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Indkaldelse til generalforsamling  
I henhold til foreningens vedtægter indkaldes hermed til ordinær generalforsamling 

 
i Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom. 

 
Generalforsamlingen afholdes i forbindelse med foreningens weekendseminar 

fredag d. 30. september 2016 kl. 20-21 

på Kursuscenter Brogården 
Abelonelundvej 40, Strib, 5500 Middelfart 

  

med følgende dagsorden: 
1. Valg af dirigent. 
2. Formandens beretning. 
3. Kassererens beretning om det reviderede regnskab. 
4. Fastsættelse af kontingent for 2017. 
5. Forslag om vedtægtsændringer:  

 
Formål 
Udbrede kendskabet til Prader-Willi Syndrom og skabe forståelse for de særlige behov, personer med denne 
sygdom har blandt fagfolk, behandlere og i offentligheden. Være et sted, hvor interesserede fagfolk og pårø-
rende til personer med PWS kan udveksle erfaringer. Hjælpe forældre til børn med PWS og voksne med op-
lysning om, hvilke rettigheder og støttemuligheder de har. Samle viden om Prader-Willi Syndrom, litteratur, 
pjecer, film m.m. 
 
Foreslås ændret til: 
Foreningens formål er: 
 at udbrede kendskabet til Prader-Willi Syndrom og skabe forståelse for de særlige behov, personer med 

dette syndrom har blandt fagfolk, behandlere og i offentligheden.  
 at støtte og udvikle det sociale liv for børn og voksne med Prader-Willi Syndrom ved at arrangere kurser 

og ferieophold for dem, deres familier og bosteder.  

 at være et sted, hvor interesserede fagfolk og pårørende til personer med PWS kan modtage relevant 
oplysning og udveksle erfaringer.  

 at hjælpe forældre til børn og voksne med PWS med oplysning om, hvilke rettigheder og støttemulighe-
der de har.  

 at samle og formidle viden om Prader-Willi Syndrom i form af pjecer, hjemmeside m.m.  

 
Opløsning 
Ved opløsning tilfalder foreningens midler Muskelsvindfonden. 
 
Foreslås ændret til: Ved opløsning tilfalder foreningens midler Sjældne Diagnoser. 
 

6. Indkomne forslag.  
7. Valg af 4 bestyrelsesmedlemmer. Efter tur afgår Jytte Helgogaard, Martin Raabjerg, Signe Andersen og 

Claus Rosenager Jepsen.  
8. Valg af 2 revisorer og 1 revisorsuppleant. 
9. Eventuelt. 

 
På bestyrelsens vegne  

Jytte Helgogaard 



4 
 

Weekendseminar og 30-års jubilæum  
 

 

 

 

 

 

 

1986 – 2016 
Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom inviterer 
alle medlemmer til weekendseminar og 30-års jubi-
læum på Kursuscenter Brogården i weekenden 30. sep-
tember til 2. oktober. Programmet er sammensat, så 
det har bred interesse for alle aldersgrupper og bringer 
ny viden inden for det pædagogiske og medicinske om-
råde i forbindelse med PWS i spil. 
 
Fredag aften lægger vi ud med generalforsamling (se 
indkaldelse hertil på s. 3), hvor bestyrelsen har forslag 
til vedtægtsændringer. Forslagene skal ses i lyset af, at 
de nuværende vedtægter er fra foreningens etablering 
for 30 år siden, hvor der var massivt behov for hjælp og 
støtte til især familier. Det behov eksisterer fortsat, 
men bestyrelsen finder det lige så vigtigt, at forenin-
gens formål også indeholder bestemmelser om arran-
gementer for borgere med PWS. 
 
Lørdag formiddag får vi besøg af foredragsholder og 
coach Freddy Meyer, som ved hjælp af humor giver 
indsigt i og inspiration til, hvordan forskellige konflikter 
kan håndteres, ligesom deltagerne får en forståelse af 
egen adfærd og ikke mindst ændringspotentiale. Om 
eftermiddagen skal adfærd og PWS-pædagogik udfor-
dres ved hjælp af det internationale børneudviklings-
program ICDP (International Child Development Pro-
gram) og RARRT. Om tankerne bag programmet skriver 
psykolog Anette Groot, der er oplægsholder på Brogår-
den: 
 
RARRT er en pædagogisk/psykologisk teori, en måde at 
være til stede i verden på - solidt funderet i det huma-
nistiske menneskesyn.  Når forældre, lærere og pæda-
goger i samarbejde skal skabe den bedste trivsel og ud-
viklingsbetingelser for børn, giver RARRT principperne 
retning. Man kan ikke udvikle sig alene, det er i samspil-
let med de nære omsorgsgivere, barnet udvikler sig. 
Når det handler om at udvikle sig og lykkes i livet, peger 
mange undersøgelser i samme retning: robuste børn, 

der har selvkontrol, er vedholdende og fokuserede, kla-
rer sig godt i livet - dette gælder alle børn uanset han-
dicap. Alle børn har brug for at blive mødt og forstået, 
men også passende udfordret, så det ikke altid får op-
fyldt sine behov med det samme. Det er vigtigt, at der 
er fokus på processen, så barnet lærer at forstå og øge 
sin formåen. I en tryg og tillidsfuld relation kan barnet 
øve sig på at overvinde små og store vanskeligheder. 
Det har afgørende betydning for barnets selvværd og 
selvtillid, at forældre ser barnets perspektiv. Og når de 
sammen møder udfordringer ressourceorienteret, såle-
des udvikler barnet en oplevelse af at kunne mestre ver-
den. RARRT er en forkortelse af Relationel, Anerken-
dende, Ressourceorienteret og Reflekteret Teori og 
bygger på det norske program ICDP.  
 
Oplægget vil veksle mellem teoretiske oplæg og ‘sum-
meøvelser’ med dialog og mulighed for drøftelser un-
dervejs. Har man cases, der ønskes drøftet, er man me-
get velkommen til at sende disse på forhånd til Signe 
Andersen.  
 
Søndag vil overlæge Susanne Blichfeldt holde oplæg 
med nyeste viden om Prader-Willi Syndrom, og også 
her vil der blive rig lejlighed til at stille spørgsmål. 
 
For børn, unge og voksne (både med PWS og søskende) 
vil der være aktiviteter af forskellig karakter. Bestyrel-
sen har valgt at dele deltagerne op i en børnegruppe, 
der ledes af Jesper Ørskov, og en ungegruppe, der le-
des af Djanik Gade. Fredag aften er der Disney-Sjov for 
børnegruppen og biograf for ungegruppen. Lørdag for-
middag vil børnegruppen blive tilbudt at være med til 
Tigertræning, hvor der er bevægelse og leg til musik (se 
mere på www.tigertraening.dk). De unge skal ud på ori-
enteringsløb med appen ”Find2learn”, så medbring 
gerne en smartphone. Lørdag eftermiddag vil der være 
kreativt værksted for begge grupper, hvor der bl.a. skal 

Fredag d. 30. september – søndag d. 2. oktober 2016 
på 

Kursuscenter Brogåden, Abelonelundvej 40, Strib, Middelfart 
 

http://www.tigertraening.dk/
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laves udsmykning, som skal pynte festsalen lørdag af-
ten. Søndag formiddag er der udendørslege og kreativt 
værksted for børnegruppen, mens de unge fra 14 år 
kan vælge mellem en tur i svømmehallen og kreativt 
værksted og udelege. Ønsker man at komme med i 
svømmehallen, skal man ved tilmeldingen meddele 
dette samt huske badetøj og håndklæde til weekenden.   
 

For alle deltagere er der lørdag aften markering af for-
eningens 30-års jubilæum i den store sal.  
 

Der vil være tilbud om vagtordning til børnene indtil kl. 
23 både fredag og lørdag aften for de familier, der øn-
sker det.  
 

 

 

Bindende tilmelding senest 1. juli 2016 til Lise Reimers på mail: pws@nypost.dk eller Damgårdsvej 24, 3460 Birkerød. 

Husk tilmelding til svømning for unge fra 14 år. 

 

Pris for deltagelse: Børn 0-2 år: gratis. Børn 3-11 år: 1.450 kr. Fra 12 år og op: 2.925 kr. Efter tilmelding udsendes 

bekræftelse samt oplysning om betaling af kursusgebyr, der bedes betalt senest 1. august 2016 med anførsel af, hvem 

betalingen dækker.

Program for pårørende/fagpersonale 
TID 
 

FREDAG LØRDAG SØNDAG 

8-9  Morgenmad 
 

Morgenmad 

9-9.30  Aflevering i børnepasning 
 

Aflevering i børnepasning 

9.30 – 11.30  Fore-
drags-
holder 
Freddy 
Meyer: 

”Bevar optimismen i hver-
dagen.” 

Overlæge Su-
sanne Blich-
feldt: ”Hel-
bred ved 
PWS. Fore-

byggelse og behandling. 
Erfaringer og ny viden.” 

12-13  Frokost 
 

Frokost 

13-13.30  Aflevering i børnepasning 
 

Afrejse 

13.30 – 15  Psykolog 
Anette 
Groot : 
ICDP/RARRT  

 

15-15.30  Kaffepause 
 

 

15.30 – 17 Ankomst og indkvartering Psykolog Anette Groot: 
ICDP/RARRT  
 

 

18 – 19 Middag Middag 
 

 

19.30 – 20 Aflevering i børnepasning  
 

 

20-21 Generalforsamling Festaften 19-21 
 

 

21 – 21.30 Natmad Natmad 
 

 

mailto:pws@nypost.dk
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Program for børn 0-13 år med PWS og søskende 
TID FREDAG 

 
LØRDAG SØNDAG 

9.30 – 12  Tigertræning – leg, kamp 
og musik 

Kreativt værksted: An-
sigtsmaling, perler m.m. 
Udeleg/fodbold 

13.30 - 17  Kreativt værksted samt 
klargøring af festlokale 
 

 

19.30 – 20 Aflevering i børnepasning 
 

  

20 – 21 Fjernsyn for dig  
 

Festaften 
 

 

21.30 – 23 Vagtordning Vagtordning 
 

 

 

Program for unge/voksne med PWS og søskende 
TID FREDAG LØRDAG SØNDAG 
9.30 – 12  Find2learn-løb 

 

Svømning fra 14 år/Krea-
tivt værksted: Ansigtsma-
ling, perler m.m. Ude-
leg/fodbold 

13.30 – 17  Kreativt værksted samt 
klargøring af festlokale 

 

20 – 21 Biograf 
 
 

Festaften 
 

 

21.30 – 23 Vagtordning Vagtordning 
 

 

 

TID 

Sommerlejr og jubilæum 
 

Foreningen har 30-års jubilæum i år, og en af de første aktiviteter, der blev arrangeret og stadig bliver afholdt, 
er den årlige sommerlejr, hvor gensynsglæden blandt deltagerne er stor. Lejren har været afholdt forskellige 

steder rundt i Danmark, nogle var med i starten, og nye er kommet til i årenes løb.  
 

Hvis du har en god oplevelse fra sommerlejren, du vil fortælle om, må du meget gerne sende den til mig. Hvis du 
kan huske sted og årstal, er det rigtigt fint, men ikke nødvendigt. Det kan også være, du blot har nogle ord, som 

du synes passer til sommerlejren. Jeg vil forsøge at samle det, hvis jeg får nok input fra jer. Jeg glæder mig til 
at høre fra jer. 

 
Hilsen 
Lise Reimers 

Mail: pws@nypost.dk eller adresse: Damgårdsvej 24, 3460 Birkerød 

mailto:pws@nypost.dk


7 
 

 

Indstilling til Sjældne-prisen 2016  
Sjældne-dagen er en international opmærksomhedsdag for sjældne sygdomme og handicap, der siden 2008 er blevet 
fejret hvert år på den sidste dag i februar. I Danmark markeres dagen stort hvert fjerde år, når skudåret bringer den 
ægte sjældne dato – den 29. februar – med sig. I forbindelse med den ægte Sjældne-dag uddeles en Sjældne-pris til en 
eller flere personer, der har gjort sig særligt bemærket inden for sjældne-området. Bestyrelsen ved Landsforeningen 
for Prader-Willi Syndrom indstillede Susanne Blichfeldt til denne pris og sendte nedenstående indstilling til Sjældne 
Diagnoser: 

 
Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom ønsker 
at indstille overlæge Susanne Blichfeldt til 
Sjældne-prisen 2016.  
 

Susanne Blichfeldt tog i 1986 dels i sin egenskab af bør-
nelæge og dels forælder til en søn med Prader-Willi 
Syndrom initiativ til stiftelse af Landsforeningen for 
Prader-Willi Syndrom og var formand for foreningen 
indtil 1989. Siden har Susanne Blichfeldt fungeret som 
frivillig lægelig konsulent for foreningen og har stor 
kontakt til alle foreningens medlemmer – både via be-
søg, konsultationer, telefonsamtaler og mailkorrespon-
dance.  
 
På Susanne Blichfeldts initiativ blev der i 1990 oprettet 
et fagråd ved landsforeningen bestående af fagfolk, der 
alle i deres professionelle virke arbejder med Prader-
Willi Syndrom. Susanne Blichfeldt er i dag formand for 
fagrådet, der fortsat er sammensat af fagpersoner med 
indgående kendskab til Prader-Willi Syndrom, inkl. læ-
ger og sygeplejersker fra de to centre for sjældne syg-
domme på Århus Universitetshospital og Rigshospita-
let. For en forholdsvis lille sygdomsgruppe, som Prader-
Willi Syndrom er, har det været af overordentlig stor 
betydning, at Susanne Blichfeldt inden for den medicin-
ske verden har formået at skabe så megen fokus på 
syndromet, at diagnosen i dag stilles meget tidligt og 
som følge deraf højner livskvaliteten for personer med 
Prader-Willi Syndrom.  
 
Ligeledes på Susanne Blichfeldts initiativ og med øko-
nomisk støtte fra Landsforeningen for Prader-Willi Syn-
drom har fagrådet november 2015 iværksat et tilbud til 
vuggestuer, børnehaver, skoler, bosteder og øvrige in-
stitutioner i hele Danmark om besøg på den enkelte lo-
kale institution med henblik på at undervise personale 
i og om Prader-Willi Syndrom. Susanne Blichfeldt har 
igennem flere år vederlagsfrit besøgt mange daginsti-
tutioner, skoler og bosteder og holdt undervisning om 
PWS. Der er fortsat stor efterspørgsel efter dette til-
bud, som vil komme den enkelte borger med PWS til 
gavn. Susanne Blichfeldt er en meget anvendt og aner-
kendt foredragsholder på kurser, der afholdes af Lands-
foreningen for Prader-Willi Syndrom. Hun formår med 

sin medicinske og forældremæssige baggrund at for-
midle sin viden om syndromet ud fra etiske og velover-
vejede principper, der tilgodeser alle aldersgrupper. 
Susanne Blichfeldt er herudover en yderst flittig skri-
bent i det danske foreningsblad, PWS NYT samt på for-

eningens hjemmeside www.prader-willi.dk.  
 
Ud over deltagelse i nationalt samarbejde om Prader-
Willi Syndrom er Susanne Blichfeldt medlem af besty-
relsen i IPWSO, den internationale Prader-Willi-for-
ening, ligesom hun er lægelig rådgiver for denne. Den 
viden og erfaringsudveksling, der foregår på det inter-
nationale plan, kommer alle medlemmer i Danmark til 
gode, da Susanne Blichfeldt altid er opdateret med ny-
este forskning inden for Prader-Willi Syndrom. Susanne 
Blichfeldt har mange gange holdt foredrag ved interna-
tionale kongresser i udlandet om PWS og har holdt op-
læg specielt om medicinske forhold ved PWS og om bo-
tilbud til voksne med PWS. Susanne Blichfeldt har del-
taget ved nationale landsmøder i England, Tyskland, 
Frankrig, Italien og Irland samt undervist på bosteder i 
Tyskland. Der er i andre lande stor interesse for at høre 
om de tilbud, der er til voksne med PWS i Danmark, 
specielt vedr. bolig.  
 
Også det nordiske samarbejde omkring Prader-Willi 
Syndrom har aktiv deltagelse af Susanne Blichfeldt. 
Hun har på grund af sin store og fagligt kompetente vi-
den været en efterspurgt foredragsholder i både 
Norge, Sverige og Finland. Susanne Blichfeldt er qua sit 
arbejde ofte i Grønland og har tilset de få personer med 
Prader-Willi Syndrom, der bor på Grønland og holdt 
kursus om PWS både for forældre og personale i Nuuk.  
 
Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom har med Su-
sanne Blichfeldts assistance udgivet mange forskellige 
faglige oplysningsmaterialer, som er nået ud i hospi-
talsverdenen samt i den kommunale og pædagogiske 
sektor. De præcise beskrivelser, Susanne Blichfeldt har 
foretaget af syndromet, har været til stor gavn for både 
fagfolk og menige medlemmer af foreningen og har let-
tet hverdagens udfordringer for mange familier med 
børn med Prader-Willi Syndrom.  
 

http://www.prader-willi.dk/
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Endelig vil vi nævne, at Susanne Blichfeldt med sin sær-
lige erfarings- og vidensmæssige baggrund som børne-
læge i det daglige arbejde er engageret i diagnostice-
ring og behandling af børn med mange andre sjældne 
handicap.  
 

 

Begrundelse for valg af Susanne Blichfeldt  
 

 

Fra Sjældne Diagnoser modtog bestyrelsen i januar måned følgende skrivelse vedr. Sjældne-prisen: 

 
Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom har indstillet Susanne Blichfeldt til Sjældne-prisen. Der er 15 foreninger, der 
er kommet med i alt 13 indstillinger. En uddelingskomité bestående at Birthe Holm, Mette Grentoft, Preben Sindt og 
af Inge Louv og Marianne Jespersen har holdt møde om indstillingerne.  
 
Uddelingskomitéen har énstemmigt besluttet, at der er to kandidater, der skal have hver sin pris – og at den ene skal 
være Susanne.  Begrundelsen for tildeling af prisen er: 
 

En visionær overlæge – indstillet af Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom 
Denne kandidat har mange kasketter – som mor til en søn med Prader-Willi Syndrom og som medstifter af Prader 
Willi-foreningen – og som børnelæge. Hendes indsats har været med til, at foreningen har skabt særligt gode betin-
gelser for deres medlemmer. Ikke mindst er der samlet et fagråd, der blandt andet inkluderer læger og sygeplejersker, 
psykolog, socialrådgiver, diætist og andre relevante. Fagrådet står bag et tilbud til vuggestuer, børnehaver, skoler, bo-
steder og øvrige institutioner i hele Danmark om besøg på den enkelte lokale institution med henblik på at undervise 
personale i og om Prader-Willi Syndrom. 
  
Modellen for samarbejdet mellem kandidaten og foreningen – og resultaterne af samarbejdet – er noget, som alle 
sjældne ønsker sig.  Herudover har den visionære overlæge overskud til internationalt samarbejde, som giver nationalt 
afkast i form af ny viden og mange erfaringer.  
  
Samlet set er der tale om en indsats, som giver opmærksomhed til en lille, sjælden gruppe og som har di rekte effekt 
på patienternes og deres familiers livskvalitet. Og som kan tjene til efterfølgelse for andre små foreninger og sjældne 
fag-personer. Susanne – det hedder hun - bruger allerede sin særlige erfarings- og vidensmæssige baggrund ved i sit 
daglige arbejde som børnelæge at engagere sig i diagnosticering og behandling af børn med mange andre sjældne 
handicap.  
  
Susanne bliver orienteret i dag – og vi håber jo meget, at hun kan være til stede ved prisoverrækkelsen – det bliver 
ved Sjældne-løbet i Fælledparken d. 28. februar kl. ca. 13.30 – der er optakt fra kl. 11, Sjældne-løb kl. 12 og så over-
rækkelse af Sjældne-prisen kl. 13.30. Det bliver formand for Region H., Sophie Hæstorph Andersen, der overrækker 
smykket og de 5.000 kr. kontant.  
  
Mange tak, fordi I er kommet med så kvalificeret en indstilling. Vi håber naturligvis, at foreningen vil være stærkt til 
stede ved Sjældne-løbet og prisoverrækkelsen.  
  

Birthe Holm og Lene Jensen, Sjældne Diagnoser 
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Tale efter overrækkelse af sjældne-prisen i Spartahallen 28.2.2016 
 
Mange tak. Tusinde tak. 
 
Jeg er meget rørt over at modtage Sjældne-prisen og rørt over, at 
Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom (PWS) har indstillet mig til 
prisen. Det er også en stor dag for PWS og foreningen, som netop 
har 30 års jubilæum i år. Og stort tillykke til Sjældne Diagnoser med 
det fine arrangement i dag. 
 
Da jeg var nyuddannet læge, og min søn med PWS var 1 år for 35 år 
siden, talte man ikke om ”Sjældne diagnoser.” Sygdommene var der, 
mange var ikke diagnosticerede, og muligheder for genetiske under-
søgelser og rådgivning var langt mindre end i dag. Patientforeninger 
var få, og information om de sjældne sygdomme på almindelig dansk 
var meget begrænset. 
 
I løbet af 1980-1990 kom mange patientforeninger til, vi fik Center 
for Små Handicapgrupper (CSH) og Centre for Sjældne sygdomme (CSS) på Rigshospitalet og på Skejby Hospital, siden 
fik vi ”Sjældne Diagnoser”, som står for dagens arrangement.  
 
Når et barn fødes med, eller man rammes af en sjælden kronisk sygdom, er det et chok for familien. Man mister det, 
man forventede, overvældes af uro og måske angst for fremtiden. En tidlig diagnose giver afklaring, relevante under-
søgelser kan foretages og unødige undlades. 
 
Som familie er det vores erfaring, at nøje information til alle, naboer, familie, daginstitution, skole osv. er uhyre vigtigt  
for barnets udvikling, trivsel og accept. Som børnelæge kan man formidle viden om sygdommene og støtte familier 
ved at give relevant information. Patientforeninger er vigtige for familierne både mhp. løbende at formidle nyeste 
viden, og man kan her møde andre i samme situation. 
 
Landsforeningen for PWS har altid haft en profil med stor stabilitet og faglighed og afholdt mange arrange menter for 
familier og undervisning for involverede faggrupper. I foreningen har vi gennem 25 år haft et fagråd, hvor involverede 
professionelle er repræsenterede og også med repræsentanter fra CSS i Århus og København. Alle kan henvende sig 
til fagrådet, der kan rådgive og også formidle undervisning lokalt. 
 
I 1991 fik vi den internationale PWS-forening, IPWSO, hvor jeg har været involveret, dels i bestyrelsesarbejde og med 
at arrangere kongresser hvert 3. år og som lægelig rådgiver. Vi får spørgsmål fra mange lande, og jeg oplever, at de 
muligheder vi har for gratis hjælp og behandling specielt i de skandinaviske lande, til dels i USA og nogle europæiske, 
men i mange andre lande ikke forefindes eller er kostbart at få.  
 
Vi må være stolte over det, vi har nået for de sjældne diagnoser, og fortsat arbejde på at forbedre og udvikle de 
muligheder vi har. Og støtte dem, der har kroniske sygdomme, også dem, der endnu ikke har en diagnose, mange med 
endnu uafklarede diagnoser står stadig i den situation, som de med PWS var i for 50 år siden, uden diagnose, og endnu 
kan vi ikke stille en diagnose for alle. 
 
Det er derfor med nogen bekymring, at vi oplever nedskæringer i kommuner, der rammer familier med kroniske og 
sjældne sygdomme, og vi ser, at besparelser på hospitalerne også involverer klinikker for sjældne sygdomme.  Mit håb 
er, at man fra politisk side fremover fortsat kan være opmærksom på de behov, patienter med sjældne sygdomme og 
sjældne diagnoser har, og bevare de muligheder, der er i vores land for at støtte, hjælpe og udbrede kendskab. Både 
for dem med kendte diagnoser og dem, der endnu ikke har en diagnose. 
 
Mange tak igen. 
 

Susanne Blichfeldt 
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Da Rasmus fik korset 
 

Rasmus har scoliose, som er udviklet over en årrække. Vinteren 2015 var 

graden/skævheden udviklet så meget, at det på Rigshospitalet blev vurderet, 

scoliosen skulle behandles med korset. 

Der blev taget mål hos Sahva i København, og Rasmus valgte selv udseendet 
på korsettet – et pirattema. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Pludselig gik det hele meget hurtigt. I december 2015 fik vi brev om, at Rasmus skulle indlægges på Rigshospitalet 2 
nætter fra d. 14. december 2015 for at få taget røntgen, til-
passet og udleveret korset.   
 
Det blev far, som tog med på Rigshospitalet. Da der var me-
gen ventetid imellem tilpasning af korset og sove med det 
m.v., kunne Rasmus og far lige så godt tage en miniferie. 
Det blev til en biograftur og Tivolitur. 
 
Første nat på Rigshospitalet var Rasmus meget ked af det. 
Korsettet gjorde rigtig ondt, fordi han har stramme muskler 
i siderne. Anden nat fik Rasmus smertestillende, og det gik 
bedre. Tredje nat hjemme vågnede Rasmus flere gange og 
var også ked af det - det er svært at vænne sig til at sove 
med korset, og det gjorde ondt. Heldigvis havde vi snart juleferie, så de vågne nætter gjorde ikke så meget. Vi måtte 
give Rasmus smertestillende i en periode. 
 
Hele forløbet fra måltagning, udlevering og indlæggelse var tilrettelagt, så Rasmus fulgtes med en pige, som også 
havde scoliose – det var en rigtig god oplevelse, at de to kunne have det sammen, samtidig med at de voksne kunne 
tale sammen om hele processen. Efter nogle uger gjorde korsettet desværre stadig ondt. Så Rasmus og far tog turen 
til Sahva i København for at få tilrettet korsettet, og det hjalp, men Rasmus syntes stadig ikke, det var helt rart at sove 
med korsettet, så det blev til endnu tur til Sahva. 
 
I skrivende stund går det rimeligt med at sove med korsettet. Men vi skal en tur til Sahva igen, så det sidder endnu 
bedre. 
 
Det er en idiopatisk skoliose, Rasmus har, hvilket betyder, man ikke kender årsagen. Ved idiopatisk scoliose er ryg-
hvirvlerne også drejede. Korsettet, Rasmus behandles med, hedder Providence, og formålet med korsettet er at for-
hindre ryggen i at blive mere skæv. Rasmus skal sove med korset hver nat, indtil han er færdig med at vokse. Korsettet 
skal derfor udskiftes i takt med, at Rasmus vokser. 
 

Bedste hilsener 
Kim og Laura 

Før korset Efter korset 

Piratkorsettet 

Rasmus og far i Tivoli 
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Festaften - 30-års jubilæum 
 

 

          1986 - 2016 

Mek Pek & Søn 
& Onkel Tot 
 
 

I anledning af Landsforeningen 

for Prader-Willi Syndroms 30-års 

jubilæum har vi fornøjelsen af at 

kunne invitere til et superfedt 

børneshow med Mek Pek & Søn & On-

kel Tot.  
 
Vi vil høre et musikalsk børne-

show, hvor Mek Pek har taget sin 

søn Anton med på trommer og gui-

tar, og Onkel Tot (Mads Fogt fra 

Habbasutterne) på guitar og kor.  

 

Alle kan glæde sig til et musikalsk og humoristisk show, 

som er bygget op over sangene fra Åh Abe-pladerne og 

Mek Peks egne cd’er. Det hele krydres med ”løgnehisto-

rier” fra Mek Peks egen barndom og sjove anekdoter. 

 
Mek Pek & Søn & Onkel Tot spiller første gang fra kl. 

19-19.45, hvorefter der vil blive en pause, inden de 

går på igen ved 20-tiden. Vi slutter omkring kl 21, hvor 

der vil blive serveret natmad. 
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Spa- og Wellnessophold for unge og voksne med PWS 
 

I lighed med sidste år inviterer foreningen igen til et ophold på Korsør 
Comwell for unge over 15 år og voksne med PWS og deres forældre 
eller ledsager. Ideen med weekenden er, at der er fokus på krop, af-
slapning og bevægelse i hyggeligt samvær med andre. Der er ingen 
leder med, så den unge skal være sammen med forældre/ledsager un-
der hele opholdet. Man kan kun deltage i forholdet med 1 – 2 forælder 
eller ledsager til 1 person med PWS.  
 
Opholdet er fra fredag d. 4. november kl. 16 – søndag 6. november kl. 
13, og indkvarteringen er i dobbeltværelse inkl. morgenmad, frokost og middag. Er der behov for andre måltider, skal 
man selv sørge for dem. Har du brug for speciel forplejning fx vegetarkost, bedes du gøre opmærksom på det ved 
tilmeldingen til kurset. Hotel Comwell ligger i et dejligt område ved Korsør, og udendørs er der rig mulighed for gå- og 
løbeture. Oversigt over turene fås i receptionen. Adressen er Hotel Comwell, Ørnumvej 6, 4220 Korsør.  
 
Spa- og wellnessområdet har både pool og sauna såvel ude som inde, og der er desuden et fitnesscenter på stedet. 
På værelserne er der morgenkåbe og slippers til rådighed, og der er mulighed for at tilmelde sig forskellige former for 
massage og behandlinger, se www.comwellkorsor.dk under opholdet. 
 
Tilmelding til ophold og behandlinger skal ske samtidig senest d. 1. september til Lise Reimers på pws@nypost.dk, 
så der kan laves en samlet tilmelding for alle. Du skal anføre, hvilke behandlinger, du/I ønsker samt evt. tidspunkt.  

 
Pris pr. deltager er 995 kr., som bedes indbetalt til Danske Bank, reg.nr. 4001, kontonummer 4001154273 senest d. 
26. september med tydelig angivelse af navne på deltagerne. 

 

Voksne med PWS og motion 
Vigtigt at holde kroppen i gang hele livet! 

 
Det ideelle vil være, hvis man gennem opvæksten har 
fået lagt grundlaget for gode motionsvaner. Motoriske 
aktiviteter skal blive en livsstil, en naturlig del af hverda-
gen. Den motoriske aktivitet i voksenalderen har til for-
mål at styrke vejrtrækning, kredsløb og hjerte og øge/be-
vare muskelstyrke, bevægelighed og udholdenhed. Der-
for er den daglige ”dosis” af stor betydning. Man må til-
stræbe, at den voksnes hverdag indeholder motorisk ak-
tivitet, fx gå- og cykelture, trappegang og grovere rengø-
ring. Derudover bør der være faste motionsaktiviteter 
flere gange ugentlig. 
 
Nogle voksne med PWS vil gerne sammenligne sig med 
andre voksne. Det er heldigvis blevet moderne at være 
fysisk aktiv i fritiden. Stavgang og løb er muligheder, og 
nogle af de maskiner, man kan anvende i et fitnesscen-
ter, er særdeles velegnede, fx gangbånd og cykel- og ro-
maskiner. Fysioterapeuten bør rådgive i hvert enkelt til-

fælde og vurdere, hvad den en-
kelte kan klare og behøver, og til-
rettelægge et program, som kan 
have til formål at vedligeholde fy-
sikken og styrke særlige muskel-
grupper og/eller opnå vægttab. 
 
De personlige egenskaber hos personer med PWS – de-
res vedholdenhed, ønsker om rutiner og opmærksom-
hed – kan ofte udnyttes positivt, idet de kan udløse kon-
kurrenceelementet, så de bliver ved, gennemfører og 
endda konkurrerer med sig selv i et træningsforløb. 
 
Det er under alle omstændigheder nødvendigt, at fysiske 
aktiviteter indgår i de voksnes hverdag gerne i lige så 
stort omfang som måltider. Kombineret med den rigtige 
diæt opnår de en langt højere livskvalitet, og udviklingen 
af hjerte-, kar- og andre følgesygdomme forebygges. 

 
Fysioterapeut Kirsten Iversen 

Fagrådet ved Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom 
 

http://www.comwellkorsor.dk/
mailto:pws@nypost.dk
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Stemningsbilleder fra ridelejr 1. – 3. april 2016 
På Skalbakken i Ørsted 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Deltagere fra venstre: Anders, Mia, Ellen, Julie, Carina, Kirsten, Anne Karin, Kristoffer, Katrine, Michelle, Kasper, Anette og Dorthe 
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Solvangs tur til Gran Canaria 
Solvang er et botilbud for voksne med PWS og er beliggende på den lille ø Fejø, nord for Lolland.  

Den 15. marts 2016 blev Anne, Cecillie, Dorthe, Karin, Karina, Merete, Trine og Vibeke kørt ind til København for at 
overnatte på Cabin hotel, som lå nær lufthavnen. Den 16. marts om morgenen blev vi hentet for at køre til lufthavnen. 
Da vi næsten var der ude, kom Karina i tanke om, at hendes mobiltelefon lå på hotelværelset, så der blev vendt om 
for at hente den, så Trine måtte løbe ind og hente den.  
 
Da vi kom til lufthavnen og fik tjekket ind, fik vi lidt morgenmad, inden vi skulle igennem paskontrollen. Da vi skulle 
igennem paskontrollen, havde Karina glemt, at hun havde vand med, og det må man ikke have, så den blev taget. Da 
vi skulle ind i flyveren, gik Cecillie, Dorthe, Karina og Merete ind, men blev kaldt tilbage, fordi hende, der stod der, 
skulle tjekke, om det var os, var lidt forvirret, fordi Anne og Trine lige var på wc. Da vi så sad og skulle flyve, var der 
lige en mand, der blev syg, så han måtte ud af flyveren, og så skul le de jo også finde hans kuffert, så efter en time 
kunne vi lette. Så da vi var kommet op og havde fløjet lidt, fik vi at vide, at de havde glemt ørebøffer, så alle kunne 
bruge deres egne. 
 
Undervejs fik vi lidt at spise, og der blev set film, læst, spillet spil og hørt musik. Da vi ankom til Gran Carina, fik vi vores 
kuffert og gik ud til den bus, der skulle køre os hen til hotellet. Inden vi kom på vores hotel, der hed Vista Flora, skulle 
vi sætte andre turister af på deres hoteller. Da vi kom til Vista Flora, fik vi lidt at drikke, imens Karin ordnede alt det 
med lejligheder. Da Karin havde fået noget at drikke, gik vi hen og fik vist, hvor vi skulle bo. Dorthe og Vibeke boede 
sammen, Cecillie og Karina boede sammen, Anne boede alene, og de 3 personaler boede sammen i en lejlighed. I 
lejlighederne var der tekøkken, som lå i samme rum, hvor der var et tv. Ovenpå var der et badeværelse, et soveværelse 
og en lille altan.  
 
Der var et par stykker, der gik ned 
til poolen, hvor der var en livred-
der. Til aftensmad var der buffet. 
Man kunne selv vælge, hvad man 
ville have at drikke, om det var øl, 
sodavand eller vin. Der var også 
dessert. Inden vi skulle op og have 
en aftendrink, var der lige nogen, 
der skulle handle ind f.eks. drikke-
vand. Imens vi sad og fik vores af-
tendrinks, var der en af vores tje-
nere, der sang nogen sange. Det 
lød ok. Da vi kom op i vores lejlig-
heder, fik vi vores ting og nat-
bakke med ind til os selv og hyg-
gede os, indtil man gik i seng.  
 
Torsdag morgen gik vi hen og fik 
morgenmad. Det var også buffet. 
Da vi var færdige, gik vi op og 
gjorde os klar til at tage af sted til 
stranden. Vi skulle med bus, som var gratis, men det endte med, at vi måtte have to taxaer for at komme ned til 
strandpromenaden i Maspalomas. Der var mennesker, der lignede statuer, men som var levende. Der var også boder 
med alt muligt. Vibeke købte to magneter, der var lavet af øl og sodavanddåser. I den bod/butik var alt lavet af gen-
brug. Da vi var færdige, spiste vi vores frokost, og så gik vi op i byen og kiggede og prøvede tøj, og nogen købte noget. 
Inden vi tog hjem, handlede personalet ind. Da vi kom hjem, gik nogen ned til poolen og hyggede, og nogen var hjemme 
og slappede af. Om aftenen var der quizaften.  
 
Fredag tog vi til Palomitos Park, som er en blomster- og dyrepark. Der kørte vi med deres busser. I parken var der show 
med papegøjer og nymfeparakitter, da det var færdigt, gik vi og kiggede, indtil der var delfinshow, hvor vi sp iste vores 



15 
 

madpakker. Inden vi kørte hjem, fik vi en is. På vej hjem var der nogen, der faldt lidt hen. Om aftenen var der show 
med drag Queen. Efter vi havde fået vores natbakke, gik vi til ro.  
 
Lørdag stod det på marked. Vi kørte derud i taxa. På marked fik alle købt noget, det var lige fra tøj til krydderrier. Da 
vi kom hjem, var der frokost. Derefter stod det på afslapning enten hjemme eller ved poolen. Om aften en stod det på 
mavedans. Søndag formiddag tog vi med en Cowboy-bus, som skulle samle folk op, som skulle til Cowboy-byen. Lige 
fra vi kom ind, var der show med cowboyer og heste, der blev vist, hvordan man kastede en lasso, og det kunne man 
prøve. Der var en mand, der kastede med knive og ild mod en dame. Til frokost fik vi en burger og pomfritter. Efter 
frokost blev der en pause, imens gik vi lidt rundt og så deres kirke og deres kirkegård. Da vi gik tilbage og ventede på 
næste opvisning, fik Dorthe lov til at holde en pistol. Imens kiggede Dorthe bedemanden i øjnene, Dorthe fik en she-
rifstjerne. Bagefter gik vi ind og så et skuespil, hvor der var to mænd, der ville have fat i en dame, og der var dans og 
sang. Da det var færdigt, gik vi ind og så på souvenirs, inden vi skulle med bussen hjem. Om aften var der banko, men 
det var vi ikke med til, for der var nogen, der var trætte, så personalet var blevet enige om, at det var slap af aften, så 
Karin gav en øl eller en sodavand ved købmanden. Da vi kom hjem, gik vi ind og hyggede os hos os selv, til man gik i 
seng.  
 
Mandag delte vi os, så Anne, Cecillie, Dorthe, Karin og Merete tog til Aqualand, hvor Anne, Dorthe og Karin var ude og 
svømme med søløver og fik taget billeder sammen med dem. Cecillie havde lokket Merete med op i en vandrutsjebane. 
Imens de var der, var Karina, Trine og Vibeke hjemme ved poolen indtil frokost. Efter frokost tog de af sted til et stort 
center, der hed Yombo. Der blev kigget og købt lidt. Der mødtes vi alle sammen, alle undtagen Trine tog hjemad. Trine 
skulle købe lidt ind, som vi manglede. Det tog lidt tid, før hun kom hjem, for hun kunne ikke finde vej hjem, ligesom 
Karina ikke kunne på vej til Yombo. Om aftenen efter maden var der en bod, hvor der var nogen af os, der købte 
halskæder, hvor man kunne få skrevet sit navn på og vælge et billede, man gerne ville have. Derefter var der en pige 
og en dame, der var som et slangemenneske. Det var aftensunderholdning.  
 
Tirsdag, som var den sidste hele dag, tog vi alle afsted i taxa til et nyt marked i nærheden af, hvor Vibekes bedstemor 
boede, så Vibeke besøgte hende til om aftenen. Imens var vi andre på markedet. Da vi havde set det hele, tog vi hjem 
og spiste frokost. Efter frokost tog vi til poolen. Om aftenen havde Karin bestilt et bord, hv or vi sad lige foran der, hvor 
aftenunderholdningen skulle være. Hun havde også bestilt flamberede pandekager til os, og dertil kunne  man som en 
drinks bestille en kakao eller en icecoffe udover det, vi plejede at få. Imens vi var der, var der to, der havde en ørn og 
en falk og en hornugle med.  
 
Onsdag var det hjemrejsedag. Vi skulle være klar klokken 10, for der kørte bussen fra hotellet af, for vi skulle hente de 
andre turister på andre hoteller. Da vi nåede lufthavnen, gik alt, som det skulle. Da vi var fløjet, sagde de, at de havde 
glemt koderne til filmene og musikken. Der var nogen, som igen sad og hørte musik og så film, imens kom der lidt mad. 
Da vi kom til København kunne hangaren til flyveren ikke sættes til der, hvor den skulle være, så der gik l idt tid, før de 
havde kørt en trappe hen til flyveren, så vi kunne komme ud. Da vi havde fået vores kufferter, tog Cecillies mor, Dorthes 
mor og to børnebørn og Karinas far imod os. Anne, Karin, Merete, Trine og Vibeke blev hentet af personalet. De var 
hjemme, så de kunne nå 22:30 færgen. Under hele turen var Vibeke hende, der var vores tolk, fordi hun kan snakke 
spansk. 

Hilsen Anne, Dorthe, Vibeke, Cecilie og Karina  
 

Ansøgning til kommunen om dækning af kursusudgift til Brogården 

Kommunen kan ansøges om dækning af kursusafgift som en merudgift i forbindelse med kurset på Brogården. Des-
værre oplever bestyrelsen, at en stor del får afslag på ansøgningen bl.a. ud fra begrundelsen, at der ikke er noget 
nyt på kurset, som ikke har været formidlet tidligere el ler ikke kan findes informationer om på fx internettet. Dette 
års program indeholder nye indslag, og bestyrelsen er derfor af den opfattelse, at begrundelsen om ”ikke noget 
nyt” ikke længere kan finde anvendelse. Skulle det alligevel ske, at man får afslag  på sin ansøgning, vil vi bede jer 
om at klage over afgørelsen til Ankestyrelsen. Når I har modtaget svar fra Ankestyrelsen på klagen, og der gives 
kommunen medhold, er I velkomne til at rette henvendelse til bestyrelsen med kopi af afslag samt ansøgning om 
dækning af kursusudgift. Bestyrelsen vil herefter vurdere, om foreningen skal dække ansøgningen.  
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Den Sjældne Danmarkstur 12. – 17. juni 2017 
 

I Sjældne Diagnoser arbejdes der på at arrangere en  
”Sjælden Danmarkstur” - et cykelløb, der skal skabe op-
mærksomhed omkring livet med sjældne sygdomme og 
handicap. Den Sjældne Danmarkstur vil køre rundt i lan-
det som 30 cykelryttere, 
der bliver ambassadører 
for sjældne-sagen. Ruten 
går fra Høje Tåstrup til Ska-
gen -  ca. 750 km. med 
dagsdistancer på ca. 130 – 
170 km., og der køres som 
et samlet hold, hvor laveste 
fællesnævner sætter far-
ten.  
 
Sjældne Diagnoser skal 
stille et hold på 22 – 30 ryt-
tere. Medlemmer af 
Sjældne Diagnosers med-
lemsforeninger og af Sjæld-
nenetværket har fortrins-
ret i forhold til at komme på 
holdet. Hvis der er mere 
end 30, der ønsker at være 
ryttere, findes en løsning, 
så alle kan komme afsted. 
Hvis der er færre end 22, der ønsker at være ryttere, 
skrinlægges projektet. Hvis det er tæt på 22, åbnes op 

for, at andre end medlemmer af foreningerne kan være 
med. 
 
Det er gratis at deltage, idet man selv skal levere cykel og 

sko. Men hver rytter skal 
finde fire sponsorer á 
5.000 kr. plus moms (de 
individuelle sponsorater), 
det vil sige, at prisen pr. 
rytter er 20.000 kr. Der er 
udarbejdet et materiale, 
der kan anvendes i for-
hold til at tegne sponso-
rater. De individuelle 
sponsorater skal være 
tegnet senest 1. februar 
2017. Hvis en rytter ople-
ver ikke at kunne tegne 
sponsorater nok, kan hun 
eller han vælge at trække 
sig pr. 1. februar 2017. 
Forplejning, tøj og over-
natning er inkluderet i 
prisen. 
 
Hvis Sjældne Diagnoser 

skal gå videre med projektet, skal de senest pr. 1. august 
2016 have ryttere nok til et hold!  

 
 
Interesseret i at deltage i Den Sjældne Danmarkstur? 
Er der blandt PWS-foreningens medlemmer interesse i at deltage i Den Sjældne Danmarkstur, kan man henvende sig 
til Vibeke Ørskov, v.oerskov@hotmail.com snarest muligt, hvor yderligere oplysninger om cykelløbet kan fås.  Som 
udgangspunkt skal en forening stille med 4 ryttere med hvert sit individuelle sponsorat. Er dette ikke muligt, kan man 
”slå sig sammen” med en anden forening. 

 

 

Find2learn 
Find2learn er et simpelt GPS-styret løb, der afvikles via en smartphone og kombi-
nerer både bevægelse, frisk luft og læring. En tovholder udarbejder på forhånd en 
række spørgsmål med fx 4 svarmuligheder, der tastes ind via computer, hvorefter 
man modtager et ID, som deltagerne skal taste ind på smartphonen før løbet. Via 
GPS-punkter får deltagerne på løbet spørgsmål og svarmuligheder frem på deres 
smartphone. Tovholderen bestemmer både spørgsmål, rute og længde på løbet 
og kan under afviklingen af løbet følge med i deltagernes svar og position. Lands-
foreningen for Prader-Willi Syndrom har anskaffet licenser til ”Find2learn”, som 

kan lånes via henvendelse til Djanik Andersen, tlf. 50723175.  

 

 

mailto:v.oerskov@hotmail.com
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NEMID 
Fra LEV-bladet marts 2016  

NemID har eksisteret i over fem år nu, men desværre hører vi stadig om udviklingshæmmede og pårørende til udviklingshæmmede, 

der støder ind i problemer. Det kan både være problemer, der skyldes, at systemet mangler nogle helt lavpraktiske funktioner,  og 
det kan være borgere og desværre også ansatte i kommuner, der er i tvivl om, hvordan reglerne er. Vi giver her en række fiktive 
eksempler – baseret på henvendelser LEV har fået – og vurderer dem. Og deres lovlighed. 
 
Åses personlige NemID er ikke så 
personligt 
Åse bor i et bofælleskab, og hun er 
ikke selv i stand til at benytte Ne-
mID. Alligevel er hun blevet udstyret 
med et NemID, som personalet op-
bevarer sammen med det kodeord, 
de har lavet for hende. Personalet 
har oprettet det, fordi det gør deres 
arbejde lettere, og de sparer turene 
ned på kommunen og hen i banken. 
På denne måde kan de i ro og mag 
sidde sammen med Åse og ordne 
korrespondancen med kommunen 
og få styr på Åses budget i banken. 
 
KOMMENTAR: 
Denne fremgangsmåde er klart ulov-
lig og burde ikke kunne lade sig gøre. 
For det første er det ulovligt at be-
nytte andres NemID. Hvis personalet 
anvender Åses NemID, er hun ikke 
ansvarlig for transaktionen – der 
gælder samme regler, som hvis de 
forfalskede hendes underskrift. For 
det andet burde Åse aldrig have væ-
ret udstyret med et NemID, da hun 
selv skal kunne håndtere det - det vil 
sige oprette brugernavn og kodeord 
og kunne anvende og huske disse. 
Også den digitale post burde Åse 
være fritaget fra, når hun ikke kan 
håndtere NemID, eller som mini-
mum burde hun have givet sin fuld-
magt til en læseadgang til persona-
let. Hvis personalet skal varetage 
opgaver digitalt for Åse, kræves det, 
at Åse giver sin fuldmagt til dette, og 
personalet må så logge på med de-
res private Nem-ID eller en medar-
bejdersignatur. 
 

Torbens værgemål 
Torben bor også i et bofælleskab. 
Han har meget svært ved at over-
skue både sin økonomi og sin kon-
takt med det offentlige. Derfor er 
Torbens far, Poul, blevet værge for 
sin søn efter værgemålslovens §5. 
Poul vil også gerne kunne håndtere 
Torbens sager elektronisk og kon-
takter kommunen for at få dette i 
stand. Men det viser sig ikke at være 
så ligetil. Over en periode på ti må-
neder er Torben og Poul på skift 
’ikke eksisterende’. Når Poul får ad-
gang til Torbens bank, kan han ikke 
få adgang til sin egen netbank og 
omvendt. Efter længere tids ringen 
rundt, besøg i bank og i borgerser-
vice lykkes det at få noget af det til 
at virke – Poul bliver udstyret med 
to forskellige NemID til sig selv. Den 
ene NemID bruger han til bankfor-
retninger for både sig selv og for 
Torben, den anden benytter han til 
’det offentlige’. Torben er fritaget 
for Digital Post, selv om denne frita-
gelse viser sig at være lidt besværlig 
at få igennem. Da Torben jo ikke kan 
håndtere NemID, tropper Poul op på 
kommunen for at bede om, at Tor-
ben kan blive fritaget for Digital 
Post. Personalet i Borgerservice 
kræver dog, at Torben møder per-
sonligt op for at bede om fritagelse 
på trods af, at Poul er værge. Så Poul 
tager en ekstra tur på Borgerservice 
med Torben, der så bliver fritaget. 
Torbens SKAT ordner Poul via Tast-
Selvkode, og det virker fint nok, men 
det er desværre ikke den eneste 
kontakt, Torben har med det offent-

lige. For eksempel skulle Torben en-
gang have taget en blodprøve på 
hospitalet. Den skulle bestilles via 
nettet – og med NemID. Her rakte 
Torbens to NemID’er ikke, og derfor 
måtte han bruge adskillige timer på 
at få lavet en aftale med hospitalet 
pr. telefon. 
 
KOMMENTAR: 
Desværre er der ingen oplagte løs-
ninger her, fordi ikke alle værgemål 
er et komplekst område at digitali-
sere, fordi alle værgemål ikke er cen-
tralt registrerede. Desuden kan vær-
gemål have forskelligt omfang og 
indhold, hvorfor det også juridisk er 
et komplekst område. Hvis pårø-
rende eller andre ønsker at varetage 
forskellige opgaver digitalt på vegne 
af eksempelvis en søn/datter, skal 
vedkommende gøre det i eget navn 
og bruge sit eget NemID. Hvorvidt 
dette teknisk set kan lade sig gøre, 
og hvordan det løses, afhænger af 
de enkelte systemer. Desværre er 
ikke alle systemer indrettet således, 
at man kan agere som værge på an-
dres vegne. Det kan være en udfor-
dring i praksis at få lov til at logge på 
med sit eget NemID og handle på 
den umyndiges vegne. 
 
Det største problem i Torbens til-
fælde var, at det ikke lod til, at de 
forskellige aktører på området 
kendte reglerne og de alternative 
løsninger. Det kan sagtens være, at 
der fandtes løsninger, men de var 
bare ikke ’sivet’ ned igennem syste-
met. Og om der er løsninger, og ud-
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formningen af disse, er også af-
hængig af, hvilken kommune man 
bor i. For eksempel har lige præcis 
SKAT, som Poul tilgår via TastSelv, 
faktisk en løsning, der kan håndteres 
via NemID. 
 
I et tilfælde som Torbens er det også 
vigtigt, at man er opmærksom på, at 
NemID ikke automatisk fungerer 
både til det offentlige og til banken 
– det skal tilmeldes begge steder. 
 
Trine har pludselig fået en digital 
postkasse 
En dag får Trine besøg af sin bror, 
Thomas. Thomas synes, at det er 
lang tid siden, at han har set, at Trine 
har fået post. Trine ved ikke, hvorfor 
det kan være, så Thomas spørger 
personalet. Personalet svarer, at det 
jo er, fordi man er gået over til Digi-
tal Post. Det forstår Thomas ikke, da 
Trine jo ikke kan bruge NemID, og 
hun derfor, så vidt han er orienteret, 
burde være fritaget for Digital Post.  
 
Personalet kan ikke rigtigt svare på 
hans spørgsmål, så de henviser ham 
til Borgerservice. På Borgerservice 
forklarer de, at de ikke har fritaget 
Trine. I stedet har de valgt at give læ-
serettigheder til de pædagoger, der 
nu engang støtter for eksempel 
Trine i dagligdagen. Så kan Trine 
sidde hjemme og læse sin post i ro 
og mag sammen med sin pædagog 
og gennemgå, hvad der skal ske, på 
samme måde som før den digitale 
post. På Borgerservice forklarer de, 
at det jo desuden gør, at Trines post 
ikke ved en fejl kan blive væk eller 
slettet. Der er altid et arkiv at tilgå. 
Den eneste forskel fra tidligere er, at 
det før var Trine, der havde ’nøglen’ 
til postkassen og kunne vælge, 
hvilke breve hun gerne ville have 
hjælp til at forstå eller svare på – nu 
er det bostedet. 
 

KOMMENTAR: 
Trines eksempel er egentlig en prag-
matisk løsning. Det er rigtigt, at alle, 
der ikke søgte om fritagelse, blev ud-
styret med en Digital Postkasse ved 
indførelsen, men problemet er bare, 
at for at løsningen skal være lovlig, 
skal Trine give fuldmagt til, at de en-
kelte personaler - eller pårørende – 
kan få læseadgang, så hun ved 
hvem, der kan læse hendes post. Kan 
hun ikke give en fuldmagt, eller for-
står hun ikke konsekvenserne af at 
give en fuldmagt, skal hun fritages 
for Digital Post og i stedet modtage 
sin post på ’gammeldags’ manér. 
Personalet burde have taget en snak 
inden indførelsen med Trine, hvor de 
sammen kunne finde ud af, hvad der 
skulle ske. Det kan man ikke bare 
overlade til pårørende. En løsning, 
hvor man ikke fritager, hvis der er 
behov, og bare giver læseadgang til 
personalet uden videre, er ikke lov-
lig. 
 
Pernille betalte ekstra, da hendes 
pædagog blev syg 
Pernille har altid haft den samme 
bank. Det er den bank, som hendes 
forældre benytter og den eneste 
bank i den by, hun bor i. Da bankbo-
gen, som ellers havde givet Pernille 
overblik over sin økonomi og mulig-
hed for selv at gå ned og hæve 
penge blev afskaffet, blev Pernille 
tilbudt et hævekort, men det kunne 
hun ikke finde ud af at bruge. Derfor 
fik hun en aftale med banken om, at 
hun kunne komme ned i banken 
med en seddel og få lov til at hæve 
penge uden at skulle betale det ge-
byr for den personlige betjening, 
som ellers var blevet indført. Reg-
ningerne betalte hun 40 kroner for 
at betale, så dem fik hun i størst mu-
ligt omfang tilmeldt til Betalingsser-
vice. Desværre lukkede den lokale fi-
lial og blev erstattet af en hæveau-
tomat. Derfor blev hendes primære 

pædagog udstyret med et fuld-
magtshævekort, så Pernille stadig 
kunne få kontanter. Der blev først 
rigtig problemer, da Pernilles pri-
mære pædagog blev sygemeldt. De 
skiftende pædagoger tog bussen 
med hende til bankfilialen i nabo-
byen hver gang, der skulle hæves 
penge og betales regninger, men nu 
skulle hun betale for at hæve. Perio-
den uden hendes primære pædagog 
kom altså til at koste Pernille en 
masse udgifter i form af busbilletter, 
hævegebyrer og ’tabt’ tid med 
støtte i hjemmet, ud over de ekstra 
udgifter hun i forvejen havde med 
store gebyrer for betaling af regnin-
ger – alene fordi hun ikke var ’digi-
tal’. 
 
KOMMENTAR: 
Problemerne med håndteringen af 
borgernes økonomi er desværre ikke 
så ligetil. Det afhænger i høj grad af, 
hvad den enkelte bank tilbyder af al-
ternative løsninger – ja, endda no-
gen gange af, hvad man kan få lavet 
af aftaler med den enkelte filial. Der 
er typisk mulighed for, at pårørende, 
og nogle steder også pædagoger, 
kan få adgang til borgerens 
konto/netbank via fuldmagt eller 
værgemål. Her må man simpelthen 
kontakte de enkelte banker og filia-
ler og så finde ud af, hvilken bank 
der samlet set ud fra placering, ge-
byrer, priser, renter, løsninger og så 
videre bedst kan opfylde ens krav. 
 
Yderligere oplysninger om brug af 
Nem-ID:  
www.nemid.nu/dk-da/om_ne-
mid/ofte_stillede_spoergsmaal 
 
www.digst.dk/Loesninger-og-infra-
struktur/NemID/FAQ-Nem-ID 
 
www.borger.dk/Sider/Oftest-stil-
lede-spoergsmaal.aspx  

 

 

 

http://www.nemid.nu/dk-da/om_nemid/ofte_stillede_spoergsmaal
http://www.nemid.nu/dk-da/om_nemid/ofte_stillede_spoergsmaal
http://www.digst.dk/Loesninger-og-infrastruktur/NemID/FAQ-Nem-ID
http://www.digst.dk/Loesninger-og-infrastruktur/NemID/FAQ-Nem-ID
http://www.borger.dk/Sider/Oftest-stillede-spoergsmaal.aspx
http://www.borger.dk/Sider/Oftest-stillede-spoergsmaal.aspx
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Sjældne-march i Fælledparken d. 28. februar 2016

Søndag d. 28. februar mødtes en gruppe børn, unge og voksne med PWS og deres familier i Fælledparken sammen 
med en række andre foreninger for at deltage i Sjældne Diagnosers Sjældne-løb. Alle deltagere blev forud for løbet 
udstyret med nummer og bandana-tørklæder med Sjældne Diagnosers logo, som var med til at holde på varmen. Løbet 
var på 3 km., og det var frivilligt, om man ville gå eller løbe. Efter løbet blev der serveret varm kakao, inden alle sam-
ledes til taler og ikke mindst til overrækkelsen af Sjældne-prisen, hvoraf den ene som tidligere nævnt gik til Susanne 
Blichfeldt.  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

  

 
 
 
 

 
 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
I forbindelse med overrækkelsen af Sjældne-prisen til Susanne Blichfeldt efterlyste Center for Kommu-

nikation, Region Hovedstaden en familie med PWS, som havde lyst til at fortælle om, hvilken betydning 

det har for hverdagen med PWS at have et så engageret menneske som Susanne Blichfeldt i en forening 

for en sjælden sygdom. Signe og Thomas Andersen – forældre til Naja – stillede velvilligt op til interview, 

og det er der kommet en lille video ud af, som kan ses på følgende link: https://www.you-

tube.com/watch?v=SCKkiF05lP0 

https://www.youtube.com/watch?v=SCKkiF05lP0
https://www.youtube.com/watch?v=SCKkiF05lP0
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Crew og t-shirt på sommerlejren på Kursuscenter Brogården 
 
 

 

 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 

 
 
 
 

 
 
 
 
 
 

 
 
 
 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

Djanik 

Morten 
Anette 

Birgitte 
Victor 

SOMMERLEJRENS T-SHIRT 2016 

 

 

Djanik 
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International PWS-konference i Canada 
 

Den 9. internationale PWS-konference finder sted i dagene d. 20. – 24. juli 2016 i Toronto, Canada. Konferencen er 
opdelt i tre: en videnskabelig konference, en konference for personale på institutioner/bosteder og en konference for 
forældre. Programmer for de tre konferencer kan ses på www.ipwso.org. Fra den danske bestyrelse deltager Djanik 
Gade Andersen og Jytte Helgogaard, og i næste nummer af PWS NYT bringes nyt fra konferencen.  
 

IPWSO Conference 

 

 

Save the Date: 9th IPWSO Conference: Building Global Community – July 20 – 24, 2016, 

hosted by FPWR Canada 

 

 

 

 

DUKH er en selvejende institution under Social- og Inden-
rigsministeriet, som skal medvirke til at styrke retssikkerhe-
den for mennesker med et handicap. Det gør DUKH ved at 
give uvildig rådgivning til mennesker med handicap og de-
res pårørende i sager, der måske er gået i hårdknude, eller 
hvor borgeren føler sig uretfærdigt behandlet. 
 
DUKH kan kontaktes på tlf. 76 30 19 30  
eller via www.dukh.dk  
 

http://www.ipwso.org/
http://www.dukh.dk/fa-radgivning
http://www.dukh.dk/
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Aktivitetskalender 2016/2017 
Dato Aktivitet Sted Tilmeldingsfrist 

19. – 20. maj Kursus for fagfolk Danhostel Svendborg 31. marts 

17. – 19. juni Familieweekend Pindstrup Centret 15. marts til Djanik Andersen 

4. juni  Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre  

18. juni Samtalegrupper Pindstrup Centret 15. marts til Djanik Andersen 

1. – 5. august Sommerlejr Kursuscenter Brogården 27. juni til Djanik Andersen 

3. september Bestyrelsesmøde   

30. september – 2. oktober Weekendseminar Kursuscenter Brogården 1. juli til Lise Reimers 

4. – 6. november Helse og SPA  Korsør Comwell 1. september til Lise Reimers 

12. november Bestyrelsesmøde   

28. januar Bestyrelsesmøde   

 

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.  
5. Etablering af botilbud til voksne med PWS.  
6. Kost ved PWS v/Dorte Bierre 
7. Information og gode råd om mad ved Prader-Willi 
Syndrom.  
 
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. 
Netudgave 
10. På vej til voksen v/Anette Løwert og Karsten Løt. 
Seksualundervisning. 
 

 
 
 
 
Video/dvd – returneres 14 dage efter modtagelse 
11. Syv børn/voksne med PWS på forskellige alders-
trin 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. vej-

ledning. Amerikansk produktion. 16. Så sjældne er vi 

ikke – at leve med PWS anno 2008. Hollandsk pro-

duktion.  

 
 
 

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 regio-
ner. 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 
stenfarh@rm.dk 
 
Fysioterapeut Kirsten Iversen 
Kanalbuen 14, 
2870 Dyssegård 
Tlf: 3969 4501 
Mobil: 5380 6501 
kirive@hotmail.com 
 
Sygeplejerske NY 
Margit Svantemann 
Center for Sjældne Sygdomme 
Århus Universitets hospital, Skejby  
8200 Århus N 
Tlf.: 78451534 
margsvan@rm.dk 
 
Socialkonsulent 
Anne Marie Rasmussen 
Fejøvænget 36  
8381 Tilst 
Ras36@stofanet.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 Midtjy lland 
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 
 
Professor John Østergaard 
Center for Sjældne Sygdomme 
Afd. A, Skejby Sygehus 
8200 Århus N 
Tlf. 7845 1418 
johnoest@rm.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, PhD 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

 

mailto:anette@lowert.dk
mailto:stenfarh@rm.dk
mailto:kirive@hotmail.com
mailto:margsvan@rm.dk
mailto:Ras36@stofanet.dk
mailto:bolette.petersen@regionh.dk
mailto:henrik-robert.nielsen@ps.rm.dk
mailto:hanne.buciek.hove@regionh.dk
mailto:jt@spastik.dk
mailto:johnoest@rm.dk
mailto:mettesoerensen433@hotmail.com
mailto:ellenbjerrej@hotmail.com
mailto:anneolen@rm.dk
mailto:anders.johansen.01@regionh.dk
mailto:wiuf.nielsen@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          
jyttehelgogaard@tdcadsl.dk         21671299 

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

Kasserer 
Martin Raabjerg, Gråbynkevej 28, 2700 Brønshøj       24251212 
raabjerg@pc.dk 

Sekretær 
Lise Reimers, Damgårdsvej 24, 3460 Birkerød       24271382 
pws@nypost.dk       

 
Øvrige medlemmer 

Djanik G. Andersen, Byleddet 20, 8920 Randers NV       50723175  
Djanik.andersen@ps.rm.dk  
Signe Andersen, Agermosen 35, 2650 Hvidovre       29205961 
signe_rsr@hotmail.com  
Claus Rosenager-Jepsen, Godthåbsvej 36 d, 3. 2000 Frederiksberg    31192787 
clausjeps@msn.com 
T ina Damgaard, Stejlgårdsparken 52, 6740 Bramming      31170903 
tina.damgaard@yahoo.d

 

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

 
www.prader-willi.dk 

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

 
Danske Bank, reg.nr. 4001, kontonummer 4001154273 

 

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

CVR-nummer: 13551898 

 

 

 

 

 

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

