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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

mailto:jyttehelgogaard@tdcadsl.dk
mailto:bm@vibkat.dk
http://www.prader-willi.dk/
mailto:pws@nypost.dk
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Referat fra generalforsamlingen 30. september 2017 
 

på Scandic Sluseholmen 

 
 

1. Valg af dirigent: Lars Skovgaard havde indvilliget i at være dirigent. Han kon-
staterede, at generalforsamlingen var lovligt indkaldt. 
 

2. Formandens beretning: Jytte Helgogaard startede som sidste år med, at vi så 
og hørte Giorgios Fornasiers sang ”Ich auch.” Giorgio Fornasier er direktør i 
den internationale PWS-forening IPWSO. Herefter fremlagde hun formandens 
beretning fulgt af fine billeder fra årets aktiviteter i foreningen: 
 

Konstituering af bestyrelsen   
Bestyrelsen konstituerede sig efter generalforsamlingen for et år siden med undertegnede som formand, Vi-
beke Ørskov næstformand, Martin Raabjerg som kasserer og Lise Reimers som sekretær. De øvrige bestyrel-
sesmedlemmer er Djanik Andersen, Claus Rosenager-Jepsen, Signe Andersen og Tina Damgaard. Vibeke og 
Claus er herudover foreningens repræsentanter i Sjældne Diagnoser. 
 

Medlemsarrangementer og kurser 
Medlemstilbud har i det forløbne år været rettet mod familier med børn og unge med PWS samt pædagoger, 
lærere og andre personalegrupper, der arbejder med personer med PWS. Der har ligeledes været aktiviteter 
tilrettelagt for unge og voksne med PWS. 
 

Landsmøde 
Vi fejrede sidste år i september foreningens 30-års jubilæum på week-
endseminaret på Brogårdens Kursuscenter med deltagelse af ca. 100 
personer, heraf flere nye familier med små børn. Især Freddy Meyers 
foredrag om at anvende humor og mindske surstråling vakte begejstring 
blandt forældrene og gav stof til eftertanke om det at leve i en familie 
med udfordringer. Hos alle og specielt børnene var der meget stor be-
gejstring for Mek Pek og hans optræden. Weekendseminaret er et forum, der giver lejlighed til for både børne- 
og voksenfamilier at mødes og udveksle erfaringer, men vi kan også konstatere, at det bliver stadigt mere 
vanskeligt at få dækket udgiften til seminaret som en merudgift, da vi i stigende grad oplever at mødes af et 
krav fra kommunernes side om et særdeles PWS-nært fagligt indhold.  
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SPA-weekend 

I november deltog 9 voksne med PWS og deres mødre eller personale 
i en SPA- og helseweekend på Comwell i Korsør. Weekenden er et til-
bud til unge og voksne med PWS, hvor de kan være sammen med fa-
milien under andre rammer end de hjemlige. Samtidig er der lagt op 
til en weekend med fokus på masser af bevægelse, afslapning med 
massage og sund kost i samvær med andre voksne med PWS. Alle gav udtryk for, at weekenden havde været 
en succes, og tilbuddet gentages da også i år i oktober måned.  
 

Samtalegrupper 
Foreningen udbød i marts måned samtalegrupper for forældre til børn med PWS fra 0-12 år i Horsens og i 
Hvidovre. Deltagerantallet var i Horsens på 6 familier, og i Hvidovre deltog 7 familier. Begge grupper blev endnu 
engang ledet af socialrådgiver Anne Møller. Sidste del af samtalegrupperne blev holdt i forbindelse med 
familieweekenden i juni på Pindstrupcentret. Her deltog 10 familier med Anne Møller som leder, og 
evalueringen af disse samtalegrupper var meget positiv. 
 

Familie- og aktivitetsweekend 
I juni måned fandt familieweekenden på Pindstrupcentret sted med 
deltagelse af 37 personer repræsenterende 10 familier med børn med 
PWS og deres søskende. Det var Djanik fra bestyrelsen, der var tovhol-
der på weekenden, og ifølge deltagerne er det et rigtigt godt arrange-
ment, der kommer både børn med PWS, søskende og forældre til gavn. 
Det er her, der er tid og mulighed for at danne netværker, der er utro-
ligt vigtige for alle i familien. 

 
 

Sommerlejr på Kursuscenter Brogården  
For unge og voksne med PWS har vi igen i år afholdt en vellykket 
sommerlejr. Kursuscenter Brogården var rammen for lejren, og 
det var Djanik, som stod for ledelsen af lejren, hvor deltagerantal-
let nåede op på 97, så det er en del flere end de tidligere år. Der 
var deltagelse fra Grønland, ligesom familier med unge med PWS 
var med for første gang. Lejren var i år placeret i uge 33, hvilket 
gav lidt udfordringer i forhold til de unge mennesker, der fortsat 
går i skole, men næste år er lejren tilbage i uge 31, så også skole-
eleverne kan deltage sammen med deres forældre.  
 

Lokal undervisning  
I lighed med tidligere år søgte foreningen sidste år midler i Aktivitetspul-
jen, der skulle bruges til undervisning på lokale bosteder, skoler og insti-
tutioner. Overlæge Susanne Blichfeldt og overlæge Stense Farholdt fra 
Center for Sjældne Sygdomme ved Århus Universitetshospital har i det 
forløbne år tilbudt at komme ud på de enkelte børnehaver, skoler og 
institutioner i hhv. Øst- og Vestdanmark for at undervise personale i 
PWS. Der har været stor efterspørgsel efter disse besøg, nye børn, elever 
og beboere kommer til, ligesom der løbende er udskiftning i personale-

grupper og derfor et behov for uddannelse af personale. Det, at undervisningen foregår lokalt, betyder, at der 
er god mulighed for at tale om konkrete problemer, og det er et tilbud, vi meget gerne vil fortsætte med at 
udbyde lokalt fremfor at arrangere kurser på landsplan, idet vi ofte har oplevet en bevillingsmæssig økonomisk 
udfordring for de målgrupper, vi har henvendt os til.  
 

PWS NYT og anden info-materiale 
Informations- og oplysningsarbejdet varetager vi stadig først og fremmest med udgivelsen af PWS NYT, som 
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redigeres og udarbejdes af Birgitte Jensen og undertegnede, og jeg 
vil her benytte lejligheden til at sige tak til Birgitte for et godt og 
konstruktivt samarbejde. Der har været fine indlæg fra 
medlemmerne i årets løb, og vi vil fortsat gerne opfordre 
medlemmerne til at indsende fotos og artikler fra dagligdagen med 
PWS og fra de aktiviteter, som man måtte deltage i. Den seneste 
udgave af PWS NYT indeholdt flere beskrivelser fra rejser og ferier 
med personer med PWS, og det er altid til stor inspiration at læse 
om, hvordan andre tackler forskellige situationer. Bladet indeholdt også en omtale af en ny bog udgivet af Emil 
Blichfeldt med titlen: Min lillebror er mutant. Den har som målgruppe søskende til personer med PWS, men 
kan bruges bredt af både familier, institutioner og skoler. Susanne Blichfeldt har bidraget med et fagligt indlæg 
om, hvad PWS er, og der er bagest i bogen en række spørgsmål, der giver mulighed for at forholde sig til bogens 
emner og problematikker. 
 

Hjemmeside 
Hjemmesiden blev sidste år relanceret i nyt design, og det tilstræbes, at den hele tiden er opdateret med både 
informationer om arrangementer, nyheder, PWS NYT og andet relevant materiale. Vi vil opfordre familier til at 
bede deres pædagoger, lærere og andre omsorgspersonaler om at opdatere sig via hjemmesiden, idet der 
lægges en del informationer for fagpersoner her. Som noget nyt 
har bestyrelsen besluttet, at tilmeldinger til alle foreningens arran-
gementer skal foretages online via foreningens hjemmeside. Det 
er en ren og skær praktisk foranstaltning, der dels skal forsyne be-
styrelsen med de fornødne informationer om deltagerne, og dels 
tjene som dokumentation i forhold til de puljer, vi søger, som skel-
ner mellem forskellige aldersgrupper.  

 
Facebook-gruppen  

Facebook-gruppen for Prader-Willi Danmark tæller nu næsten 200 medlemmer. På dette sociale medie er der 
skabt fine betingelser for udveksling af erfaringer, og det er en fornøjelse at se fotos fra aktiviteter, hvad enten 
de foregår i foreningens regi eller i privat regi. Der skal derfor lyde en opfordring til, at alle, der er medlem, 
bidrager med gode råd, deler vigtige informationer og i det hele taget bruger dette medie som en 
netværksplatform.  
 

Internationalt samarbejde 
Samarbejdet med andre organisationer foregår på det internationale 
plan fortsat især via IPWSO, den internationale PWS-organisation. 
Susanne Blichfeldt er professionel delegeret i IPWSO-foreningen, Djanik 
er den pædagogiske delegerede i IPWSOs ”caretaker-råd”, og 
undertegnede er forældredelegeret i foreningen. Det at være en del af 
en international forening betyder bl.a., at vi i Danmark efterhånden har 
haft en del besøg af udenlandske fagpersoner og forældre, som ønsker 

at se, hvordan danske botilbud er indrettet og fungerer – senest i foråret, hvor der var besøg fra Irland. Der er 
samtidig efterspørgsel på den viden og erfaring om PWS, vi i Danmark besidder, og ikke mindst Susanne 
Blichfeldt er en flittig foredragsholder i udlandet – lige nu i Irland. Susanne er også med i IPWSO’s Clinical and 
Scientific Advisory Board og tovholder i en undergruppe, der udarbejder internationale retningslinjer for, hvad 
der skal tjekkes ved lægebesøg. På IPWSO’s hjemmeside er der mulighed for at følge med i de tiltag, der foregår 
i internationalt regi. 
 

Nationalt samarbejde 
Nationalt samarbejder vi med andre foreninger for sjældne syg-
domme inden for rammerne af LEV og Sjældne Diagnoser.  
 
Som tidligere nævnt er Vibeke og Claus foreningens repræsentanter i 

Sjældne Diagnosers Repræsentantskab og deltager i repræsentant-
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skabsmøder 2 gange om året. Herudover er Sjældne Diagnoser sammen med Socialstyrelsen og en række ud-

valgte foreninger i færd med at etablere en forløbsbeskrivelse for sjældne handicap. Forløbsbeskrivelsen er et 

dokument, som skal være en hjælp til det kommunale niveau i forhold til en bedre sagsbehandling og mere 

målrettede indsatser, når borgeren har en sjælden sygdom/et sjældent handicap. Der er udvalgt en række 

”modelsygdomme”, som skal ligge til grund for at lave beskrivelsen, og PWS er én af dem. Målet er, at der skal 

ligge en færdig rapport til december, og vi er så heldigt stillet, at Susanne Blichfeldt er gået aktivt ind i denne 

proces og deltager i møderækken hos Socialstyrelsen. 

 
Vi samarbejder ligeledes med de to hospitalscentre for sjældne handicap på Rigshospitalet og Århus Universi-
tetshospital og nyder stor gavn heraf. Begge centre har repræsentanter i fagrådet og bidrager kontinuerligt til 
at opdatere foreningens oplysningsmateriale. 
 

Netværk for PWS 
Igen i år har vi haft fornøjelsen af at fortsætte vores samarbejde med netvær-
ket for PWS, der ledes af pædagogisk konsulent fra Handicapcenter Nordøst-
fyn, Hans Peter Lund. Foreningen har støttet netværket økonomisk til et se-
minar for pædagoger og ledere om ”Kognitiv Ressourcefokuseret Anerken-
dende Pædagogik”, som fandt sted i maj måned med 54 deltagere fra 15 for-
skellige tilbud. Der blev i sidste nummer af PWS NYT bragt en artikel om kur-
set, og igen til maj 2018 vil netværket arrangere nyt kursus. 

 
Fagråd  

Foreningens fagråd holder møder en - to gange årligt og har et meget tæt samarbejde med bestyrelsen. 
Foreningen støtter via Aktivitetspuljen fagrådet, og det er på mange måder betryggende at have et baghold af 
fagligt kompetente personer med et indgående kendskab til PWS, som også 
aktivt går ind i opdatering og udarbejdelse af det materiale, foreningen udgiver.  

 
Bestyrelsesarbejde 

Bestyrelsesarbejdet foregår på traditionel vis primært på bestyrelsesmøder, 
som vi har holdt 4 af i år. Herudover løser de enkelte bestyrelsesmedlemmer 
hver deres opgaver i overensstemmelse med den arbejdsfordeling, der finder sted hvert år i forbindelse med 
konstitueringen. Vi har en bestyrelse, der er sammensat, så flest mulige aldersgrupper inden for PWS er re-
præsenteret, hvilket forhåbentlig medfører, at vi får dækket de fleste medlemmers behov i forbindelse med 
de aktiviteter, vi udbyder. Skulle der blandt medlemmerne være behov eller ønsker for noget andet end det, 
vi udbyder, så er vi naturligvis meget lydhør herfor. Det gælder også som tidligere nævnt både PWS NYT og 
hjemmesiden.  
 
Til slut vil jeg takke bestyrelsen for et godt samarbejde og medlemmerne for en fin 
opbakning til bestyrelsens arbejde. Hermed er jeg nået til vejs ende i min beretning, 
og jeg vil overlade ordet til dirigenten. 
 

Kommentarer til formandens beretning: Jan Lorentzen takkede og gav udtryk for, at besty-
relsen gør et fantastisk arbejde.  

 
3. Kassererens beretning om det reviderede regnskab: Martin Raabjerg fremlagde for-

eningens reviderede regnskab. Det er udsendt med PWS-NYT 03 2017.  

 

Kommentarer til kassererens reviderede regnskab: Bemærkninger omkring de nu sværere be-

tingelser for handicapforeninger med reduktion på finansloven og besparelser fra kommuner med konsekvenser for 

familier i form af afslag på kurser. 

 

4. Fastsættelse af kontingent for 2018: Bestyrelsen foreslog en forhøjelse af kontingentet for 2018 til 325 kr. Et 

livsvarigt medlemskab koster 2.551 kr. Forslaget blev vedtaget. 
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5. Indkomne forslag: Der var ikke indkommet nogen forslag. 

 

6. Valg af 4 bestyrelsesmedlemmer: Vibeke Ørskov, Djanik Andersen, Tina Damgaard og Lise Reimers var på valg. 

Tina Damgaard ønskede ikke genvalg. De 3 andre bestyrelsesmedlemmer blev genvalgt, og der var ikke andre 

kandidater. Der blev opfordret til, at forældre med mindre børn går ind i bestyrelsesarbejdet. Der er i øjeblik-

ket 1 ledig bestyrelsesplads. 

      Der var debat om, hvordan man kan få flere til at gå ind bestyrelsesarbejdet. 

7. Valg af to revisorer: Jan Lorentzen og Jette Justesen blev genvalgt til revisorer. 

 
8. Eventuelt: Følgende emner blev debatteret under punktet eventuelt: 

• Foreningen har tilbud for forskellige aldersgrupper, er der behov, der ikke bliver dækket? Der har 
været problemer for de skolesøgende unge, da sommerlejren i år var flyttet til uge 33. Til næste år 
ligger den igen i uge 31. 

• Der kommer en gruppe af unge om et par år, der har behov for et botilbud. Hvordan får man oprettet 
et ny bosted, er LEV med i nogle byggerier? Der er i øjeblikket et par ledige pladser i Jylland, men 
ingen pladser andre steder i landet. Nogle botilbud har fået nye beboere ind, der ikke har diagnosen 
Prader-Willi Syndrom.  

• Der blev talt om foreningens mangeårige projekt ”Danmarkskortet”, som vil blive forsøgt gjort digi-
talt, hvis foreningen kan opnå tilskud til det. Det skal fx vise, hvilke unge hjemmeboende der har brug 
for et bosted. 

• ”At give slip” på sit voksne barn med PWS, når det flytter hjemmefra. Kan det være et emne på næste 
weekendseminar? 

• Er det nødvendigt for mennesker med PWS at få en influenzavaccination? Se fagrådets anbefaling på 
www.prader-willi.dk  

Referent: Lise Reimers 

Bestyrelsen ved Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom 
 

 

 
 

 

 

 

 

 
 

 

 

Møde i bestyrel-

sen 

Fire gange om året mødes be-
styrelsen til bestyrelsesmøde, 
hvor det især er økonomi og 
foreningens arrangementer, 
der er på dagsordenen.   
 
Billederne her er fra møde 
forud for generalforsamlingen, 
som i stor grad handlede om at 
få udarbejdet ansøgning til 
Handicappuljen. 
 
Fra venstre ses Djanik, Vibeke, 
Lise, Jytte, Claus og Martin. 
Fraværende: Signe 

http://www.prader-willi.dk/
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Hvis uheldet er ude…  
og det kan ske alle steder, og det sker specielt for de specielle børn 

Transport 
Hver dag bliver børn, unge og voksne med PWS hentet og bragt til institutioner, skoler, arbejde 
og hjembesøg m.m. Transporten sker ofte med taxa eller særlig kørselsordning, og det giver en 
vis tryghed for alle parter, at personen blot skal opholde sig i bilen, indtil destinationen er nået. Andre er i stand til at 
rejse med bus og tog på egen hånd.  
 
Imidlertid kan der under disse transporter ske uheld, og akutte situationer kan opstå, hvor der er behov for viden om, 
at en passager har Prader-Willi Syndrom. Det er derfor meget vigtigt, at der i taxaen/køretøjet findes in-
formationsmateriale om PWS, der kan bruges ved fx akut behov for lægekontakt og evt. indlæggelse. Rej-
ser man med offentlig transport, er det vigtigt, at man selv har disse oplysninger på sig. Foreningens røde 
og blå folder samt ID-kortet bør som minimum medbringes. 
 
Vuggestue, børnehave, SFO, skole og botilbud 
Også i institutionerne kan uheldet være ude. I den sammenhæng er det vigtigt, at alle personaler er 
klar over, hvor informationsmaterialet om PWS kan findes, og hvad der skal medbringes ved evt. akut 
hospitalsbesøg. Sørg som minimum for, at personens ID-kort og røde og blå folder er tilgængeligt. 
 
Udlandsrejser 
Skal man på ferie i eller rejse til udlandet, anbefales det – ud over at være opmærksom på at have relevant informati-
onsmateriale med – også at medbringe pamfletten ”Medical Alert”, som findes på en lang række sprog. Den fortæller 
i korthed om PWS og om de forhold, man som behandler skal være opmærksom på, hvis man får en patient med PWS. 
 

PWS ID-kort - identifikationskortet i dankortformat, som er udarbejdet 

af Center for Sjældne Sygdomme, Århus, er særligt beregnet til brug ved akut læ-
gebesøg, fx hos egen læge eller på en skadestue, men kan bruges i alle situatio-
ner, hvor der er brug for ultrakort info om PWS. Kortet indeholder oplysninger 
om PWS, som det kan være relevant for lægen at vide, når denne skal undersøge 
en person med PWS, som er syg. ID-kortet fås også i en engelsksproget version. 
Kortet kan fås ved telefonisk eller skriftlig henvendelse eller ved ambulant kontrol 
på CSS Skejby eller Rigshospitalet: 

 
Center for Sjældne Sygdomme (CSS) 
Afs. 5004, Rigshospitalet, tlf. 3545 4062  
 

Center for Sjældne Sygdomme (CSS) 
Aarhus Universitetshospital Skejby, tlf. 7845 1474 

 

 
POP-UP-vindue på elektronisk journal - bruges specielt ved kontakt 

til lægevagten. Ved oplysning af patientens cpr-nummer dukker der et pop-up-vindue op, der fortæl-

ler, at patienten har PWS, og hvilke faresignaler man skal være opmærksom på. Pop-up vinduet oprettes via henven-

delse til egen praktiserende læge. På foreningens hjemmeside www.prader-willi.dk ligger på forsiden et quicklink, der 

fører til en instruktion af, hvordan pop-up-vinduet etableres. 

 

Medical Alert – findes på www.prader-willi.dk – ”Materiale” – ”Bibliotek” – ”Ud-

landsrejser” – vælg sprog. 
 

Susanne Blichfeldt og Jytte Helgogaard 
 

PWS 

http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
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Ferie i Bulgarien 
 

 
Lørdag d. 13. maj 2017 rejste 14 feriestemte borgere med Prader-Willi Syndrom fra Kastrup Lufthavn til det solrige 
Bulgarien. Da vi ankom til Burgas Lufthavn, blev vi kørt i bus videre til vores hotel, som lå i byen Sv. Konstantin i Elena, 
Varna. I bussen på vej til hotellet blev der nydt lækkert lørdagsslik. Sent lørdag aften blev vi indlogeret på hotellet 
ovenpå en vellykket rejse. 
 
Vores hotel hed ”Aqua Azur.” Her boede vi to og to sammen på nogle flotte store værelser, som alle havde udsigt til 
Sortehavet og kun 200 m. fra stranden, som vi ofte besøgte. På hotellet havde vi halvpension.  
 
Søndag d. 14. maj stod på afslapning ovenpå gårsdagens rejse. Solen skinnede fra en skyfri himmel, så mange valgte 
afslapning ved poolen på liggestolene. Her var der mulighed for at få indhentet lidt søvn under parasollerne, spillet 
spil, set Ipad og snakket. Mange valgte også at blive kølet lidt ned i poolen. Vi var også på gåture omkring hotellet for 
at studere terrænet nærmere. 
   
Mandag d. 15. maj blev vi kørt til et ridecenter, hvor de, som havde lyst, kunne få en ridetur på de store flotte heste. 
Rideturen foregik med trækker i smuk natur. Nogle af hestene havde små søde føl, som fulgte os på turen. Ud over 
heste boede der blandt andet også katte, kaniner og fugle på ridecenteret. Centeret var en smuk oplevelse i sig selv 
og rummede masser af historie.  
 
Tirsdag d. 16. maj var vi på kulturel udflugt. Vi besøgte først et arkæologisk museum, de romerske termer, Sea Garden 
samt en smuk katedral. På vores kulturelle udflugt havde vi en rejseguide med, som kunne fortælle os om de mange 
spændende ting og de forskellige steder, vi besøgte. Dagen sluttede af med en hyggelig lille skattejagt på stranden. 
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Onsdag d. 17. maj besøgte vi Aladja-Klosteret. Aladja-Kloste-
ret er et kloster, der er hugget ind i en klippevæg. For at 
komme rundt omkring i klosteret måtte vi bestige mange 
trappetrin. Turen i klosteret var også med rejseguide, som 
kunne gøre os klogere på historien bag dette smukke sted. 
Efterfølgende blev vi kørt til kystbyen Balchik, hvor vi be-

søgte Dronning Maries have. En botanisk have, som rum-
mer et utal af smukke blomster og et stort areal med kak-
tus. Som afslutning på endnu en god dag gik vi i baren på 
hotellet. Her fik vi et par genstande og fik hygget og sun-
get lidt sange.  
 

 
Torsdag d. 18.maj gik turen til et stort indkøbscenter. 
Her blev der købt souvenirs og gaver til familie, kære-
ster og venner. Nogle forkælede også sig selv med ga-

ver 😊  
 
Fredag d. 19. maj besøgte vi ”Delfinariet.” Her under-
holdt legesyge delfiner med spring og boldspil i et fan-
tastisk show. Om aftenen var der festaften på en nær-
liggende hyggelig restaurant. Her blev der nydt et læk-
kert bulgarsk festmåltid og danset til god musik, som 
et tre-mands orkester leverede.   
 
Lørdag d. 20. maj blev der pakket og slappet af, inden 
turen gik retur mod Danmark.  
 

Alt i alt har det været en rigtig god ferie, som har budt på mange spændende oplevelser, tid til afslapning, hygge med 
venner og en masse lækker mad og drikke. Vi ser frem til en ny rejse med Prader-Willi-Foreningen, hvor der er plads 
til flere venner, som kunne have lyst til at deltage.  
 
Tusind tak til alle for en fantastisk god ferie i Bulgarien 2017.  
 

Kærlige hilsner fra Crew & på gensyn 2019, 
Djanik 



11 
 

Gratis influenzavaccination  
Fra Fagrådet ved Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom  

 
Ifølge Bekendtgørelse om gratis influenzavaccination har følgende personer 
med bopæl i Danmark ret til gratis influenzavaccination:  
 

▪ Kronisk syge med følgende lidelser efter lægelig vurdering:  
 kroniske lungesygdomme  
 hjerte- og karsygdomme (undtaget isoleret forhøjet blodtryk)  
 diabetes 1 eller 2  
 medfødt eller erhvervet immundefekt  
 påvirket respiration på grund af nedsat muskelkraft  
 kronisk lever- og nyresvigt  
 andre kroniske sygdomme, hvor tilstanden ifølge lægens vurdering medfører, at influenza udgør en al-

vorlig sundhedsrisiko. 
 

▪ Svært overvægtige (vejledende BMI> 40) efter lægelig vurdering.  
 

▪ Personer med andre alvorlige sygdomme, hvor tilstanden ifølge lægens vurdering 
medfører, at influenza udgør en alvorlig sundhedsrisiko. 

 

Tilbud om gratis vaccination gælder  fra 1. oktober 2017 og året ud . 

 

 

Malene og Daniel kærester 
 

 

 

 

 
 

 

 

 
 

 

Kære alle  

Malene og Daniel har nu været 

sammen i 20 år, og i år er vi 

blevet ringforlovet. Daniel bor 

på Oxen, og Malene bor på Kir-

stinelund. Vi har det, som vi er 

forelskede endnu, som den gang 

vi startede, og jeg og Malene vil 

ikke bytte med nogen. Nu vil jeg 

slutte.  

Hilsen 

Malene og Daniel 
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Bogen til søskende – fin til brug i undervisningen 
  Kan læses af voksne, både forældre og søskende, og er også til skolebrug. 

 

I sidste nummer af PWS NYT blev bogen om at være søskende: 
”MIN LILLEBROR ER MUTANT” annonceret. Den er skrevet af 
børnebogsforfatter Emil Blichfeldt, storebror til en nu voksen 
mand med PWS. Bogen er skrevet på opfordring af forældre til 
børn med PWS, fordi man savnede en bog, der fortæller sø-
skende, hvad PWS er. 
 
Modsat mange meget faglige bøger er det her en historie, hvor 
vi møder to brødre, og den ene har PWS. Vi ser, hvordan en helt 
almindelig onsdag starter, hvad der sker hjemme, i skolen og 
sammen med kammerater. Og så sker der ting, der alligevel ikke 
er almindelige. 
 

Selv var Emil ikke flov over sin lillebror, men han var ”anderle-
des.” Han omtalte ham som mutant, og det syntes hans kam-
merater lød sejt. Men mange har det svært med at at have en 
søskende, der er ”anderledes”, hvad enten det er PWS eller an-
dre handicap. Det er bogens fokus. Gennem historien fortælles, 
hvordan man kan have det, og hvordan det er at være beklemt 
og flov over sin lillebror. Men det er alligevel en både rørende 
og positiv historie. 
 

Der sker det i bogen, at kammeraterne accepterer lillebrode-
ren, som også viser sig at have særlige evner lige som en mu-
tanthero har, bare på sin måde. Og takket være ham, løses en 
konflikt mellem voksne. 
 
I bogen er der også et kort afsnit, hvor symptomer ved PWS beskrives i et sprog i ”børnehøjde.” Der er nogle spørgsmål, 
man kan bruge som udgangspunkt til at tale om, hvordan drengen med PWS reagerer, og hvordan hans bror har det. 
Bogen er derfor også egnet som undervisningsmateriale. Også hvis det drejer sig om andre handicap.  
 
Bogen er blevet meget fint modtaget flere steder med anmeldelser, bl.a. i LEV-bladet og på http://bogoplevel-
sen.dk/min-lillebror-er-mutant/ 
 
Der er også tilbagemeldinger fra voksne søskende til unge med PWS: bl.a. at de har læst bogen med deres venner, og 
andre, der kender til PWS, har rost den, også fagpersoner. 
 
Bogens styrke er, at den både rammer problematikker ved PWS: det at være søskende til en, der er ”anderledes”, og 
de følelser man har, og så viser den samtidig, at personer med PWS også har stærke sider. Selvom det er en situation 
med PWS, kan bogen bruges i relation til andre handicap. Også i skolen. 
 
Jeg vil anbefale, at I viser bogen til lærerne, der er i kontakt med de børn, der er søskende til personer med PWS. 
Måske har de lyst til at læse den i klassen. 
 
Klassesæt kan bestilles hos Emil Blichfeldt (forlaget CALIBAT, www.calibat.dk), og medlemmer af foreningen kan be-
stille bogen gratis hos Lise Reimers. ”Min lillebror er mutant” kan også læses online på https://issuu.com/cali-
bat/docs/minlillebror_issuu og på www.prader-willi.dk  

Susanne Blichfeldt 

http://bogoplevelsen.dk/min-lillebror-er-mutant/
http://bogoplevelsen.dk/min-lillebror-er-mutant/
http://www.calibat.dk/
https://issuu.com/calibat/docs/minlillebror_issuu
https://issuu.com/calibat/docs/minlillebror_issuu
http://www.prader-willi.dk/
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Sommerlejr 2017 i billeder fra Brogården, Middelfart 
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Kender du SUPP? 
Hans Andersen, LEV oktober 2017  

 

Da den ’nye’ førtidspension blev indført tilbage i 2003, blev der samtidig ændret på førtidspensionisters muligheder for 
at spare op til tiden som folkepensionist. Det er der desværre stadig mange, der ikke er klar over. 
 

I ’gamle dage’ - før 2003 - havde personer på førtidspension mulighed for at 
vælge at få en ATP (ArbejdsMarkedets Tillægspension). Det er en opsparing, 
hvor man selv indbetaler 94,65 kroner om måneden, og Staten lægger så 
det dobbelte oveni – 189,35 – altså i alt 284 kroner om måneden (2017-tal).  
 
Da vi så fik førtidspensionsreformen i 2003, blev ATP gjort obligatorisk for 
de nye førtidspensionister, og Supplerende Arbejdsmarkedspension (SUPP) 
blev indført som et tilvalg. SUPP er en pension, som man kan vælge at ind-
betale til, hvis man er førtidspensionist. SUPP fungerer på samme måde som 
ATP, men den giver mulighed for at spare lidt mere op. Man skal dog selv bede om at få den. Hvis man ud over de 
94,65 kroner til ATP også vælger at betale til SUPP, så skal man af med yderligere 171 kroner om måneden, men 
ligesom med ATP lægger Staten det dobbelte oven i, nemlig 342 kroner.  
 
SUPP kan tegnes gennem ATP, men der er også en række andre selskaber, der tilbyder den. Hvilket man vælger, er 
helt op til den enkelte borger.  
 
Formålet er, at man med en ekstra pension får mere at leve for – eller rettere, at man ikke oplever så stor en nedgang 
i ens indtægt, når man går på folkepension. Folkepensionen er nemlig en del lavere end førtidspensionen. Men der-
udover indeholder SUPP også en livsforsikring, der udbetales til ens efterladte, hvis man dør, inden man når folkepen-
sionsalderen.  
 
Stadig folk, der ikke har hørt om muligheden 
Her mere end 14 år efter at de nye regler blev indført, er der dog stadig folk på førtidspension, der ikke har hørt om 
SUPP. Både i LEVs rådgivning og i HANDI Forsikringsservice støder de jævnligt på overraskelse, når de nævner mulig-
heden for SUPP.  
 
”Det er ikke hver gang, men måske hver anden gang, jeg er ude at fortælle om forsikringer og pensioner, at jeg støder 
på folk, der aldrig har hørt om SUPP – ikke kun blandt beboerne, men også hos personaler. Og det drejer sig altså ikke 
kun om folk på den gamle førtidspension. Der er stadig folk, der bliver førtidspensionister, som ikke bliver præ- sente-
ret for denne mulighed samtidig med præsentationen af deres førtidspension og ATP – og det er altså lidt skræm-
mende”, siger Jens Kristian Møller Hansen fra HANDI Forsikringsservice. 
 
Kommunen skal rådgive og vejlede 
Kommunen har en pligt til at rådgive og vejlede borgere, der henvender sig til kommunen om spørgsmål eller hjælp, 
men de er dog ikke forpligtet til af egen drift at kontakte borgerne individuelt, og det er nok derfor, at der stadig er 
folk på den ’gamle’ førtidspension, der ikke har hørt om ordningen.  
 
Alle nye modtagere af førtidspension efter 1. januar 2003 – den ’nye førtidspension’ – skal spørges, om de ønsker at 
tilmelde sig ordningen. 
 
Læs mere: https://www.borger.dk/pension-og-efterloen/Foertidspension-oversigt/Supplerende-arbejdsmarkedspen-
sion  
 
 

 

https://www.borger.dk/pension-og-efterloen/Foertidspension-oversigt/Supplerende-arbejdsmarkedspension
https://www.borger.dk/pension-og-efterloen/Foertidspension-oversigt/Supplerende-arbejdsmarkedspension
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SPA-ophold i Korsør 
 
Igen i år afholdt Landsforeningen for Prader-Willi 
Syndrom SPA- og wellnessophold for unge udebo-
ende/hjemmeboende over 15 år.  
 
Deltagelse er betinget af, at borgeren med PWS 
har sin forælder eller ledsager med i forholdet 1:1, 
og i år var vi 18 personer, der nød godt af hinan-
dens selskab, motion og ikke mindst erfaringsud-
veksling. 
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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 Afviklet 

27. august Ride-kom-sammen Adamslyst Ridecenter Afviklet  

30. september Bestyrelsesmøde  
Generalforsamling 

Scandic Sluseholmene Afviklet  

6. – 8. oktober Spa og wellness Comwell Korsør Afviklet  

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   

 

En hel familie 
Fra www.socialstyrelsen.dk  

Et barn med funktionsnedsættelse – og en hel familie, der skal trives og fungere. At have et barn med en 
funktionsnedsættelse påvirker hele familien. Og omvendt påvirkes barnet af familiens trivsel og måde at hånd-
tere funktionsnedsættelsen og dens konsekvenser. 
 
Inspirationsmaterialet "En hel familie" er målrettet danske kommuner og præsenterer seks tidlige og fore-
byggende indsatser til familier med børn med tegn på funktionsnedsættelse.  
 

Studier viser, at forældre kan understøtte og forbedre trivsel og udvikling hos deres barn med funktionsned-
sættelse – men det kræver, at de har de rigtige forudsætninger og det fornødne overskud. En tidlig familierettet indsats kan 
forebygge, at familiens udfordringer vokser sig så store, at det kræver længerevarende og mere indgribende foranstaltninger at 
understøtte barnets udviklingsmæssige behov.  
 
”En hel familie" er en del af Socialstyrelsens program om Mestringsstøtte til familier med børn med handicap. Programmet har til 
formål at styrke familiernes mestring og dermed ruste familierne til at håndtere de psykologiske og sociale udfordringer, der ofte 
følger med, når man har et barn med funktionsnedsættelse. 
 
For yderligere information: www.socialstyrelsen.dk/enhelfamilie  

http://www.socialstyrelsen.dk/
http://socialstyrelsen.dk/tvaergaende-omrader/born-med-funktionsnedsaettelser/inspirationsmateriale-en-hel-familie/om-en-hel-familie
http://socialstyrelsen.dk/tvaergaende-omrader/born-med-funktionsnedsaettelser/inspirationsmateriale-en-hel-familie/om-en-hel-familie
http://www.socialstyrelsen.dk/enhelfamilie
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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 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 

 

 

 

 

 

 

 

mailto:stenfarh@rm.dk
mailto:kirstine.stochholm@aarhus.rm.dk
mailto:margsvan@rm.dk
mailto:henrik-robert.nielsen@ps.rm.dk
mailto:hanne.buciek.hove@regionh.dk
mailto:jt@spastik.dk
mailto:ras36@stofanet.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 
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    

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 

 

 

 

 

 

mailto:jyttehelgogaard@tdcadsl.dk
mailto:v.oerskov@hotmail.com
mailto:pws@nypost.dk
mailto:raabjerg@pc.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/

