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

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

 

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

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

Bøger 
7. Bog om PWS udgivet af Landsf. for PWS. Pris for ikke-medlem-
mer: 90 kr.  
8. Træning af børn med PWS. Oversat fra svensk. Netudgave 
9. På vej til voksen v/Anette Løwert og Karsten Løt. Seksualun-
dervisning. 
10. Min lillebror er mutant v/Emil Blichfeldt. Gratis for medlem-
mer

file:///C:/Users/jytt0841/Desktop/Bestyrelsesmøde%2012.%20november/PWS%20NYT%203%202017/PWS%20NYT%203%202017.docx%23_Toc489707189
mailto:jyttehelgogaard@tdcadsl.dk
mailto:bm@vibkat.dk
http://www.prader-willi.dk/
mailto:pws@nypost.dk
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Indkaldelse til generalforsamling 
 

Dato 
Lørdag d. 30. september 2017 
 

Sted 
Scandic Sluseholmen 
Molestien 11 
2450 København SV 
 

Tid  
Kl. 14 

Der serveres kaffe og brød. 

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

 

Dagsorden 

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

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

afgår Lise Reimers, Vibeke Ørskov, Djanik 
Andersen og Tina Damgaard. Tina Dam-
gaard modtager ikke genvalg. 

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

 
På bestyrelsens vegne  

Jytte Helgogaard

___________________________________________ 

 

Materialer  
I dette nummer af PWS NYT har vi redigeret materialelisten, idet de fleste materialer kan downloades via foreningens 
hjemmeside www.prader-willi.dk Det er dog stadig muligt at bestille og få tilsendt folderne, ”Bogen om PWS” og ”Min 
lillebror er mutant” - dette gøres via henvendelse til foreningens sekretær, Lise Reimers (kontaktinformationer på 
bagsiden af dette blad). 

 

Online-tilmelding til foreningens arrangementer 
De arrangementer, der udbydes af Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom, er som bekendt delvist finansieret af de 
puljer, foreningen søger og får bevillinger fra. Det gælder arrangementer for både børn, unge og voksne. Der aflægges 
særskilt regnskab for disse puljer, og i fx Handicappuljen skelnes der bevillingsmæssigt mellem børn/unge under 25 år 
og unge/voksne over 25 år. Det er derfor vigtigt, at oplysninger om navn, adresse og alder opgives ved alle tilmeldinger. 
I den forbindelse har bestyrelsen besluttet, at alle tilmeldinger til arrangementer fremover skal ske online på 
www.prader-willi.dk Det er vigtigt, at der kun skrives én person pr. linje, så hvis man fx er 6 personer, der skal afsted 
på sommerlejr, skal tilmeldingen udfyldes for hver af de 6 personer. 

GENERALFORSAMLING    
LANDSFORENINGEN FOR PRADER-WILLI SYNDROM 

 

http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
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Regnskab 2016 
Resultatopgørelse 

Indtægter 2016 2015 

Medlemskontingenter 59.545 69.920 

Årets andel af livsvarige medlemskaber 4.109 4.203 

Modtagne gaver og tilskud fra private og legater         0 35.739 

Biblioteksstyrelsen tilskud 0 273 

Tilskud til revision 0 10.000 

Andre indtægter  0 12.731 

   

Modtaget tilskud   

Social- og Integrationsministeriet, Handicappuljen  261.917 119.279 

Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse, Tips og Lotto, Driftspuljen 244.263 144.122 

Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse, Tips- og Lottomidler, Aktivitetspuljen 167.750 111.388 

Deltagerbetalinger m.v. 410.125 361.331 

Indtægter i alt  1.147.709 838.986 

   

Udgifter   

Ferie-, koloni- og kursusudgifter 930.478 642.998 

Informationsmateriale 108.924 84.879 

Udgifter i alt  1.039.402 727.877 

Bruttoresultat 108.307 111.109 

   

Kapaticetetsomkostninger   

Møde- og arrangementsudgifter 64.083 22.937 

Administrationsudgifter 62.653 62.364 

Kapacitetsomkostninger i alt 126.736 85.301 

   

Resultat af primær drift -18.429 25.808 

Finansieringsindtægter 3.319 33.476 

Årets resultat -15.110 59.284 

 

Balance 

Aktiver 2016 2015 

Anlægsaktiver   

Investeringsbeviser til anskaffelsessum 
(DI Mix Obligationer, kursværdi kr. 1.494.576) 

1.507.660 1.507.660 

Anlægsaktiver i alt 1.507.660 1.507.660 

   

Omsætningsaktiver   

Andre tilgodehavender 0 12.575 

Likvide beholdninger 313.197 430.542 

Debitorer 174.263 0 

Omsætningsaktiver i alt 487.460 443.117 

Aktiver i alt 1.995.120 1.950.777 

   

Passiver   

Egenkapital   

Egenkapital 1.561.042 1.576.152 

   

Hensættelser   

Socialstyrelsen, Handicappuljen, ej anvendt pr. 31. december 2016 19.453 73.276 

Sundheds- og Ældreministeriet, Driftspuljen 0 70.000 

Sundheds- og Ældreministeriet, Aktivitetspuljen 2016/17 52.368 87.118 

Hensættelser i alt 71.821 230.394 

   

Gældsforpligtelser   

Livsvarige medlemskaber 87.211 82.181 

Kreditorer 275.045 62.050 

Passiver i alt 1.995.120 1.950.777 
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30-års jubilæum på Oxen 
 

Den 1. maj 2017 kunne Den Selvejende 
Institution Oxen fejre 30-års jubilæum. 
Alle beboerne på Oxen ønskede sig 
brændende at komme en tur til Dis-
neyland, og hvilken bedre måde at 
fejre dette jubilæum på end i Paris og 
Disneyland! 
 
Derfor drog vi alle sammen – 6 bebo-
ere og 11 medarbejdere til Frankrigs 
hovedstad Paris. Vi var afsted i 5 dage 
fra mandag d. 8. maj til fredag d. 12. 
maj.  
 
Paris - en pulserende storby! 
I kommunen bor der 2,3 millioner 
mennesker, og der er mange forskel-
lige seværdigheder og kulturer at ud-
forske. Det var en fantastisk kulturel 
oplevelse at besøge den flotte kirke Nôtre Dame, hvor Victor Hugos ”Klokkeren” bor, men også Eiffeltårnet, hvor vi så 
Paris fra 324 meters højde, og hvor vi samtidig kunne vinke til menneskene på jorden, som synede lige så små som 
LEGO-mennesker.  
 

 
 
 
 
 
Vi var på gåben langs 
Seinen mellem de 2 
seværdigheder, og 
turen strakte sig over 
7 kilometer. Vi var 
trætte, men alle i 
godt humør. 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 

Lars Bitsch siger: ”God tur ind og se Eiffel-
tårnet, det nød jeg meget at opleve.” 
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Disneyland: Sikke en oplevelse! 
 

 
 
 
 
 
Vi brugte 2 dage i Disneyland, hvor vi prøvede alle de vilde rutsjebaner, men hvor vi også oplevede parkens 25-års 
jubilæum med flotte parader med alle Disney-figurerne samt et kæmpe fyrværkerishow til midnat. Der var oplevelser 
for enhver, og alle nød at udforske eventyr og at udfordre sig selv ved forlystelser. 
 
Der var rig mulighed for shopping og indkøb af souvenirs, alle fik minder med hjem i form af fx kasketter, hatte, figurer 
og T-shirts. 
 

 
Vi har haft en fantastisk oplevelse sammen alle på Oxen. Nu glæder vi os til PWS-lejr med alle vores dejlige venner. 
 
 

På vegne af alle beboere og medarbejdere på Oxen, 
Jannik Sayoudi 

Institutionsleder 
 
 

Vi ønsker Oxen hjertelig tillykke med 30-års jubilæet. 
 

”Kanon, mega, fed, og sejeste tur. Fanta-
stisk stor oplevelse at se Disneyland, det er 
som at leve en drøm. Det var rigtigt fedt at 
møde alle Disney-figurerne.” Sven Søren-
sen 
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Familieweekend med streg under familie 
Igen i år var vi på familieweekend på PindstrupCentret, og som altid var det en dejlig weekend. 

 
Familieweekenden lever i den grad op til sit navn. Det er en 
weekend, hvor vi hygger, spiller, danser, konkurrerer, pjatter, 
taler og slapper af som en stor familie på sommerhustur. 
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I år var vi lidt færre familier afsted, men det lyder 
til, at vi igen næste år er mange. Vi håber, at nye 

familier har lyst og mod til at komme - 
I vil blive varmt modtaget af alle. 
Hos børnene lød det: 

- Fedt at være sammen med de 
andre børn med PWS 

- Sjovt børneløb 
- Dejlig mad 
- Super disko 
- Søde heste  
- Jeg fik min første autograf af 

Michael Back 
- Hygge med god mad 
- Alt er bare godt 

 
 
Søskende siger: 
- Jeg har fået nye le-
gekammerater 
- Det var sjovt at have 
en hoppeborg 
- Anne Sofie (med-
hjælper) var sød 
- Mooncar-ræs 
 
Jeg kan på forældrenes 
vegne også garantere, 
at der blev hygget 
blandt de voksne. 
 
 

 
 

Rigtig god sommer, 
Tina Damgaard 
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Netværkskursus på Svendborg Vandrerhjem 
Torsdag den 18. maj og fredag den 19. maj 2017 var fagfolk, der arbejder med Prader-Willi Syndrom, samlet til kursus-
dage på Svendborg Vandrehjem. De 54 deltagere kommer fra 15 forskellige tilbud fra hele landet. 
 

I år var det overordnede tema ”Fra modstand til motivation” 
 
Kognitiv Ressourcefokuseret Anerkendende Pædagogik 
Peter Bilgrav Sørensen fra PsykologCentret i Skive for-
talte om deres erfaringer med at udvikle KRAP. KRAP står 
for Kognitiv Ressourcefokuseret Anerkendende Pædago-
gik. Det er en metode og tilgang, der i disse år breder sig 
indenfor det socialpædagogiske felt.  
 
Ud fra den grundholdning, at ”Ingen kan alting, alle kan 
noget – sammen kan vi rigtig meget,” kom Peter Bilgrav 
Sørensen med et meget inspirerende foredrag, hvor bor-
geren blev set i et ressourceperspektiv.  Her er et lille ud-
pluk af de udsagn, han kom med: 
 
 

• Alle mennesker vil, hvis de kan. 

• Et menneskes udtryk er det bedste bud, 
han/hun lige nu kan give… 

• Hvad mange af os mest af alt behøver, er nogen, som får os til at gøre det, vi kan. 

• Mennesker kan ikke trækkes til eller skubbes til udvikling som et passivt modtagende objekt. 

• Der kan være mange årsager til, at borgeren ikke gør dét, vi synes, han skal, kan eller bør gøre. 

• Tanken styrer – hvad jeg ser, føler, og hvordan jeg handler. 

• Vi ser ikke på problemadfærd – vi ser på mestringsstrategier! 

• I stedet for at tale om problemer, så giver det mening at tale om færdigheder, som endnu ikke er lært. 

• Alle mennesker har ressourcer. 

• Anerkendelse er ikke en teknik, men en tænkning manifesteret i samværet med mennesker. 

• Vi anerkender ikke hvad som helst – men meget gerne hvem som helst! 

• Det er problemet, der er problemet. 

• At blive set – som man er – af et andet menneske. 

• At blive taget alvorligt som menneske. 

• At blive mødt som værende ligeværdigt. 

• At opleve at være OK blot som man er. 

• Anerkendelse er fundamentet for al udvikling. 
 

Udover et meget inspirerende foredrag gav Peter Bilgrav Sørensen et lille indblik i de forskellige hjælperedskaber i 
form af skemaer m.m., som findes på deres hjemmeside. Interesserede kan få mere information gennem dette link: 
www.krap.com 
 
Peer to Peer 
Som en del af kurset gør vi stort brug af det, der kaldes ”Peer to Peer” eller i kort form ”P2P”. Det går i korthed ud på, 
at fagfolk lærer af fagfolk. Første eksempel på dette var, da Maj-Britt Vilhelmsen, der er uddannet seksualvejleder og 
ansat som socialpædagog i Engbo, Kerteminde, gav os alle et fælles oplæg om seksualitet. Hendes viden kom også i 
spil i en senere workshop. 
 
Udover en workshop om seksualitet blev der afholdt en om ro-givende pædagogik, og to hvor metoden ”Narrativ 
Teamrefleksion” blev benyttet. 

http://www.krap.com/
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Ved alle workshops kom deltagernes egne erfaringer fra det daglige pædagogiske arbejde i anvendelse. F.eks. i de to 
workshops med Narrativ Teamrefleksion, hvor deltagerne hjemmefra havde medbragt fortællinger (narrativer), der 
indeholdt en problemstilling, de gerne ville have de andres hjælp til at løse. Gennem forskellige former for strukture-
rede refleksioner nåede de frem til mulige løsninger, de kunne tage med hjem i egen personalegruppe. 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Positive tilbagemeldinger 
Deltagerne blev efter kursusdagen spurgt om deres tilfredshed og udbytte af de to kursusdage. Alle tilbagemeldinger 
var overordentligt positive. Der er stor tilfredshed med dels at få ny faglig viden (KRAP) og sparring fra fagfolk, der i 
forvejen kender til arbejdsområdet. ”Vores borgere har mange fællestræk, det betyder, at vi ikke skal starte forfra 
hver gang” eller ”Dejligt at møde fagfolk, der arbejder med det samme som jeg” var nogle af de udsagn, der ofte gik 
igen i kursusevalueringen. 
 

Vandrerhjemmet er bestilt til næste år 
Kurset var så vellykket, at arrangørerne blev bedt om at bestille vandrerhjemmet til næste år. Programmet kommer 
til at indeholde nogle af de samme elementer som i år, hvor vi dels bruger hinandens faglighed i forskellige workshops, 
og hvor der inviteres en inspirerende oplægsholder udefra. 
 

I 2018 mødes vi den 17. og 18. maj 
 

Arrangørgruppen siger tak 
Arrangørgruppen, der består af leder for kvalitet og udvikling Kirsten Agerskov Nielsen, afdelingsleder Bente 
Peschardt, afdelingsleder Henrik Christen og pædagogisk konsulent Hans Peter Lund – alle fra Handicapcenter Nord-
østfyn - siger tak til Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom for jeres økonomiske støtte til arrangementet. Der skal 
også lyde en tak til alle deltagerne, som engageret tog del i den meget inspirerende debat både i forbindelse med de 
fælles oplæg og ikke mindst i de fire workshops. 
 

Venlig hilsen 
Hans Peter Lund 

Pædagogisk konsulent 
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Prader-Willi-Syndrom-Institut Deutschland        
 

Kursus for pædagogisk fagpersonale 
 

“Basics and special needs in support and care of people with Prader-Willi-Syndrome 
(PWS) – a Staff Training Program” 

 

Caring for people with rare diseases – and Prader-Willi-
Syndrome is one of these – is an exceptional challenge 
for the environment especially a challenge for the peo-
ple who are in direct contact with people with PWS.  
 
Often, there is not enough information about the syn-
drome. Literature is also rare. The exchange of 
knowledge and receiving qualified support or the edu-
cation about the syndrome is often not possible in most 
countries. 
 
The following training program “Basic and special 
needs in support and care of people with Prader-Willi-
Syndrome – a Staff Training Program” offered by the 
Prader-Willi-Syndrome-Institute Germany (PWS-ID), is 
focused on people who are working in a professional di-
rect care role of people with PWS or for anyone who is 
interested in working in this field in the future. 
 
The course allows the participants to get a deep 
knowledge about the syndrome in a closed training 
group. The participants will gain an understanding of 
the background and the reasons for the challenging be-
haviors and will learn strategies to handle problematic 
behavior. Additional topics addressed in the course are 
the basics about nutrition and physical activities.  
 
The training is organized in two training blocks.  
 
The content of the two blocks are:  

• Introduction to the training program 

• Introduction to the syndrome  

• Behavior Analysis 

• Behavior Modification 

• Nutrition Management 

• Physical Exercises and Kinaesthetics 

• Communication  

• Handling of challenging behavior 

• Case supervision 

• Neuropsychology  

• Presentation of an individual project 
 
All speakers have had vast experiences working with 
those with PWS for many years. 
 
The course is only offered in its entirety as a whole 
package, the topics cannot be attended individually. 
 
The course is located in Berlin, Germany. 
The costs are 2000 € for both blocks. 
The costs include the seminars and the catering during 
the seminar days (9am – 5pm). 
Participants are responsible for organizing the travel 
and the accommodation. 
 
 
The dates of the training are: 

1. Block:   21.11.2017   -   24.11.2017 
2. Block:   22.05.2018   -   25.05.2018 

 
 
To book this course, please use the registration form for 
your binding confirmation. You find it at   www.pws-
id.de 
 
After your binding confirmation, you will receive a con-
firmation of registration and further information about 
the details of the course and the payment arrange-
ments. 
 
If you have further questions please contact: 
norbert.hoedebeck-stuntebeck@pws-id.de 
or hubert.soyer@pws-id.de 
 

 

 
 

http://www.pws-id.de/
http://www.pws-id.de/
mailto:norbert.hoedebeck-stuntebeck@pws-id.de
mailto:hubert.soyer@pws-id.de
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Fem ugers rundrejse i 
USA med pige med PWS 
 
Vi har været på 5-ugers rundrejse i Californien, og in-
den vi tog afsted, var der flere, som spurgte interesse-
ret til efterfølgende at høre, hvordan det hele gik. Der-
for har vi prøvet at dække nogle af de PWS-spørgsmål 
og overvejelser, vi selv havde, inden vi tog afsted. Dette 
er naturligvis set fra vores synspunkt med afsæt i, hvem 
Naja er. Vi ved godt, at alle er forskellige, men der er 
måske alligevel nogle generelle overvejelser for alle 
med PWS.  
 
Hvem er Naja? Naja er en glad pige på 9 år, som glæ-
dede sig til at komme til USA til sol, pool og ikke mindst 
til at shoppe! Til daglig er hun meget interesseret i mad 
og er madsøgende. Hun kan finde på selv at tage mad, 
hvis hun får muligheden. Til daglig har vi vores køkken 
aflåst. Hun har ikke brug for faste spisetider, men blot at 
vi ikke lige skipper et mellemmåltid. Hun har også brug 
for at vide, hvad vi skal i løbet af dagen, og hvornår og 
hvordan de forskellige måltider passer 
ind. Hun har ikke haft et behov for at 
få dagen skitseret på piktogram, men 
blot at få fortalt, hvad vi skal hvornår, 
og hvordan maden passer ind. Så er 
der ro på. Hun har tendens til at pille i 
sår, hun har ikke problemer med vre-
desudbrud og kan godt håndtere let-
tere ændringer ift. oprindelig plan-
lægning, medmindre det er noget, 
hun har glædet sig helt vildt til, som fx 
at komme ud og shoppe. 
 
Turen: Vi var afsted i 5 uger, hvor vi 
havde lejet bil på hele turen på nær de 
sidste 4 dage; 14 dage privat i San 
Diego, på hotel i Sequoia (1 nat), Yo-
semity (3 nætter), Lake Tahoe (5 næt-
ter) og privat i Napa (6 nætter), inden 
vi sluttede med 4 dage på hotel i San 
Fransisco. 
 
Flyveturen: Naja har prøvet at flyve før uden problemer, 
og denne gang gik det også rigtigt godt. Vi havde forkla-
ret, at der var en kort tur (til London) og en lang tur til 
San Diego, samt at vi fik frokost, imens vi ventede i luft-
havnen i London. Vi endte dog med at sidde en time i 
flyet, før vi kom afsted fra København, men Naja var op-
taget af at farve tegninger til nogle af de andre passage-
rer, så det bekymrede hende ikke. Herudover havde vi 
bestilt diabetes-menu på de lange strækninger til/fra 
USA. 

 
Medicinen: Vi fik ekstra isterninger på flyveturen for at 
holde det koldt, men da vi skulle køre rundt i USA, kunne 
vi godt se, at en løsning med fryseposer/isterninger var 
uholdbar, og vi endte med at købe en lille køletaske, som 
kunne sættes til strøm i bilen. Den havde vi også med 
hjem på flyet. 

 
Indlogering: Vi boede både pri-
vat og på hoteller. Det gav stor 
ro til Naja, når hun vidste, at vi 
skulle spise hjemme om aftenen, 
når vi boede privat. Når vi boede 
privat, benyttede hun sig også 
af, at der var et rum, som hun 
kunne trække sig tilbage i til 
være lidt alene og slappe af med 
Ipad.  
 
Maden: Da vi boede privat, var 
det hele nemt. Naja vidste, hvor 
vi skulle spise maden, og vi 
kunne rimeligt nemt fortælle, 
hvad der var på menuen. Vi 
havde selv havregryn med fra 
Danmark, så vi var sikre på at 
kunne fastholde den morgen-

mad, som hun kender. Dette kan dog købes i alle butik-
ker. Da vi boede på hotel, havde vi de fleste steder selv 
havregryn og mælk med og kunne spise morgenmad på 
værelset (morgenmad er oftest ikke en del af prisen for 
et værelse). Når vi spiste på hotel, stressede det hende, 
at vi ikke altid kunne svare på, hvor vi skulle spise om af-
tenen. Dog udviklede hun sig, og til sidst, da vi var i San 
Fransisco, kunne hun godt overskue dette uden større 
problemer. Her snakkede vi mere om, hvad vi kunne 
tænke os: sushi, pasta, ris osv.  
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Generelt er børnemenuen på restauranterne meget dår-
lig, så Naja fik ofte en lille voksenportion, hvor vi enten 
delte eller tog noget fra. De steder, hvor vi spiste flere 
gange på den samme restaurant, var de gode til at lave 
nogle af retterne i ”Naja-størrelse.” 
   
Der er selvfølgelig sket lidt uheld undervejs med, at der 
er taget mad, som ikke var hendes. Vi har måtte gå på 
kompromis med, hvad hun måtte få at spise og drikke alt 
efter, hvad der var tilgængeligt. Især da vi var i Yosemity, 
var der meget dårlig mad og ikke mange alternativer. 
 
Pilleri: Der er blevet pillet mere sår, end hvad der bliver 
til dagligt herhjemme. Hun havde også bare nogle meget 
uheldige fald og en dør over tåen osv., som gav en del 
små sår. På de længere køreture var det et problem. Ipad 
og fidgetspinner afhjalp dog det hele lidt samt aftaler om 
shopping.   
 
Transport: Vi havde bil hele vejen rundt. Vi havde over-
vejet en autocamper til noget af turen, men kunne ikke 
overskue det bl.a. i 
forhold til at ”sove 
sammen med ma-
den.” Desuden var 
det ca. samme pris 
eller lidt dyrere ift. at 
bo på hotel og leje 
bil. 
 
Shopping og pool: 
Naja havde som sagt 
glædet sig meget til 
begge dele, og her 
må vi indrømme, at 
vi nok har fundet no-
get, som optager 
Naja mere end ma-
den! Hun kunne godt 
gå ekstra langt og udskyde maden, hvis der stod shop-
ping på programmet. Ligeledes var driften for at komme 
i poolen meget stor, og der var gange, hvor frokosten 
blev udskudt et par timer for at bade. 
 
Aktiviteter: Vi har prøvet at være aktive og have fokus på 
nogle ekstra gåture. Naja har næsten været i en pool og 
svømmet eller dykket i ½-1 time hver dag. Vi har cyklet 
og gået rundt i Sequoia og Yosemity, gået lange ture i San 
Fransisco samt været på legepladser. Da vi boede privat, 
og tiden op til maden nogle gange var lang, gik vi lige en 

lille tur rundt i kvarteret for at få lidt motion og få tiden 
til at gå.   
 
Manglende social forståelse: Naja har lidt svært ved at 
forstå, hvem man snakker med, hilser på osv. Når vi er 
herhjemme, kan det ofte være lidt grænseoverskridende 
for os, når hun hilser på vidt fremmede og spørger, hvor 
deres mor er. På turen var det dog helt anderledes. Alle-
rede i lufthavnen, da vi skulle checke ind, hilste hun på et 
ældre amerikansk par og en dansk pige, som vi så kom til 
at tale lidt med. Da flyet var forsinket, var det så til dem, 
hun tegnede tegninger til, og de blev så glade, at der 
skulle tages billeder. Generelt ville hun næsten altid sige 
”hello” med et smil til de fleste, hun kom forbi, som stort 
set alle tog pænt imod det med det ”hello – how are 
you?” og et smil på læben. I det hele taget spredte det 
glæde fremfor det modsatte, hvilke var dejligt at opleve. 
I poolen på nogle af hotellerne var det Naja, som bandt 
folk sammen ved at bede dem om at lege med hende, 
dykke efter hendes ringe, og dermed fik hun gang i leg 
med store teenagebørn, som alle hyggede sig.  

 
I San Fransisco 
ville hun meget 
gerne hjælpe 
ALLE de hjem-
løse, og hun gik 
rundt og prøvede 
at finde penge, 
som hun kunne 
give videre til 
dem. I de til-
fælde, hvor hun 
fik en sandwich, 
som hun så kun 
måtte få halvde-
len af, syntes 
hun, det var rig-
tig godt, at vi 

kunne give den anden halvdel videre til en hjemløs.  
 
Alt i alt har det givet os mod på flere lange ture sammen, 
hvor vi rejser rundt og har en god kombination af natur, 
pool, strand og storby. Vi var noget nervøse for, at hun 
skulle komme til at tage for meget på, men som det ser 
ud, er hun nok vokset lidt, og vægten er ca. den samme, 
som da vi tog afsted. De lange gåture og megen aktivitet 
må have opvejet de større mængder mad. 
 
I er meget velkommen til at tage fat i os, hvis I har spørgs-
mål. 

Kærlig hilsen 
 

Signe & Thomas Andersen 
signe_rsr@hotmail.com 

thomashoejrup@hotmail.com 

mailto:signe_rsr@hotmail.com
mailto:thomashoejrup@hotmail.com
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Ferie med Ellen 
Vi har her i bladet efterhånden bragt flere feriehistorier, der handler om, at det af og 
til kan være vanskeligt at holde familieferie sammen, og om man i virkeligheden stres-
ser sit barn mere ved at tage afsted. Her er en fortælling om, hvordan det kan være 
en god oplevelse, selv om det så har andre omkostninger. 
 
For efterhånden en del år siden besluttede vi at dele vores ferier op, så Ellen og hen-
des bror ikke længere skulle holde ferie sammen. Der var for mange modsatrettede 
behov og i kølvandet af det alt for mange stresssituationer og frustrationer for alle 
parter. Ofte kom vi hjem med fornemmelsen af virkelig at have behov for at slappe 
af og lade op, jo ikke lige det, man forstår ved ferie. 
 
Siden har vi forsøgt at tilrettelægge ferierne med Ellen med genkendelighed og struk-
tur og med så få ubekendte faktorer som muligt og helst ikke alt for lange. Der kan stadig opstå vanskeligheder, men 
det er vores erfaring, at det kan fungere, men at det kræver planlægning, og jo selvfølgelig at man forventningsaf-
stemmer med sig selv og ved, at der skal tilsidesættes egne behov undervejs. 
 

Ellens ønske var i år at komme til Sardinien eller Sverige! Ferien i Sverige 
kunne hun allerede til dels forestille sig, så sådan blev det. Et relativt 
stramt program blev lagt, og det var tydeligt, at det gav ro og forventnings-
glæde, at der var styr på så meget allerede et godt stykke inden afrejsen. 
Vi kørte hjemmefra en lørdag morgen. Første stop var København, hvor vi 
skulle se ’Klokkeren fra Notre Dame.’ Billetterne var til Ellens store tilfreds-
hed både købt og udprintet. Aftale om overnatning i ferierende venindes 
lejlighed var på plads. Ellen vidste endda, hvilken seng hun skulle sove i.  
 

Næste stop var Vimmerby i 
Sverige. Ellens store idol har 
altid været Astrid Lindgren. 
Det var derfor ikke første gang, 
vi tog til Astrid Lindgrens ver-
den, hvilket gav tryghed for El-
len. Hun kender parken, de 
forskellige figurer og vidste 
godt, hvad hun kunne for-
vente. I Vimmerby havde vi le-
jet en lille hytte på en cam-
pingplads lidt uden for byen og 
lige ned til en badesø. Vi kørte 
fra København søndag formid-
dag, havde frokostmadpakke 
med og også aftensmad, så det 
var der også styr på. Eftermiddagskaffen blev indtaget på en café i Vimmerby. Her var lidt uro, for den skulle jo lige 
findes, men det gik. Aftenbadning i søen og så lige forberedelse i form at gensyn med filmen Brd. Løvehjerte, så vi var 
opdaterede til det nye areal med scener fra Kirsebær- og Rosendalen. Også det var planlagt. Det blev en lang dag i 
parken, men det gik, for den er stor, og selv om der er mange mennesker, er der ikke meget kø – heller ikke til frokost 
og eftermiddagsmaden, som vi havde aftalt at købe derinde. Så var Ellen træt, men det blev alligevel til aftenbadning 
og derefter aftensmad på campingpladsen.  
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Næste dag var også programlagt hjemmefra. Vi skulle på kirkegården og se Astrid Lindgrens gravsted og som det nye 
indslag også se barndomsvenindens gravsted, som Ellen havde researchet sig frem til lå lige i nærheden. Det var ikke 
så nemt, men heldigvis var der en rigtig sød graver, som viste os vej og fortalte historier og viste andre for Ellen vigtige 
gravsteder frem. Bonusviden, der passede Ellen rigtig godt. Næste sted var Næs, Astid Lindgrens barndomshjem, som 
Ellen også har set før. Det ekstra, der skulle proppes på her, var at identificere Junibakken (figuren Madickens hjem). 
Det lykkedes også takket været graveren.   
 
Dernæst videre til Det nye Astrid-Lindgren-filmmuseum, som ligger i Mariannelund. Nu viste der sig lidt træthed pga. 
de mange indtryk. Vi havde lidt krise omkring frokost 
og senere eftermiddagsmad. Hvor det skulle indta-
ges, havde vi nemlig ikke helt kunne planlægge på for-
hånd. Efter filmmuseet tog vi videre vestpå til vores 
venner, som Ellen kender rigtig godt og er meget glad 
for. De har en ødegård i nærheden af Eksjø, og her 
skulle vi spise aftensmad og være næste dag, inden vi 
så skulle køre hjemover om torsdagen.  
 
Onsdagen blev planlagt under aftensmaden med igen 
et genkendeligt indhold for Ellen. Hun var glad og vel-
oplagt, kun om eftermiddagen, hvor hun igen var 
træt, gik tingene en overgang lidt skævt, men hun ret-
tede selv op på det. Hjemme sent torsdag – efter fro-
kostophold hos en anden veninde på hjemturen. Det 
var også bestemt og accepteret inden. 
 
Alt i alt en meget forudsigelig og netop derfor en god ferie for Ellen. Der var mange programpunkter og ikke meget var 
overladt til tilfældighederne, og dermed var det jo nok heller ikke det, man normalt forstår ved ferie med plads til 
spontanitet, måltidsudsættelser og pludselige afstikkere til interessante steder, man opdager undervejs. 
 
Men det fungerede for Ellen, og hun kom hjem og var glad og fyldt med indtryk og meget træt. Måske kunne der have 
været et programpunkt mindre. Næste dag blev en stille dag med puslespil ☺ 
 

Birgitte Jensen – Ellens mor 
 

 

Bogudgivelse af Emil Blichfeldt: Min 
lillebror er mutant 

Emil Blichfeldt har forfattet en bog om at være storebror til en per-

son med PWS. Et lille uddrag af bogen lyder: Min lillebror er mu-

tant! Du ved mutant ligesom dem fra X-MAN, eller ikke helt. Han 

har selvfølgelig ingen superkræfter, han er bare super-irriterende. 

Eller jeg troede i hvert fald, han ikke havde superkræfter. Men i 

onsdags skete der noget mærkeligt. Dagen startede som alle andre 

dage, men den endte helt anderledes. 

Bagest i bogen har Susanne Blichfeldt skrevet en række spørgsmål 

til indholdet i bogen, og der er plads til, at man kan skrive svarene 

ned.  

Bogen kan bestilles hos Lise Reimers, og den kan også læses online 

via følgende link: https://issuu.com/calibat/docs/minlillebror_is-

suu  

https://issuu.com/calibat/docs/minlillebror_issuu
https://issuu.com/calibat/docs/minlillebror_issuu
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Solvangs tur til Bulgarien 
Anne, Cecilie, Dorthe, Hans Christian (H.C), Karin, Karina, Louise, Vibeke og Winnie tog afsted tirsdag den 30. maj. Vi 
holdt pause undervejs og spiste vores frokost. Da vi kom til lufthavnen, der mødte vi Kristine (Kris). Inden vi fik tjekket 
ind, fik vi eftermiddagsmad. Derefter kom vi igennem tolden og fandt vores fly. Under flyveturen fik vi aftensmad.  
 
Da vi landede, fandt vi vores bagagebånd langt om længe, da der var blevet lavet om på, hvor vores kufferter og tasker 

kom ud. Så gik vi ud til bussen, som kørte os til hotellet i Albena. Karin 
og Winnie tjekkede os ind. Imens gik vi på bar og fik en cocktail. Så kom 
Karin og Winnie, og vi fik vores værelser, hvorefter alle gik til ro. 
 
Onsdag: Stod det på at lære området, hvor vi boede, at kende. Så vi gik 
en tur ud og fandt et tog, som vi stod på. Da vi holdt, kom chaufføren 
og fortalte, at hans ven kunne veksle penge, for Karin havde ingen LEV 
som er deres penge. En LEV er ca. 4 kroner, men H.C havde nogen LEV. 
Da vi havde kørt og set området, hoppede vi af og fik vekslet i banken 
og handlet til frokost. Da vi kom hjem, var der lidt tid inden frokost. 
Imens skulle Cecilie og Karina bytte værelse med Kris og Winnie fra et 
godt til et kedeligt værelse, men det var for, at det passede bedre, så 
de ikke skulle rende rundt med frokost ude på gangen. Så kunne de 
bare række det over væggen. Efter frokosten var der afslapning ved 
poolen, til vi gik ud og spiste på restaurant og fik pizza. Så gik vi hjem 
og fik en drink, og så gik vi op og fik natbakke. 
 
Torsdag den 1. juni: Gik turen til stranden, hvor nogle badede og 
snorklede i Sortehavet, nogle lå på solstole. Kris spurgte, om hvem der 
gerne ville have massage, der var massører på vores hotel. Efter frokost 
var der nogen, der havde fået tid til massage, og der var nogen nede 

ved poolen og nogen spillede. Da vi skulle til at gå for at få aftensmad, gik vi ikke så langt, for det regnede lidt. Da vi 
havde bestilt maden, og det kom ind, var det en gryde, der kom ind. Der var den slags kød, man havde sagt, man ville 
have samt grønsager og kartofler. Der var nogen, der fik en ½ liter øl. Da vi kom tilbage til Flamingo, som vores hotel 
hed, gled der lige en cocktail ned, inden vi gik op og fik natbakke. 
 
Fredag: Kørte vi alle til Dolphinarium. Cecilie, Karin og Karina gik gen-
nem en park, hvor de så et mandekor optrådte, imens spiste de frokost 
og gik videre ind til byen, hvor de senere skulle møde de andre. De 
andre skulle se show og svømme med delfiner, men det blev kun til at 
se showet, for personalet i Dolphinariumet sagde, at sådan nogen som 
os ikke måtte svømme sammen med delfinerne. Da de så havde spist 
frokost, gik de ned til den store by Varna. De gik også gennem parken, 
hvor de så træer med sko i forskellige størrelser. Da vi mødtes alle sam-
men, gav Karin 3 kugler is til alle, fordi personalet i Dolphinarium var 
så dumme, som de var. Da vi skulle hjem, kørte Cecilie, Dorthe, H.C, 
Jesper, Karin og Karina sammen. Inden de kørte hjem, kørte de forbi 
Dolphinarium, hvor H.C og Karin gik ind og talte med dem om at få 
penge igen, det tog noget tid. Vores taxachauffør gik ind til dem og kom 
ud igen, imens H.C og Karin stadigvæk var der inde, men til sidst fik de 
penge. Chaufføren syntes, det var synd, at vi ikke kom ud og svømme 
med delfinerne, så hvis det var, ville han gerne køre en tur med os om 
lørdagen. Det skulle H.C og Karin lige tale med de 2 andre personaler, 
inden de ville sige noget, men det blev til, at vi skulle køre tur i morgen 
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eftermiddag. Da vi skulle spise denne aften, kunne man vælge kænguru. Det var der mange, der gerne ville, men der 
var kun til 2, så det blev Dorthe og Louise, der vandt. Inden vi gik hjem, fik Louise taget et billede sammen med en 
mand med fint tøj på. Så gik vi tilbage hotellet og fik en drink. 
 
Lørdag den 3. juni: var der strand og pool om formiddagen og nogen i fiskespa. Efter 
frokost fik Dorthe lavet hår og blev færdig næsten klokken 16, hvor vi havde en af-
tale med vores taxachauffør. Vores chauffør kørte os til Kavarna, der så vi ruiner og 
delfiner, som legede, det var sjovt at se dem live. Derefter kørte vi videre til Balchik 
til en restaurant, hvor vi fik aftensmad. Vi sad næsten ud over vandet og spiste. Det 
var sådan, at hvis man tabte noget, og man var uheldig, kunne ens nøglekort til ho-
tellet falde igennem revnen. Der var nogen, der spiste haj. Da vi var færdige, kørte 
vi hjem til Albena og fik en cocktail og natbakke. Der var nogen, der var lidt trætte. 
 
Søndag: var nogen ved poolen, og andre var på Off Road Adventure=Jeep Safari. 
Anne, Dorthe, H.C og Jesper kørte sammen i en jeep, Karina, Vibeke og Winnie kørte 
i en anden. Vi kørt offroad over mark og gennem skov, det gjaldt om at holde godt 
fast. Undervejs stoppede vi en gang, på grund af der lå en skildpadde. Den ene jeep-

chauffør tog den op, så man kunne se den. Vi var 
inde hos en vinproducent. Vi så, hvordan de la-
vede tønder til vinen. Der var en kæmpe tønde, 
som man kunne komme ned i, den kunne rumme 500 liter. Der var smagsprøve på 
rødvin. Vi så også en kilde med drikkevand. Så spiste vi ved et vaskeri hvor de va-
skede tøj, blandt andet lammeskind, som bageren brugte til dejens hævning. Til fro-
kost fik man et glas vin eller et glas limonade. Efter maden kørte vi videre til en bi-
farm og hørte om det spændende liv i en bikube. Der var også smagsprøver på hon-
ning. Inden turen var færdig, var der lidt underholdning i skoven, hvor man kunne 
prøve at skyde med gevær. Det prøvede H.C, Jesper og Vibeke. Undervejs kørte vi 
igennem små floder. Da vi kom hjem, gik nogen ned til poolen, inden vi skulle ud og 
spise. Om aftenen spiste vi samme sted som den første hele dag. Da vi kom tilbage, 
fik vi vores drink, og Karina gav en Bailey til dem, der ville have, for hun har fødsels-
dag, dog først tirsdag, men det er den dag, vi skulle hjem. Hun fylder 28 plus et par 

dage. 
 
Mandag den 5. juni: stod det på at slappe af. Nogen gik til poolen, nogen til stranden. På stranden var Karina ude i 
havet sammen med Winnie, for der var bølger vel omkring 2-3 meter høje. Nogen var til bazar, nogen fik massage før 
frokost og andre efter. Der var nogen nede ved poolen, og nogen spillede kort. Om aftenen havde Karina bestilt en 3 
retters menu på hotellet, hvor vi boede. Der var nogen, der fik en liter øl. Til dem, der ville have det, var der også kaffe. 
Inden vi gik op, var der lige den sidste cocktail. Da vi kom op, gik vi hver til sit hotelværelse, der var nogen, der fik 
pakket lidt, til vi skulle hjem til Danmark. 
 
Tirsdag: stod det på at pakke færdig og få sat vores ting ind til Karin. Når man havde pakket og var klar, var der nogen, 
der skulle bruge de sidste LEV i basaren. Efter frokost var det sidste gang, hvis man ville i poolen, og nogen spillede spil 
dernede. Vi hentede vores ting oppe hos Karin og gik ned og ventede på bussen, som kørte os til lufthavnen. Da vi 
skulle igennem tolden, blev Karina stoppet, for hun havde sin skridttæller på. Da vi kom om bord på flyet og havde 
fløjet lidt, fik vi aftensmad. Der var nogen, der fik en lur på vej hjem. Da vi kom til Danmark, kom Mark, Kris´s mand og 
hentede hende, og vi andre kørte på vandrerhjem på Amager for at overnatte. 
 
Onsdag den 7. juni. Kørte vi hjem til Fejø efter morgenmaden. Vi havde en super dejlig ferie. 
 

 
Med Venlig Hilsen alle os fra Fejø, 

Dorthe og Karina 
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Adfærd ved Prader-Willi Syndrom – del II 
 

Oversat og lettere bearbejdet fra www.frambu.no  

 
Frambu er et center for sjældne sygdomme beliggende uden for Oslo. Centret tilbyder en tværfaglig indsats for børn, 
unge og voksne med mere end 400 forskellige, sjældne sygdomme samt for familier, pårørende og pædagoger. Frambu 
samler og udvikler viden om sjældne sygdomme og videregiver denne information til personer med diagnoser og deres 
pårørende og andre fagfolk.  
 
Nedenstående artikel om adfærd ved Prader-Willi Syndrom er anden del af to. Første del blev bragt i PWS NYT nr. 2, 
2017.  
 
Stædighed, vanskeligheder ved at acceptere forandrin-
ger og påståelighed 
Stædighed, vanskeligheder ved forandringer og tendens 
til påståelighed er som hos et lille barn og hænger i bar-
neårene sandsynligvis sammen med personens følelses-
mæssige umodenhed. Senere kommer også de specielle 
indlæringsvanskeligheder, som gør det vanskeligt for 
personen at forstå abstrakte begreber og ydermere den 
rigide tankegang. For voksnes vedkommende kan faste, 
indarbejdede rutiner og den ringe evne til at tackle uven-
tede ændringer pga. dårlig kortidshukommelse gøre, at 
de opleves som stædige og rigide. 
 
Personer med PWS er ikke bevidst vanskelige – det er 
bare meget vanskeligt for dem at forstå situationen.  
 
Hvad kan omgivelserne gøre for at afhjælpe denne ad-
færd? 
Man kan begrænse stædighed og modstand mod foran-
dringer ved at hjælpe personen med at træffe beslutnin-
ger: 

• Lær små børn at træffe et valg ved at begrænse 
valgmulighederne til 2 – 3 konkrete ting. Fx: vil 
du have den røde eller den blå sweater på i dag? 
Det kan også praktiseres, når det drejer sig om 
større børn. 

• Foreslå en lille belønning, fx et stykke legetøj, et 
blad eller en yndlingsaktivitet. Især hvis man 
tror, det, man beder personen om, kan skabe 
vanskeligheder. 

• Præsenter ændringer på en positiv måde, fx som 
en overraskelse, eller lad personen træffe afgø-
relsen ved at sige til vedkommende: det og det 
skal ske – vil du hjælpe mig med at… 

• Giv alternativer på forhånd: hvis det regner, vil 
vi…hvis fru Jensen ikke er hjemme, vil vi…eller 
hvad vil du gerne, hvis det regner? 

• Brug visuelle hjælpemidler til at få personen til 
at forstå, hvad du ønsker at få dem til at gøre. 

• Tænk situationen igennem på forhånd. Jo mere, 
man kan forberede personen med PWS på situa-
tionen, jo bedre. Det ideelle er at få personen 
med PWS til at foreslå det, du ønsker, de skal 
gøre. 

 
Hvad gør man, når personen med PWS er meget stæ-
dig? 
Det sker, at et barns eller en voksens stædighed bliver 
meget slem, og at personen går fuldstændig i baglås. Det 
kan i ekstreme tilfælde være direkte farligt for personen 
selv eller omgivelserne, fx hvis personen sætter sig ned 
midt på gaden og nægter at flytte sig. Følgende er forslag 
til, hvordan man kan tackle situationen – det gælder om 
at tænke kreativt. Det vigtigste er, at man har sat tid nok 
af til at tackle en uforudset situation. 

• Hjælp personen videre ved at foreslå en spæn-
dende aktivitet. 

• Henvis til den aftale, der er indgået: hvorfor man 
skal gøre det, som er sagt og aftalt. Gør personen 
opmærksom på, at du har brug for hans/hendes 
hjælp. 

• Tag let på situationen. Vær også opmærksom på, 
at personen har mistet kontrollen over situatio-
nen og har brug for hjælp til at genvinde den. 
Man kan fx sige: Hvis du ikke kommer med mig 
nu og viser vejen hjem, farer jeg vild, og hvad skal 
jeg så gøre? 

• Hvis det er forsvarligt, kan man ignorere perso-
nen og fortsætte med sine gøremål – især hvis 
man har mistanke om, at personen forsøger at 
tiltrække sig opmærksomhed. 

 
Efter en episode hvor personen har udvist stædighed 
Personen med PWS ved oftest ikke, hvorfor han/hun er 
havnet i en låst situation. Det er vigtigt at undgå lignende 
situationer og ikke give dem meget opmærksomhed. 
Selv bør man tænke situationen igennem: Kunne man 
have gjort det på en anden måde? Hvis der er ved at 

http://www.frambu.no/
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danne sig et mønster i adfærden, er det vigtigt med til-
tag, der kan forhindre det. Hvis ikke, bør alle glemme si-
tuationen hurtigst muligt. 
 
Perseveration 
Perseveration kan ofte opleves hos små børn, som hele 
tiden siger ”hvorfor?” eller spørger om det samme gen-
tagne gange. Ved PWS kan det kobles til den emotionelle 
udvikling, specielle indlæringsvanskeligheder (fx auditive 
bearbejdningsproblemer) og sprogvanskeligheder. Det 
kan blive uudholdeligt for tilhøreren. Ofte ser man, at æl-
dre børn, unge og voksne stadig kontrollerer, hvad der 
skal ske, sammen med hvem, hvornår og hvor. 
 
Hvad kan man gøre for at undgå perseveration? 

• Hav et konkret og tydeligt dagsprogram – gerne 
med billeder. Gennemgå dagsprogrammet om 
morgenen, og bed personen med PWS selv se ef-
ter, hvad han/hun skal hvornår osv. Selvom per-
sonen har en god oversigt, siger erfaringen, at 
dette virker godt. 

• Hvis personen bliver ved med at snakke om et 
bestemt emne, kan man aftale at snakke om det 
i et vist antal minutter og derefter snakke om no-
get andet. Om nødvendigt kan man pege på uret 
og vise, hvornår tiden er gået. 

• Diskuter ikke og forsøg ikke at tale personen til 
fornuft. Det vil kun gøre forvirringen større. 

• Drej samtalen ind på noget andet. 

• Find ud af, hvordan personen lettest forstår, 
hvad du siger. De fleste forstår bedst, hvis de får 
information i små sekvenser.  

• Vær opmærksom på, at hvis du besvarer spørgs-
målet, hver gang det stilles, kan det i virkelighe-
den være en ”belønning” for personen, idet de 
dermed får opmærksomhed. 

• Hvis personen fortsætter med at snakke om em-
net, så træk dig ud af situationen. 

 
Tvangshandlinger (OCD/obsessive compulsive disor-
der) 
Denne adfærd forekommer oftere hos personer med 
PWS end i den øvrige befolkning. Det kan være i forholds-
vis lille målestok, fx at samle på værdiløse ting eller gøre 
ting i en bestemt rækkefølge. Tvangshandlinger eller 
tvangsmønstre bliver mere alvorligt, hvis de blokerer for 
ønsket aktivitet. Fx hvis man ikke kommer ud af badet 
om morgenen, fordi man ikke er blevet færdig med at 
vaske sig, eller man ikke kommer videre med skolearbej-
det, fordi man mangler en gul blyant.  
 
Hvordan kan man forsøge at undgå tvangshandlinger? 
Tvangshandlinger kan ikke altid undgås – og er ikke altid 
så dårligt. Rutiner i forhold til fysisk træning, i forhold til 
mad og i forhold til personlig hygiejne er en form for 
tvangsmønstre, som vi træner. Det vil sige, at barnet fx 

skal igennem alle punkter i badet om morgenen, uanset 
hvor travlt familien har. Det kan være upraktisk, men sik-
rer samtidig, at rutiner går nemt i hverdagen. 
 
Andre gange er en sådan adfærd ikke ønsket, fx voldsom 
samlermani eller modstand mod at skille sig af med af-
fald el. lign. Da kan man: 

• Sørge for, at personen deltager i flere aktiviteter, 
specielt sociale, og møder nye mennesker. 

• Foreslå, at de ting, der er samlet sammen, sæl-
ges på et loppemarked for at skaffe penge til et 
eller andet, personen ønsker sig. Indarbejd gode 
rutiner med hensyn til komme af med affald. 

• Prøv at kanalisere handlingerne over i mere po-
sitive aktiviteter, fx at luge i haven eller lave 
håndarbejde. 

• Skifte kontaktperson (i skolen, arbejdspladsen, 
på bostedet). Både i bolig og på arbejdsplads bør 
man have to primærkontaktpersoner. 

• Begrænse mulighederne for at være sammen 
med den person (eller de ting), de er ”besat” af. 
Forklar personen, der er mål for tvangshandlin-
gen, at han/hun skal fjerne sig fysisk for at 
hjælpe til med afledningen. 

 
Hvis tvangshandlingerne er meget alvorlige, og perso-
nens livskvalitet ødelægges og hindrer dem i at komme 
videre, findes der visse former for medicinsk behandling, 
som dog kræver konsultation hos psykiater. 
 
”Opmærksomhedssøgende adfærd”  
Mange personer med PWS virker selvcentreret og har 
ringe forståelse for, hvordan andre opfatter dem. Gene-
rel forsinket udvikling gør, at de senere end andre bliver 
socialt bevidste. Dette kan trænes noget ved, at man i 
førskolealder benytter enkle rollespil, og ved at enkle 
regler i forhold til at vente, dele med andre, hjælpe andre 
og andre sociale vaner kan læres. Det at snakke om, at 
”alle er forskellige”, og at ”voksne skal gøre en forskel” 
bliver væsentligt. I børnehaven og videre frem må perso-
ner med PWS acceptere – og selv kunne sige, at de ac-
cepterer – at de har en diæt, som gør, at de skal spise 
mindre og andre ting end alle andre omkring dem. 
 
Hvordan kan man tackle ”opmærksomhedssøgende ad-
færd”? 

• Giv barnet opmærksomhed, når ønsket adfærd 
forekommer. 

• Brug tid på at inkludere personen i positive sam-
taler. 

• Bliv enige om lidt belønning for ikke-opmærk-
somhedssøgende adfærd. Det kan ske ved, at 
barnet skal gøre noget færdigt, før andre giver 
opmærksomhed. 
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• Find sammen med personen frem til beskæfti-
gelse og aktiviteter, som kan anvendes, når det 
ikke er muligt at give opmærksomhed. 

• Kend barnet så godt, at du ved, hvor lang tid bar-
net kan arbejde selvstændigt. Giv opmærksom-
hed, lidt før barnet erfaringsmæssigt mister op-
mærksomheden (koncentrationen). Husk, at op-
mærksomhed (koncentration) er afhængig af 
mange faktorer – også daglige rutiner. 

 
”Manipulerende adfærd”  
Personer med PWS kan en del gange give forskellige for-
klaringer, fortælle forskellige historier om samme hæn-
delse til forskellige voksne. Et velkendt eksempel er per-
sonen med PWS, som fortæller en pædagog, at en anden 
pædagog har givet dem lov til at gøre noget, fx få en eks-
tra kiks, gå ud for at købe mad. Nogle personer med PWS 
forsøger med følelsesmæssigt pres. De kan fx sige til den, 
der tager sig af dem, at de ikke har noget at lave for at få 
opmærksomhed. Årsagen til denne adfærd vil variere fra 
situation til situation. Nogle gange husker personen med 
PWS forkert og handler ikke bevidst. Dette sker nok of-
tere end tidligere antaget. 
 
Hvordan kan man tackle ”manipulerende adfærd”? 

• Sørg for, at der er god kommunikation mellem 
alle parter, således at det er klart for alle, hvad 
der er sagt til personen. Det er de voksnes ansvar 
at forebygge alle typer af manipulation – bevidst 
eller ubevidst. 

• Anvend en skriftlig kontrakt, så alle kender reg-
lerne. 

• Beløn og ros god opførsel. 

• Hvis kommunikationen svigter, er det en dårlig 
ide at komme med bebrejdelser eller beskyldnin-
ger. Prøv at finde ud af, hvordan man kan rea-
gere mere konsekvent i fremtiden. 

 
Selvskadende adfærd 
Pillen i hud eller sår forekommer ofte ved PWS. Det vari-
erer, hvor alvorligt det er. Pillen i hud og i sår opstår ofte, 
når der er en lille plet og hudafskrabning, som der så pil-
les i konstant. Personen med PWS kan dog også selv lave 
sår. Det kan forekomme overalt på kroppen, sædvanlig-
vis på arme og ben, i hovedet eller ansigtet, men også 
andre steder. Nogle med PWS piller i anus og kønsdele. 
Hvis der er problemer med afføring etc., bør man altid 
huske dette. Det forekommer, at nogen river hår af ho-
vedet.  
 
Det virker som om, at pillen i hud og sår fremkalder ny-
delse hos personen med PWS, og på grund af høj smer-
tetærskel gør det ikke ondt. Ved at pille i hud og sår ud-
løses endorfiner i hjernen, som fremkalder en behagelig 
følelse hos personen og forstærker den vanedannende 
adfærd. Det forekommer ofte, når personen keder sig, 

ser TV eller er ængstelig. Selv om det ofte er til større 
bekymring hos tilskueren end for personen selv, er pillen 
i hud et alvorligt problem på grund af risiko for infektion 
i såret. 
 
Hvordan kan man begrænse pillen i hud eller i sår? 

• Hold hænderne beskæftiget med legetøj eller 
andre ting, fx computerspil, visse former for 
håndarbejde, stresskugler eller puttedyr. 

• Sig, at han/hun skal stoppe med at pille, men for-
tæl samtidig, hvad han/hun så skal gøre i stedet. 
Fx: lad være med at pille i såret, spil på din ipad i 
stedet. 

• Dæk såret til.  

• Lov en belønning for ikke at pille i såret, og giv 
belønningen, når såret er fuldstændigt helet. 

• Brug visuelle hjælpemidler sammen med beløn-
ningssystemet (fx et kryds for hver gang, pilleriet 
forekommer) for at vise, hvordan pilleriet afta-
ger. Giv belønning undervejs, fx når pilleriet 
kommer ned på 15 gange om dagen, 10 gange 
om dagen osv. 

• Vær opmærksom på, at tiltagende pilleri kan 
være tegn på ængstelse af en eller anden art. 
Brug tid på at snakke med personen om eventu-
elle bekymringer, han/hun måtte have. 

• Hvis pilleriet skyldes, at personen keder sig, må 
man finde på flere aktiviteter. 

 
At lyve  
Hvis personen tror, han/hun vil få problemer for at have 
gjort noget eller for at dække over, at de har gjort noget 
forkert, er det ikke altid, de vil fortælle sandheden. Der 
er også en tendens til at give andre skylden. Mange små 
børn opfører sig på samme måde. Man bør huske på, at 
det at lyve er et temmelig abstrakt begreb, og at mange 
med PWS faktisk har problemer med at erkende, at det, 
de siger, er lyv. Hvis de siger noget til sig selv, bliver det 
faktisk sandt for dem.  
 
Hvordan kan man tackle det at lyve 

• Lad være med at konfrontere personen direkte 
med situationen, da det vil øge personens følelse 
af ikke at have kontrol over situationen. 

• Sørg for god kommunikation mellem alle, der har 
kontakt til personen, således at alle ved så meget 
som muligt om, hvad der sker i dagligdagen. Der-
ved bliver det lettere at gennemskue, når perso-
nen lyver. 

• Gennemgå personens aktiviteter, og forsøg at 
undgå situationer, der kan fremkalde usandhe-
der. 

• Vær sikker på, at personen er klar over, i hvilke 
situationer han/hun vil få problemer, og hvornår 
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han/hun er uskyldig. Det hænder, at personen ly-
ver eller skyder skylden på andre, hvis han/hun 
tror, at der kan opstå problemer (fx hvis der er 
noget, der er forsvundet). 

 
Sidst, men ikke mindst 
Med rigtig planlægning, forudsigelighed og struktur er 
personer med PWS rigtig hyggelige at være sammen 
med. Det er vigtigt at have humor. Mange med PWS har 
en god humoristisk sans, som bør udnyttes til at tackle 
nogle af problemerne. 
 
Da manglende kontrol er et fælles træk for personer med 
PWS (fx mad og følelser), bør man så vidt muligt be-
stræbe sig på at give personerne kontrollen tilbage ved 

at betro dem opgaver og ikke spare på roserne, når de 
gør noget rigtigt eller ønskeligt. Forsøg at udvikle og 
bygge deres selvrespekt op på en positiv måde. 
 
Aftaler vedrørende adfærd med personen med PWS kan 
have positiv effekt. Ting, andre betragter som ubetyde-
lige, kan være meget vigtige for personer med PWS, og 
ofte er det forholdsvis let at finde et kompromis ved 
hjælp af små belønninger og hyggelige hverdagsting. 
 
Start hver dag med friske øjne. Personen med PWS har 
som regel glemt, hvad der skete i går. Det bør perso-
nerne omkring dem også gøre.

 

 

PWS-træf på Bakken 
 
Mandag d. 17. juli mødtes fem familier til hygge, aktiviteter, snak og sjov på Dyrehavsbakken. Vejret viste sig heldigvis 
fra den pæne side, og der blev gjort flittigt brug af rutsjebane, tornado, skib og spøgelsesslot.  
 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Fra venstre: Lars, Louise, Lis, Susanne, Mikkel, Hanne, Cecilie, Karina og Dorthe 

Vi mødes igen mandag 
i uge 29 i 2018.  
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Aktivitetskalender 2017/2018 
 

Dato Aktivitet Sted Tilmeldingsfrist 

21. januar Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre Afviklet 

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

Afviklet 

1. april Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre Afviklet 

18. og 19. maj Kursus for fagfolk Danhostel Svendborg Afviklet 

10. juni Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre Afviklet 

16. – 18. juni Familieweekend  PindstrupCentret Afviklet  

17. juni Samtalegrupper PindstrupCentret Afviklet 

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

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

30. september Bestyrelsesmøde  
Generalforsamling 

Scandic Sluseholmene 1. september på www.pra-
der-willi.dk  

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

18. november Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre  

20. januar Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre  

6. – 8. april Bestyrelseskonference   

15. – 17. juni Familieweekend PindstrupCentret  

30. juli – 3. august Sommerlejr  Brogården, Middelfart  

28. – 30. september Weekendseminar Brogården, Middelfart   

 

Bachelorprojekt om ”At være forældre til et barn med Prader-Willi Syn-

drom” 
Sarah Bak Rathmann har som afslutning på sin uddannelse til klinisk diætist skrevet bachelorprojekt om 
Prader-Willi Syndrom med fokus på følgende problemstilling: Hvilke diætetiske udfordringer er der hos 
børn med Prader-Willi Syndrom, samt hvilken betydning har dette for behandlingen af barnet? Hvilke sund-
hedspædagogiske overvejelser kan inddrages i forbindelse med vejledning til forældrene, så viden kan om-
sættes til praksis hos den enkelte familie? 
 
Ud over teoretisk gennemgang af PWS bygger projektet på interviews med to familier med børn med PWS 

samt interview med overlæge Susanne Blichfeldt. Projektet kan læses i sin fulde udstrækning på www.pra-

der-willi.dk  

 

http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
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Fagrådet for PWS 
Fagrådet vejleder private, institutioner, kommuner etc. Fagrådets medlemmer kan forlange honorarer for rådgivning til f.eks. kommuner og 
regioner. I begrænset omfang kan honorar for særlige opgaver ydes fra Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom til foreningens medlemmer. 
Enkel telefonisk rådgivning ydes vederlagsfrit. 
 
 
 
Overlæge Anette Løwert 
Psykiatrisk Afdeling 
Vejle Sygehus 
7100 Vejle 
Tlf. 2425 3273 (kl. 8-9) 
anette@lowert.dk  
 
Overlæge Stense Farholt 
Center for Sjældne Sygdomme 
Afd. A, Skejby Sygehus 
8200 Århus N 
Tlf. 7845 1419 (Skejby)) 
Tlf. 35451302 (Rigshospital) 
stenfarh@rm.dk 
 
Afdelingslæge, klinisk lektor, ph.d., dr.med. 
Kirstine Stocholm 
Medicinsk Endokrinologisk Afdeling & 
Center for Sjældne Sygdomme 
Aarhus Universitetshospital 
8000 Aarhus C 
Tlf.: 7845 1473 
kirstine.stochholm@aarhus.rm.dk  
 
Sygeplejerske  
Margit Svantemann 
Center for Sjældne Sygdomme 
Århus Universitets hospital, Skejby 
8200 Århus N 
Tlf.: 78451534 
margsvan@rm.dk 
 
Psykologisk fagkonsulent 
Henrik Robert Nielsen 
Center for Voksensocial ▪ Region Midtjylland 
Tingvej 15 B 3. sal ▪ DK - 8800 Viborg 
Fastnet: 7847 6032 
Mobil: 7847 6052 
henrik-robert.nielsen@ps.rm.dk 
 
Overlæge Hanne Hove 
Center for Sjældne Sygdomme 
Rigshospitalet 
Blegdamsvej 9 
2100 Kbh. Ø 
Tlf.  3545 4062 
hanne.buciek.hove@regionh.dk 
 
Socialrådgiver Jens Tamborg 
Blekinge Boulevard 2 
2630 Tåstrup 
Tlf. 3838 0308 el. 3888 4575 
jt@spastik.dk 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Socialkonsulent 
Anne Marie Rasmussen 
Fejøvænget 36  
8381 Tilst 
ras36@stofanet.dk 
 
Talepædagog, Vejleder i Karlstadmodellen 
Mette Sørensen 
Agertoften 6 
2680 Solrød Strand 
Tlf.: 5153 7705 
mettesoerensen433@hotmail.com 
 
Talepædagog, Vejleder i Karlstadmodellen 
Ellen Bjerre Jensen 
Vindingevej 45 
4000 Roskilde 
Tlf. 2879 2365 
ellenbjerrej@hotmail.com 
 
Klinisk diætist Anne Mørch  
Børneafdeling A 
Århus Universitetshospital  
Brendstrupgårdsvej 100 
8200 Aarhus N 
Tlf. 7845 1497 
anneolen@rm.dk 
 
Afdelingslæge, Ph.d Anders Johanson 
Vækst og Reproduktion 5064 
Rigshospitalet 
Blegdamsvej 9 
2100 Kbh. Ø 
Tlf. 3545 0514 
anders.johansen.01@regionh.dk  
 
Klinisk diætist, NHH-kand. 
Klinisk ernæringsfysiolog 
Dorthe Wiuf Nielsen 
Børne Ernæringsenheden, Afsnit 4094 
Rigshospitalet 
Blegdamsvej 9 
2100 Kbh.Ø 
Tlf. 3545 8342, fax 3545 4094 
dorthe.wiuf.nielsen@regionh.dk 
 
Overlæge Susanne Blichfeldt 
Konsulent for Landsforeningen for PWS 
Kildehusvej 12 
4000 Roskilde 
Tlf. 2993 8121 
s.blichfeldt@dadlnet.dk 
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Bestyrelsen for Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom 

 

 

 

 

 

Formand 
Jytte Helgogaard 
Heibergs Have 67 
4300 Holbæk 
Tlf.: 21671299 
Mail: jyttehelgogaard@tdcadsl.dk  

Næstformand 

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

Sekretær 

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

Kasserer 

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

Medlem 

Djanik G. Andersen 
Kong Roarsvej 2 
8930 Randers NØ 
Tlf.: 50723175 
Mail: djanik.andersen@ps.rm.dk     

Medlem 

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

Medlem 

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

Medlem 

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

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

 
www.prader-willi.dk 

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

 
Ved indbetaling på bankkonto eller Mobile Pay: 

HUSK ALTID at skrive, hvem og hvad indbetalingen dækker 
 

Danske Bank, reg.nr.: 4001, kontonummer: 4001 154 273  
Mobile Pay: 71 78 42 95 

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

konto. 
 

CVR-nummer: 13551898 
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