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Deadline for næste nummer af PWS NYT: 1. januar 2020  

 

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.  
7. Pjece for søskende. 
 

Bøger 
8. Bog om PWS udgivet af Landsf. for PWS. Pris for ikke-medlem-
mer: 90 kr.  
9. Træning af børn med PWS. Oversat fra svensk. Netudgave 
10. På vej til voksen v/Anette Løwert og Karsten Løt. Seksualun-
dervisning. 
11. 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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Hvorfor blive medlem af Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom? 
 

 

På generalforsamlingen d. 28. september spurgte bestyrelsen de fremmødte medlemmer, 

hvad man får ud af at være medlem af foreningen. Kort og godt – hvad får man for pen-

gene? 

Først og fremmest får man et medlemskab af en forening, der har et indgående kendskab 
til Prader-Willi Syndrom, og som arbejder for at fremme oplysning om syndromet og for 
at skabe gode vilkår for personer med PWS. Dette sker på baggrund af den erfaring, som 
siden foreningens start i 1986 er blevet erhvervet fra borgere med PWS, forældre, pårørende, fagfolk, kommuner, 
hospitaler, ministerier og eksperter i både ind- og udland.  
 
Man får et tilbud om at deltage i forskellige aktiviteter såsom weekendseminar, familieweekend, sommerlejr og SPA-
ophold, hvor man har mulighed for at møde både personer med PWS, deres søskende og forældre, hvilket giver mu-
lighed for at udveksle erfaringer og danne netværk med andre familier. Man kan desuden få indsigt i og viden om den 
nyeste forskning samt rådgivning af fagligt kompetente eksperter, der arbejder inden for PWS-området. 
 
Man får også foreningens blad PWS NYT, der udsendes flere gange årligt, med bl.a. informationer om nyheder inden 
for PWS, fotos og beretninger fra aktiviteter og invitationer til diverse arrangementer. Mange informationer om PWS 
kan i dag søges via internettet og fx udenlandske PWS-foreninger, så hvorfor også et dansk blad? I Landsforeningen 
for Prader-Willi Syndrom er vi så heldigt stillet, at vi til foreningen har knyttet et fagråd bestående af eksperter inden 
for medicin, kost, psykiatri, psykologi og jura, og når vi fx oversætter udenlandske artikler til bladet, sker det altid i 
samråd med fagrådet, der på den måde blåstempler informationer, der videregives i bladet, og som har været igennem 
en tilpasning til danske forhold. 
 
Bag enhver forening står en bestyrelse. Alle bestyrelsesmedlemmer er ulønnede og bruger fritiden på at arbejde for 
foreningens formål. En af bestyrelsens kerneopgaver er at søge midler til netop ovennævnte aktiviteter. Det sker bl.a. 
i Sundheds- og Ældreministeriet og i Handicappuljen, og her skal der altid oplyses om antal medlemmer af foreningen, 
således at bevillinger står i forhold til antal medlemmer. Som medlem er man derfor med til at støtte foreningens 
aktiviteter. Uden bevillinger – ingen aktiviteter! 
 
Derfor skal der fra bestyrelsens side lyde en stor opfordring til at blive medlem af foreningen, både mennesker med 
Prader-Willi Syndrom, deres forældre, familie samt venner og fagfolk eller andre med interesse, så foreningen fortsat 
kan eksistere og være en aktiv medspiller, når det gælder vilkår for personer med Prader-Willi Syndrom. 
 

 
 

Bestyrelsen 
 

 

Pris for medlemskab af Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom 

Individuelt medlemskab: 350 kr. 

Livsvarigt medlemskab: 2.750 kr. 

Indmeldelse sker via www.prader-willi.dk  

 

http://www.prader-willi.dk/
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Referat fra generalforsamlingen d. 28. september 2019  
 

1. Valg af dirigent. 

Lars Skovgaard blev valgt som dirigent. 

 

2. Formandens beretning (bragt i PWS NYT nr. 3, 2019). 

Der var ingen bemærkninger til formandens beretning, som blev godkendt. 

 

3. Kassererens beretning om det reviderede regnskab (bragt i PWS NYT nr. 3, 2019). 

Spørgsmål om den negative rente, som er indført, vil have nogen betydning for foreningen? Foreningen har 

investeringsbeviser – obligationer, så måske en indvirkning på lang sigt. 

Vedr. Handicappuljen er beløbet ca. det samme som tidligere bevillinger, men perioden er 1½ år i stedet for 

som tidligere 1 år. Vedr. Aktivitetspuljen er bevillingen reduceret fra ca. 135.000 kr. til nu 80.000 kr.  

 

4. Forslag til kontingent 2020. 
Generalforsamlingen besluttede, at et individuelt medlemskab koster 350 kr., og et livsvarigt medlemskab 
koster 2750 kr. 

 
5. Indkomne forslag. 

Ingen indkomne forslag. 

 

6. Valg af bestyrelsesmedlemmer. Efter tur afgår Lise Reimers, Vibeke Ørskov, Djanik Gade Andersen og Jan-

nik Sayoudi. 

Lise Reimers, Vibeke Ørskov og Jannik Sayoudi blev genvalgt til bestyrelsen. Djanik Gade Andersen stillede 

ikke op. 

 
7.  Valg af 2 revisorer. 

Jan Lorentsen og Jette Justesen blev genvalgt. 

 
8. Evt.  

• Hvad man får som medlem af foreningen?  

Foreningen arrangerer en del aktiviteter, og der skabes grundlag for at etablere netværk inden for 

PWS. 

• Familier med nydiagnosticerede børn – hvordan får foreningen bedre kontakt til dem?  

Forslag om en notits i bladet, hvor det beskrives, at foreningen ikke stiller krav til familierne, hvis de 

melder sig ind i foreningen. Det er en måde at få information/netværk på, og medlemskab er vigtigt i 

forhold til ansøgninger til forskellige puljer. 

Opfordring til, at der kommer mere information på hjemmesiden om, hvad man får ud af at være 

medlem, og hvad foreningen får ud af flere medlemskaber. Samtidig er det en måde at bakke op om 

det arbejde, der ydes i bestyrelsen. 

• Botilbud under forskellige paragraffer – betydning? 

General snak omkring botilbud efter paragrafferne 107 og 108, hvor § 107 er et midlertidigt botilbud, 

og § 108 er et permanent botilbud. Flere borgere med PWS bor efter § 107, hvilket kan give en usik-

kerhed i forhold til hjemkaldelse til egen kommune i andet tilbud. Fagrådet og bestyrelsen er op-

mærksomme på dette. 
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Den nyvalgte bestyrelse 
Efter generalforsamlingen i Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom d. 28. september konstituerede bestyrelsen 

sig med følgende poster: 

 

 

Et bestyrelsesmedlem takker af 
Efter mange år i bestyrelsen for Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom har Djanik Gade 
Andersen besluttet at træde ud af bestyrelsen. 
 
Djanik har i mange år varetaget funktionen som leder af både sommerlejren først på Frijsen-
borg Efterskole og siden på Brogården og familieweekenden på PindstrupCentret. Ligeledes 
har Djanik stået for pasning af børn med PWS og søskende under foreningens weekendsemi-
narer på Brogården. Endelig har Djanik været foreningens delegerede i den internationale 
PWS-forening, IPWSO og deltaget i flere internationale konferencer. 
 
Fra foreningens og bestyrelsens side skal der lyde en stor tak til Djanik for hans indsats igennem mange år. 
 

 

Sjældne-dagen 2020 i Aarhus  
Den nationale event – Sjældne-dagen – afholdes d. 29. februar 2020 i Aarhus. Først 
er der march, og så er der indendørs event med en masse indslag og uddeling af 
Sjældne-prisen. Sjældne-prisen går til en person, organisation, institution eller lig-
nende, som har gjort noget særligt for mennesker med sjældne sygdomme i Danmark. I 2016 modtog overlæge Su-
sanne Blichfeldt prisen for sit store engagement i Prader-Willi Syndrom. 
 
Det hele finder sted i og omkring Turbinehallen i Aarhus, og der er åbent for tilmeldinger! Der er plads til 400 inden-
dørs, og det er gratis at deltage. Program kan ses på www.prader-willi.dk  
 
Find begivenheden på Facebook, og tilkendegiv interesse på https://www.facebook.com/events/2383831655179397/ 
  
Tilmelding skal ske på https://www.ticketcase.dk/site/sjaeldnediagnoser   

 

Formand, parent 
deletage 

Jytte Helgogaard

Næstformand, 
repr. til Sjældne 

Diagnoser 

Vibeke Ørskov

Sekretær 

Lise Reimers
Kasserer

Martin Raabjerg

Medlem, repr. til 
Sjældne 

Diagnoser 

Claus Rosenager-
Jepsen

Medlem 

Signe Andersen

Medlem

Jannik Sayoudi, 
caregiver 
delegate

http://www.prader-willi.dk/
https://www.facebook.com/events/2383831655179397/
https://www.ticketcase.dk/site/sjaeldnediagnoser
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Ferier, højtider og sikkerhed omkring maden 
Fra ipwsoblogspot.com 

 

Familie-kom-sammen og mad går hånd i hånd. Med god planlæg-

ning kan det blive en fornøjelig tid for alle. Uden planlægning kan 

det blive særdeles stressende. 

 
Hvis I er sammen med familien, så mind dem om vigtigheden af 
madsikkerhed – især ved store begivenheder og højtider. Mange 
forstår ikke, at det ikke kun handler om kalorier, men også om at 
mindske bekymring og skabe tryghed for personen med PWS. Det 
er ikke sikkert, de forstår, at en slank person med PWS ikke må 
have mulighed for at overspise, hvilket der er stor risiko for på 
ferier. 
  
Bedsteforældre og/eller andre familiemedlemmer kan give per-
sonen med PWS et stykke legetøj/et blad i stedet for slik. 
 

 
 

- Det er vigtigt, at der er én person, der hele tiden er sammen med og har ansvaret for personen med PWS. Hvis 
alle tror, alle har ansvaret, er der ingen, der har ansvaret. Man kan skiftes til at have ansvaret, så længe det er 
aftalt. 

- Kendskab til menuen på forhånd er en fordel. Spørg værterne, hvad der skal serveres, så I kan tage højde for 
evt. alternativer. 

- Fortæl personen med PWS om maden og tidspunkterne for måltiderne, så der ikke bliver hverken overraskel-
ser eller skuffelser. 

- Planlæg, hvor personen med PWS skal sidde, så vedkommende ikke sidder i nærheden af mad, drikke eller 
salt/peber/krydderier. 

- Når personen med PWS har spist sin mad, så lad hende/ham forlade bordet og gå i gang med en aktivitet, 
gerne i et andet rum med andre børn. Medmindre al mad ryddes af bordet, så hold øje med, at personen med 
PWS ikke opholder sig der, hvor maden er.  
 

Personen med PWS skal kunne stole på, at I passer på ham/hende i forhold til maden. Giver man efter bare én gang, 
kan man regne med mange konflikter fremover. 
 
Alle familier er forskellige, og hver familie har sin måde at tackle sikkerheden om maden på. Der er samtidig stor forskel 
på, hvor madsøgende børnene er. Nogle vil ikke tigge om ekstra mad, og andre vil være meget optaget af, hvor maden 
er og måske også prøve at finde ekstra mad. 
 
Højtider er ofte forbundet med en fare for især unge og voksne med PWS, hvor der - ukontrolleret - vil være en risiko 
for overspisning. Igen – selvom personen er slank, så skal maden kontrolleres. Indtagelse af mad sammenholdt med 
manglende fornemmelse af mæthed, høj smertetærskel og en ringe eller manglende evne til at kaste op øger faren 
for en overfyldt mave med risiko for sprængt mavesæk. 
 

 

 

 

 

 

HVIS ALLE HAR ANSVARET, ER DER INGEN, DER HAR ANSVARET! 

______________________________________________________

_ 
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Muligheder (eller mangel på samme) for støtte til udlandsrejse 
Af Jens Würgler Hansen 

Djanik Gade Andersen fra PWS-bestyrelsen har flere gange arrangeret en rejse til udlandet for borgere med PWS. Den 
sidste rejse var i maj måned i år, hvor turen gik en uges tid til Toscana i Italien. Min datter Ellen har ikke tidligere haft 
mod/lyst til at tage med på disse rejser, men i år skulle det være. 
 
Vi forældre var spændt på, hvordan det skulle gå, da vi har rejst adskillige gange med Ellen i udlandet, hvilket ikke har 
været uden udfordringer. En anden bekymring var, at rejsen var temmelig dyr (16.000 kr.) i forhold til Ellens og de 
andre PWS-borgeres indkomst (førtidspension). Man kan dog også vende det på hovedet og sige, at rejsen var overra-
skende billig i betragtning af, at der var 5 hjælpere med til de 20 rejselystne PWS-borgere. PWS-borgerne skulle selv-
følgelig betale alle hjælpernes rejse- og opholdsudgifterne, og den eneste grund til, at rejsen ikke blev dyrere, var, at 
de af Djanik engagerede hjælpere havde indvilliget i at deltage mod næsten en kun symbolsk aflønning. 
 
Jeg tænkte, at der måtte være mulighed for at få kommunalt tilskud til rejsen, da den relative store rejseudgift i høj 
grad var affødt af de rejsendes handicap – og af landets forfatning fremgår det, at alle landets borgere skal have mu-
lighed for at leve et så normalt liv som muligt inden for rimelighedernes grænse. Vi lever i et velfærdssamfund, og en 
årlig udlandsrejse på op til to uger opfattes af retssystemet som ’normalt’. 
 
På Ellens vegne ansøgte jeg derfor Silkeborg Kommune om tilskud til rejsen efter §85 om socialpædagogisk støtte og 
§100 om merudgifter. Jeg opgjorde efter bedste evne den del af rejseudgiften, som var knyttet til Ellens handicap og 
nåede frem til lige godt 4.700 kr., som jeg søgte kompensation for – i dette beløb var ikke engang kompenseret for, at 
et rejseselskab var betalt for at arrangere dele af rejsen (hvilket en normal ung kvinde med beskeden økonomi næppe 
ville betale for). Dvs. at jeg lagde op til, at Ellen selv skulle betale godt 11.000 kr., hvilket jeg synes er pænt mange 
penge for en uges ferie. 
 
Jeg havde i processen været i løbende kontakt med sagsbehandlerne i kommunen - dels Ellens personlige sagsbehand-
ler, og dels kommunens særlige sagsbehandler vedrørende merudgifter. Efter reglerne nåede de frem til, at Silkeborg 
Kommune ikke var forpligtiget til at kompensere Ellen for hendes rejseudgifter. Den afgørelse udfordrede jeg ved at 
stille nogle opfølgende spørgsmål, så ansøgningen blev vurderet igen, men med samme resultat. Dog tilkendegav kom-
munen, at de godt ville tillade, at hvis Ellen i det seneste halve år op til ferien ikke havde brugt alle sine ledsagertimer 
(Ellen har 15 månedlige timer til ledsagelse), og Ellen rejste med sin ledsager, så måtte disse timer gerne bruges til 
aflønning af ledsageren under ferien i udlandet. Dette gav dog ikke rigtig mening, dels fordi de 5 hjælpere/ledsagere 
var delt ligeligt mellem de 20 PWS-borgere, dvs. 4 borgere pr. hjælper/ledsager, og dels fordi hjælperne/ledsagerne 
netop havde indvilliget i at deltage for en næsten symbolsk aflønning for ikke at fordyre rejsen yderligere for borgerne. 
Ellens daværende ledsager var godt nok med på turen, men var også hjælper for tre andre PWS-borgere på turen, som 
hun ikke var ledsager for. 
 
Jeg syntes, at sagsbehandlerne i Silkeborg Kommune havde gjort et grundigt stykke arbejde, så jeg var ret sikker på, at 
de havde fulgt Silkeborg Kommunes retningslinjer. Jeg valgte alligevel at anke afgørelsen til Ankestyrelsen, dels for at 
’teste’ Silkeborg Kommunes retningslinjer, dels for at få en principiel afgørelse, så andre ikke spilder tid med tilsva-
rende ansøgninger, hvis det fra højeste sted stadfæstes, at der ikke kan gives den slags tilskud. 
 
Ankestyrelsen stadfæstede Silkeborg Kommunes afgørelse, dvs. at de gav Silkeborg Kommune ret i, at kommunen ikke 
er forpligtet til at dække de af mig opgjorte ekstraudgifter affødt af Ellens handicap. Afgørelsen var dels begrundet i, 
at socialpædagogisk støtte ikke gælder under udlandsophold, og dels at der ikke kompenseres for merudgifter i for-
bindelse med grupperejser! Ankestyrelsen gjorde opmærksom på Silkeborg Kommunes tilbud om at medbringe over-
skydende ledsagertimer og lagde op til, at der i et vist omfang kunne kompenseres for merudgifter under udlandsrejser 
– men ikke ved grupperejser, eller som det var formuleret, ’dine udgifter er en følge af den valgte rejseform.’ 
 
Det er den endelige afgørelse, som gælder fremover, medmindre lovgivningen ændres. Det er mig uforståeligt, at 
muligheden for kompensation til udlandsrejsen bortfalder pga. rejseformen. Grupperejse er i mine øjne den ideelle og 
langt den billigste rejseform for PWS-borgere. Men hvis en PWS-borger skal opnå støtte til en udlandsrejse, så skal 
vedkommende altså tage af sted alene sammen med sin ledsager – og det bliver frygteligt dyrt, mindre sjovt og uri-
meligt hårdt for ledsageren. Så landets love giver ikke mulighed for, at PWS-borgere rejser på den bedste og billigste 
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måde – medmindre de selv betaler alle udgifterne og dermed får en væsentlig dyrere ferie, end hvis de ikke var han-
dicappede. 
 
Turen til Italien var heldigvis en stor oplevelse for Ellen og de andre deltagere. Så selv om det er dyrt, så vil hun nok 
gerne med, hvis nogen skulle tage initiativ til at arrangere endnu en PWS-tur til udlandet. 

 

 

Leder af foreningens årlige sommerlejr søges 
 

➢ Har du erfaring med Prader-Willi Syndrom? 
➢ Har du lyst til at planlægge og afvikle en sommerlejr fra mandag til 

fredag i uge 31 (27. – 31. juli) 2020? 
➢ Har du lyst til at indgå i et tæt samarbejde med bestyrelsen for Lands-

foreningen for Prader-Willi Syndrom? 
 

Så er denne opgave måske noget for dig? 
 
Sommerlejren er et tilbud til personer med Prader-Willi Syndrom og foregår på Kursuscenter Brogården, Middelfart. 
Deltagerne på sommerlejren er oftest udeboende voksne med PWS samt pædagoger fra deres botilbud, men også 
hjemmeboende børn med PWS deltager med deres forældre. Lejren er typisk bygget op over aktiviteter på stedet 
mandag, onsdag og torsdag samt en tur ud af huset om tirsdagen. Torsdag aften er der festaften, og fredag pakkes 
og siges på gensyn. 
 

Som leder af sommerlejren vil du få ansvaret for: 
 

 Kontakt til Kursuscenter Brogården før, under og efter lejren. 
 Udarbejdelse af program og tilmelding til PWS NYT og hjemmeside. 
 Booking af underholdning. 
 Planlægning af udflugtstur. 
 Udarbejdelse af deltagerliste og værelsesfordeling (sendes til Brogården forud for opholdet). 
 Udsendelse af deltagerliste og program til deltagerne før lejren. 
 Aftaler om madplan med Brogården i henhold til behov ved PWS. 
 Indkøb af diverse materialer til aktiviteter. 
 Aftaler med øvrigt personale, der skal hjælpe til i løbet af ugen. 

 
Alle opgaver foregår i tæt samarbejde med bestyrelsen for Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom, som vil være 
meget behjælpelig med planlægning af sommerlejren. 
 
Der er naturligvis honorar for ledelses- og hjælperopgaverne. 
 

Er du interesseret i at høre mere?  
Så kontakt formand Jytte Helgogaard på mail jyttehelgogaard@tdcadsl.dk eller på tlf. 21671299 – senest d. 10. de-
cember 2019. 
 

På bestyrelsens vegne 
Jytte Helgogaard 

mailto:jyttehelgogaard@tdcadsl.dk


9 
 

Leder af foreningens årlige familieweekend søges 
 

➢ Har du erfaring med Prader-Willi Syndrom? 
➢ Har du lyst til at planlægge og afvikle en familieweekend fra fredag til søndag 

i juni 2020? 
➢ Har du lyst til at indgå i et tæt samarbejde med bestyrelsen for Landsforenin-

gen for Prader-Willi Syndrom? 
 

Så er denne opgave måske noget for dig? 
 
Familieweekenden er et aktivitetstilbud til familier med børn PWS under 12 år og deres søskende. Den finder sted 
fredag d. 12. juni til søndag d. 14. juni 2020 på PindstrupCentret (https://www.pindstrupcentret.dk/), hvor familierne 
og deres børn mødes til forskellige aktiviteter og hyggeligt samvær. Forældrene har ansvaret for børnene, hvorfor 
din opgave bliver af mere praktisk karakter. 
 

Som leder af familieweekenden vil du få ansvaret for: 
 

➢ Kontakt med PindstrupCenteret. 
➢ Booking af underholdning til weekenden – ridning er et must. 
➢ Udarbejdelse af program og tilmelding til PWS NYT og hjemmeside. 
➢ Udarbejdelse af værelsesfordeling. 
➢ Udarbejdelse af madplan i overensstemmelse med krav ved PWS. 
➢ Indkøb af diverse materialer til diverse aktiviteter. 
➢ Evt. at finde en hjælper, der skal være lederen behjælpelig. 

 

Alle opgaver foregår i tæt samarbejde med bestyrelsen for Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom, som vil være 
meget behjælpelig med planlægningen af weekenden.  
 
Der er naturligvis honorar for ledelsesopgaven. 
 

Er du interesseret i at høre mere?  
Så kontakt formand Jytte Helgogaard på mail jyttehelgogaard@tdcadsl.dk eller på tlf. 21671299 – senest d. 10. de-
cember 2019. 
 

På bestyrelsens vegne 
Jytte Helgogaard 

 
 

Nyhedsabonnement 
 

På www.prader-willi.dk  kan man nu tilmelde sig 

til hjemmesidens nyheder, så man får en notifi-

kation, når der er nyheder på siden.  

Tilmeldingen sker via forsiden – menuen til ven-

stre – tilmeld hjemmesidens nyheder. 

 
  

https://www.pindstrupcentret.dk/
mailto:jyttehelgogaard@tdcadsl.dk
http://www.prader-willi.dk/
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Familiedag på Fejø 
 
Hvert år er der familiedag for beboere, deres familier og Solvangs personale. Det er en hyggelig tradition. Der var 10 
beboere, 16 familiemedlemmer, mange personaler og 2 hunde med i år. Vejret på Fejø er næsten altid godt, men 
denne dag var skyet og ikke så varm. 
 
Vi startede med velkomst og formiddagskaffe klokken 
11. I de næste halvanden time kunne alle frit vælge, 
om de ville besøge Cox eller stalden. Cox er en gen-
brugsbutik med arbejdende værksteder. Der er 
mange dejlige og billige ting, så der var mange, der kig-
gede ind her. Det er en fornøjelse for beboerne at vise 
det frem.  
 
Der var også en del på besøg i stalden. Vi så bl.a. to 
skønne føl og alle islænderne. Her kunne man også 
mærke beboernes stolthed over alle dyr, stalde og 
træningsbaner. Så gik turen tilbage til Solvang, hvor vi 
fik en dejlig frokost.  
 
Om eftermiddagen var der Ølympiade i stalden. Der blev leet og råbt højt. Der var forskellige aktiviteter, alle kunne 
prøve så mange gange, de ville.  
 

Der var øvelser med hulahopringe, æggeløb, bal-
londans, kasten til måls med hestepærer (der var 
handsker), men de to mest attraktive forlystelser 
var vandpistolskud efter Karin - selv om hun var i 
heldragt, blev hun ganske våd - og sumobrydning 
med dragter. Der var en fantastisk stemning, hvor 
alle kunne more sig sammen. Kaffe og kage blev 
indtaget i rytterstuen. Senere tog vi tilbage til Sol-
vang, hvor vi fik aftensmad og kaffe. Det lyder som 
et tæt program, men der var også tid til, at vi kunne 
snakke sammen og gå tur langs vandet.  
 
 

 
Det er en god oplevelse at mærke, hvor godt vores 
børn har det, og hvor de stortrives. De nyder selvfølge-
lig, at vi forældre og pårørende er der, og de snakker 
da også med os, men de har travlt med at kontakte, 
hygge med og drille personalerne. Det er forståeligt, 
for det er nogle dejlige mennesker, som brænder for 
det, de gør. 
 
Vi takker Solvang for et fantastisk arrangement og glæ-
der os til at komme igen til næste år. 
 

 
 

Hanne Lorentzen 
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En kapacitet på besøg på Bostedet Solvang på Fejø 
 
I 2018 deltog Bostedet Solvang på den internationale PWS-care-
giver-konference under IPWSO, der denne gang blev afholdt i 
Tyskland.  
 
På konferencen faldt vi i snak med organisationens præsident, 
professor Tony Holland, der har sit daglige virke i England. Vi for-
talte stolt om vores bosted på Fejø og de ting, vi udretter, og in-
den vi gik hvert til sit, inviterede vi ham til at komme og besøge 
os, hvis han kunne finde tid til det.  
 
Vi havde ikke regnet med, det var muligt for ham at afse tid til 
besøg på et bosted med 10 beboere beliggende på en lille dansk 
ø … men der tog vi fejl, og lige pludselig havde vi en aftale i stand. 
 
Tony Holland ville rigtig gerne besøge os, og han ville endda også 
gerne bruge en hel dag på at afholde et seminar for alle Bostedet 
Solvangs 25 medarbejdere. Dette var en helt unik mulighed, for 
Tony Holland er måske nok en af de fagpersoner i verden, der har 
den største og bredeste viden om PWS. Af den grund valgte vi 
også at sende invitationer ud til de andre PWS-bosteder i Dan-
mark, så flest muligt kunne få glæde af seminaret uden at skulle 
tage på konference et sted i verden. 
 
Det blev en intens, givende og læringsrig dag, hvor vi overordnet kom rigtig langt omkring, men hvor alle samtidig 
havde mulighed for at få svar på ting, der relaterede sig til det daglige arbejde.  
 

 
En af øjenåbnerne var, hvorledes 
der er forbindelse mellem psykoser 
og PWS; hvordan disponeringen 
kan komme fra henholdsvis 
mor/far/begge forældre, og hvor-
dan specifikke genkombinationer 
kan give langt større risiko for psy-
koser.  
 
Tony fortalte meget omkring dispo-
nering i forhold til andre problem-
stillinger som OCD, raseriudbrud, 
skin-picking og de resultater, der 
ses i forbindelse med forsøg med 
VNS (Vagus Nerve Stimulation) m.v.  
 
Derudover kom vi ind på opmærk-
somhed på værgemål, overgange 
fra barn til voksen og retten til eget 

liv, betydningen af kontrol og struktur på mad, samt at det er okay, at vi tager kontrol, og at det er ikke okay at lade 
være: Tag en beslutning, dokumentér og bevis. 
 
Tilbagemeldingerne fra Tony var, at vi på Solvang gør et rigtigt godt stykke arbejde. Han påpegede, at konstruktionen 
af et bosted er væsentlig, derfor fungerer Solvang så godt. Vores fysiske rammer, afstande og al den indlagte (syn-
lige/skjulte) motion er godt, og vi drager fordel af at være et bosted i et lille samfund. 

Botilbuddet Solvang 

Professor og præsident i IPWSO Tony Holland 
og leder af botilbuddet Solvang Karin Birkedal 
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Om at give slip 
Forleden dag faldt jeg over et opslag på Facebook, hvor en mor 
til et barn med multihandicap fortæller om sin beslutning om at 
lade sin datter bo hjemme altid. Hun vil ikke have hende på in-
stitution eller andre steder. Mange andre mødre i denne tråd er 
enige med hende og ønsker alle at beholde deres 
barn/unge/voksne hjemme. 
 
Jeg vil gerne slå fast, at jeg ikke mener, at der er noget rigtigt 
eller forkert valg, når man taler om at lade sit barn bo hjemme 
altid eller lade det flytte på institution eller på et bosted. Der er 
heller ikke noget rigtigt svar, når vi taler om aflastning eller ikke 
aflastning. Det må være helt op til den enkelte. Valget afhænger måske af, hvilket handicap der er tale om, hvilke 
erfaringer man har med det offentlige system, hvilket menneske- og livssyn man har og sikkert meget mere. Alligevel 
er det svært for mig at slippe dette budskab om ikke at lade ens barn flytte hjemmefra.  
 
Er det mon altid bedst for mennesket med handicap at bo hjemme? 
 
Hvad skal der mon blive af dette menneske, når forældrene dør? 
 
Måske fylder det så meget hos mig, fordi begge mine døtre er flyttet hjemmefra inden for kort tid. Den ene til Køben-
havn for at studere, den anden til PWS-Bostedet Solvang på Fejø. Måske fylder det, fordi jeg også ind imellem selv 
bliver ramt af tanken: Hvad skal der blive af Anna, når jeg dør? 
 
Jeg har gennem tiderne som mor til en datter med PWS ofte følt, at jeg var uundværlig. Jeg har ligget højest i Annas 
hierarki, derfor har det ofte været mig, der har måttet ”klare ærterne”, når det brændte på for Anna. Dette ligegyldigt 
om hun har været i institution, hos sin far eller andre steder uden for hjemmet. I lange perioder har jeg følt mig fanget 
i den position. Jeg stod nærmest til rådighed 24/7 – også når jeg var på job, til hygge med venner eller når jeg var i 
sommerhus med min kæreste for at slappe af. Mange professionelle og familiemedlemmer har ikke kunnet håndtere, 
når Anna har fået udfald, og der er blevet ringet efter mig. På et tidspunkt blev det for meget, og jeg tog en beslutning. 
Jeg droppede forestillingen om, at jeg var uundværlig. 
 

Jeg har det meste af Annas liv haft svært ved at se hende på en institution. På et tids-
punkt blev hun visiteret til aflastning på en sådan. Jeg forestiller mig, at der en mange 
forskellige slags institutioner, men denne var nok som et af de skræmmebilleder, jeg 
havde i hovedet. Lange gange med ret upersonlige værelser. Der måtte ikke hænges 
noget op på væggene, da der var flere borgere, der brugte værelset. Og det var nok det, 
der prægede mit indtryk mest – det upersonlige! Vi takkede nej til tilbuddet, og kæm-
pede en lang og opslidende kamp med kommunen om et andet tilbud. Det mundede 
ud i et tilbud om aflastning på et PWS-bosted. Der var noget kemi, der ikke var på plads, 
så det gik desværre ikke i længden. Så min beslutning om ikke at være uundværlig var 
svær at føre ud i livet sådan lige med det samme. Nogle gange kunne jeg havde ønsket 
mig, at jeg havde taget denne beslutning tidligere, så der var et større og stærkere net-
værk omkring os. 
 
Jeg har i en del år været i kontakt med bostedet Solvang om en plads til Anna, når hun 
var klar til at flytte hjemmefra. Pladser på PWS-bosteder hænger jo ikke på træerne. I 

den forbindelse kom jeg i kontakt med et personale derfra, som tilbød at tage Anna i aflastning. Det var ikke uden 
konflikter eller udfald, men jeg oplevede for første gang meget længe, at der var nogen, der var i stand til at håndtere 
det, hvilket var en stor lettelse. De første mange gange, jeg afleverede Anna i aflastning, blev jeg ramt af dårlig sam-
vittighed og også lidt en form for ”nederlagsfølelse.” Jeg kunne ikke klare mit eget barn, jeg skulle have hjælp. Set i 
bakspejlet nogle virkelig tåbelige og uberettigede følelser. 
 
Efter noget tid blev der en plads på Solvang, som Anna blev tilbudt. Det var stort. Anna glædede sig til at bo sammen 
med andre med PWS, hun glædede sig til at få sin egen lejlighed og arbejde i stald – og på sigt få sin egen hest. Jeg 
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glædede mig også – til at få mere tid til mig selv, til min ældste datter og til min kæreste og venner. Samtidig var jeg 
ved at dø af skræk. Hvordan skulle det gå Anna – og mig? Kunne hun klare sig? Ville de kunne håndtere hende? Ville 
hun blive en del af fællesskabet med de andre beboere? Ville hun kunne undvære mig – og omvendt? Jeg mener, der 
er meget identitet i at være mor, og de følelser, der er forbundet med det, tror jeg, kan blive forstærket, når ens barn 
har et handicap.  
 
I tiden op til flytningen havde jeg perioder, hvor jeg var meget følelsesladet. Filmen, fra dengang hun blev født, fra da 
vi fik diagnosen, alt det vi har været igennem gennem tiden, spillede på ”uendelig” i mit hoved. Lidt som en serie på 
Netflix - efter endt afsnit går det næste i gang indenfor 15 sekunder. For mig var det en meget skelsættende tid. På et 
tidspunkt fik jeg behov for at gøre op med fortiden og slippe billedet af Anna som værende barn og afhængig af mig. 
Derfor fandt jeg et billede af Anna som baby. Jeg tog ud til det hospital, hvor hun er født. Jeg kan blive dårlig tilpas, 
bare jeg nærmer mig det sted. Det er forbundet med så mange minder om en tid, hvor mit liv blev vendt op og ned. 
MEN jeg tog derud, stod og betragtede bygningen, tog billedet af Anna som baby frem – og brændte det. Jeg sagde til 
mig selv, at Anna nu er ung, og hun skal ud og leve sit eget liv, og jeg skal leve mit. Jeg tog hjem og fandt billeder af 
Anna, hvor hun og jeg er i London for at fejre hendes 18-års fødselsdag. Dem hængte jeg op forskellige steder i mit 
hus. Det hjalp – og hjælper mig stadig til at slippe fortiden og gå fremtiden i møde med glæde og optimisme på både 
Annas og mine egne vegne. 
 

 

 
 
 
 

Når en ung flytter hjemmefra, må man som forælder have tillid og tro på, at den unge kan klare sig selv. Når en ung 
med PWS flytter hjemmefra, må man have tillid og tro på, at der er nogle professionelle, der kan deres kram. Nogle 
professionelle, som har den fornødne viden om PWS, som er oprigtig nysgerrige, imødekommende, og som man kan 
mærke, vil ens unge det bedste. Noget af det helt svære for mig har været bekymring for, om Anna ville få nok omsorg. 
Jeg mener, personalet på et bosted, er jo på arbejde, når de er sammen med min datter. Kan de give hende omsorg, 
som opleves nærværende og ”kærlig”? 
 
Nu er det stadig nyt, og alligevel er der gået 8 måneder, siden Anna flyttede. Det har ikke været uden problemer, men 
jeg har alligevel haft en tro på, at det var det rigtige valg, vi traf, da vi besluttede, at Anna skulle flytte hjemmefra. Jeg 
oplever, at flytningen lever op til både Annas og mine forventninger. Anna har altid drømt om sit eget rækkehus og en 
hest. Nu bor hun i sin egen lejlighed, som minder om et rækkehus, og inden alt for længe kan hendes drøm om egen 
hest gå i opfyldelse. Jeg glædede mig til mere tid til mig selv, og jeg har fået meget mere end det. Jeg har fået nogen 
at dele mit ansvar og mine bekymringer med. Jeg har fået nogen, som nu kan overtage min rolle som ”eksperten” på 
området. Nogen som tager over i forhold til: Kontakt med kommunen, lægekontrol, tandlægebesøg, kostplaner, vej-
ning og meget mere. Det oplever jeg som en stor lettelse, og ja, nok er personalet på arbejde, når de er sammen med 
Anna, men jeg oplever dem nærværende og kærlige.  
 
Jeg har hørt en anden mor til en datter med PWS sige: ”Jeg stiller mig selv det spørgsmål: Hvis jeg går bort i morgen, 
vil jeg så være tryg ved, at min datter er der, hvor hun er? – Og det kan jeg kun sige ja til!” Jeg vil glæde mig til, at jeg 
selv kan sige sådan. Indtil da vil jeg nyde at pakke min rygsæk, mærke friheden, når jeg tager færgen til Fejø for at 
besøge min datter og bare være hendes mor! 
 

Karina Sauer 

 
Dodekalitten: På en lollandsk mark med 
udsigt over Smålandsfarvandet – og der-
med med udsigt til Fejø, ligger dette 
skønne monument. En kombination af 
skulpturer og musik. Her har jeg siddet 
mange gange og filosoferet over livet 
som mor til en datter med PWS. Dette 
sted kan varmt anbefales.  
Foto: Michael Cardow 
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PWS og internettet, You Tube og meget andet 
 

Går man på nettet og søger på Prader-Willi Syndrom, kommer der meget frem. Og ikke alt er korrekt. 
  
Der kan være personer, der måske begejstret fremlægger deres erfaringer som beviste sandheder og derfor giver 
anbefalinger, som eventuelt kan være vildledende eller i værste fald skadelige.  
 
I må meget gerne kontakte mig, hvis I læser om fx diæt, medicin eller andet, hvor I tænker: jamen, skal mit barn da 
ikke have dette? Jeg har mulighed for at kontakte internationale eksperter og høre om deres erfaringer og opsøge 
litteratur der kan be- eller afkræfte anbefalinger. 
 
Jeg vil anbefale, at man løbende læser på www.IPWSO.org, den internationale forenings hjemmeside, hvor der er 
vejledninger både for familier og fagpersoner samt lægelige råd, der baserer sig på grundige undersøgelser og erfarin-
ger. Desuden kommer hver 3. måned en oversigt over nyeste forskning. På den danske hjemmeside kommer også 
løbende nyheder, men ikke alt fra IPWSO bliver oversat. 

Overlæge Susanne Blichfeldt   
 Tlf.: 29938121  

e mail: s.blichfeldt@dadlnet.dk 
 
  

Aktivitetskalender 2019/2020 
 

Dato Aktivitet Sted Tilmeldingsfrist 

23. februar Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre Afviklet 

6. april Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre Afviklet 

9. – 10. maj Netværkskursus Danhostel Svendborg Afviklet 

24. – 31. maj Udlandsrejse Toscana Afviklet 

14. – 16. juni Familieweekend PindstrupCenteret Afviklet  

29. juli – 2. august Sommerlejr Brogården Afviklet  

28. september Generalforsamling og  
bestyrelsesmøde 

Scandic Hvidovre Afviklet 

13. – 18. november International Conference Havana, Cuba  

22. – 24. november SPA-ophold Comwell Korsør  

14. december Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre  

22. februar Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre  

18. april Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre  

 Netværkskursus Danhostel Svendborg  

19. – 21. juni Familieweekend PindstrupCentret  

27. – 31. juli Sommerlejr Kursuscenter Brogården  

http://www.ipwso.org/
mailto:s.blichfeldt@dadlnet.dk
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Fagrådet for PWS 
Fagrådet vejleder private, institutioner, kommuner etc. Fagrådets medlemmer kan forlange honorarer for rådgivning til f.eks. kommuner og 
regioner. I begrænset omfang kan honorar for særlige opgaver ydes fra Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom til foreningens medlemmer. 
Enkel telefonisk rådgivning ydes vederlagsfrit. 
 
 
 
Overlæge, ph.d. Stense Farholt 
Center for Sjældne Sygdomme 
Rigshospitalet 
2100 København Ø 
Tlf. 3545 1302 (Rigshospitalet) 
Tlf. 3071 5347 (Aarhus Universitetshospital) 
Stense.Farholt@regionh.dk  
 
Afdelingslæge, klinisk lektor, ph.d., dr.med. 
Kirstine Stocholm 
Medicinsk Endokrinologisk Afdeling & 
Center for Sjældne Sygdomme 
Aarhus Universitetshospital 
8000 Aarhus C 
Tlf.: 7845 1473 
kirstine.stochholm@aarhus.rm.dk  
 
Sygeplejerske  
Margit Svantemann 
Center for Sjældne Sygdomme 
Århus Universitets hospital, Skejby 
8200 Århus N 
Tlf.: 7845 1534 
margsvan@rm.dk 
 
Psykolog 
Nina Navntoft-Pedersen 
Specialområde Udviklingshæmning og ADHD 
Region Midtjylland 
Møgelkjærvej 6, 8800 Viborg 
Tlf.: 2381 9062 
ninnav@rm.dk 
 
Overlæge Hanne Hove 
Center for Sjældne Sygdomme 
Rigshospitalet 
Blegdamsvej 9 
2100 Kbh. Ø 
Tlf.  3545 4062 
hanne.buciek.hove@regionh.dk 
 
Socialrådgiver Jens Tamborg 
Kildemarksvej 44 C 
4700 Næstved 
Tlf. 2259 7402 
tamborg@live.dk  
 
Talepædagog, Vejleder i Karlstadmodellen 
Mette Sørensen 
Agertoften 6 
2680 Solrød Strand 
Tlf.: 5153 7705 
mettesoerensen433@hotmail.com 
 
 
 
 
 
 
 
 

Sygeplejerske Bolette Færch Petersen  
Center for Sjældne Sygdomme  
Rigshospitalet  
Blegdamsvej 9 2100 København Ø  
Tlf. 3545 4788 
bolette.faerch.petersen@regionh.dk  
 
Talepædagog, Vejleder i Karlstadmodellen 
Ellen Bjerre Jensen 
Vindingevej 45 
4000 Roskilde 
Tlf. 2879 2365 
ellenbjerrej@hotmail.com 
 
Klinisk diætist Anne Mørch  
Børneafdeling A 
Århus Universitetshospital  
Brendstrupgårdsvej 100 
8200 Aarhus N 
Tlf. 7845 1497 
anneolen@rm.dk 
 
Afdelingslæge, Ph.d Anders Johanson 
Vækst og Reproduktion 5064 
Rigshospitalet 
Blegdamsvej 9 
2100 Kbh. Ø 
Tlf. 4033 1489 
anders.johansen.01@regionh.dk  
 
Klinisk diætist, NHH-kand. 
Klinisk ernæringsfysiolog 
Dorthe Wiuf Nielsen 
Børne Ernæringsenheden, Afsnit 4094 
Rigshospitalet 
Blegdamsvej 9 
2100 Kbh.Ø 
Tlf. 3545 8342 
dorthe.malene.wiuf.nielsen@regionh.dk 
 
Børnepsykiater Anne Overgaard Pedersen 
Ønskes kontakt til Anne Overgaard Pedersen: 
send venligst mail til Susanne Blichfeldt 
s.blichfeldt@dadlnet.dk, med navn og mailadresse eller telefon,  
hvorefter I bliver kontaktet 
 
Overlæge Susanne Blichfeldt 
Konsulent for Landsforeningen for PWS 
Kildehusvej 12 
4000 Roskilde 
Tlf. 2993 8121 
s.blichfeldt@dadlnet.dk 

 

 

 

 

 

mailto:Stense.Farholt@regionh.dk
mailto:kirstine.stochholm@aarhus.rm.dk
mailto:margsvan@rm.dk
mailto:ninnav@rm.dk
mailto:hanne.buciek.hove@regionh.dk
mailto:mettesoerensen433@hotmail.com
mailto:bolette.faerch.petersen@regionh.dk
mailto:ellenbjerrej@hotmail.com
mailto:anneolen@rm.dk
mailto:anders.johansen.01@regionh.dk
mailto:dorthe.malene.wiuf.nielsen@regionh.dk
mailto:s.blichfeldt@dadlnet.dk
mailto:s.blichfeldt@dadlnet.dk
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Bestyrelsen for Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom 

 

 

 

 

 

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

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

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

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

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

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

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

 
www.prader-willi.dk 

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

 
Ved indbetaling på bankkonto eller Mobile Pay: 

HUSK ALTID at skrive, hvem og hvad indbetalingen dækker. 
 

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

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

konto. 
 

CVR-nummer: 13551898 

 

 

 

 

 

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