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

Jytte Helgogaard        Birgitte Jensen 
Heibergs Have 67       Kildetoften 32 
4300 Holbæk        8600 Silkeborg 
Tlf. 21671299         Tlf. 22755455 
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Bestilling af materialer foretages via www.prader-willi.dk 

 

mailto:jyttehelgogaard@tdcadsl.dk
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Nyt fra bestyrelsen 
 

Bestyrelsen mødtes til dens tilbagevendende konference 
fra fredag d. 24. til søndag d. 26. september. Det har været 
en tradition at afholde bestyrelseskonference en gang 
hvert andet år, idet det giver mulighed for fordybelse og 
planlægning af årshjulet for foreningsarbejdet. I år var der 
især fokus på genoptagelse af de arrangementer, forenin-
gen har måttet aflyse pga. Corona. 
 
 
 

 
Oftest er der mulighed for teambuildingsaktiviteter ud over bestyrelsesar-
bejdet. I år var vi på Christiansborg Slot, hvor vi deltog i et Mystery Makers-
forløb med det formål at samarbejde om at aflæse de gemte koder for at 
finde de skjulte skatte på slottet.  
 
Det kommende år vil indeholde flere af de arrangementer, som er velkendt 
for medlemmerne. Vi byder på endnu en familieweekend på PindstrupCen-
tret i juni måned, og sommerlejren vil som altid finde sted på Kursuscenter 
Brogården i starten af august. Sidste weekend i september afholdes for-
eningens weekendseminar med mange faglige input samt nyeste viden om 
PWS. Ligeledes arbejdes der på at arrangere et SPA-ophold i efteråret.  
 

MenΧŦƻǊŜƴƛƴƎŜƴ ǎǘňǊ ƳŜŘ Ŝƴ ƪŋƳǇŜ ǳŘŦƻǊŘǊƛƴƎΦ ±ƛ ƳŀƴƎƭŜǊ ƛƴǘŜǊŜǎπ
serede, som har lyst og energi til at være med til at afvikle disse aktiviteter. 
Børnepassere og ledere, som har mod på at gå ind i arbejdet med at lede 
fx sommerlejren og børnepasningen under weekendseminaret. Bestyrel-
ǎŜƴ Ǿƛƭ ŘŜǊŦƻǊ ƻǇǊŜǘǘŜ Ŝƴ έǇŜǊǎƻƴŀƭŜōŀƴƪέΣ ƘǾƻǊ ŀƭƭŜΣ ŘŜǊ ŜǊ ƛƴǘŜǊŜǎǎŜǊŜǘ ƛ ŀǘ 

være med til aktiviteterne, kan tilkendegive dette i en mail til Jytte Helgogaard. Måske søskende til børn/unge/voksne 
med PWS kunne være interesseret? Måske fagpersonale, der arbejder på et bosted/skole/institution? Alle skal være 
velkomne til at byde ind.  
 
Og hvad får man så ud af at være med? Man får løn som hhv. leder og børnepasser. Man får overnatning og forplejning 
samt dækning af sine transportudgifter. Man får et netværk af venner og bekendte. Man får en masse erfaring, der 
kan pynte på ens CV. Og så får man en stor glæde og inspiration ved at arbejde med børn/unge/voksne med PWS. 
 
 
 

 
Jytte Helgogaard 

jyttehelgogaard@tdcadsl.dk  

Derfor: tøv ikke med at henvende dig, hvis ovenstående kunne 

have din interesse. Vi vil så gerne fortsat kunne tilbyde aktivite-

ter til medlemmerne af PWS-foreningen, men vi har brug for 

din hjælp til at gennemføre arrangementerne. 

mailto:jyttehelgogaard@tdcadsl.dk
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Referat fra generalforsamling 
i Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom 

 søndag d. 26. september 2021 

på Scandic Falkoner  

 

1. Valg af dirigent.  

Lars Skovgaard blev valg til dirigent. Han konstaterede, at ge-

neralforsamlingen var lovligt indkaldt i PWS NYT 02, 2021. 

 

2. Formandens beretning (bragt i PWS NYT 2). 

Formandens beretning blev godkendt uden kommentarer. 

 

3. Kassererens beretning om det reviderede regnskab (bragt i 

PWS NYT 2). 

Kassereren nævnte, at der har ikke været store udgifter til ferie, 

koloni og kurser, derfor er et beløb blevet hensat til medlem-

mer med Prader-Willi Syndrom, så de kunne søge om et gave-

kort. Ca. ¼ har gjort brug af tilbuddet. 

 

4. Fastsættelse af kontingent for 2022. 

Bestyrelsen foreslår et årligt kontingent på 360 kr. og et individuelt livsvarigt kontingent på 2830 kr., hvilket 

blev godkendt. 

 

5. Indkomne forslag. 

Der var ikke indkommet nogen forslag. 

 

6. Valg af 4 bestyrelsesmedlemmer. Efter tur afgår Vibeke Ørskov, Lise Reimers og Jannik Sayoudi. Vibeke Ørskov 

modtager ikke genvalg. 

 

Lise Reimers og Jannik Sayoudi blev genvalgt. Irene Kudsk og Andrew Hoover blev indvalgt som nye medlem-

mer af bestyrelsen. De er begge forældre til børn under 18 år. 

 

7. Valg af 2 revisorer. 

Jette Justesen og Jan Lorentzen modtog genvalg som foreningens revisorer. 

 

8. Evt. 

Formanden holdt afskedstale for Vibeke, som fik en gave fra foreningen for sit arbejde i bestyrelsen gennem 

mange år.  

 

Irene anførte, at det var fint med virtuelle arrangementer som fx ølsmagning, og hun ønskede flere aktiviteter 

virtuelt i fremtiden som supplement til fysiske møder. 

 

Dirigenten takkede for god ro og orden under mødet. 

 

Referent Lise Reimers 
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Nye medlemmer af bestyrelsen 
 

Irene Kudsk 

Jeg hedder Irene, er 42 år gammel og bor i Nr. Lyndelse lige syd for Odense med min mand 

Benjamin og vores 2 børn, Lærke på 12 år (PWS) og Toke på 10 år. Lærke er en glad og velfun-

gerende pige, som går på en specialskole i Odense og er i et aflastningstilbud hver 4 weekend. 

 

Jeg ser frem til at lære om bestyrelsesarbejdet og glæder mig til at kunne yde mit bidrag til 

foreningen. 

 

 

Andrew Hoover 

Jeg er far til Anya født 2008 med Prader-Willi og Carl født 2010. Sammen med Alexandra 
flyttede jeg til Danmark fra USA i 2006. Vi bor i København, hvor Anya går i en specialskole, 
som vi er meget glade for.  
 
Anyas historie er lidt unik, da vi fik at vide cirka to måneder, inden hun blev født, at hun 
havde PWS. En fostervandsprøve viste det, da lægen prøvede at undersøge, hvorfor der var 
for meget fostervand. Det var selvfølgelig et chok, men vi har været glade for foreningen fra 
starten, især for venskaberne, råd og erfaringer.  
 
Jeg håber, jeg kan hjælpe med at videreføre bestyrelsens arbejde og gøre det, jeg kan for at 

give dem med PWS og pårørende et trygt liv.  
 

 

Konstituering af bestyrelsen 
Bestyrelsen har på bestyrelsesmøde d. 6. november konstitueret sig som følger: 

 

Formand Jytte Helgogaard, næstformand Claus Rosenager-Jepsen, kasserer Martin Raabjerg, sekretær Lise Reimers, 

bestyrelsesmedlem Signe Andersen, bestyrelsesmedlem Jannik Sayoudi, bestyrelsesmedlem Andrew Hoover og be-

styrelsesmedlem Irene Kudsk. 

Husk at melde adresse-, mail- og telefonændring 
Det er vigtigt at melde ændringer i dit medlemskab til sekretæren. Det gælder både adresse, hvis du fx flytter hjem-
mefra eller til en anden adresse, så du er sikker på at modtage PWS-NYT. Men det er også vigtigt, at vi har din rigtige 
e-mail og telefonnummer, så vi let kan komme i kontakt med dig.  
 
Alle ændringer kan mailes til Lise Reimers på pws@nypost.dk  

mailto:pws@nypost.dk
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Familieweekend 2022 ς juhuu! 
Endelig. I år var det atter muligt at samle en stor flok børn/unge med PWS og deres familier til den årlige familieweek-
end, hvor vi i år var over 50 deltagere! Weekenden er en tilbagevendende begivenhed, som i år blev afholdt for 10. 
gang. Det er en weekend fyldt med aktiviteter og samvær på tværs af børn, søskende og forældre. Der knyttes bånd 
på kryds og tværs mellem børnene med PWS og deres søskende. Forældre bygger også bro ς nogle har mødtes på 
weekenden i mange år, andre er nye. Sparring forældre imellem er højt prioriteret og meget gavnligt.  
 
5Ŝ ŦƻǊǎƪŜƭƭƛƎŜ ŀƪǘƛǾƛǘŜǘŜǊ ǘƛƭƎƻŘŜǎŜǊ ƳŀƴƎŜ ǄƴǎƪŜǊ ƻƎ ƛƴŘƛǾƛŘǳŜƭƭŜ ōŜƘƻǾΣ ƳŜƴ ǎŋǊƭƛƎ Şƴ ŀƪǘƛǾƛǘŜǘ ǎŀƳƭŜǊ ŀƭƭŜΥ έ5Ŝƴ 
{ǘƻǊŜ {ǘŀŦŜǘέΣ hvor store som små løber i håb om at få en medalje!  
 
Det kreative værksted samlede mange, og her var perlepladerne et stort hit! Mooncarløb for de hurtige og diskoteket 
for de festglade. Susanne Blichfeldt kom også forbi og stillede sig til rådighed for sparring med forældre ς en højt 
værdsat og givtig samtale. 
 
Ridning er ligeledes en tilbagevendende begivenhed, og det kan også samle de fleste. Grundet vejret var vi i år på 
rideskolen, hvor hallen blev fyldt med forventningsfulde børn. 
 
Da familielejren i år lå i oktober, var det muligt at lave græskaransigter. En aktivitet, der også samlede mange, og som 
skabte stor glæde. Både børn, unge og voksne var fuldt beskæftiget, og der blev kreeret nogle flotte og fantasifulde 
ansigter. 
 
Køkkenet leverede som altid måltider, der er konger og dronninger værdige.  
 
HUSK! Næste familieweekend er d. 17. ς 19. juni 2022 på PindstrupCentret. Invitation hertil bringes i PWS NYT nr. 1, 
2022. 

TAK FOR EN GOD WEEKEND! 
Jannik 
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Fotos fra familieweekenden 
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Fotos fra sommerlejren på Brogården 
 

I starten af august måned blev foreningens traditionsrige sommerlejr endelig afholdt på Brogården igen. Der var del-
tagelse af både bosteder og forældre ς ca. 50 i alt, og trods et lavere deltagerantal end sædvanligt kunne det heldigvis 
lade sig gøre at lave nogle af de velkendte aktiviteter, som har været en del af sommerlejren igennem mange år. 
 
Nedenfor og på de følgende sider bringes fotos fra sommerlejren, som selvfølgelig gentages til næste år. 
 

 
 
 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Fra mandagens Stjerneløb 

Udflugt til Ditlevsdal Bisonfarm 
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Kreativt værksted 

Hockey på plænen 

Glæden ved venskaber 
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Ugens festaften ς som altid med René Franz, 

der leverer den musikalske underholdning 

Banko med masser af gode præmier 

Vibeke nyder cigaren til festaftenen 


































