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Referat fra generalforsamling på Brogården d. 30 september 2016  
 

1. Valg af dirigent 
Lars Skovgård blev valgt til dirigent med applaus. Han konstaterede, at generalforsamlingen var lovligt indkaldt og 
gav ordet til formanden for formandens beretning. 

 
2. Formandens beretning  

Jytte Helgogaard aflagde formandsberetningen, der var fulgt af billeder fra årets 
arrangementer samt en sang af Georgio Fornasier, tidligere præsident for IPWSO.  
 
Konstituering af bestyrelsen   
Bestyrelsen konstituerede sig efter generalforsamlingen for et år siden med undertegnede som formand, Vibeke Ør-
skov næstformand, Martin Raabjerg som kasserer og Lise Reimers som sekretær. De øvrige bestyrelsesmedlemmer er 
Djanik Andersen, Claus Rosenager-Jepsen, Signe Andersen og Tina Damgaard. Vibeke og Claus er herudover forenin-
gens repræsentanter i Sjældne Diagnoser. 

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

 
Landsmøde 
Vi havde sidste år i september landsmøde med generalforsamling på Scandic i 
Hvidovre med deltagelse af ca. 20 personer. Til landsmødet havde vi besøg af psy-
koterapeut Karin Westh, som holdt foredrag om emnet sorg. 
 

 
SPA-weekend 
I november deltog 6 voksne med PWS og deres mødre i en SPA- og helseweekend 
på Comwell i Korsør. Weekenden havde til hensigt at give udeboende voksne et 
tilbud om at være sammen med familien under andre rammer end de hjemlige og 
samtidig tilbyde en sund weekend i samvær med andre voksne med PWS. Alle gav 
udtryk for, at weekenden havde været en succes, og tilbuddet gentages da også 
her i november måned.  

 
Temadage med Tony Holland og Susanne Blichfeldt 
I december havde vi over to dage indbudt den engelske professor i psykiatri, Tony 
Holland til et kursus i København for fagråd og andre fagfolk med interesse i psy-
kiatri og PWS. Tyve fagpersoner deltog i arrangementet, og erfaringerne og ny-
hederne fra kurset vil helt bestemt komme personer med PWS til gode. Dag to 
var et kursus for pædagoger, lærere, forældre og andre pårørende, hvor også Su-
sanne Blichfeldt holdt foredrag. Her deltog i alt 22 personer, og der var i den ef-
terfølgende evaluering særdeles stor tilfredshed med dagene.  
 
Sjældne-dagen 
Sjældne Diagnoser indbød d. 28. februar til et Sjældne-løb i Fælledparken i anledning af skudåret og den internationale 
markering af Sjældne Sygdomme. Det store løb sker som bekendt hver 4. år, og i den forbindelse uddeles også Sjældne-

prisen til en person, der har gjort sig særlig bemærket inden for sjældne syg-
domme. Vi havde i bestyrelsen besluttet at indstille overlæge Susanne Blich-
feldt til denne pris, fordi vi mener, Susanne siden foreningens startfor 30 år 
siden har ydet og fortsat yder et kæmpe stort arbejde inden for Prader-Willi 
Syndrom. Det var derfor særdeles glædeligt både for foreningen og for Su-
sanne, da vi modtog meddelelsen om, at Susanne skulle tildeles prisen ved 
Sjældne-løbet. I sig selv var denne pris med til at fremme fokus på Prader-Willi 



Syndrom og medførte henvendelser fra medicinalfirmaer, turistfirmaer og lokalradioer og aviser. STORT TILLYKKE her-
fra til Susanne.  
 
Samtalegrupper 
Foreningen udbød i marts måned samtalegrupper for forældre til børn med PWS fra 0-12 år i Århus, Kolding og i 
Hvidovre. Deltagerantallet var i Århus på blot 2 familier, i Kolding deltog 4 personer, og i Hvidovre deltog 10 familier. 
Alle grupper blev ledet af psykoterapeut Karin Westh. Sidste del af samtalegrupperne bl ev holdt i forbindelse med 
familieweekenden i juni på Pindstrupcentret med psykoterapeut Anne Møller som leder. Evalueringen af denne sidste 
del viser, at der er tilfredshed med, at familieweekenden indeholder dette faglige indlæg, som på Anne Møllers 
foranledning var kønsopdelt, således at mødre og fædre var adskilt.  

 
Ridelejr for unge hjemmeboende og voksne udeboende   
I april fik unge hjemmeboende fra 15 år muligheden for at mødes  med 
udeboende voksne med PWS til en ridelejr i et stort sommerhus med 
swimmingpool i Ørsted, og 13 personer deltog her med Djanik som leder. 
Der var både ridning, svømning og wellness på programmet, og ikke 
mindst svømning og wellness var et stort hit blandt deltagerne. På trods 
af succesen er ridelejren nu definitivt lukket som aktivitet og udbydes ikke 
længere. Årsagen hertil er begrundet i, at Djanik af sin arbejdsgiver, Region 
Midtjylland, er blevet pålagt ikke at arrangere aktiviteter, hvor han har pædagogisk ansvar i forhold til deltagere fra 
Grankoglen, hvor Djanik til dagligt arbejder som pædagog. Dette for at undgå eventuelle habilitetskonflikter.  

 
Familie- og aktivitetsweekend  

I juni måned fandt familieweekenden på Pindstrupcentret sted med del-
tagelse af 56 personer repræsenterende 15 familier med børn med PWS, 
heriblandt også nye familier. Det var Djanik fra bestyrelsen, der var tov-
holder på weekenden, og ifølge deltagerne er det et rigtigt godt arran-
gement, der kommer både børn, søskende og forældre og ikke mindst 
den mulighed for netværksdannelse, weekenden medfører, til gavn. 
Som tidligere nævnt var anden del af samtalegrupperne indlagt på fami-
lieweekenden. Hvorvidt det sker igen i 2017, vil bestyrelsen tage beslut-
ning om senere. 

 
Sommerlejr på Kursuscenter Brogården  
For unge og voksne med PWS har vi igen i år afholdt en vellykket sommer-
lejr. Kursuscenter Brogården var rammen for lejren, og det var endnu en-
gang Djanik, som stod for ledelsen af lejren, hvor deltagerantallet nåede op 
på 80, så det er en del flere end de tidligere år. Det var anden gang, som-
merlejren blev holdt her på Brogården, og helt i PWS-regi giver genken-
delse af rammer og indhold stor tryghed hos deltagerne, hvilket betød, at 
sommerlejren var mere rolig i år end sidste år. 
 
Lokal undervisning 
Foreningen søgte sidste år midler i Aktivitetspuljen, der skulle bruges til undervisning på lokale bosteder, skoler og 
institutioner. 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 institutioner i hhv. Øst- og Vestdanmark 

for at undervise personale i PWS. Tilbuddet har været bragt i PWS NYT, og 
hidtil har Susanne og Stense besøgt 14 forskellige institutioner, som rummer 
fra en enkel person med PWS op til mange personer med PWS. Foreningen 
har tidligere udbudt en række faglige kurser og temadage for personale fra 
institutioner, skoler og bosteder, men vi har også måttet konstatere, at det 
er blevet vanskeligt at samle et tilstrækkeligt antal deltagere til disse centrale 
temadage – oftest begrundet i økonomi fra institutionernes side. Tiltaget skal 
derfor ses som en imødegåelse af behovet for information om PWS, og alt 
tyder på, at der også fremadrettet er stort bud efter både Susanne og Stense. 
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PWS NYT  
Informations- og oplysningsarbejdet varetager vi stadig først og 
fremmest med udgivelsen af PWS NYT, som 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 igennem 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. I forbindelse med foreningens 30-års jubilæum har vi valgt 
at udgive et jubilæumsnummer bestående af indlæg og fotos fra PWS 
NYT gennem de sidste 30 år, og jeg tror, det er tydeligt for enhver, at 
bladet har gennemgået en fin teknisk udvikling.  

 
Hjemmeside 
Hjemmesiden er foreningens ansigt udadtil, og hidtil har det været Benjamin og Djanik, der har vedligeholdt og 
opdateret den. Hjemmesiden er nu relanceret i nyt design, og det vil fremover være firmaet webpedel.dk, der vil stå 
for vedligeholdelsen i samarbejde med bestyrelsen. Der skal herfra lyde en tak til Benjamin, som frivilligt har bidraget 
til vedligeholdelsen af det rent tekniske samt til Djanik, som har varetaget de løbende opdateringer.  
 
Facebook-gruppen 
Facebook-gruppen for Prader-Willi Danmark tæller nu 162 medlemmer, dvs. der er kommet 32 nye medlemmer til 
siden sidste år – heriblandt flere udenlandske, der arbejder med PWS. 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. 
I juli dette år blev den 9. internationale PWS-konference afholdt i 
Toronto i Canada. Konferencen var delt i tre dele, en videnskabelig 
for læger/forskere, en caretakerkonference for ledere og pædagoger 
på især bosteder og en forældrekonference. Djanik og undertegnede 
deltog i caretaker- og forældrekonferencen, og viden herfra vil blive 
formidlet i kommende PWS NYT. Susanne har påtaget sig at referere fra den videnskabelige konference. Om tre år 
finder den 10. internationale PWS-konference sted i Cuba. 

 
Nationalt samarbejde 
Nationalt samarbejder vi med andre foreninger for sjældne sygdomme inden for rammerne af LEV og Sjældne Diag-
noser.  

 
Som tidligere nævnt er Vibeke og Claus foreningens repræsentanter i Sjældne Diagnosers Repræsentantskab og del-
tager i repræsentantskabsmøder 2 gange om året.  

 
Vi samarbejder ligeledes med de to hospitalscentre for sjældne handicap på Rigshospitalet og Skejby Sygehus og nyder 
stor gavn heraf. Begge centre har repræsentanter i fagrådet og bidrager kontinuerligt til at opdatere foreningens op-
lysningsmateriale. 
 
Netværk for PWS 
Vi har igen i år haft fornøjelsen af at knytte relationer til et netværk for PWS under ledelse af pædagogisk konsulent 
fra Handicapcenter Nordøstfyn, Hans Peter Lund. Foreningen har støttet netværket økonomisk til et seminar for pæ-
dagoger og ledere om ”low arousal”, som fandt sted i maj måned med 64 deltagere fra 14 forskellige tilbud, og vi håber 
i kommende nummer af PWS NYT at kunne bringe en kort omtale heraf.  

 



Fagråd 
Foreningens fagråd holder møder to gange årligt og har et meget tæt samarbejde med bestyrelsen. Foreningen støtter 
fagrådet økonomisk, ligesom vi støtter enkeltmedlemmer af fagrådet med dækning af rejseomkostninger til PWS -
møder både i Danmark og i udlandet. Fagrådet er også det organ, der trækkes på i sager, der drejer sig om forskellige 
forhold. Undertegnede får en del henvendelser fra både offentlige og private personer, og det er unikt at have et fagråd 
af eksperter, der kan henvises videre til. 

 
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 muli ge aldersgrupper inden 
for PWS er repræsenteret, 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 lydhøre herfor. Det gælder også som tidligere nævnt både PWS NYT og hjemmesi-
den. 

 
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. 
 
Beretningen blev godkendt med rosende kommentarer. 

 
3. Kassererens beretning om det reviderede regnskab 

Martin Raabjerg fremlagde foreningens regnskab og redegjorde for de vanskeligheder, der har været i det seneste år 
i forbindelse med bevillinger fra Handicap- og Aktivitetspuljen.  
 
Regnskabet blev godkendt. 

 
4. Fastsættelse af kontingent for 2017 

Bestyrelsens forslag om en mindre kontingentforhøjelse til 300 kr. for et almindeligt medlemskab og 2355 kr. for et 
livsvarigt medlemskab blev vedtaget. 

 
5. Forslag om vedtægtsændringer 

Bestyrelsens forslag til mere tidssvarende vedtægtsændringer blev vedtaget efter en kort udveksling af spørgsmål 
specielt vedr. feriemuligheder. 

 
6. Indkomne forslag 

Ingen indkomne forslag. 
 

7. Valg af bestyrelsesmedlemmer 
Jytte Helgogaard, Martin Raabjerg, Signe Andersen og Claus Rosenager-Jepsen blev genvalgt uden modkandidater. 

 
8. Valg af 2 revisorer og 1 revisorsuppleant 

Jan Lorentzen og Jette Justesen blev genvalgt til foreningens revisorer, og Lars Skovgård blev genvalgt som revisorsup-
pleant. 

 
9. Eventuelt 
- Der var en hilsen fra foreningens tidligere formand Børge Troelsen med ros af foreningens arbejde. Den 

bringes i PWS-NYT nummer 04, 2016.  
- Der var positive kommentarer vedr. udformningen af programmet til kurset.  
- Ros til bestyrelsen for stort arbejde. 
- En enkelt familie havde fået afslag på betaling af søskende fra deres kommune, da der ikke var et program 

specielt udformet med aktiviteter for søskende.  
- Laura Windelboe redegjorde for gruppens arbejde med en bog for søskende. Det lå i øjeblikket lidt stille. 
- Susanne Blichfeldt fortalte, at hendes søn Emil havde skrevet en bog for søskende. Bogen udkommer forår 

2017. 
- Der blev udtrykt beklagelse over, at ridelejren nu er definitivt slut. 
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Den nyvalgte bestyrelse 
 

Fra venstre: Tina Damgaard, Signe Andersen, Claus Rosenager-Jeppesen, Lise Reimers, Vibeke Ørskov, Jytte Helgogaard, Djanik 

Andersen og Martin Raabjerg 

 

Til Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom  
 

I anledning af foreningens 30 års jubilæum vil jeg gerne fremsende mine hjerteligste lykønskninger.  

Jeg har nu i en årrække været forholdsvis meget på afstand af foreningens arbejde, men he le tiden holder jeg mig 

naturligvis ajour via PWS NYT og også ved de nyheder, jeg kan få, når Anders, min søn, har deltaget i et af jeres arran-

gementer. 

Og jeg er bestemt meget imponeret over det trofaste engagement og det arbejde, bestyrelsen udfører. Der er hele 
tiden meget fine aktivitetstilbud både til personer med PWS og deres pårørende og til beboerne i forskellige botilbud. 

Samtidig er det mit indtryk, at bestyrelsen fastholder den væsentlige kontakt til andre organisationer på handicapom-

rådet, så de forskellige myndighedsorganer bliver holdt fast på deres ansvar for til stadighed at sikre de bedst mulige 

livsvilkår for alle handicappede. 

Vi skal være glade for, at ingen behøver at være uvidende om, at gruppen af mennesker med PWS og dem, der er 
knyttet til dem, trods sin beskedne størrelse ikke kan og ikke bør overses.  

Foreningens hjemmeside bidrager fornemt til at skabe og fastholde denne opmærksomhed. 

Derfor endnu engang: Rigtig hjertelig tillykke og tak for den fine arbejdsindsats. 

 

Børge Troelsen 

 



Samtalegrupper for forældre til børn med PWS 0-14 år 
 

 

Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom inviterer 
til samtalegrupper  

for forældre til børn med PWS i alderen 0 – 14 år  
i Jylland og på Sjælland 

 
Som tidligere år bliver der afholdt samtalegruppe i Jylland og på Sjælland med fælles opsamlingsrunde på familieweek-
enden på Pindstrup i juni måned. Det bliver socialrådgiver Anne Thousig Møller, der også tidligere har medvirket ved 
samtalegrupperne, der forestår alle tre arrangementer. 
 

Deltagere fra Jylland og Fyn mødes torsdag d. 23. marts 2017 på Scandic Bygholm Park, 
Schüttesvej 6, 8700 Horsens kl. 17.30 – 20.30. 
 

Deltagere fra Sjælland mødes torsdag d. 30. marts 2017 på Scandic Hvidovre, Kettevej 4, 
2650 Hvidovre kl. 17.30 – 20.30. 
 
Til begge arrangementer serveres kaffe, te og sandwich. Der er desværre ikke mulighed for børnepasning.  
 

Tredje og sidste samtalegruppe afholdes lørdag d. 17. juni under familieweekenden på PindstrupCentret. 
 

Bindende tilmelding til Tina Damgaard, tlf. 31170903, mail: tina.damgaard@yahoo.dk – senest d. 15. fe-
bruar 2017 
 

 

30-års jubilæum på bostedet Oxen 
 

 

Kære Lars Bitsch 

 

Vi ønsker dig et stort tillykke med dit 

30-års jubilæum på Oxen d. 4. november 2016. 

Kærlig hilsen alle dine venner og personale fra Oxen 

 

 

 

mailto:tina.damgaard@yahoo.dk
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Kursus for fagfolk: To dage med fokus på Low Arousal og udveksling af viden 
Den 19. og 20. maj 2016 var vi 55 pædagoger og medhjælpere samlet på kursus i Svendborg. Kurset var 

tilrettelagt for fagfolk, der har PWS som deres daglige arbejdsområde. 
 
Den første dag havde fokus på Low Arousal-tilgang, hvor 

vi blandt andet trænede i forskellige konfliktnedtrap-

pende og konfliktforebyggende metoder. Det er en stor 

fordel - både for borgere og personale – hvis en konflikt 

ikke får lov at udvikle sig. Er en borger først kommet op i 

det røde felt, tager det ofte lang tid for vedkommende at 

komme ned igen. Underviser Pia Lindberg Fenger fra Læ-

ringsCenter Brejning åbnede en bred vifte af forskellige 

metoder. Metoder, der kan hjælpe os som fagpersoner, 

så vi undgår at bringe borgeren i en situation, hvor de re-

agerer med skæld ud og det, der er værre. Metoden 

kunne f.eks. være at holde afstand, kun sige en ting ad 

gangen, holde sig til korte sætninger, holde pauser, skifte 
personale, give tid til eftertanke, aflede og meget mere. 

Generelt har de forskellige PWS-tilbud i de seneste år 

haft fokus på at undgå magtanvendelser. Og i det daglige 

gøres der meget for at sikre, at det ikke er nødvendigt at 

magt tages i anvendelse. En Low Arousal-tilgang til bor-

gerne kan være med til at sikre, at denne udvikling fort-
sætter. 

 

 

 

 

 

 

  

 

 

 

 

Dag to blev brugt til faglig udveksling. I fire forskellige workshops tog vi spørgsmål op til fælles læring: 

Workshop 1: Narrativ Teamrefleksion 
Her tog vi medbragte problemstillinger op til fælles re-
fleksion. Til at stå for denne workshop fik vi hjælp af vice-
centerleder Kirsten Agerskov Nielsen og afdelingsleder 
Bente Peschardt – begge fra Handicapcenter Nordøstfyn. 
Narrativ Teamrefleksion er en genganger fra tidligere år. 
Metoden går ud på, at deltagerne reflekterer over for-
skellige fortællinger (narrativer), som deltagerne havde 
medbragt. Hver refleksion mundede ud i, at der blev lagt 
en plan i forhold til pågældende borger, som deltagerne 
kunne tage med hjem. 
 
Workshop 2: Seksualitet 
Er der specielle hensyn at tage, når vi skal råde og vejlede 
personer med PWS om seksualitet. Hvordan taler vi med 
borgerne om seksualitet? Skal vi have en seksualpolitik? 
Hvordan forebygger vi seksuelle overgreb? Hvilke tegn 
skal vi se efter? 
 

Disse og lignende spørgsmål diskuterede deltagerne i 
denne workshop. Socialpædagog Maj-Britt Vilhelmsen, 
Engbo Kerteminde, der er i gang med en uddannelse som 
seksualvejleder, stod for denne workshop. 
 
Workshop 3: Videoanalyse 
Med udgangspunkt i ICDP’s (International Child Develop-
ment Programme, red.) otte temaer – se nedenfor - for 
et godt samspil gennemgik vi en medbragt video trin for 
trin for at identificere, hvilke relationskompetencer med-
arbejderen bringer i anvendelse. Workshoppen viste 
blandt andet, at vi på selv meget korte videoer (45 sekun-
der) kunne se samtlige relationskompetencer komme i 
anvendelse. Ved således at fokusere på det, der virker i 
samspillet, kan den professionelle blive mere bevidst om 
egne kompetencer. Afdelingsleder Henrik Christensen og 
faglig konsulent Hans Peter Lund, begge fra Handicapcen-
ter Nordøstfyn, stod for denne workshop. 
 

Kurset bød også på fysi-

ske øvelser i  det dejlige 

forårsvejr. 



Workshop 4: Jura 
Vi havde inviteret Trine Andersen, der er jurist i Region 
Syddanmark, til at holde en workshop om juridiske 
aspekter. Emnerne i denne workshop spændte bredt: 

værgemål, magtanvendelse, selvbestemmelse og med-
bestemmelse. 
 
 

 

Samspilstemaer - relationskompetencer 
 

1. Vis positive følelser – vis, at du vil det andet menneske. 
2. Juster dig efter det andet menneske, og følg dets udspil. 

3. Tal med vedkommende om ting, han eller hun er optaget af, og prøv at få følelserne med i samta-
len. 

4. Giv ros for det, som mennesket selv er i stand til at klare, og anerkend mennesket, som det er.  
5. Hjælp det andet menneske med at rette opmærksomheden ét sted hen, sådan at I får en fælles op-

levelse af ting i omgivelserne. 
6. Giv mening til hans eller hendes oplevelse af omverdenen ved at beskrive det, I oplever sammen, 

og ved at vise følelser og entusiasme. 
7. Uddyb, og giv forklaringer, når du oplever noget sammen med det andet menneske. 

8. Hjælp ham eller hende med at kontrollere sig selv ved at sætte grænser på en positiv måde – ved at 
guide vedkommende, vise positive alternativer og ved at planlægge sammen. 

 

Ved Hans Peter Lund, pædagogisk konsulent, Handicapcenter Nordøstfyn 
 

Helpline hos Sjældne Diagnoser 
 
Sjældne Diagnosers Helpline er et gratis og anonymt tilbud til patienter og pårørende berørt af sjælden sygdom. Et 
professionelt og engageret rådgiverteam er klar ved telefon og mailbox med information, støtte og rådgivning. 
ELLEMRUM 

Hvad kan Helpline hjælpe med? 
 Lede efter andre med samme diagnose og skabe kontakt. 
 Finde information om sygdommen og erfaringer med at leve med den. 
 Hjælpe med at finde rundt i ”systemerne”, f.eks. indenfor sundhedsvæsenet og det sociale system. 
 Gennem samtale støtte op, når der skal skabes orden i kaos, og når der er brug for overblik. 
 Hjælpe med at finde handlemuligheder ud fra princippet om ”hjælp til selvhjælp”. 

 
Hvad kan Helpline ikke hjælpe med? 

 Stille diagnoser – men vi kan hjælpe med at klargøre dine spørgsmål til lægen. 
 Bevillige ydelser eller hjælpemidler – men vi kan hjælpe med at finde de myndigheder, der kan. 
 Behandle konkrete sager i forhold til kommunen eller regionen – men vi kan ruste dig bedst muligt til dit 

samarbejde med de offentlige instanser. 

 

Hvordan arbejder Helpline? 
Rådgiverteamet på Helpline består af lønnede medarbejdere i Sjældne Diagnosers sekretariat og frivillige fra Sjældne 
Diagnosers medlemsforeninger og Sjældne-netværket. Med afsæt i deres faglige og personlige kompetencer kan råd-
giverne guide og støtte andre til håndtere de utallige aspekter af livet med en sjælden sygdom. Rådgiver-teamet kan 
trække på en række forskellige ressourcer. Indholdet af henvendelser til Helpline registreres med henblik på at kunne 
dokumentere Helplines arbejde. Det kan også være med til at skabe ny viden om de udfordringer, sjældne borgere 
møder. Registreringerne er anonyme, og Sjældne Diagnoser overholder Persondataloven. Derudover har alle rådgivere 
tavshedspligt. 
 

Kontakt Helpline: Tlf. 3314 0010, mandag – torsdag kl. 10 – 14, onsdag dog helt til kl. 20. Mail: helpline@sjaeldnediag-
noser.dk Se også: http://sjaeldnediagnoser.dk/hvem-er-raadgiverne  

mailto:helpline@sjaeldnediagnoser.dk
mailto:helpline@sjaeldnediagnoser.dk
http://sjaeldnediagnoser.dk/hvem-er-raadgiverne
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Besøg fra Australien 
I august 2016 bød Engbo, Kirstinelund og Grankoglen velkommen til be-
søg fra ”down under”. Det var James O’Brien, Melboune, præsident for 
den australske PWS-forening, og administrerende direktør for ”Interac-
tion Disability Services”, Craig Moore fra Sidney, der besøgte Danmark. 
Australien skal til at implementere finansieringen af støtte til personer 
med handicap via et nyt system, der hedder ”National Disability Insu-
rance Scheme (NDIS), og som vil højst sandsynligt kunne støtte personer 
med PWS i Australien rigtig meget. Hvor støtten til handicappede tidli-
gere var finansieret af lokale hjælpeprogrammer, overgår den nu til et 
stort nationalt hjælpeprogram. Målet med systemet er at sætte perso-
ner i stand til at leve ”et almindeligt liv” og at støtte dem i at kunne forfølge deres drømme.  
 

Under besøget i Danmark blev James og Craig udfordret på deres tanker om, hvordan 
personer med PWS lever det gode liv. ”I Australien opfordrer vi personer med PWS til at 
deltage i indkøb af mad og forberedelse af måltider, når det er muligt,” sagde James. 
”Yderligere bliver personerne jævnligt inviteret i køkkenet for at være med til at lave 
mad.” 
 

”Jeres programmer har en helt anden vinkel på mad. Ideen med at fjerne al bekymring 
over mad ved at servere måltider, der på forhånd er tilberedt af personalet, er noget, vi 
skal til at se nærmere på i Australien,” sagde James.  
 

James og Craig bemærkede også, at beboerne var meget rolige. De så ingen udbrud og 
fik nogle fantastiske samtaler med beboerne om Danmark og Australien – især om kæn-
guruer. Både James og Craig bemærkede de ansattes professionalisme. ”Vi værdsatte 

helt igennem den måde, de ansatte behandlede hver enkel beboer på. Det var ligeværdigt, værdifuldt og respektfuldt.” 
Tak fordi I ville dele ideer og viden med os. Vi ser frem til at besøge jer igen og fortælle om, hvordan personer med 
PWS udvikler sig under det nye system. 

James O’Brien, juli 2016 

Forenkling af førtidspensionstildeling 
 

Fra LEV, juni 2016 og www.dukh.dk  

Et flertal i  Folketinget har med virkning fra 1. juni 2016 vedtaget, at åbenlyse sager om tildeling af førtidspension ikke længere skal 
behandles af kommunernes særlige rehabiliteringsteam (L 145). De sager, som ikke længere skal behandles i  rehabiliteringstea-
met, er blandt andet de sager, hvor kommunen vurderer, at personen har betydelige funktionsnedsættelser eller l ider af sygdom 
i en sådan grad, at arbejdsevnen ikke kan udvikles. Altså de sager, som nogle gange kaldes åbenlyse sager.  Af vejledningen fremgår 

følgende kriterier om de ”åbenbare sager” (Pensionsloven § 18, stk. 2): 
 

 Evnen til  at varetage almindelig dagligdags aktiviteter er meget svært nedsat i  et omfang, hvor støtteforanstaltninger af 

praktisk, social eller plejekarakter allerede er iværksat i  fornødent omfang. Det vurderes, at yderligere støtte ikke kan 
forbedre funktionsevnen. 

 Helbredsforholdene er i  sig selv ti lstrækkelige ti l  at forklare borgerens nedsatte funktionsevne. 

 Der foreligger en klar diagnose, relevant behandling er gennemført, og prognosen er sikker. 

 Prognosen indebærer, at funktionsevnen og dermed arbejdsevnen ikke kan udvikles gennem behandling eller træning.  

 
Som udgangspunkt skal alle pensionssager forelægge rehabiliteringsteamet, inden der kan træffes afgørelse om førtidspension. 
Sager, hvor kommunen ikke er i  tvivl om udfaldet af sagen, kan dog undtages. Der er tale om sager, hvor: 

 Det er helt åbenbart formålsløst at udvikle på arbejdsevnen – borgeren skal have førtidspension. 
 Der ikke er tvivl om, at borgeren ikke opfylder betingelserne for førtidspension søgt på det foreliggende grundlag.  

Yderligere information findes på: Pensionsloven 

Vejledning 9465 af 27.5.2016 om sager, hvor kommunen kan tilkende førtidspension uden forelæggelse for rehabiliteringstea-
met, fordi det er åbenbart formålsløst at udvikle arbejdsevnen 

James med sin søn 

http://www.dukh.dk/
http://www.dukhlink.dk/link.asp?ID=19
https://www.retsinformation.dk/Forms/R0710.aspx?id=180548
https://www.retsinformation.dk/Forms/R0710.aspx?id=180548


 

30-års jubilæet på Kursuscenter Brogården    
 

I weekenden fredag d. 30. september til søndag d. 2. oktober blev 30-års jubilæet for Landsfor-
eningen for Prader-Willi Syndrom fejret på Kursuscenter Brogården med ca. 100 deltagere. Det 
er første gang, at foreningen har haft så stort et antal tilmeldinger, og vi var glade for at kunne 
byde både ”gamle” og nye medlemmer velkommen. På programmet var kurser for forældre, pårørende og fagfolk, 
ligesom der var særskilte programmer med aktiviteter for dels børnegruppen og dels unge -/voksengruppen dækkende 
både personer med PWS og deres søskende.  

 
Karina Topp, mor til Martin med PWS på 12 år har visuali-
seret fredagens program, der bød på børnehygge og film 
samt generalforsamling. 
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Foredragsholder og coach Freddy Meyer bragte smilet og grinet frem hos alle, da han talte om, hvordan man kan 
bevare optimismen i hverdagen. Er man interesseret i at se lidt fra et af Freddy Meyers foredrag om bl.a. ”surstråling” 
kan man klikke ind på https://youtu.be/G0L4XJf-B4I og få sig et grin. 
 

 

 

Psykolog Anette Groot fortalte lørdag eftermiddag om relationer og betydningen heraf i samspillet med andre men-
nesker – ikke mindst i forbindelse med konflikter.  
 
Overlæge Susanne Blichfeldt gav alle tilhørere et opdateret foredrag om Prader-Willi Syndrom, der rummede både 
medicinske nyheder og pædagogiske anbefalinger. Se mere under ”Uddrag fra konference i Canada” s. 16. 
 
For børnegruppens vedkommende var der skattejagt og ansigtsmaling, og unge-/voksengruppen var på find2learn-løb 
og en tur i svømmehallen. Lørdag aften tog kegler hos både børn, unge og voksne, hvor MEK PEK gav den fuld skrue 
på scenen i Brohuset og fik mange til at svinge benene. Se fotos på næste  side fra bl.a. underholdningen med MEK 
PEK.  
 

https://youtu.be/G0L4XJf-B4I


Fotos fra weekendseminar på Brogården – se flere på www.prader-willi.dk  

 

http://www.prader-willi.dk/
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Yoga på Kirstinelund 
 
Det er sjovt og hyggeligt at lave yoga og mindful-
ness med mine venner.  
 
Og man får mere tro på sig selv at man er god nok 
og min venner er god nok ved at man siger rem-
sen som hedder ”du er god nok, jeg er god nok” 
og klapper i hinandens hænder og så er der også 
noget der hedder mini yoga hvor man vasker bil, 
det går ud på at man nusser hinanden på ryggen 
og benene og fødderne. 
 
Der er også noget som man ligger ned og lytter ef-
ter en klokke som der fortæller hvornår det be-
gynder og slutter. Man ligger ned på måtter og 
slapper af og man kan ikke lave forkert man gør 
bare det så godt man kan, så kan man ikke gøre 
det bedre. 
 
Skrevet af Pernille Thatt Jensen 
PWS-Bostedet Kirstinelund 
 

…fra Kirstinelund 

Som Pernille så fint fortæller, så laver vi ind imellem yoga og mindfulness-meditationer med beboerne på Kirstinelund. 
Vi oplever, at beboerne rigtig gerne vil være med til det, og at de nyder den stund, hvor der gives tid til, at man kan 
finde ro inden i sig selv.  
 
Vi har udviklet forskellige små yogaeventyr, vi kan 
tage på, der tager udgangspunkt i de 24 styrker af 
Martin Seligmans styrkepædagogik.  
 
Vi starter altid med at komme til stede sammen 
med den samme genkendelige sætning, hvorefter 
vi laver vejrtrækningsøvelser og opvarmning, som 
også kan være forskellige yogastillinger. Så fort-
sætter vi videre med yogastillinger, her gør vi me-
get ud af at det okay, at man ikke nødvendigvis kan 
lave stillingen 100 %, man skal bare gøre det så 
godt, man kan. Vi afslutter med afslapning, medi-
tation og mantraet ”Sat Nam”. Derved skabes der 
også en genkendelighed i forløbet, som giver tryg-
hed for beboerne.  
 
Der findes forskellige måder at chante (synge) på, 
og beboerne elsker den, der hedder ”Jeg er god nok, du er god nok”, som Pernille også så fint fortæller. Så denne er 
derfor også ofte en genganger. 
 
Det er klart vores vurdering, at beboerne får mere ro indeni med disse små rolige stunder, og det er en sand fornøjelse 
at have denne stund sammen med beboerne. Den føles særlig og god.  
 
Med denne lille historie ønsker vi en god dag. 

Kærlige hilsner fra os alle på PWS-Bostedet Kirstinelund 
 



Nyt fra den 9. Internationale PWS-konference i Toronto, Canada 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
Den 9. Internationale PWS-konference blev i juli 2016 afholdt i Toronto, Canada i et samarbejde mellem den interna-
tionale PWS-forening, IPWSO, og Foundation for Prader-Willi Reseach, Canada, under overskriften ”Building Global 
Community”. Konferencen, der fandt sted på Hotel Sheraton, var delt i tre dele og strakte sig fra onsdag til søndag: en 
videnskabelig konference for læger og forskere, en ”caretaker-konference” for pædagogisk personale og en konfe-
rence for forældre og andre pårørende. På caretaker-konferencen fremlagde fagfolk fra flere medlemslande deres 
erfaringer fra arbejdet med personer med PWS, og det er tydeligt, at der er meget stor forskel fra land til land både i 
tilgangen til arbejdet og bomuligheder. Lørdag aftens gallamiddag bød på sang af  bl.a. IPWSO’s tidligere formand, 
Giorgio Fornasier fra Italien, far til en søn med PWS på 38 år. Giorgio Fornasier er operasanger og har brugt sin stemme 
til at holde koncerter i mange lande til fordel for PWS. Han har selv skrevet musikken til ”Ich auch” , og teksten er 
skrevet i samarbejde med Linda Thornton, der redigerer IPWSO’s hjemmeside. På https://www.you-
tube.com/watch?v=yl-KXePSmsE kan man høre sangen, der også blev afspillet under generalforsamlingen i Landsfor-
eningen for Prader-Willi Syndrom på Brogården i Middelfart.  
 
I det følgende bringes uddrag fra dele af konferencen med yderligere information fra overlæge Susanne Blichfeldts 
foredrag september 2016.  
 
Uddrag af enkelte landes præsentationer 
I Schweiz kender man til ca. 200 personer med PWS, hvoraf 2/3 er voksne. Der findes 4 botilbud, hvor der bor 30 
personer med PWS. Disse arbejder fire dage om ugen. En gang om året mødes personalet på botilbuddene for at 
udveksle erfaringer og planlægge kommendes års erfaringsudvekslinger, ferier og andre møder. Forældreorganisatio-
nen har eksisteret siden 1991, og her arrangeres bl.a. weekender kun for mødre.  
 
I Sverige findes 3 botilbud til personer med PWS. Der eksisterer ikke særlige arbejdstilbud til dem. Man har gode erfa-
ringer med at lave rollespil med beboerne, hvis der fx har været en konflikt, der skal bearbejdes.  
 
I Tyskland eksisterer 3 store PWS-botilbud, hvor der bor omkring 200 personer. Herudover er der forskellige botilbud 
i lokale egne, ligesom der findes et botilbud for børn, hvor der bor fire børn med PWS sammen med fire andre børn 
med andet handicap. På et af botilbuddene, Wittenkindshof, har man holdt en konference kun for personer med PWS, 
hvor borgerne bl.a. skulle holde foredrag for hinanden og blev aflønnet for det. Israel supplerede med at fortælle, at 
det er en god ide at lade dem fortælle hinanden om syndromet og optage  det på video for herefter at evaluere på sig 
selv. I Tyskland anbefales, at man undgår at spise rå grøntsager på grund af risiko for kvælning, hvis maden bliver slugt. 
I stedet bør grøntsager koges med i den varme mad. 
 
Fra overlæge Susanne Blichfeldts foredrag på weekendseminar september 2016: Mange personer med PWS tygger ikke 
maden, men sluger den/propper sig. Særligt rå grøntsager og kødstykker kan blokere spiserøret. Det betyder, at der 
kan opstå risiko for kvælning, og personer bør derfor ikke spise alene. Samtidig kan der være forstyrrede bevægelser i 
synkemusklerne, hvilket kan medføre fejlsynkning. 
 

https://www.youtube.com/watch?v=yl-KXePSmsE
https://www.youtube.com/watch?v=yl-KXePSmsE
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I England bor 141 personer med PWS i botilbud kun for PWS. Andre bor i blandede tilbud. I England har man en app, 
der anviser typer af tøj i forhold til vejret. Erfaringen siger, at app’en virker bedre end hvis det er personalet, der hele 
tiden fortæller, hvilket tøj beboerne skal have på. 
 
 
Anbefalinger fra konferencen vedr. fysisk aktivitet/sanser 

 Start dagen med at lade personen med PWS rulle rundt og få berøringer, så de kan mærke deres krop (jf. 
hånden, der ofte puttes over til sidemakker for at blive stimuleret, fx i biografen/teatret). 

 Lad dem tygge tyggegummi (stimulerer muskulatur i munden). Sur spray kan også med fordel anvendes.  

 Anvend en skridttæller og saml på skridt (se s. 20). 
 Rutsjebaner i forlystelsesbaner, hvor man bliver drejet rundt, kan være en god fysisk aktivitet. 

 Ved fx stillesiddende aktiviteter/arbejde: højst 30 minutter ad gangen, herefter skal der ske et ”Brain Break”, 
så man kommer op af stolen og får gang i blodcirkulation og ilt til hjernen). Brain Breaks skal være med tydelige 
instrukser og meget strukturerede (se næste side om ”Brain Breaks”). 

 
Fra Susanne Blichfeldts foredrag september 2016: Gå tur hver dag 2 x ½ timer. Udfør dagligt motorikprogram for mave 
og ryg. Lav balanceøvelser, der kan forebygge fald. Lav det samme hver dag, og lav det sammen under supervision, så 
man sikrer, at det bliver lavet rigtigt. Mange har svag kropsfornemmelse og skal guides. Fysisk aktivitet bedrer knogler 
og muskler, motorik, forebygger overvægt og fedme og er vigtigt for immunforsvaret.  
 
Fra konferencen vedr. kost 

 Ved hjemmebesøg kan beboeren evt. få en menu-seddel med hjem fra bostedet, alternativt kan måltiderne 
sendes med hjem for at undgå vægtøgning under hjemmebesøget. 

 Husk, at det generelt er sjovere at tygge kalorier end at drikke dem. 

 Ved vægtøgning, der ikke kan ”spores”, kunne et go-prokamera måske være en hjælp? 

 Vægtøgning skyldes altid, at der er spist flere kalorier end forbrændt. Personer med PWS har en udpræget 
tendens til at søge aktiviteter, hvor man skal sidde ned (særligt voksne kvinder, viser ny un dersøgelse fra 
Norge). 

 
Fra Susanne Blichfeldt foredrag september 2016: Personer med PWS foretrækker sød og kalorierig mad (hvis de får lov 
til at vælge selv). De har en drift for at spise – ikke på grund af sult, men på grund af manglende mæthed, en drift, der 
kan beskrives, som at de samler kalorier (tilsvarende en bjørn på vej i hi, og det skal nu undersøges, hvilke hormoner 
der driver bjørne til at spise og siden faste i hi). 
 
Mangel på vitaminer og vigtige næringsstoffer ses ofte, selvom der gives god kost. Multivitamin med 10 mikrogram er 
ofte tilstrækkeligt. D-vitamin er vigtigt, men kan overdoseres – dette skal tjekkes via blodprøve. Vær opmærksom på, 
om der gives nok fedt og proteinstoffer, og pas på med mange forskellige kosttilskud.  
 
Fra konferencen vedr. adfærd 

 Både gode og mindre gode overraskelser kan være stressende for personer med PWS.  

 Fuld inklusion i samfundet er oftest stressende for personer med PWS.  

 Er man fra barn vant til, at der kan ske ændringer i rutiner, kan det være lettere som voksen at klare ændringer, 
men der er store individuelle forskelle. 

 Øjenkontakt er vanskeligt for personer med PWS, og krav om øjenkontakt kan virke ubehageligt.  At lytte og 
se samtidig kræver koncentration og kan være svært.  

 Isolation kan føre til psykisk sygdom. Social omgang er meget vigtigt. 
 Alle med PWS opfatter hurtigt lyde, hvis det kommer fra madlavning. De spotter hurtigt, om der er mad i 

nærheden, og mange kan lugte mad på lang afstand. og ser madstøj og -lyde.  

 Adfærds-/konfliktanalyse: 1. Den konkrete adfærd kortlægges. 2. Hvad er der gået forud for en konflikt? 3. 
Hvilke sociale omstændigheder er konflikten foregået under? 4. Konsekvenser. 5. Fortolkning på delene i ana-
lysen skal forhindre en lignende konflikt i at opstå igen.  

 
Fra Susanne Blichfeldts foredrag september 2016: Mange har vanskeligt ved at tolke ansigtsudtryk. De forstår glædes-
udtryk, men ikke vrede og udtryk for overraskelse. Ved samtaler kigges oftest på munden, og øjenkontakt undgås. Det 
kan være svært at følge sekvenser i opgaver, og alt i alt betyder det, at social kontakt kan være vanskeligt at opnå og 
bevare. 



 
Generelt er personer med PWS længe om at udføre en opgave, og det er vigtigt, at man i kommunikationen giver dem 
tid til at svare på spørgsmål – ofte har de behov for mere tid, end man regner med. Vær opmærksom på, at såfremt 
man kan se mad eller billeder af mad, så fjernes fokus fra opgaven, og arbejdet udføres endnu langsommere eller slet 
ikke. 
 

 
 

 
Søndag eftermiddag blev der holdt generalforsamling i IPWSO med valg til bestyrelsen. Man kan sidde i to perioder i 
bestyrelsen for IPWSO, dvs. 6 år. Susanne Cassidy, USA, trådte ud af bestyrelsen efter 6 år som formand. Professor 
Tony Holland, som besøgte Danmark i december, blev valgt som præsident for IPWSO.  
 
 

IPWSO’s nyvalgte bestyrelse 

 

  
Fra  venstre: Præsident Tony Holland (læge), England, vicepræsident Marguerite Hughes (forælder), Irland, kasserer Hubert Soyer (psykolog), 
Tyskland, Marilyn Dumont-Driscoll (læge), USA, Georgina Loughnan (fysioterapeut), Australien, June-Anne Gold (læge), USA, Mariona Nadal 
(søster til person med PWS), Spanien, Amalia Barlart (forælder), Chile, Verona Gutman (forælder), Østrig, James O’Brian (forælder), Australien. 
Bestyrelsen er sammensat med 50 % fagfolk og 50 % slægtninge. 

  

På generalforsamlingen blev det besluttet, at den 11. internationale konference skal holdes i Cuba i 2019.  
 

 

Brain Breaks 
 

Brain breaks er små korte afbræk på 2-5 minutter i 

stillesiddende aktiviteter, hvor kroppen og hjernen 

aktiveres. Forskellige typer brain breaks kan have for-

skellige virkninger afhængigt af, hvad de går ud på, 
og hvordan de afvikles. Det kan være: 

 
 Sociale (fællesskab, grine, samarbejde) 
 Koordination (motorik, udfordring for krop 

og hoved) 
 Puls (høj intensitet, hele kroppen og masser af energi)  
 Velvære (afspænding, massage, meditation, ro og afslapning) 

 
En øvelse kan fx være at stille sig i en rækkefølge efter højde eller antal søskende. Det kan også være at trampe hårdt 
i gulvet med skiftevis højre og venstre ben. Øvelserne kan være individuelle, parvis eller gruppevis afhængig af aktivi-
tet.  
 
På internettet findes rigtig mange ideer til brain breaks. Følgende link http://xn--trivselogbevgelse-
2rb.dk/index.php/brain-breaks/ har gode forslag til alle fire kategorier, og alle aktiviteter kan tilpasses den enkelte 
person/par/gruppe. 

 

http://trivselogbevægelse.dk/index.php/sociale/
http://trivselogbevægelse.dk/index.php/motorik/
http://trivselogbevægelse.dk/index.php/puls/
http://trivselogbevægelse.dk/index.php/velvaere/
http://trivselogbevægelse.dk/index.php/brain-breaks/
http://trivselogbevægelse.dk/index.php/brain-breaks/
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Familiedag på Fejø  
 
Traditionen tro indbød bostedet Solvang til den årlige familiedag – i år var det lørdag d. 27. 
august. Solvang ligger på den lille ø, Fejø, nord for Lolland, og man skal med færge for at 
komme til øen. Der bor 8 personer med PWS på Fejø, hvoraf de 6 bor på selve Solvang i 
selvstændige lejligheder, og de to er udeboende i egne huse.  
 
I et fantastisk flot og meget varmt sommervejr blev vi budt velkommen med formiddags-
kaffe, inden turen gik til Solvangs aktivitetstilbud, butik Cox Orange. Her sælges brugskunst, 
nyt og brugt, og i værkstedet istandsættes gamle møbler. Herefter gik turen til ridehallen, hvor vi skulle hilse på alle 
hestene og de to nye og nyklippede alpaca-lamaer. 
 

Frokostplatterne blev indtaget på Solvang, og herefter var der en overraskelse til alle: vi skulle på Fejø Skole og danse 
linedance. Rigtigt sjovt indslag. 

 
 

 
 
Så blev det tid til en hvilepause, og her ventede 
endnu en overraskelse: Vi skulle alle sammen på 
Fejø Mølle og høre Copenhagen Brassband spille 
deres sensommerkoncert.  
 

 
Inden spisetid var der mulighed for at tage en tur til 
Skalø for at bade. Skalø er en lille ø forbundet med 
Fejø via en dæmning, og der er fin mulighed for en 
svømmetur. Der var også tid til en tur rundt på Fejø, 
hvor vi kunne forsyne os med friske æbler, most og ci-
der.  
 

Jytte Helgogaard 



Ny hjemmeside 
 
Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom har fået ny 
hjemmeside. Adressen er den samme som tidligere: 
www.prader-willi.dk. Hjemmesiden er også lanceret i 
en mobilvenlig version, der kan bruges på både mobil 
og tablet.  
 
Det er firmaet www.webpedel.dk, der har redesignet 
hjemmesiden, og der er lagt stor vægt på brugervenlig-
hed og overskuelighed. Som noget nyt er der oprettet 
et bibliotek i alfabetisk temarækkefølge med informati-
onsmateriale.  
 
Der er ligeledes lavet ”Quicklinks” i venstre side af 
hjemmesiden, så man hurtigt kan tilgå vedkommende informationer, bl.a. ”Info til læger” i tilfælde af akut sygdom/ind-
læggelse.  
 
Vi vil løbende lægge fotos fra foreningens arrangementer på hjemmesiden, ligesom kommende aktiviteter vil blive 
annonceret. Der arbejdes p.t. med at få oprettet en online-tilmeldingsblanket, så man kan tilmelde sig via hjemmesi-
den til alle aktiviteter. 
 
Er der kommentarer eller forslag til ændringer til hjemmesiden og dens funktioner fra foreningens medlemmer, hører 
vi gerne om det. Kontakt Jytte Helgogaard på mail: jyttehelgogaard@tdcadsl.dk  
 
 

Tæl skridt! 
 

 

 

 

Den enkleste form for træning og motion er at gå en tur. Gåture betyder, at hele kroppen aktiveres, fordi benene 
bærer hele kroppens vægt (til sammenligning er man vægtløs i vand, dvs. det er vandet, der bærer k roppen).  

Voksne anbefales at tage minimum 10.000 skridt om dagen for at holde sig fysisk sunde og raske. Børn skal tage mini-
mum 12.000 skridt om dagen. Disse angivelser skal for-
stås som den basale bevægelse dagen igennem. Skal et 
vægttab opnås, skal der mere til.  
 
Brug en skridttæller, og oplev alle sidegevinsterne i 
form af større sundhed og forebyggelse af sygdomme, 
f.eks. bedre blodtryk, vægttab, forbedret insulinfølsom-
hed og i det hele taget et generelt øget velvære. 
 
Skridttælleren, der også tæller antal forbrugte kalorier, 
findes i flere forskellige udgaver: som et ur, der sættes på håndleddet og som en lille ting, der sættes på bukserne nær 
den ene hofte. Skridttælleren fås også som app, der kan downloades til mobile n, men for at få det fulde udbytte af 
denne form, kræver det, at man bærer telefonen på sig hele tiden. Der findes enkle skridttællere, som alene tæller 
skridt under både gang, løb, dans og lignende. Der findes også skridttællere, hvor man indtaster sin væ gt og skridt-
længde (måles og indtastes), som derefter kan omregnes til antal kilometer, man har gået og antal forbrugte kalorier. 
 
 

http://www.prader-willi.dk/
http://www.webpedel.dk/
mailto:jyttehelgogaard@tdcadsl.dk
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Solsikker på Solvang, Fejø 
De sidste 2 år har der stået solsikker langs det røde hus ved vores lejlighe-

der. I maj måned såede vi langs lejlighederne og overe ved bungalowen 

hvor Mette bor. Da de var ca.2 måneder havde vi et par dage med blæse-
vejr så de kom til at ligge ned. 

Hans som arbejder her satte dem fast så de kunne komme op og stå lige så 
flot som sidste år. Efter der var gået 5 måneder hvor de havde stået flotte, 
måtte de ned. 
 
Anne, Cecilie og Karina sad søndag og pillede solsikkekerner ud så de kan tørre så der kan blive til en sommer mere 
med solsikker. Solvang må have solsikker.  
 

www.ITbanken.dk 
 
Itbanken.dk samler digitale redskaber til mennesker med funktionsnedsættelser ét sted. 
På hjemmesiden kan fagpersoner, mennesker med handicap og pårørende finde og an-
melde teknologier.  
 
ITbanken.dk er udviklet af Socialt Udviklingscenter SUS i samarbejde med fagpersoner fra 
sociale tilbud og forvaltninger i 18 kommuner og en region. De har både deltaget i selve designet af hjemmesiden og 
oprettet anmeldelser af blandt andet apps, betjeningsudstyr og robotter – teknologier, som kan støtte brugeren i alt 
fra at opnå overblik og få struktur på dagen til social træning og alternative kommunikationsmuligheder.  
 

Find2learn 
 

Find2learn er et GPS-styret løb med et fagligt indhold, som den enkelte lærer eller pæ-

dagog selv kan definere. Find2learn har fokus på aktivitetstid, understøttende undervis-

ning, læring i bevægelse og understøtter samarbejdet mellem lærere og pædagoger.  

 

Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom har købt log-in til Find2learn, som foreningens medlemmer kan låne 

ved henvendelse til Djanik Andersen, tlf. 50723175. På det netop afholdte weekendseminar på Brogården var en 

af aktiviteterne for unge-gruppen et Find2learn-løb, hvor de unge mennesker blev sendt afsted med mobiltelefo-

nen i hånden klar til at besvare de spørgsmål, som Djanik havde lavet. Et sjovt løb, der kombinerer bevægelse og 

viden. 

 

 

FACE:IT 
FACE:IT er pædagogisk og terapeutisk materiale, som er skabt i et samarbejde mellem kunstner Niels Rahbeck  og lærer 
og terapeut Carsten Møller. Materialet er udviklet til at arbejde med tanker og følelser, idet hvert ansigt er en mag-
netplade, hvor man kan rykke rundt på de enkelte ansigtsdele for at udtrykke forskellige følelser. Se evt. præsentation 
af materialet på https://www.youtube.com/watch?v=N9Lu2FCAx-E  

 
 
Yderligere oplysninger om pro-
dukt og anvendelse kan ses på 

www.facebook.com/faceitbo, 
hvor også kontaktoplysninger til 
leverandører findes. 
 

 
 

http://www.itbanken.dk/
https://www.youtube.com/watch?v=N9Lu2FCAx-E
http://www.facebook.com/faceitbo


Aktivitetskalender 2016/2017 
Dato Aktivitet Sted Ti lmeldingsfrist 

19 . – 20. maj Kursus for fagfolk Danhostel Svendborg Afviklet 

17 . – 19. juni Familieweekend Pindstrup Centret Afviklet 

4 . juni  Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre Afvklet 

18 . juni Samtalegrupper Pindstrup Centret Afviklet 

20 . – 24. juli IPWSO-konference Canada Afviklet 

1 . – 5. august Sommerlejr Kursuscenter Brogården Afviklet 

3 . september Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre Afviklet 

30 . september – 2. oktober Weekendseminar Kursuscenter Brogården Afviklet 

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

12 . november Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre  

28 . januar Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre  

23 . og 30. marts Samtalegrupper Scandic Bygholm Park og 
Scandic Hvidovre 

15. februar til Tina Damgaard 

16 . – 18. juni Familieweekend og samta-
legrupper 

Pindstrup  

31 . juli – 4. august Sommerlejr Brogården  

30 . september Landsmøde   

Materialer og udgivelser om Prader-Willi Syndrom 
Materialer og video/dvd rekvireres via bestillingslisten på www.prader-willi.dk eller ved henvendelse til foreningens 
sekretær: Lise Reimers, Damgårdsvej 24, 3460 Birkerød. Mail: pws@nypost.dk  
Bog om PWS (nr. 7) er gratis for foreningens medlemmer og kan downloades fra foreningens hjemmeside.   
 
 
 
Foldere 
1. Prader-Willi Syndrom – en medfødt sygdom. 
2. Vigtige oplysninger til sundhedspersonale om 
PWS.  
3. Prader-Willi Syndrom og beskæftigelse. Netudgave 
4. Gode råd i forbindelse med undervisning af børn 
med PWS.  
5. Etablering af botilbud til voksne med PWS.  
6. Information og gode råd om mad ved Prader-Willi 
Syndrom.  
 
Bøger 
8. Bog om PWS udgivet af Landsf. for PWS. Pris for 
ikke-medlemmer: 90 kr.  
9. Træning af børn med PWS. Oversat fra svensk. 
Netudgave 

10. På vej til voksen v/Anette Løwert og Karsten Løt. 
Seksualundervisning. 
 
Video/dvd – returneres 14 dage efter modtagelse 
11. Syv børn/voksne med PWS på forskellige alders-
trin og med forskellige problemer. Holl./belg. film m. 
engelske undertekster. Ca. 40 minutter. 
12. Vidste du det? 
13. PWS – bo alene. Norsk produktion. 
14. Food, behaviour and beyond. Amerikansk 
produktion. 
15. Understanding the Student with PWS. Inkl. vej-

ledning. Amerikansk produktion. 16. Så sjældne er vi 

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

http://www.prader-willi.dk/
mailto:pws@nypost.dk
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Fagrådet for PWS 
Fagrådet vejleder private, institutioner, kommuner etc. Fagrådets medlemmer kan forlange honorarer for rådgivning til f.eks. kommuner og regio-
ner. I begrænset omfang kan honorar for særlige opgaver ydes fra Landsforeningen for Prader -Willi Syndrom til foreningens medlemmer. Enkel 

telefonisk rådgivning ydes vederlagsfrit. 
 
 
Overlæge Anette Løwert 
Psykiatrisk Afdeling 
Vejle Sygehus 
7100 Vejle 
Tlf. 2425 3273 (kl. 8-9) 
anette@lowert.dk  
 
Overlæge Stense Farholt 
Center for Sjældne Sygdomme 
Afd. A, Skejby Sygehus 
8200 Århus N 
Tlf. 7845 1419 
stenfarh@rm.dk 
 
Sygeplejerske  
Margit Svantemann 
Center for Sjældne Sygdomme 
Århus Universitets hospital, Skejby  
8200 Århus N 
Tlf.: 78451534 
margsvan@rm.dk 
 
Sygeplejerske/Patientkoordinator  
Bolette Færch Petersen 
Center for Sjældne Sygdomme 
Rigshospitalet 
Blegdamsvej 9 
2100 København Ø 
Tlf. 3545 4788 
bolette.petersen@regionh.dk 
 
Psykologisk fagkonsulent 
Henrik Robert Nielsen 
Center for Voksensocial ▪ Region Midtjy lland 
Tingvej 15 B 3. sal ▪ DK - 8800 Viborg 
Fastnet: 7847 6032 
Mobil: 7847 6052 
henrik-robert.nielsen@ps.rm.dk 
 
Overlæge Hanne Hove 
Center for Sjældne Sygdomme 
Rigshospitalet 
Blegdamsvej 9 
2100 Kbh. Ø 
Tlf.  3545 4062 
hanne.buciek.hove@regionh.dk 
 
Socialrådgiver Jens Tamborg 
Blekinge Boulevard 2 
2630 Tåstrup 
Tlf. 3838 0308 el. 3888 4575 
jt@spastik.dk 
 
 
 
 
 
 

Socialkonsulent 
Anne Marie Rasmussen 
Fejøvænget 36  
8381 Tilst 
Ras36@stofanet.dk 
 
Professor John Østergaard 
Center for Sjældne Sygdomme 
Afd. A, Skejby Sygehus 
8200 Århus N 
Tlf. 7845 1418 
johnoest@rm.dk 
 
Talepædagog, Vejleder i Karlstadmodellen 
Mette Sørensen 
Agertoften 6 
2680 Solrød Strand 
Tlf.: 5153 7705 
mettesoerensen433@hotmail.com 
 
Talepædagog, Vejleder i Karlstadmodellen 
Ellen Bjerre Jensen 
Vindingevej 45 
4000 Roskilde 
Tlf. 2879 2365 
ellenbjerrej@hotmail.com 
 
Klinisk diætist Anne Mørch  
Børneafdeling A 
Århus Universitetshospital  
Brendstrupgårdsvej 100 
8200 Aarhus N 
Tlf. 7845 1497 
anneolen@rm.dk 
 
Afdelingslæge, PhD Anders Johanson 
Vækst og Reproduktion 5064 
Rigshospitalet 
Blegdamsvej 9 
2100 Kbh. Ø 
Tlf. 3545 0514 
anders.johansen.01@regionh.dk  
 
Klinisk diætist, NHH-kand. 
Klinisk ernæringsfysiolog 
Dorthe Wiuf Nielsen 
Børne Ernæringsenheden, Afsnit 4094 
Rigshospitalet 
Blegdamsvej 9 
2100 Kbh.Ø 
Tlf. 3545 8342, fax 3545 4094 
dorthe.wiuf.nielsen@regionh.dk 
 
Overlæge Susanne Blichfeldt 
Konsulent for Landsforeningen for PWS 
Kildehusvej 12 
4000 Roskilde 
Tlf. 2993 8121 
s.blichfeldt@dadlnet.dk

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


 

 

 

 

Bestyrelsen for Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom 
 

Formand 
Jytte Helgogaard, Heibergs Have 67, 4300 Holbæk          
jyttehelgogaard@tdcadsl.dk         21671299 

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

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

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

 
Øvrige medlemmer 

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

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

 
www.prader-willi.dk 

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

 
Danske Bank, reg.nr. 4001, kontonummer 4001154273 

 

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

CVR-nummer: 13551898 

 

 

 

 

 

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