbedres, stadig er berettiget til 
førtidspension. Mange unge med udviklingshæmning 
falder i denne kategori. I mange af disse sager ligger 
kommunen inde med oplysninger (for eksempel syge-
husundersøgelser, speciallægeerklæringer eller udta-
lelser fra specialskole), som dokumenterer, at borge-
rens arbejdsevne ikke kan udvikles. I disse situationer 

har borgeren ret til førtidspension fra det øjeblik, ved-
kommende fylder 18 år, fordi kommunen på baggrund 
af de oplysninger, man ligger inde med, burde have 
rejst en sag om førtidspension. Det fremgår af princip-
afgørelse 68-14 fra Ankestyrelsen. Det er med andre 
ord vigtigt for mange familier at være opmærksom på, 
at den unge i mange tilfælde har ret til førtidspension 
fra det øjeblik, vedkommende fylder 18. 
 

 
 

Adfærd ved Prader-Willi Syndrom 
 

 

Oversat og lettere bearbejdet fra www.frambu.no  

Frambu er et center for sjældne sygdomme beliggende uden for Oslo. Centret tilbyder en tværfaglig indsats for børn, 
unge og voksne med mere end 400 forskellige, sjældne sygdomme samt for familier, pårørende og pædagoger. Frambu 
samler og udvikler viden om sjældne sygdomme og videregiver denne information til personer med diagnoser og deres 
pårørende og andre fagfolk.  
 
Nedenstående artikel om adfærd ved Prader-Willi Syndrom er første del af to. Vi bringer anden del i næste nummer af 
PWS NYT. 

 
Personer med Prader-Willi Syndrom beskrives som venlige, hensynsfulde og optaget at af gøre det, som er rigtigt, og 
det, som forventes af dem. Der er en række typiske adfærdstræk forbundet med Prader-Willi Syndrom, og i det føl-
gende gives eksempler på disse samt forslag til, hvordan de kan håndteres. Der er store individuelle forskelle på per-
soner med PWS, og problemerne varierer fra ganske ubetydelige til meget alvorlige. Det er den vanskelige adfærd, 
som er belastende for omgivelserne, og derfor er det hovedsageligt den, der beskrives her. Det er samtidig vigtigt at 
bemærke, at alle personer med PWS for det meste udviser en positiv adfærd. 
 
I den kliniske diagnosebeskrivelse findes en række sociale adfærdskriterier ved PWS: 

• Raseriudbrud, voldelige udfald, stædighed, dårlig impulskontrol, kværulerende, persevererende, oppone-
rende, rigid og manipulerende adfærd. De kan også være ejesyge, stjæle og lyve. 

• Optagethed af mad og madsøgende. 

• Piller i hud. 

• Tvangstanker. 

• Øget risiko for psykiatrisk sygdom. 
 
Hovedprincipper for adfærdsregulering hos personer med PWS 

• Omgivelserne kender de typiske adfærdstræk ved diagnosen og hjælper personen med PWS til at forholde sig 
til disse på en social acceptabel måde. 

• Omgivelserne reagerer på en måde, som gør, at hyppigheden af uønsket adfærd aftager, og personen med 
PWS oplever mestring. 

• Omgivelserne samarbejder om klare grænser og er gode modeller i forhold til acceptabel social adfærd (læring 
af sociale roller og grænsesætning). 

 
Faktorer, som har indflydelse på adfærden 
Der er forhold, som påvirker adfærden hos personer med PWS, som kan knyttes direkte til fysiske forhold. Det kan være: 

• Forsinket pubertet og seksuel umodenhed. 

• Manglende søvn/afvigende søvnmønster, som igen fører til træthed. 

http://www.frambu.no/
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• Høj smertetærskel. 

• Dårlig temperaturregulering. 

• Dårlig motoriske færdigheder. 
 
Følelsesmæssige forhold og indlæringsvanskeligheder kan også påvirke adfærden. Det gælder også personer med højt 
intelligensniveau. Det kan være: 

• Vanskeligheder med at bearbejde det, de hører, således at de ikke kan tage imod beskeder. 

• Udtaleproblemer, som gør, at de ikke får udtrykt det, de mener. 

• Sprogproblemer i form af, at de ikke har et tilstrækkeligt talesprog til at få forklaret, hvad de mener – men et 
godt nok sprog til at forstå det, som bliver sagt. 

• Dårlig auditiv korttidshukommelse (arbejdshukommelse), således at de ikke kan huske flere beskeder eller 
hurtigt kan ændre et ellers fastlagt program. 

• Kan i ringe grad tænke abstrakt og danner få overordnede begreber, som kan bruges i tankeprocessen. 

• Lever i en ”konkret her-og-nu-verden” (rigid), som gør ting sorte og hvide, og hvor det ind imellem bliver uklare 
områder med ”ved ikke-svar” og utryghed som følge. 

• Problemer med at forstå mængder (penge, tid, vente, lidt, noget og måske). 

• Aflæring og/eller ændring af et indlært mønster er vanskeligt. 
 
Reaktionsmåder 
Personer med PWS reagerer som andre mennesker i utrygge situationer, for eksempel med tilbagetrækning, aggres-
sion, fastlåst situation eller ved at trække sig ud af situationen. For forældre og fagpersoner er det vigtigt, at man ikke 
bare ser på de tilfælde, hvor personer med PWS reagerer aggressivt, men også de tilfælde, hvor personen bliver passiv 
eller trækker sig ind i sig selv. 
 
Udløsende faktorer 
Der er enkelte udløsende faktorer, som ser ud til at gå igen, når en person med PWS bliver aggressiv eller stædig og 
rigid. Det sker ikke altid, men forældre og personale bør være opmærksom på følgende: 

• Var der afgørende ændringer i den daglige rutine eller i omgivelserne? 

• Skete der noget uventet? 

• Er der sket ting, som har stresset familien/skolen/klassen – mobning, drilleri, dødsfald, flytning osv.? 

• Var personen træt om morgenen/søvnforstyrrelse? 

• Konflikt mellem andre i familien/i klassen? 

• Aftalebrud i forhold til det, personen med PWS havde forventet? 
 
Andre menneskers måde at være på kan have en både negativ og positiv indvirkning på personer med PWS. 
 
Positiv indvirkning: 

• Bestemt, men venlig og omsorgsfuld. 

• Forstår og udnytter det humoristiske i en situation. 

• Holder aftaler. 

• Forudsigelig – sætter grænser og holder dem. 

• Giver naturlig ros og opmærksomhed for ønsket adfærd og ignorerer uønsket adfærd. 

• God evne til at kommunikere. 

• Fortæller personen med PWS, hvad han/hun bør gøre (giver råd, siger ikke, hvad man IKKE skal gøre). 

• Giver personen med PWS tid nok til selv at løse problemet og godtager en acceptabel løsning fra vedkom-
mende, selvom det ikke var den, man selv havde tænkt på. 

 
Negativ indvirkning: 

• Meget lidt forudsigelig – varierende grænser – overholder ikke aftaler. 

• Aggressiv adfærd (dårlig model) og konfronterende. 

• Nedladende humor, taler hen over hovedet eller giver for mange valg. 
 
I praksis vil det sige, at man har behov for voksne, som er tydelige, forudsigelige modeller samtidig med, at de klart 
giver udtryk for, at de holder af personen med PWS. 
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Hvordan kan man korrigere adfærden? 
Alle de faktorer, som indledningsvis er nævnt, bør tages i betragtning. Forslagene er kun eksempler, og den enkelte 
må selv finde de reaktionsmåder, som passer med personen med PWS og eget temperament. Det er vigtigt at under-
strege, at ikke al uønsket adfærd udgør et problem. Det er ikke adfærden i sig selv, men hvordan vi og personen med 
PWS oplever den, som bliver væsentlig. Nogle gange kan det være ønskeligt at foretage ændringer, som kan udløse et 
vredesudbrud. 
 
Vredesudbrud 
Vredesudbrud og raserianfald opstår sandsynligvis pga. umodenhed i den følelsesmæssige udvikling. Der er mange 
lighedspunkter med det, man oplever hos de fleste to-fem-årige børn. På samme måde, som nogle småbørn har flere 
vredesudbrud end andre, er der stor forskel på styrke og antal vredesudbrud hos personer med PWS. For alle med 
PWS gælder også, at vredesudbruddene kan tiltage eller aftage med alderen afhængig af omgivelserne. Det vigtigste 
vil være at lære personen med PWS en acceptabel reaktionsmåde, når disse vredesudbrud optræder. Personer tæt på 
personen med PWS må udvise en adfærd, som fremmer alternative reaktionsmåder hos personen med PWS. 
 
Vredesudbruddene kan komme til udtryk på flere måder og i varierende styrke: 

• Gråd (i lang tid). 

• Skrig og hyl. 

• Banden eller skæld-ud. 

• Kaste ting, ødelægge ting, ødelægge tøj. 

• Selvskade eller lægge sig ned i vand, pytter osv. 

• Aggressiv over for andre (voldstilfælde, tjatte eller slå andre). 
 
Forskere peger på, at personer med PWS er mere disponeret for temperamentsudbrud end andre på samme udvik-
lingsniveau. Det samme er tilfældet med andre personer med en skade i hypothalamus-området eller det limbiske 
system. Vi må derfor forvente, at det at lære at kontrollere sådanne udbrud tager længere tid for personer med PWS 
end andre og kan i det hele taget være vanskeligt. Vredesudbrud sker ofte i forbindelse med: 

• Ændringer i rutiner. 

• Aftalebrud, fx hvis nogen bruger deres ting uden tilladelse. 

• Misforståelser. 

• Ændringer knyttet til mad. 

• Træthed. 

• Ønske om opmærksomhed. 

• Når man ikke får sin vilje. 
 
Målsætningen bør være, at personen med PWS skal give udtryk for sin aggression ved verbale udtryk, og at de kan 
klare at løse konflikten i kommunikation med omgivelserne. Verbal kommunikation, egne løsningsforslag samt tid bli-
ver hovedingredienserne.  
 
Forebyggende tiltag 
Mange vredesudbrud kan forhindres, eller man kan være forberedt på, at de kan opstå, således at de minimeres. Dette 
kan ske ved: 
 

• Strukturering af dagen, skoledagen, aktiviteten, projektet osv. 

• Sæt tid nok af til at starte aktiviteten op, gennemføre og afslutte den. Giv et varsel, når ændringer er på vej. 

• Hav altid klare aftaler i forhold til mad (tid, mængder og at andre har andre regler). 

• Alle bør være informeret om, hvad der skal ske, og hvilken aftale man har, således at de kan bekræfte dagens 
program. 

• Alle bør have tilstrækkelig information om PWS, således at der opstår tydelige rammer i forhold til mad, ad-
færd m.m. 

• Skriv notater for at være på forkant med situationer, som man ved, kan være vanskelige. 
 
De fleste med PWS udsender klare signaler forud for et vredesudbrud. Det kan være en let skælven rundt om munden, 
tårer, eller vedkommende begynder at tale lavt til sig selv. Systematisk observation vil afdække signalerne. Det, man 
kan gøre, er: 
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• Afled opmærksomheden fra emnet eller situationen ved at gøre eller sige noget uventet, morsomt, eller snak 
om noget andet. 

• Giv ros for noget, personen har gjort tidligere i samme situation, og mind om, hvor fint det gik. 

• Giv tid (time out) – foreslå, at personen med PWS går et roligt sted hen i nogle minutter. 

• Forhold dig roligt, læg ikke pres på situationen, og giv udtryk for, at du også har brug for lidt tid. 

• Indled ikke en diskussion, og snak mindst muligt om det, der har fremkaldt usikkerheden. 
 
Hvordan kan man håndtere vredesudbrud? 
Der kan opstå vredesudbrud til trods for, at man har gjort alt muligt for at undgå det. I så tilfælde drejer det sig om at 
ride stormen af, indtil alt er normalt igen. Vredesudbrud er som regel lettere at håndtere hos børn end hos teenagere 
og voksne, hvor forholdene kompliceres yderligere af uforstående tilskuere. Det kan se ud, som om barnet, der har 
fået håndteret sine vredesudbrud rigtigt, ikke får vredesudbrud så ofte som voksne – uden at dette er videnskabeligt 
bevist. 
 
Vredesudbruddene varierer fra skrig eller råb i lang tid (10 minutter til 2 timer) til voldsom og aggressiv adfærd hos 
ganske få. Der findes ingen hurtige løsninger eller svar på, hvordan man kan håndtere et vredesudbrud, men følgende 
forslag kan bidrage til at løse situationen: 
 

• Fjern personen fra stedet, hvis det er nødvendigt, eller fjern tilhørerne (ikke altid muligt). 

• Sørg for, at der ikke sker skade på personen selv eller andre. 

• Forhold dig roligt, snak så blidt som muligt. 

• Hvis man selv er årsag til vredesudbruddet, kan man bede en anden tage over. 

• Indled ikke diskussion, og forsøg ikke at snakke personen til fornuft, selvom vedkommende helt sikkert tager 
fejl. 

• Giv ikke efter for ønskerne. 

• Forsøg igen at anvende humor. 
 
I tilfælde, hvor det drejer sig om meget voldsomme eller aggressive personer, som kan skade sig selv eller andre, kan 
der være behov for særlige forholdsregler. Hvis det forekommer ofte, bør man søge professionel hjælp (læge, sund-
hedspersonale eller socialvæsen). 
 
Efter et vredesudbrud 
Reaktionen efter et vredesudbrud afhænger af årsagen til udbruddet. Vredesudbrud kan være opstået, fordi personen 
ikke får sin vilje, ønsker at aflede opmærksomheden fra noget, vedkommende har gjort galt eller søger opmærksom-
hed. Når personen er blevet rolig, kan man eventuelt snakke om, hvad man forventer sig af personens opførsel. Man 
kan eventuelt lave en kontrakt eller en aftale om, hvordan god opførsel (fx ikke få vredesudbrud) belønnes. 
 

• Vredesudbruddet kan være opstået, fordi et eller andet i omgivelserne har gjort vedkommende vred, for ek-
sempel uventet ændring, skuffelse eller mobning. Det er vigtigt at hjælpe personen til at undgå fremtidige 
udbrud, fx ved at lære de hensigtsmæssige mestringsstrategier. 

• Lær personen at identificere de fysiske følelser, som knytter sig til den emotionelle tilstand, således at ved-
kommende på forhånd kan mærke, hvor og hvornår han/hun er i færd med at miste kontrollen og selv tage 
sine forhåndsregler, fx ved at forlade lokalet. 

• Bed personen om selv at forsøge at finde ud af årsagen til udbruddene. 

• Hurtig spadseretur eller andre fysiske aktiviteter. 
 
Forsøg på at finde mad og/eller stjæle mad 
Denne adfærd kan skabe mange problemer. Man kan måske forstå den, hvis man forestiller sig, at man aldrig bliver 
mæt. Det gør, at man ikke ved, hvornår man skal stoppe med at spise. Når en person med PWS keder sig, er ked af det 
eller ikke har noget at foretage sig, så vil det første, man tænker på, være mad. Denne trang varierer fra person til 
person. Nogle har forholdsvis lille trang til mad, mens andre går til yderligheder for at få mad. Eftersom mæthedsfø-
lelsen mangler eller er stærkt reduceret, så mister personen med PWS den indre kontrol over spisning. Her må man 
etablere en ydre kontrol, det vil sige, at der skal bygges rutiner op, som giver kontrol af maden. 
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Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom har fået mobile pay. Det bety-

der, at der ved betaling af deltagergebyr til foreningens arrangementer er 

mulighed for at anvende Mobile Pay på følgende nummer:  

71 78 42 95 
Ved betaling via Mobile Pay skal man huske ALTID at anføre, hvem og 

hvad indbetalingen dækker.  

 

 

 

 

Hvad kan man gøre for at tilpasse omgivelserne? 
Tilpasning af omgivelserne er vigtigt for håndtering af den madsøgende adfærd. Følgende forslag kan anvendes, af-
hængig af problemets omfang: 

• Forhindre adgang til de steder, hvor der opbevares mad. 

• Forklare naboer og butikker om problemet, specielt hvis tyveri/tiggeri om mad eller penge er et alvorligt pro-
blem. 

• Lære personen at forstå, hvorfor det er nødvendigt at holde en diæt og ikke blive overvægtig. 
 
Hvad kan man gøre for at undgå ulovlig tilegnelse af mad? 
Selvom forældre og andre passer på, er det ofte muligt for mange med PWS at skaffe sig mad, ofte på en meget 
udspekuleret måde. Stor vægtøgning er et næsten sikkert tegn på, at der skaffes mad på den ene eller anden måde, 
og det er ofte vanskeligt at finde hullerne i systemet. Hvis personen bliver afsløret, når han/hun stjæler eller får forbudt 
mad, opstår der let et raserianfald, som man først må tage hånd om. Det vigtigste er at forebygge: 

• Hav en rutine med vejning en gang om ugen. Hvis der forekommer vægtøgning to uger i træk, bør der sættes 
ind. 

• Giv information til de ansatte og andre om, at personen med PWS skal have en streng diæt. 

• Giv personen med PWS tryghed ved at fortælle, at han/hun får den mad, de skal have på de rigtige tidspunkter. 

• Hav god kontrol med al mad i hjemmet og andre steder, hvor personen opholder sig (skole, arbejdsplads o. 
lign.) 

• Bed altid om kvitteringer i de få tilfælde, hvor personen selv har penge. 

• Synliggør vægten med en kurve, således at personen kan se, at vægten holdes. 

• Giv positiv anerkendelse og ros, når vægten holdes, og hav klare aftaler for tiltag, hvis vægten øges. 
 
Der kan let opstå diskussioner om mad. Prøv at dæmpe dem. I sidste ende er det vejningen, der afgør, om der skal 
foretages yderligere. Her er nogle konkrete råd: 

• Hvis man spørger personen: ”Tog du et stykke chokolade?”, så vil mange benægte det, trods tydelige beviser, 
fx chokoladepapir i lommen eller chokolade rundt om munden og på fingrene. Det er bedre at sige: ”Jeg ved, 
at du tog et stykke chokolade” og derefter tage problemet op i stedet for at starte en ny diskussion. 

• Referer til den kontrakt/aftale, der evt. er udarbejdet – hold altid fast ved det, som er nedskrevet. 

• Hvis personen har stjålet mad eller penge fra en anden, bør man insistere på, at vedkommende skal have 
erstatning og en undskyldning.  

 
---------------------------------------------------------------------- 
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Aktivitetskalender 2017/2018 
 

Dato Aktivitet Sted Tilmeldingsfrist 

21. januar Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre Afviklet 

23. og 30. marts Samtalegrupper Scandic Bygholm Park, Hor-
sens og Scandic Hvidovre 

Afviklet 

1. april Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre Afviklet 

18. og 19. maj Kursus for fagfolk Danhostel Svendborg 31. marts til  
hans.peter.lund@rsyd.dk 

10. juni Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre  

16. – 18. juni Familieweekend  PindstrupCentret 15. maj på www.prader-
willi.dk  

17. juni Samtalegrupper PindstrupCentret  

14 – 18. august Sommerlejr Brogården 14. juli på www.prader-
willi.dk  

27. august Ride-kom-sammen Adamslyst Ridecenter 4. august på www.prader-
willi.dk  

30. september Bestyrelsesmøde  
Landsmøde 

Scandic Sluseholmene  

6. – 8. oktober Spa og wellness Comwell Korsør 1. september på www.pra-
der-willi.dk  

18. november Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre  

20. januar Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre  

Digital fuldmagt 
Fra LEV APRIL 2017 

Digitale fuldmagter er en teknisk mulighed for, at en borger kan give en anden borger ret til at handle på pågældendes 
vegne i udvalgte offentlige digitale selvbetjeningsløsninger. Det vil for borgere med udviklingshæmning nok især være 
flytning, journaler, laboratoriesvar og lægevalg, der kan blive aktuelle. Nu bliver det lettere at afgive sådan en digital 
fuldmagt for borgere, som ønsker at lade for eksempel pårørende hjælpe med den digitale kontakt til det offentlige. 
Også selvom borgeren ikke har NemID. 
 
Eksempelvis kan en mor til en borger med udviklingshæmning nu anmode om adgang til borgerens journal fra syge-
huset via fuldmagtsløsningen, således at borgeren ikke selv er nødsaget til at have NemID eller at benytte den digitale 
fuldmagtsløsning for at give en digital fuldmagt.  
 
Rent praktisk foregår det ved, at anmodningen om digital fuldmagt bliver sendt som fysisk post til medborgerens fol-
keregisteradresse, der så kan godkende fuldmagten ved at underskrive og sende den til Digitaliseringsstyrelsen. 
 
Yderligere oplysninger på:  
https://www.digst.dk/Servicemenu/Nyheder/Nyhedsarkiv/Digitaliseringsstyrelsen/2017/Giv-digital-fuldmagt-nemt-

og-sikkert 

Tidligere har det kun været muligt for en borger selv at afgive en digital fuldmagt i den offentlige 

digitale fuldmagtsløsning, men nu er det også muligt for pårørende eller andre at anmode om fuld-

magt. 

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/
http://www.prader-willi.dk/
https://www.digst.dk/Servicemenu/Nyheder/Nyhedsarkiv/Digitaliseringsstyrelsen/2017/Giv-digital-fuldmagt-nemt-og-sikkert
https://www.digst.dk/Servicemenu/Nyheder/Nyhedsarkiv/Digitaliseringsstyrelsen/2017/Giv-digital-fuldmagt-nemt-og-sikkert
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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 Anette Løwert 
Psykiatrisk Afdeling 
Vejle Sygehus 
7100 Vejle 
Tlf. 2425 3273 (kl. 8-9) 
anette@lowert.dk  
 
Overlæge Stense Farholt 
Center for Sjældne Sygdomme 
Afd. A, Skejby Sygehus 
8200 Århus N 
Tlf. 7845 1419 (Skejby)) 
Tlf. 35451302 (Rigshospital) 
stenfarh@rm.dk 
 
Afdelingslæge, klinisk lektor, ph.d., dr.med. 
Kirstine Stocholm 
Medicinsk Endokrinologisk Afdeling & 
Center for Sjældne Sygdomme 
Aarhus Universitetshospital 
8000 Aarhus C 
Tlf.: 7845 1473 
kirstine.stochholm@aarhus.rm.dk  
 
Sygeplejerske  
Margit Svantemann 
Center for Sjældne Sygdomme 
Århus Universitets hospital, Skejby 
8200 Århus N 
Tlf.: 78451534 
margsvan@rm.dk 
 
Sygeplejerske/Patientkoordinator  
Bolette Færch Petersen 
Center for Sjældne Sygdomme 
Rigshospitalet 
Blegdamsvej 9 
2100 København Ø 
Tlf. 3545 4788 
bolette.petersen@regionh.dk 
 
Psykologisk fagkonsulent 
Henrik Robert Nielsen 
Center for Voksensocial ▪ Region Midtjylland 
Tingvej 15 B 3. sal ▪ DK - 8800 Viborg 
Fastnet: 7847 6032 
Mobil: 7847 6052 
henrik-robert.nielsen@ps.rm.dk 
 
Overlæge Hanne Hove 
Center for Sjældne Sygdomme 
Rigshospitalet 
Blegdamsvej 9 
2100 Kbh. Ø 
Tlf.  3545 4062 
hanne.buciek.hove@regionh.dk 
 
Socialrådgiver Jens Tamborg 
Blekinge Boulevard 2 
2630 Tåstrup 
Tlf. 3838 0308 el. 3888 4575 
jt@spastik.dk 
 
 
 
 

Socialkonsulent 
Anne Marie Rasmussen 
Fejøvænget 36  
8381 Tilst 
ras36@stofanet.dk 
 
Talepædagog, Vejleder i Karlstadmodellen 
Mette Sørensen 
Agertoften 6 
2680 Solrød Strand 
Tlf.: 5153 7705 
mettesoerensen433@hotmail.com 
 
Talepædagog, Vejleder i Karlstadmodellen 
Ellen Bjerre Jensen 
Vindingevej 45 
4000 Roskilde 
Tlf. 2879 2365 
ellenbjerrej@hotmail.com 
 
Klinisk diætist Anne Mørch  
Børneafdeling A 
Århus Universitetshospital  
Brendstrupgårdsvej 100 
8200 Aarhus N 
Tlf. 7845 1497 
anneolen@rm.dk 
 
Afdelingslæge, Ph.d Anders Johanson 
Vækst og Reproduktion 5064 
Rigshospitalet 
Blegdamsvej 9 
2100 Kbh. Ø 
Tlf. 3545 0514 
anders.johansen.01@regionh.dk  
 
Klinisk diætist, NHH-kand. 
Klinisk ernæringsfysiolog 
Dorthe Wiuf Nielsen 
Børne Ernæringsenheden, Afsnit 4094 
Rigshospitalet 
Blegdamsvej 9 
2100 Kbh.Ø 
Tlf. 3545 8342, fax 3545 4094 
dorthe.wiuf.nielsen@regionh.dk 
 
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.: 21671299 
Mail: jyttehelgogaard@tdcadsl.dk  

Næstformand 

Vibeke Ørskov 
Berners Vænge 38, st. th 
2650 Hvidovre 
Tlf.: 36495087 
Mail: v.oerskov@hotmail.com  

Sekretær 

Lise Reimers 
Damgårdsvej 24 
3460 Birkerød 
Tlf.: 24271382 
Mail: pws@nypost.dk   

Kasserer 

Martin Raabjerg 
Gråbynkevej 28 
2700 Brønshøj 
Tlf.: 24251212 
Mail: raabjerg@pc.dk    

Medlem 

Djanik G. Andersen 
Kong Roarsvej 2 
8930 Randers NØ 
Tlf.: 5072315 
Mail: djanik.andersen@ps.rm.dk     

Medlem 

Signe Andersen 
Agermosen 35 
2650 Hvidovre 
Tlf.: 29205961 
Mail: signe_rsr@hotmail.com      

Medlem 

Claus Rosenager-Jepsen 
Godthåbsvej 36 d, 3 
2000 Frederiksberg 
Tlf.: 31192787 
Mail: clausjeps@msn.com    

Medlem 

Tina Damgaard 
Stejlegårdsparken 52 
6740 Bramming 
Tlf.: 31170903 
Mail: tina.damgaard@yahoo.dk     

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: 71 78 42 95 

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

konto. 
 

CVR-nummer: 13551898 
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