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I disse særlige tider 
De seneste måneder har på grund af Corona-krisen budt på en række udfordringer for Landsforeningen for Prader-
Willi Syndrom, og desværre har bestyrelsens arbejde siden marts primært stået i aflysningernes tegn. 
 
Det har været med stor beklagelse, at vi har set os nødsaget til at aflyse både familieweekenden og sommerlejren, og 
overvejelserne har i den forbindelse været mange. Skulle der blandt foreningens medlemmer være nogle, der har 
tilmeldt sig disse arrangementer og betalt deltagergebyr, kan der rettes henvendelse til foreningens kasserer, Martin 
Raabjerg (m@raabjerg.se)  med oplysning om navn og kontonummer, hvorefter tilbagebetaling vil finde sted. 
 
Også netværkskurset for fagfolk, der arbejder inden for Prader-Willi Syndrom, måtte aflyses i april måned. Heldigvis 
er det lykkedes planlægningsgruppen at arrangere et nyt kursus i november med samme indhold og på samme sted 
(se s. 16). 
 
Lørdag d. 26. september afholdes generalforsamling i Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom. Som noget nyt vil der 
blive mulighed for at overvære generalforsamlingen virtuelt. Nærmere besked herom på www.prader-willi.dk  
 
Vi har modtaget flere indlæg om tiden under Corona-krisen, som kan læses her i bladet. Alle krydret med nogle dejlige 
fotos af alternativer til den mere almindelige hverdag, og som viser, at selvom tiden har været og er svær for personer 
med Prader-Willi Syndrom, så finder man alligevel ud af at navigere i omskiftelige tider.  
 
 

God læselyst. 

Aktivitetskalender 2020/2021 
 

Dato Aktivitet Sted Tilmeldingsfrist 

22. februar Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre Afviklet 

16. – 17. april Netværkskursus Danhostel Svendborg Udsat 

18. april Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre Afviklet 

12. – 14. juni Familieweekend PindstrupCentret Aflyst  

27. – 31. juli Sommerlejr Kursuscenter Brogården Aflyst 

26. september Generalforsamling Scandic Hvidovre 1. september på www.pra-
der-willi.dk  

26. september Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre  

23. – 25. oktober SPA-ophold Comwell Korsør 13. september på www.pra-
der-willi.dk  

19. – 20. november Netværkskursus Danhostel Svendborg 2. juni til 
bente.peschardt@rsyd.dk    

21. november Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre  

2021    

23. januar Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre  

18. – 20. juni Familieweekend PindstrupCentret  

2. – 6. august Sommerlejr Kursuscenter Brogården  

mailto:m@raabjerg.se
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/
mailto:bente.peschardt@rsyd.dk
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Generalforsamling i Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom 
 

 

Indkaldelse til generalforsamling  

Lørdag d. 26. september 2020 kl. 11 

på Scandic Hvidovre  

Kettevej 4  
2650 Hvidovre  

 
 
 

Det vil være muligt at overvære generalforsamlingen virtuelt – 
information om dette følger via hjemmesiden. 

 
  

Dagsorden  
 

1. Valg af dirigent.  

 

2. Formandens beretning (bringes i PWS NYT nr. 2, 2020).  

 

3. Kassererens beretning om det reviderede regnskab (bringes i PWS NYT nr. 2, 2020).  

 

4. Fastsættelse af kontingent for 2021.  

 

5. Indkomne forslag.   
 

6. Valg af 4 bestyrelsesmedlemmer. Efter tur afgår Jytte Helgogaard, Martin Raabjerg, Signe Andersen og Claus 
Rosenager-Jepsen.  
 

7. Valg af 2 revisorer. 
 

8. Eventuelt.  

  

  

  

Indkomne forslag bedes være bestyrelsen i hænde senest 8 dage inden afholdelse af generalforsamlingen. 
 
Efter generalforsamlingen er foreningen vært ved en frokost. Vi beder derfor om tilmelding på www.pra-
der-willi.dk senest 1. september 2020. 
 

På bestyrelsens vegne,   
Jytte Helgogaard  

 

http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
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Formandsberetning 
 

Konstituering af bestyrelsen  
Efter sidste års generalforsamling konstituerede bestyrelsen sig med undertegnede som formand, Vibeke Ørskov 
som næstformand, Martin Raabjerg som kasserer og Lise Reimers som sekretær. De øvrige bestyrelsesmedlemmer 
er Claus Rosenager-Jepsen, Jannik Sayoudi og Signe Andersen.  
   
Medlemsarrangementer og kurser 
Foreningen har igen i det forløbne år udbudt aktivitetstilbud rettet mod familier med børn og unge med PWS samt 
unge og voksne udeboende med PWS. Der har ligeledes været planlagt aktiviteter for pædagoger, lærere og andre 
personalegrupper, der arbejder med personer med PWS.  
 
Landsmøde 
Sidste års generalforsamling blev afholdt i september med 13 deltagere. På generalforsamlingen blev der bl.a. drøftet, 
hvorfor det er vigtigt at blive medlem af foreningen, og hvad man får ud af at være medlem. Medlemstallet har stor 
betydning for både aktivitetsniveau, etablering af netværk samt puljeansøgninger, og som medlem viser man også sin 
opbakning til bestyrelsens arbejde.  
 
SPA-weekend 
I november deltog 9 voksne med PWS og 10 forældre i en SPA- og helseweekend på Comwell i Korsør. Det var 5. gang, 
at foreningen udbød arrangementet, og selvom det var sent på året i forhold til tidligere SPA-weekender, var det en 
weekend, hvor der blev motioneret i poolen, gået ture og ikke mindst udvekslet erfaringer blandt forældrene. For de 
unge/voksne med PWS er weekenden med til at vedligeholde bekendtskaber og gode relationer.  
 
Netværkskursus - udsat 
I april måned var der indbudt til kursus på Danhostel Svendborg for det faglige pædagogiske netværk, der arbejder 
inden for PWS-området. Grundet Corona-krisen var det ikke muligt at afholde kurset i april, så det er i stedet udsat til 
november måned. Programindholdet vil stadig være det samme og er annonceret på foreningens hjemmeside. Kurset 
har fortsat økonomisk støtte af Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom. 
 
Familie- og aktivitetsweekend - aflyst 
I juni måned skulle familieweekenden på PindstrupCentret have fundet sted for 10. gang. På grund af coronakrisen 
valgte bestyrelsen at aflyse arrangementet, men PindstrupCentret er booket til familieweekend 2021. 
 
Sommerlejr på Kursuscenter Brogården - aflyst 
Også sommerlejren i uge 31 på Kursuscenter Brogården har bestyrelsen valgt at aflyse på grund af stor usikkerhed om 
forsamlingsantal. Brogården og René Franz er booket igen til uge 31 i 2021. 
 
PWS NYT og andet info-materiale 
Informations- og oplysningsarbejdet varetager vi stadig først og fremmest med udgivelsen af PWS NYT, som nu 
udkommer 3 gange om året: februar, juni og november.  
 
Bladet rummer både faglige nyheder og invitationer til arrangementer, som udbydes af foreningen, og for læserne med 
PWS er det især fotos og beskrivelser af oplevelser for dem, der har PWS, der vækker begejstring. Derfor skal der lyde 
en meget stor opfordring til, at man fra botilbud og familier bidrager med indlæg, der fortæller om forskellige 
oplevelser, som andre kan have glæde af at læse om.  

 
Hjemmesiden 
Hjemmesiden er ud over PWS NYT foreningens ansigt udadtil, og bestyrelsen arbejder intenst på, at den hele tiden 
fremstår opdateret med aktivitetstilbud, online-tilmeldinger og øvrige nyheder. 
 
Facebook-gruppen  
Facebook-gruppen for Prader-Willi Danmark tæller nu 270 medlemmer, og der kommer løbende nye til. På dette sociale 
medie er der skabt fine betingelser for dialog, udveksling af erfaringer og deling af fotos fra aktiviteter, hvad enten de 



7 
 

foregår i foreningens regi eller i privat regi. Der skal derfor lyde en opfordring til, at alle, der er medlem, bidrager med 
gode råd, deler vigtige informationer og i det hele taget bruger dette medie som en netværksplatform.  

 
Internationalt samarbejde 
Samarbejdet med andre organisationer foregår på det internationale plan fortsat via IPWSO, den internationale PWS-
organisation.  Overlæge Susanne Blichfeldt er ”professional delegate” i IPWSO-foreningen, Jannik Sayoudi er den 
pædagogiske delegerede i IPWSOs” caretaker-råd”, og undertegnede er forældredelegeret i foreningen.  
 
I november blev den 10. internationale PWS-konference afholdt på Cuba, og foreningen var repræsenteret ved Susanne 
Blichfeldt og Jannik Sayoudi. Highlights fra konferencen blev bragt i PWS NYT nr. 1, 2020.  
 
På IPWSO’s hjemmeside findes en lang række af værdifulde informationsartikler, og i redaktionen arbejder vi i 
samarbejde med fagrådet på løbende at oversætte tekster, der er relevante for danske medlemmer, og som kan bringes 
i PWS NYT og i biblioteket på hjemmesiden.  
 
Nationalt samarbejde 
Nationalt samarbejder vi med andre foreninger for sjældne sygdomme inden for rammerne af LEV og Sjældne Diag-
noser. Vibeke og Claus fra bestyrelsen er foreningens repræsentanter i Sjældne Diagnosers Repræsentantskab og del-
tager i repræsentantskabsmøder 2 gange om året. Især reduktion af Aktivitetspuljen, som i indeværende år er blevet 
mere end halveret, har fyldt en del på disse møder, og foreningen har i den anledning reageret med henvendelser til 
bl.a. sundheds-, social- og handicapordførere i folketinget.  
 
Vi samarbejder ligeledes med de to Centre for Sjældne sygdomme (CSS) på Rigshospitalet og Århus Universitetshospi-
tal, og begge centre har repræsentanter i fagrådet.  

 
Fagråd  
Foreningens fagråd holder møder to gange årligt under ledelse af overlæge Susanne Blichfeldt. Fagrådet, der består af 
16 personer, der alle arbejder med Prader-Willi Syndrom, har et meget tæt samarbejde med bestyrelsen, som via Ak-
tivitetspuljen støtter fagrådet.  
 
Fagrådet bidrager kontinuerligt til at opdatere foreningens oplysningsmateriale, og i år er bl.a. folderne om ”Etablering 
af botilbud”, ”Gode råd om undervisning” udkommet i nyreviderede udgaver og findes på foreningens hjemmeside. 
Fagrådet har ligeledes i samarbejde med bestyrelsen været bidragsyder til et høringssvar til Socialstyrelsen inden for 
”Det mest specialiserede social- og specialundervisningsområde”, hvor der primært har været udtrykt bekymring for 
mangel på botilbud til personer med Prader-Willi Syndrom. Der vil komme en opfølgning i PWS NYT, når der er nyt 
herom. 
 
Bestyrelsesarbejde 
Bestyrelsens arbejde er i det forløbne år foregået på fire ordinære bestyrelsesmøder, heraf to af møderne via SKYPE 
på grund af Corona-krisen.  
 
Det er på bestyrelsesmøderne, alle vigtige emner debatteres og besluttes, og det betyder, at der i perioderne mellem 
bestyrelsesmøderne foregår en stor del individuelt arbejde i forhold til de poster, det enkelte bestyrelsesmedlem be-
strider.  
 
Herfra skal lyde en opfordring til, at man blandt medlemmerne kommer med input til bestyrelsens arbejde, således at 
udbuddet af aktiviteter hele tiden afspejler medlemmernes behov. Der skal ligeledes lyde en opfordring til familier 
med mindre børn med PWS til at stille op til bestyrelsen, så bestyrelsen er repræsentativ i forhold til medlemmerne. 
 

 
Jytte Helgogaard  
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Regnskab 2019 

  
Resultatopgørelse  
Indtægter  2019 2018  
Medlemskontingenter  66.837 66.805  
Årets andel af livsvarige medlemskaber  4.526 4.496  
Salg af materialer m.v. 32.595 0  
  103.958 71.301  
Modtaget tilskud     
Socialstyrelsen, Handicappuljen 127.660 228.766  
Sundheds- og Ældreministeriet, Driftspuljen 214.410 202.365  
Sundheds- og Ældreministeriet, Aktivitetspuljen 100.000 87.542  
Deltagerbetalinger m.v. 474.420 438.061  
Indtægter i alt   1.020.448 1.028.035  
     
Udgifter     
Ferie-, koloni- og kursusudgifter 752.000 844.815  
Informationsmateriale 102.721 79.469  
Udgifter i alt   854.721 924.284  
Bruttoresultat  165.727 103.751  
     
Kapaticetetsomkostninger     
Møde- og arrangementsudgifter  57.345 63.935  
Administrationsudgifter 68.121 59.994  
Kapacitetsomkostninger i alt  125.466 123.929  
     
Resultat af primær drift  40.261 -20.178  
Finansieringsindtægter 34.559 18.719  
Årets resultat  74.820 -1.459  
  
Balance  
Aktiver  2019 2018  
Anlægsaktiver     
Investeringsbeviser til anskaffelsessum  
(DI Mix Obligationer, kursværdi kr. 1.496.447)  

1.507.660 1.507.660  

Anlægsaktiver i alt  1.507.660 1.507.660  
     
Omsætningsaktiver     
Likvide beholdninger 439.196 333.118  
Debitorer  0 100.000  
Omsætningsaktiver i alt  439.196 433.118  
Aktiver i alt  1.946.856 1.940.778  
     
Passiver     
Egenkapital     
Egenkapital 1.654.518 1.579.698  
     
Hensættelser     
Socialstyrelsen, Handicappuljen, ej anvendt dec. 2019 28.949 0  
Sundheds- og Ældreministeriet, Driftspuljen  0 0  
Sundheds- og Ældreministeriet, Aktivitetspuljen 2019/20  80.000 100.000  
Hensættelser i alt  108.949 100.000  
     
Gældsforpligtelser     
Livsvarige medlemskaber  85.996 90.522  
Sundheds- og Ældreministeriet, tilbagebetaling 2017/18  1.385 1.385  
Kreditorer  183.389 169.273  
Passiver i alt  1.946.856 1.940.778  
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Velkommen til nyt PWS-botilbud 
 

Kære forældre  

 

Nu er vi der endelig. Fonden Startskuddet er utroligt glade og 
stolte over, at vi efter flere års forberedelse nu kan åbne dø-
rene til bostedet "Pluto". 

 

I tæt samarbejde med Socialtilsynet og overlæge Susanne Blich-

feldt er vi kommet i mål med et bosted, som vi er meget stolte 

af. Det faglige grundlag er på plads, de myndighedsmæssige 

godkendelser er lige ved at være i hus, de første medarbejdere 

er ansat, og vi åbner dørene den 1. april efter 3 måneders om-

bygning og istandsættelse. 

 

Som vi tidligere har informeret om, har vi "tyvstartet" lidt, da vi 
det seneste år har vi haft en ung mand med PWS anbragt i et 
såkaldt enkeltmandstilbud, hvilket er forløbet meget positivt. Vi 
ved, at beboernes tryghed i høj grad afhænger af, hvorvidt vi 
har solidt kendskab til PWS og styr på fagligheden samt har re-
spekt og vilje til omsorg for beboerne.  

 

For så vidt angår vores PWS-beboere er vi naturligvis særligt op-
mærksomme på bl.a. behovet for struktur og forudsigelighed om-
kring kost og motion. Blandt vores personale lægges der vægt på 
faglig udvikling, og de ansatte på Pluto gennemgår undervisning 
om PWS hos overlæge Susanne Blichfeldt samt kurser i Low Arou-
sal, Gentle Teaching, selvbestemmelsesret og magtanvendelse.  

 

Pluto har plads til 8 beboere og er beliggende ved Stubbekøbing på Falster, en god times kørsel fra København. Vi 
glæder os til at høre fra jer, og I er meget velkomne til at aftale tid for et besøg. Se også https://prader-willi.dk/wp-
content/uploads/2020/04/Nyt-bosted-for-PWS.pdf 

 

Venlig hilsen 
Anette Aabye, direktør 
Fonden Startskuddet 
E-mail: aa@startskuddet.dk 

Tlf: 2628 5026 

 

 
 

Hver beboer får sit helt eget badeværelse. Her 

ses de nye badeværelsesdøre, som er malet i 

samme farve som dørene til værelserne. 

Der er også to lejligheder med eget bad/toilet til 

beboere, indskrevet jf. § 108. 

Om fonden Startskuddet 

Startskuddet har eksisteret siden 1997 og driver ud over Pluto en række 

dag- og døgntilbud og specialskole på Sydsjælland samt en mini-zoo, en 

massage/akupunkturklinik og et kulturhus. Det giver Startskuddet mulig-

hed for at kunne tilbyde en lang række forskellige kreative, rekreative og 

arbejdsmarkedsrelaterede aktiviteter.   

www.startskuddet.dk 

 

https://prader-willi.dk/wp-content/uploads/2020/04/Nyt-bosted-for-PWS.pdf
https://prader-willi.dk/wp-content/uploads/2020/04/Nyt-bosted-for-PWS.pdf
mailto:aa@startskuddet.dk
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Kasper om Coronatid på Grankoglen 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Kasper fortæller her over en sikker Skypeforbindelse lidt om, hvordan tingene har været anderledes på Grankoglen 
under Corona-krisen. 
 

”Vi har ikke lavet så meget, vi har været hjemme, men vi har gået mange ture. Der har ikke været ridning, svømning 

eller de almindelige dagtilbud. Jeg har savnet det hele, men allermest ridning.  

Jeg har gået ture med min kæreste. Det har været anderledes, fordi vi har gået alene, men det har været godt, og 

måske vil vi fortsætte med at gå ture bare os to. 

Det har også været anderledes, fordi vi skulle blive på vores afdeling, og fordi personalet har haft specielle t-shirts 

på. Heldigvis måtte kærester godt være sammen. Vi måtte også godt kysse og kramme. 

Nu er der blevet åbnet op for, at vi må besøge de andre afdelinger, og vi må også komme hjem. Jeg savnede mine 

forældre og de ting, vi plejer at lave meget. Det allerværste har været, at vi ikke kunne komme hjem. Når vi har væ-

ret på hjemmebesøg, skal vi ind gennem terrassedøren og gå i bad, og alt vores tøj skal vaskes, men jeg er ikke bange 

for at blive smittet.” 
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Frokost ved Åtte Bjerge  

En hilsen fra Sven 
Jeg synes, det har været en svær tid i disse Coronatider. Og det har 

også været svært at tackle, synes jeg. Men vi står sammen og støtter 

hinanden og bakker hinanden op.  

Vi har taget ud af huset på forskellige ture og udflugter fx til Åtte 
Bjerge og gået en tur i påsken. Der spiste vi vores frokost – en sand-
wich og sodavand. Gåturen var 3,5 km.  
 
Vi har også gået tur ved Skamlingsbanken, det var hyggeligt. Vi har 
set mange forskellige sjove, danske film og vi har spillet forskellige 
spil. Vi har også lavet kreative hobbyer i ”Spillebulen”. Vi har det alle sammen godt, og er ikke 
ramt af Corona.  
 
Jeg savner mine kammerater fra PWS-lejren. Jeg synes, det er ærgerligt, at det er aflyst i år. 
Det er jeg rigtig ked af, men jeg glæder mig meget til at komme afsted næste år. Så skal jeg 
se alle mine kammerater igen. 

Kærlig hilsen Sven 

Botilbuddet Oxen 
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En anderledes fødselsdag for Naja 
 

 

 
 
 
 
 

Midt i denne anderledes Corona-tid havde Naja fødselsdag. Som vi kom tættere på dagen, var der ingen 

tvivl om, at det blev en anderledes fødselsdag med kun os fire, og at vi ligeledes ikke kom til at holde 

fødselsdag for familien i den efterfølgende weekend. 

 

Naja forstod det godt, og vi aftalte at lave andre ting for at markere dagen. Hun var dog meget 

bekymret for, om hun ville få gaver - havde vi nu købt gaver, nu når butikkerne var lukket!  

 

Vi sørgede for, at enkelte familiemedlemmer, som bor tæt på, kom forbi, stod udenfor og sagde tillykke. 

Ligeledes kom venner forbi med små gaver. Vi havde inviteret familien til at spille Banko, hvor man selv 

laver plader, og vi råbte nummer op. En rigtig hyggelig ting, og bagefter spillede Naja Ludo online med 

faster og fars moster til stor glæde.  

 

Da vi skulle spise aftensmad, fik vi lækker mad leveret udefra, tog pænt tøj på - ligesom hvis vi havde 

haft gæster eller var taget på restaurant. Vi "spiste sammen" med Bedstefar og Bedstemor over 

facetime, så alle kunne se hinanden og snakke sammen. Efter maden fik Naja leveret blomster - noget 

hun ikke havde prøvet før, og som gjorde meget stort indtryk. 

 

Det endte med, at Naja havde en rigtig god dag, som hun helt sikkert kommer til at huske i mange år. 
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Når Covid-19 sætter dagsorden 
Da Covid-19 indtog Danmark i marts måned, måtte vi på Kirstinelund, ligesom resten af Danmark, ændre vores faste 
struktur. Mange spørgsmål blev stillet – såsom hvordan får vi i fællesskab skabt en ny Covid-19 struktur? Hvordan 
beskytter vi hinanden bedst muligt? Hvordan får vi flettet de sundhedsfaglige anbefalinger sammen med det pædago-
giske arbejde med vores beboere på Kirstinelund?  

 
Ændring af de fysiske rammer 
Ganske hurtigt ´trak vi i arbejdstøjet´ og fik udarbejdet en plan omkring de fysiske rammer og den daglige struktur – 
alt imens vi havde myndighedernes anbefalinger i baghovedet.  
 
Ændring af de fysiske rammer kan blandt andet ses ved, at beboerne og personalet nu sidder ved to borde i stedet 
for ét bord, når diverse måltider indtages. Ligesom at de fysiske rammer nu både skal rumme beboernes beskæfti-
gelsesdel i formiddagstimerne og være deres faste base de øvrige timer af døgnet – idet beboernes beskæftigelse er 
lukket ned grundet Covid-19.   
 
Den nye struktur 
Som en del af den nye struktur er vi på Kirstinelund, som allerede beskrevet, for en periode både blevet beboernes 
beskæftigelsessted og deres hjem.  
 
Dagen starter med morgenmad som vanlig, og herefter starter dagens beskæftigelse. Beboerne er delt ind i to hold, 
hvor det ene hold starter med én times skolearbejde. Opgaverne er lavet individuelt til den enkelte. Hold 2 starter 
med én times motion. Herefter bytter de to hold.  
 
Når beskæftigelsesdelen er overstået, nydes den velfortjente frokost, hvor den vanlige snak rundt om bordet går 

lystigt      .  
 
Eftermiddagen bliver brugt på sociale aktiviteter (med afstand) – dette som en del af deres beskæftigelse. Det er 
både personalet og beboernes forslag, der kommer med i spil. Indtil videre har fantasien budt på ormeræs, natur-
bingo, bål, stopdans, trylledej, spark til dåse, stoledans, kreativ i naturen, løbeture, sanselege m.m. Aktiviteter som 

bringer stor glæde hos beboerne (og personalet      ). 
 
Påsken har været god ved os 
Alt imens den nye struktur er blevet implementeret, kom påsken. Vi på Kirstinelund har været så heldige, at påske-

haren har været forbi, og ikke mindst blev den årlige påskefrokost afholdt      . Som om det ikke var nok, så kom der 
sørme også en påske-kagemand fra én af de søde beboeres forældre, som blev nydt i det gode vejr.  
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Anden påskedag dukkede påskeharen op igen – denne gang var det påskeharen fra Lemvig (forældre). En fin kasse 
som bød på noget til ganen.  
 
Som afslutning på en god, men anderledes påske, blev der afholdt påske-diskotek i vores fysrum (motionsrum), hvor 
diskolys blinkede i diverse farver. Flotte drinks, sjove lege og dejlige sange bød aftenen på.  
 
Kongelig fødselsdag 
Selvom den vante struktur på nogle områder er ændret for en stund, så holder vi fortsat ved vores traditioner. I skri-
vende stund er flaget hejst, og kagen er på køl. Om lidt samles vi i fællesstuen (med afstand), hvor dronningens fød-
selsdag naturligvis skal fejres.  
 
 

Mange hilsner fra os på Kirstinelund 
Pas på hinanden! 
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Kursus for fagfolk indenfor PWS-området 2020 
D. 19. og 20. november på Danhostel Svendborg, Vestergade 45, Svendborg  

 

Tilsammen har vi meget viden indenfor PWS-området. Formålet med 

disse dage i Svendborg 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. 

 

OBS: Medbring gerne to gode spørgsmål til paneldiskussioner ud fra ne-

denstående emner.  

 

Program 

Torsdag 

Kl. 9:45 Kaffe og en basse 

Kl. 10:00 Velkommen – introduktion til dagene 

Kl. 10:10 Emne, oplæg eller problemstilling fra ….  

Kl. 10:30 Trivsel, kommunikation og konflikter v. Lars Mogensen (https://conflict.dk/) 

Kl. 12:30 Frokost (1 gratis genstand) 

Kl. 13:30 Seksualitet v. Maj-Brit Vilhelmsen 

Kl. 14:30 Kaffepause 

Kl. 14:45 Panel: Trivsel, konflikter og seksualitet  

Kl. 16:30 Afrunding af panel. Info om aftenarrangement 

Kl. 16:45 Pause 

Kl. 18:00 Middag (1 gratis genstand) 

Kl. 19:30 Aftenarrangement (2 gratis genstande). Arrangør Lene Støvring. Vi forventer, alle deltager. 

 

Fredag 

Kl. 9:00 Godmorgen, gode pointer fra i går?  

Kl. 9:10 Emne, oplæg eller problemstilling fra ….. 

Kl. 9:30 IPWSO og Cuba v. Jannik Sayoudi 

Kl. 9:50 Pause 

Kl. 10:00 Fagligt nyt om sundhed og myter v. Susanne Blichfeldt  

Se et interview med overlæge Susanne Blichfeldt omhandlende PWS her: 

https://prader-willi.dk/interview-med-overlaege-susanne-blichfeldt-naar-boern-rammes-af-en-sjaelden-sygdom/ 

       Kl. 11:00 Pause 

Kl. 11:15 Panel: Sundhed og medbestemmelse  

Kl. 12:30 Afslutning og opsamling. Forslag til næste år 

Kl. 12:45 Sandwich to-go (1 gratis vand). 

 

Vel mødt til nogle inspirerende dage. 

Venlig hilsen planlægningsgruppen: 

Bente Peschardt, Kirsten Agerskov Nielsen, Henrik Christensen, Karin Birkedal, Trine Jensen og Christina Brydegaard 

Kurset modtager økonomisk støtte fra Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom. 

OBS: Kurset skulle have været afholdt i april, men blev udsat pga. Corona-krisen. For yderligere information bedes 

Bente Peschardt kontaktes på bente.peschardt@rsyd.dk 

https://conflict.dk/
https://prader-willi.dk/interview-med-overlaege-susanne-blichfeldt-naar-boern-rammes-af-en-sjaelden-sygdom/
mailto:bente.peschardt@rsyd.dk
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Fokus på bevægelse, socialt samvær og afslapning 
 

Weekendophold på Comwell Korsør d. 23. – 25. oktober 

 
 

Vil du forkæle dig selv med massage, svømning, gåture, sauna-
gus samt hyggeligt selskab, og er du over 15 år og har PWS, så 
kan du sammen med forældre eller ledsager tilmelde dig et 
weekendophold fra fredag d. 23. oktober til søndag d. 25. ok-
tober 2020 efter frokost.  
 
Vi bor på dobbeltværelser eller enkeltværelser efter ønske, på 
værelserne er der håndklæder, badekåbe og slippers til brug i 
spaområdet. Under hele opholdet er der adgang til svømme-
bassin, dampbad og hottubs såvel indendørs som udendørs. 
Der er desuden mulighed for træning i hotellets fitnesslokale 
samt dejlige gåture i et smukt område omkring hotellet.  
 
 

 
Har du lyst til en gang massage eller anden behandling, 
kan du – for egen regning - melde dig til det ved tilmel-
dingen. Du skal gå ind og se på www.comwellkorsor.dk 
og finde den behandling, du ønsker – klik på spa og der-
næst spabehandlinger. Der er kommet nye behandlin-
ger, så vær opmærksom, så du får den behandling, du 
ønsker. Når du tilmelder dig, skal du skrive, hvilken be-
handling du evt. vil have, og om du har et ønske om et 
specielt tidspunkt eller dag. De forskellige produkter, 
der indgår i behandlingerne, kan købes i spashoppen. 
Behandlinger og saunagus betaler du selv i receptionen 
inden afrejse. 
 
Har du lyst og mulighed for at tage med, mødes vi på Hotel Comwell i Korsør fredag d. 23. oktober sidst på eftermid-
dagen 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. 
 
Tilmelding skal ske senest d. 13. september via hjemmesiden www.prader-willi.dk under menupunktet kalender – 
Wellness- og spaweekend. Der kan være begrænsning på værelserne, så tilmelding sker efter ”først til mølle-prin-
cippet”. 
 
Prisen pr. deltager er 1.325 kr. i dobbeltværelse. Ønsker du at bo på enkeltværelse koster det 1.825 kr. pr. person. 

Betalingen skal ske til foreningens konto i Danske Bank, reg.nr. 4001, kontonummer 4001 154 273 eller mobile pay 

på 79717 senest d. 13. september med tydelig angivelse af navn og wellnessophold. 

 

http://www.comwellkorsor.dk/
http://www.prader-willi.dk/
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Videoer fra PWS-bosteder 
 
Tidligere på året skrev jeg til bostederne, om de havde lyst til at lave en film om de-
res sted, så alle interesserede kunne få et indtryk af de forskellige bofællesskaber i 
Danmark. 
 
Hvad, der bliver filmet, sagt og skrevet i den enkelte video, er helt op til de ønsker, beboere og personale har til at 
vise deres sted.  
 

Her er ideer til, hvad I kan tage med i videoen 
 

 Indledning med fakta om antal af beboere og personale samt placering i landet, mens man ser bostedet i 
billeder. 
 

 Klip fra lejligheder og fællesområder. 
 

 Videoklip af den daglige motion på stedet. 
 

 Oplysninger om diverse aktiviteter på stedet - daglige/ugentlige/månedlige. 
 

 Beboernes muligheder for beskæftigelse – videoklip med diverse steder, hvor beboerne arbejder. 
 

 Kontakt med familie – hvordan sker det. 
 

 Sociale relationer med andre i nærområdet og andre bosteder. 
 
Det har været vanskeligt både tidsmæssigt og grundet Coronakrisen for mange at få lavet filmene færdige. Solvang på 
Fejø har sidste år lavet en fin video, som det nu er muligt at se på foreningens hjemmeside. Den kan være inspiration 
og igangsætter til andre. 
 
Når I er færdige, kan I kontakte mig på pws@nypost.dk, så skal jeg sørge for, at jeres video bliver lagt på foreningens 
hjemmeside, efterhånden som de bliver færdige. 
 
God fornøjelse. 

På bestyrelsens vegne, 
 Lise Reimers 

Video fra botilbuddet Solvang 
 

I forbindelse med den Internationale 

PWS-konference på Cuba i efteråret 

2019 havde botilbuddet Solvang udar-

bejdet en film om ”Det gode voksenliv 

med PWS” på Solvang.  

 

Filmen giver et fint indblik i hverdagen 

for beboerne på Solvang og viser, hvilke 

aktiviteter beboerne beskæftiger sig 

med. 

 

Se filmen på www.prader-willi.dk  

mailto:pws@nypost.dk
http://www.prader-willi.dk/
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Bagning skaber udvikling og glæde 
 

Hver torsdag åbner Den Store Bageskole dørene på Grankoglen i Allingåbro. Her lærer borgerne, der alle 

har Prader-Willi Syndrom, både at følge en opskrift, måle op og arbejde sammen, når de bager boller, 

kager og andet bagværk. 
 

 

Duften fra vaffeljernet, der stille varmer op, spreder sig i fællesrummet på Grankoglen. Her er Ellen, Kasper, Katrine 

og Kirsten i fuld gang med at bage bananvafler til eftermiddagskaffen, som en del af dagens bageskole på Grankog-

len. 

Sammen sidder de om bordet og læser opskriften igennem. Og så går arbejdet i gang med at måle havredrik op, skære 

bananer i skiver og slå æg ud.  

 

Imens gør Randi Brogaard, der er pædagog på Grankoglen, vaffeljernet klar. Sammen med sine kollegaer er hun driv-

kraften bag bageskolen, der er ret speciel. For Grankoglen er et botilbud til voksne mennesker med Prader-Willi Syn-

drom (PWS). Et sjældent syndrom, som blandt andet gør, at man ikke har en mæthedsfornemmelse og er meget fo-

kuseret på mad.  

 

Derfor er borgerne på Grankoglen ikke med til at lave mad i hverdagen, de har ikke adgang til køkkenet, og al mad er 

anrettet i portioner efter en individuel diætplan. Så tanken om at bruge mad som en del af aktiviteter for mennesker 

med PWS har tidligere været no-go. 

 

Men det ændrede sig i foråret 2019, da flere af Grankoglens borgere kom med opfordringer til at starte en bageskole. 

Det, syntes de, kunne være hyggeligt. Og på Grankoglen blev opfordringen grebet. Nu bager de, der har lyst til det, 

hver torsdag. Og i det år, der er gået, er der både blevet bagt brød, boller, kager og lavet konfekt. 

 

- Vi skal udfordre os selv i stedet for at se de begrænsninger, der er ved at have PWS. Vi skal se de ressourcer, borgerne 

har og den glæde og engagement, der er, når de laver noget, de godt kan lide, fortæller Randi Brogaard, mens hun 
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hele tiden holder øje med, at alle bageskolens elever 

er med. Det kræver planlægning og overblik at få ba-

geskolen til at glide. 

 

- Det kan virke simpelt, men det kræver et enormt stort 

kendskab til borgerne, deres reaktioner og til PWS, for-

klarer Randi.  

 

Opskrifterne skal rettes til, så de er sundere, og torsdag køber en medarbejder ind og forbereder rulleborde med de 

ingredienser, der skal bruges. De skal helst passe stort set til opskriften, ellers kan det give problemer i forhold til den 

rigide tankegang, som også kan være en del af PWS. 

 

- Vi prøver at være på forkant. Og så bager vi tit ting, der kan være i en muffinform. Så det ikke tager alt for lang tid, 

for ventetiden kan godt være lang, smiler Randi Brogaard. 

 

- Randi, vil du tjekke, at der ikke er skaller i dejen? spørger Katrine, mens hun kigger op fra sin skål. Der arbejdes 

koncentreret rundt om bordet, opskriften bliver fulgt trin for trin, og lige så stille er dejen klar. 

 

- Det er sjovt og spændende at være med til bageskole, fordi vi lærer at lave mad, forklarer de fire bageelever, der 

overlader det til Randi at bage vaflerne i vaffeljernet, mens de kigger på.  

 

- Det har Randi helt styr på, beroliger Kasper de andre, mens de pakker opskriften sammen. Den skal gemmes og med 

hjem til forældrene, hvor flere af dem bager igen med stor fornøjelse. 

 

Vaflerne skal også gemmes – men kun til eftermiddagskaffen, hvor de skal nydes sammen med frisk frugt. Sådan er 

det med alt, der bliver produceret i bageskolen, for det skal passe ind i borgernes diæter.  

 

- Vi har slet ikke oplevet nogle problemer med, at de må vente med at smage på det. De har en rigtig god rygrad – og 

glæde ved at være med. De kan enormt mange ting, og de vil gerne være med næste gang og næste gang igen, siger 

Randi Brogaard. 
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Når en person med PWS flytter hjemmefra 
Det er naturligt at flytte hjemmefra, når man bliver voksen. De fleste med PWS i Danmark flytter hjemmefra i de sene 
teenageår eller i den unge voksenalder. Da der er behov for særlig støtte, vælger mange at søge et PWS-bosted. Når 
personen med PWS flytter hjemmefra, har alle en forventning om, at det er det bedste, der kan ske, og at det vil styrke 
livskvaliteten.  
 
Det kan dog være en svær overgang – dels er det noget nyt for den, der har PWS, og dels skal pårørende overdrage et 
mangeårigt ansvar for omsorg til andre. Det er vigtigt, at pårørende og personale opnår enighed om, hvordan man 
bedst støtter den, der har PWS. Erfaringerne har vist, at den balance kan være svær, og der kan være særlige sårbare 
forhold, der komplicerer forløbet.  
 
Denne artikel henvender sig til både pårørende og personale. Baggrunden er et ønske om at få det bedst mulige sam-
arbejde mellem pårørende og bosted til glæde for den, der har PWS, for pårørende og for personalet. Artiklen beskri-
ver bekymringer, mulige løsninger og gode råd. Artiklen er oversat fra engelsk. Den er oprindeligt udarbejdet af per-
sonale i den engelske PWS-forening i samarbejde med PWS-rådgiver i USA. I oversættelsen er teksten revideret og 
tilpasset danske forhold. 
 

Forhold, der ind imellem observeres af og bekymrer personalet 
• Vægten går op ved besøg hos pårørende og ved besøg uden for bostedet. 

• Pårørende underkender personalets indsats. 

• Pårørende indtager ”den ultimative autoritetsrolle”, så den, der har PWS, kun vil gøre, hvad de siger god for. 

• Pårørende er overinvolveret i al planlægning og kræver en kost, der ikke kan gennemføres af hensyn til øv-
rige beboere. 

• Pårørende følger ikke givne råd fra behandlere (læge, diætist m.m.). 

• Pårørende ønsker, at der gives særligt kosttilskud. 

• Pårørende sender personen med PWS hjem til bosted med ekstra mad, måske aflåst, hvilket stresser, og 
kostplanen brydes. 

• Pårørende har slik og snacks med, når de er på besøg. 
 

Forhold der bekymrer pårørende 
• Indtryk af manglende kommunikation mellem personale. Beskeder gives ikke videre. 

• Pårørende får ikke information om lægelige tiltag, ændret vægt, ændret diæt og andre tiltag. 

• Vægten går op, og personalet fraskriver sig ansvar. 

• Stor udskiftning af personale og hyppig vikardækning. 

• Person med PWS får ikke tilstrækkelig støtte til personlig hygiejne og tøjvask m.m. 

• Mangel på fritidsaktiviteter. 

• Pårørende er i tvivl om, hvorvidt deres barn/voksne barn trives, hvor han/hun nu bor.  
 

Årsager der kan forklare disse udfordringer  
• Hvis personen med PWS tager ekstra mad, vender pårørende eller personale det blinde øje til for at undgå 

konflikter. 

• Personale føler ikke, de har ret til at sige fra. 

• Man har aftalt en plan, der ikke respekteres af alle. 

• Pårørende eller personale har for lidt viden om egnet kost ved PWS. 

• Pårørende eller personale giver ikke tilstrækkelig støtte ved brug af kreditkort og personlige indkøb.  

• Pårørende og personale er ikke enige om idealvægt for personen. 

• Pårørende tilhører en kultur, hvor man ikke kan eller har meget svært ved at begrænse eller afskære adgang 
til mad. 

• Den, der har PWS, udnytter, at pårørende og personale er uenige eller ikke kan kommunikere. 

• Pårørende støtter ikke personen til forståelse af, at det er nødvendigt, at andre hjælper med kosten. 

• Pårørende har ikke forståelse for eller er ikke bekendt med den lovgivning, bostedet skal leve op til. 

• Personale har vanskeligt ved at tage imod eller værdsætter ikke de gode erfaringer fra tidligere, som pårø-
rende gerne vil dele.   
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Løsningsmuligheder 
• Involver pårørende fra start i planlægning af forløb og det fortsatte samarbejde. Brug ”Tjekliste ved indflyt-

ning i botilbud”- (www.prader-willi.dk).  

• Aftal grænser og forventninger inden indflytning. Lav evt. skriftlige aftaler vedrørende penge og kost, og 
helst også med den, der har PWS. 

• Lær pårørendes forhold at kende. Er fx forældre skilt? Har pårørende forskellig holdning? Er der andre i fami-
lien/omgangskredsen, der er betydningsfulde kontakter?  

• Regelmæssige kontakter (pårørende og bosted) bygget på tillid. Individuelt hvor ofte der er behov. Nogle 
pårørende kan have stort behov, også selvom personalet kan synes, ”det er for meget.” Regelmæssig kom-
munikation om medicinske forhold, vægt, positive oplevelser m.m. på mail eller i telefon er basis for godt 
samarbejde. 

• Man kan have en ”udebesøgbox” (digital home box) eller kontaktbog, som begge parter kan udfylde i forbin-
delse med pårørendebesøg. Det kan også hjælpe til at afklare, hvis adfærden er påvirket på grund af fx for-
ventninger. 

• Hold familiedage. 
Informere pårørende ved behov om særlige begivenheder, hvor kost ændres (fx julefrokost, fødselsdage) på 
bostedet. 

• Bed diætisten om en skriftlig kostplan, som personen med PWS kan have med sig ved besøg hos pårørende. 

• Hav altid øje for at opbygge tillidsforhold til pårørende.  
 

Gode råd til personale 
Sørg for at 

• Orientere om faste regler på bostedet. Også skriftligt. 

• Sige positive ting til pårørende om personen med PWS. Mange har hørt masser af negative ting gennem 
årene. 

• Gøre det til en rutine med telefonopkald eller e-mails også med gode nyheder. 

• Arrangere møder om den unge med PWS på tidspunkter, der passer de pårørende. Inviter pårørende med til 
handleplansmøder.  

• Personale ved, om der er et værgeforhold. Vigtigt lovmæssigt ang. kontakter til læge og myndigheder 

• Hvis der sker noget usædvanligt, så fortæl det til pårørende, før den, der har PWS, når at gøre det. Evt. sam-
men med den, der har PWS. Så ved de pårørende, hvad der er sket. 

• Besvare telefonopkald og e-mails inden 24 timer eller have faste aftaler om, hvornår der kan svares. 

• Spørge pårørende om den unges tidligere liv. De er eksperterne og fortæller gerne. 

• Pleje tilliden ved at fortælle, hvis der er begået fejl. Værne om samarbejdet med realistiske forventninger. 
 

Undgå at 

• Fornærme eller hidse sig op over for pårørende, lige meget hvor vred man er. Tal og afslut samtalen respekt-
fuldt. 

• Modsige en pårørende foran personen med PWS. 

• Tro på alt, hvad personen med PWS fortæller om sidste besøg hos pårørende. Lyt, og kontakt besøgsstedet, 
hvis det er vigtigt at få bekræftet. 

• Sige at du vil gøre noget, som du så ikke gør. Det er vigtigt for samarbejdet, at pårørende kan stole på perso-
nalet. 
 

Husk! 
Man kan ikke forvente, at pårørende forstår alle regler og procedurer, som bostedet må følge. Vær klar over, at de 
fleste pårørende er taknemmelige for den støtte og hjælp, som bostedet yder, selv om de ikke altid viser det. 

 

Pårørende 
Gode råd 

• Sig noget positivt til personale. Anerkendelse betyder mere, end man tror. 

• Deltag i møder og arrangementer på bostedet. 

http://www.prader-willi.dk/
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• Fortæl, hvad der er sket hjemme, også om der er spist ”ekstra.” 

• Giv personale besked i meget god tid om besøg hos pårørende. 

• Bed om nedskrevne regler og forhold på bostedet.  

• Følg op, hvis den, der har PWS, fortæller om noget, der gør ham/hende ængstelig.  

• Følg op, hvis den, der har PWS, fortæller noget, der bekymrer jer. 

• Den, der har PWS, kan have misforstået besked fra personale eller medbeboere. Spørg kontaktpersoner for 

afklaring.  

• Der kan opstå konflikter med andre beboere på bostedet, som måske ikke er kendt af personalet. Tal med 

personale, hvis I erfarer, at den, der har PWS, har behov for hjælp til at løse en konflikt eller afklare en mis-

forståelse. Mind den, der har PWS, om at kontakte personale i sådanne situationer. 

• Hav navn på kontaktpersoner. 

• Værn om samarbejdet, og afstem realistiske forventninger med personale/ leder. 

• Bed om, at personale får løbende undervisning om PWS (kontakt Fagrådet). 

 

Undgå at 

• Bebrejde personale eller kontaktperson. Gå til ledelsen, når det drejer sig om generelle forhold på bostedet. 

• Ringe til personale, når de har travlt, fx med måltider. Bed om et tidspunkt, hvor personale ringer, når de har 

tid. 

• Aftale, at I kommer på besøg og så ikke kommer alligevel! (ikke kun aflyse til beboeren). 

• Stille spørgsmål til personale om nye beslutninger, hvor beboeren hører med. 

• Overskride diætplan ved besøg hjemme. 

• Give den med PWS mad med hjem til bostedet 

• Give penge eller kreditkort til beboeren uden at fortælle det til personale. 

 

Til slut! 
Forvent ikke, at noget bosted kan yde alt det, I som pårørende har kunnet. Anerkend, at personen med PWS nu får 

et selvstændigt liv i trygge rammer med sociale relationer.  

 
 

Fagrådet 
 

• Hvad er fagrådet i Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom? 

• Hvorfor har vi det? 

• Hvad laver fagrådet? 

• Hvem kan bruge fagrådet? 
 
Vi har i Landsforeningen for PWS i snart 30 år haft et velfungerende fagråd, som blev stiftet i 1991. Formålet var og er 
stadig at samle aktive repræsentanter for de faggrupper, der arbejder med PWS. At samle den viden, vi har om PWS 
og hele tiden opdatere hinanden om seneste nyt. Samtidig informerer fagrådet løbende bestyrelsen om viden, som 
formidles til medlemmer og familier ved artikler i PWS NYT og på hjemmesiden. Fagrådet er også garant for høj faglig-
hed af foreningens oplysningsmateriale. Foreningens foldere er skrevet af medlemmer af fagrådet i samarbejde med 
bestyrelsen, og fagrådet står for løbende opdatering. 
 
I dag er vi heldige at have mange faggrupper repræsenteret med medicinske, pædagogiske, psykologiske og socialråd-
giverkompetencer. Medlemmerne i fagrådet kan ses i PWS NYT side 27 og på hjemmesiden. Bemærk, at medarbejdere 
fra de to centre på Skejby Hospital og Rigshospitalet er med i fagrådet. 
 
 Vi mødes to gange årligt og har løbende e-mail kontakt, også med landsforeningens bestyrelse. 
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Hvad laver vi, når vi mødes 
Vi opdateres om, hvor mange der følges på de to centre. Om der er født/tilkommet nye. Om ledige pladser på boste-
der. Om kommende behov for bolig til unge. Vi har DK kortet (se www.prader-willi.dk), hvor personer er anført med 
bostedsform (med Datatilsynets tilladelse).  Om igangværende forskning i Danmark og i udlandet. Konkrete problemer, 
vi har været involveret i, og evt. løsning. Hvor vi har været ude at undervise. Kommende aktiviteter og kurser i PWS-
regi i Danmark og i udlandet. Om nyt fra den internationale forening www.IPWSO.org (undertegnede er også rådgiver 
der). 
 
Der udarbejdes et grundigt referat, som sendes til bestyrelsen. Ved diskussion af konkrete problemer nævnes ikke 
persondetaljer, dvs. spørgsmål drøftes som generelle problemer. Fagrådet har naturligvis tavshedspligt. 
 
Alle kan rette henvendelse til fagrådets medlemmer. Det er netop tanken, at man kan få kontakt i løbet af meget kort 
tid, oftest fra dag til dag. Vi kan rådgive via mail eller telefonisk, og mange gange kan man afklare et spørgsmål om, 
hvor man skal henvende sig med et problem. Egen læge kan også kontakte os. 
 
Vi kan aftale besøg og undervisning på daginstitutioner, skoler, aflastningssteder og bosteder.  Og det er noget, der 
praktiseres.  Vi har været ude mange steder og undervist igennem mange år.  Vi kommer gerne igen ved behov, også 
hvis der er skiftet institution, eller der er nyt personale.  
 
Så har du et spørgsmål, der er svært at få afklaret, hvor du er, hos egen læge eller i kommunen, så skriv, kontakt os! 
Vi hjælper, så godt vi kan. 
 
Det skal her nævnes, at fagrådsmedlemmer ikke lønnes af foreningen. Nogle af fagrådsmedlemmerne kan i forbindelse 
med deres arbejde tage ud, men alle skal have dækket transportudgifter ved besøg. Mht. løn ved undervisning må det 
aftales med den enkelte. En telefon- og mailvejledning koster ikke noget. Vi kan give konkrete råd eller vejlede om, 
hvorledes og hvor man kan få hjælp.  
 
Vi hører gerne fra jer. Adresser og telefonnr. er i PWS NYT og på hjemmesiden, og I kan altid tage kontakt. 
 

På fagrådets vegne,  
Susanne Blichfeldt 

Speciallæge, lægelig rådgiver for Landsforeningen 
29938121 

s.blichfeldt@dadlnet.dk 

 

Høringssvar på det mest specialiserede social- og specialundervisningsområde  
Socialstyrelsen afholder hvert år en skriftlig høring om det mest specialiserede social- og undervisningsområde. Det skal give et 
indblik i særlige målgrupper, indsatser og tilbud og skal fremadrettet bruges til at forbedre forholdene inden for specialområdet. 
Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom har i år afgivet et omfattende høringssvar, der på mange måder udtrykker bekymring 
for manglende opmærksomhed på de særlige behov, personer med Prader-Willi Syndrom har – primært på voksenområdet. 

 
Nedenfor er et uddrag af foreningens høringssvar (enkelte ord tilføjet for forståelsen). Selve høringssvaret indledes med en be-
skrivelse af PWS og de behov, der følger med forskellige alderstrin, hvorefter følger bekymringen for såkaldt afspecialisering, som 
mange sygdomsgrupper oplever. Der forventes svar fra Socialstyrelsen ultimo maj på behandling af det videre forløb af hørings-
svaret.[…] 
 
Bekymring for uhensigtsmæssig afspecialisering 
Vi oplever generelt god forståelse for børns behov i daginstitutioner og skoler. Landsforeningens fagråd har undervist mange 
steder og gør det stadig, når det efterspørges. Ofte er det forældre, der formidler kontakt, men institutioner henvender sig 
også.  
 
Aflastning og kommunal støtte: I flere kommuner, ikke alle, er det i tiltagende grad vanskeligt at få den støtte, som familier 
har brug for. Der er store forskelle. Nogle kommuner bevilger aflastning uden for egen kommune, andre ikke. […]  Det er viden-
skabeligt vist ved internationalt publicerede undersøgelser, at familiebelastning ved PWS er større end ved andre kendte syn-
drom som fx Down. At søskende ofte har PTSD og mødre depression. 

http://www.prader-willi.dk/
http://www.ipwso.org/
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Landsdækkende udfordringer 

[…] 

Tendensen at kommuner ikke vil betale for pladser i andre kommuner mødes ofte. Dvs. man tager hensyn til økonomi frem for 
barnets/den voksnes behov med risiko for, at der kan ske fejlbehandling og i værste fald sygdom. Vi har andre eksempler på 
store forskelle mellem kommuner og specielt, at kommunen ikke vil tage imod et tilbud, der fagligt lever op til barnets /den 
voksnes behov, men i stedet selv vil give (og endda mindre i timer) ydelsen. 
 
Bolig til voksne med PWS 
Vi skrev i høringsrapportsvar sidste år 2018-19, at vi var bekymrede over, at der ikke blev taget initiativ fra kommuner og regio-
ner at oprette botilbud. 
 
Man svarede, at vores bekymring blev forelagt: Det Faglige Råd for den Nationale koordinationsstruktur, ligesom det er fremlagt 
for kommunerne i de administrative styregrupper og rammeaftalesekretariaterne for det specialiserede socialområde. MEN […] 
Der er fortsat ikke sket noget på dette område.  

Gruppen vokser 
Der fødes tre-fem børn årligt med PWS i DK. Det gjorde der også for 20 år og 30 år siden. For 50 år siden overlevede ingen/meget 
få 18-års alder, man kendte ikke sygdommen, de fik ikke korrekt behandling og døde. Det gør de ikke i dag. 
 
Som anført: Vi ser, at vi nu har en stadigt voksende gruppe af voksne med PWS. Der er mange nu i 40'erne, snart vil der være 
mange i 50- og 60-års alder. Der kommer ikke ledige pladser på eksisterende botilbud (medmindre der er dødsfald eller flytning 
til udlandet!), og hvert år er der statistisk mindst tre unge på 18 med PWS, der står for at skulle flytte hjemmefra.  
 
På www.prader-willi.dk kan ses "Danmarkskortet for PWS" — en oversigt over antal borgere med PWS i de enkelte kommuner, 
deres alder og derved et billede af behovet for fremtidige PWS-botilbud.  
 
Vi oplever, at kommuner enten tilbyder boliger, der slet ikke opfylder PWS-gruppens behov (specielt her skærpet adgang til mad) 
i egen kommune eller lidt bedre: søger at finde PWS-bosteder udenbys med ledige pladser. 

Botilbud til voksne med PWS i DK i dag 
Nogle PWS-bosteder udvider, men det har vist sig ofte at være ufordelagtigt, at der bor mere end 8 med PWS sammen, da det 
bliver for uoverskueligt for borgere og for personale. Fra botilbuddene siges, de helst skal have mindst otte beboere, for at det 
økonomisk kan hænge sammen. Det betyder, at det er økonomi, der sætter rammen for et botilbud, mere end det er de behov, 
der er knyttet til sygdommen. 
 
Antal botilbud 
Der findes nu 4 kommunale botilbud og et regionalt for PWS, nogle har også beboere, der ikke har PWS (og blokerer dermed 
pladser, som kunne gives til personer med PWS). Der er ikke oprettet kommunale eller regionale tilbud til voksne med PWS i 
Danmark siden 1999! Enkelte af disse har udvidet med flere pladser. Der er 4 privatejede botilbud. Alle med personale med stor 
viden om PWS. Et problem er, at flere specialiserede tilbud som anført har pladser besat med borgere, der ikke har PWS. De er nu 
"fyldt op", så der er ikke ledige pladser på Sjælland, hvor enkelte voksne også bor i tilbud, der ikke er specialiserede til PWS.  
[…] 

De sociale tilsyn på bosteder 
De sidste år er vi blevet bekendt med flere situationer fra socialtilsyn, hvor man har givet (efter vores bedste lægelige skøn) 
fejlagtig vurdering af bosteder. Man har peget på for lidt mulighed for selvstændighed, hvilket har resulteret i, at man har lempet 
for adgang til mad, lempet for penge på lommen (og når man har PWS, giver penge adgang til, at man køber ekstra mad), givet 
muligheder for at færdes uledsaget (kan være lig med at tilegne sig mad). Skemalagt motion er fravalgt på bosteder, hvis borgeren 
ikke selv ønsker det. 
 
Misforstået henvisning til at man selv skal bestemme som voksen borger: Her ser man bort fra, at det er en sygdom, hvor rette 
kost og daglig bevægelse er det vigtigste i den samlede behandling. Motion og fysisk aktivitet skal skemalægges for dem, der har 
PWS. Det må pointeres, at det er en del af behandlingen ved PWS, og alternativet er, at de ikke får bevæget sig nok og dermed 
tager på i vægt, får hævede ben, sår på ben osv. (undersøgelser i Norge har vist, at personer med PWS spontant er mindre moto-
risk aktive end fx personer med andre syndromer som Down, Williams (M. Nordstrøm, 2013). 
 
Erfaringsmæssigt vil de, der har PWS, gerne ud at gå, blot de ved, hvornår og hvor længe (igen en pædagogisk opgave). Vi oplever, 
at Socialtilsynet tilsidesætter de behov for stram styring af mad, motion, penge m.m., der er livsessentielle ved PWS, og i stedet 
ønsker at fremelske en misforstået selvstændiggørelse, der vil resultere i overvægt (med store sundhedsmæssige risici til følge), 
adfærdsmæssige problemer/konflikter og en meget forringet livskvalitet for borgerne med PWS. 
 
Vi har et indtryk af, at de, der foretager de sociale tilsyn på bosteder, ikke har nok viden om PWS. Vi forventer ikke, at de, der 
foretager tilsyn, på forhånd kender PWS, men at de opsøger viden og ikke tilsidesætter de sygdomssymptomer, der er i den 
rådgivning, der gives.  
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Det er særdeles uhensigtsmæssigt, når man misforstået opfordrer till mere personlig selvstændighed, end en person med PWS 
magter. Og der er store individuelle forskelle blandt beboere. Man kan ikke sige, at alle skal have mulighed for det og det, det kan 
alle ikke. En med autisme kan måske ikke magte samvær med andre i en stor gruppe. En, der er meget madsøgende, kan ikke 
færdes uledsaget, nogle kan, hvis der er faste regler, som man erfaringsmæssigt ved overholdes. Dvs. det er uholdbart, hvis det 
sociale tilsyn giver en opfordring til gruppen af beboere, der ikke alle kan det samme.  
 
Det vil være ønskværdigt, hvis Det Sociale Tilsyn har fokus på ved besøg på bosteder: 

• Er der udlært køkkenpersonale, er der diætistvejledning, er der individuel kost? 
• Er der skemalagt fysisk aktivitet (ex daglige gåture)? 
• Er der relevant beskæftigelse og individuelt tilpasset?  
• Er værkstedspersonale informeret om PWS? 
• Er personale og vikarer grundigt informeret om PWS?  
• Gør man brug af tilbud fra PWS-foreningens fagråd om undervisning, dels til dem, der udfører de sociale tilsyn, dels til 

personale? 

Det skal her pointeres, at de, der underviser fra foreningens fagråd, er læger, diætister og pædagoger med specialviden om PWS, 
det er ikke "lægfolk.” 

[…] 
 
I Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom og foreningens fagråd vil opfølgning af høringssvaret blive fulgt nøje, ligesom der vil 
blive orienteret om det i PWS NYT. 

 

Opdaterede foldere 
Foreningens foldere ”Botilbud til voksne med Prader-Willi Syndrom” og ”Information 
og gode råd om undervisning af elever med Prader-Willi Syndrom” er nu opdateret og 
ligger som netudgave på www.prader-willi.dk, hvorfra de kan downloades. 

 

Spørgeskema vedr. motion/fysisk aktivitet 
I sidste udgave af PWS NYT bragte vi et spørgeskema vedr. motion og fysisk aktivitet på vegne af fagrådet. Spørge-
skemaet er foranlediget af bl.a. en undersøgelse i Norge, som har vist, at selvom personer med PWS har flere plan-
lagte aktiviteter med motion end andre udviklingshæmmede, som de blev sammenlignet med, så bevægede de 
(PWS) sig alligevel mindre dagligt. Lignende undersøgelser er dokumenteret i USA.  
 
På fagrådets vegne lyder en opfordring til, at man på bostederne kan afsætte 5-10 minutter til at besvare spørgeske-

maet. Det ligger elektronisk på https://prader-willi.dk/elektronisk-sporgeskema/ (besvarelsen er anonym). Man kan 

også vælge at sende spørgeskemaet (fra sidste PWS NYT) med posten (også anonymt) til Susanne Blichfeldt, Kilde-

husvej 12, 4000 Roskilde. 

 

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

Foldere 
1. Prader-Willi Syndrom – en medfødt sygdom. 
2. Vigtige oplysninger til sundhedspersonale om PWS.  
3. Prader-Willi Syndrom og beskæftigelse. Netudgave 
4. Gode råd i forbindelse med undervisning af børn med 
PWS. Ny netudgave  
5. Etablering af botilbud til voksne med PWS. Ny netud-
gave 
6. Information og gode råd om mad ved Prader-Willi Syn-
drom.  
7. Pjece for søskende. 

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

medlemmer.

http://www.prader-willi.dk/
https://prader-willi.dk/elektronisk-sporgeskema/
http://www.prader-willi.dk/
mailto:pws@nypost.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 Universitetshospital) 
Stense.Farholt@regionh.dk  
 
Afdelingslæge, klinisk lektor, ph.d., dr.med. 
Kirstine Stocholm 
Medicinsk Endokrinologisk Afdeling & 
Center for Sjældne Sygdomme 
Aarhus Universitetshospital 
8000 Aarhus C 
Tlf.: 7845 1473 
kirstine.stochholm@aarhus.rm.dk  
 
Sygeplejerske  
Margit Svantemann 
Center for Sjældne Sygdomme 
Århus Universitets hospital, Skejby 
8200 Århus N 
Tlf.: 7845 1534 
margsvan@rm.dk 
 
Psykolog 
Nina Navntoft-Pedersen 
Specialområde Udviklingshæmning og ADHD 
Region Midtjylland 
Samsøvej 10 A, 8382 Hinnerup 
Tlf.: 2381 9062 
ninnav@rm.dk 
 
Overlæge Hanne Hove 
Center for Sjældne Sygdomme 
Rigshospitalet 
Blegdamsvej 9 
2100 Kbh. Ø 
Tlf. 3545 4062 
hanne.buciek.hove@regionh.dk 
 
Socialrådgiver Jens Tamborg 
Kildemarksvej 44 C 
4700 Næstved 
Tlf. 2259 7402 
tamborg@live.dk  
 
Talepædagog, Vejleder i Karlstadmodellen 
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 Karlstadmodellen 
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 
 
Afdelingslæge, ph.d Anders Johanson 
Vækst og Reproduktion 5064 
Rigshospitalet 
Blegdamsvej 9 
2100 Kbh. Ø 
Tlf. 4033 1489 
anders.johansen.01@regionh.dk  
 
Klinisk diætist, NHH-kand. Klinisk ernæringsfysiolog 
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 Pedersen 
Ønskes kontakt til Anne Overgaard Pedersen: 
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:mettesoerensen433@hotmail.com
mailto:bolette.faerch.petersen@regionh.dk
mailto:ellenbjerrej@hotmail.com
mailto:janete@rm.dk
mailto:anneolen@rm.dk
mailto:anders.johansen.01@regionh.dk
mailto:dorthe.malene.wiuf.nielsen@regionh.dk
mailto:s.blichfeldt@dadlnet.dk
mailto:rikke.bech.jensen@regionh.dk
mailto:s.blichfeldt@dadlnet.dk
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Bestyrelsen for Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom 

 

 

 

 

 

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

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

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

Kasserer 
Martin Raabjerg 
Gråbynkevej 28 
2700 Brønshøj 
Tlf.: 2425 1212 
Mail: raabjerg@pc.dk    

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

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

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

 
www.prader-willi.dk 

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

 
Ved indbetaling på bankkonto eller Mobile Pay: 

HUSK ALTID at skrive, hvem og hvad indbetalingen dækker. 
 

Danske Bank, reg.nr.: 1551, kontonummer: 4001 154 273  
Mobile Pay: 79717 

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

konto. 
 

CVR-nummer: 13551898 

 

 

 

 

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

mailto:jyttehelgogaard@tdcadsl.dk
mailto:v.oerskov@hotmail.com
mailto:pws@nypost.dk
mailto:raabjerg@pc.dk
mailto:signe_rsr@hotmail.com
mailto:clausjeps@msn.com
http://www.prader-willi.dk/
https://www.facebook.com/groups/119757921508638/
mailto:jannik.sayoudi@dsioxen.dk

