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PWS NYT udgives af Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom og sendes gratis til alle medlemmer tre gange om året.   
 
PWS NYT er talerør for medlemmer og bestyrelse samt formidler af informationer om PWS fra ind- og udland.  Indhol-
det 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 redak-
tionen 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: birgittemariajensen@gmail.com 

 
  

 
 
 
 

mailto:jyttehelgogaard@tdcadsl.dk
mailto:birgittemariajensen@gmail.com
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Generalforsamling i Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom 
 

Indkaldelse til generalforsamling  

 

søndag d. 29. september 2024 kl. 11  
 

på Scandic CPH Strandpark, Amager Strandvej 401, 2770 Kastrup 
 

Ønsker man at deltage via ZOOM tilkendegives dette på tilmeldingsblanketten, og der sendes et link da-
gen inden generalforsamlingen.  
 

Dagsorden 

1. Valg af dirigent. 

2. Formandens beretning (se s. 19 i dette blad). 

3. Kassererens beretning om det reviderede regnskab (se s. 21 i dette blad). 

4. Fastsættelse af kontingent 2025. 

5. Indkomne forslag. Forslag til generalforsamlingen skal være bestyrelsen i hænde senest 14 dage før general-

forsamlingens afholdelse. 

6. Valg af 4 bestyrelsesmedlemmer. Efter tur afgår Jytte Helgogaard, Martin Raabjerg, Claus Rosenager-Jepsen 

og Signe Andersen. 

7. Valg af 2 revisorer. 

8. Eventuelt. 

På bestyrelsens vegne, 
Jytte Helgogaard 

 

Efter generalforsamlingen er foreningen vært ved en frokost. Vi beder derfor om tilmelding på www.pra-
der-willi.dk senest d. 1. september 2024.  
 

Interesseret i bestyrelsesarbejde? 

 
For tiden har vi en bestyrelse, der er sammensat med følgende repræsentation: 

➢ To er forældre til voksne med PWS over 30 år  

➢ Fire er forældre til unge med PWS i alderen omkring 15 – 16 år 

➢ En er leder af et bosted for voksne med PWS 

Fra bestyrelsens side er vi meget interesseret i at få repræsentation af de små/mindre børns forældre. Der er 
truffet en beslutning om, at man som (nyt) bestyrelsesmedlem er ”fredet” de to første år, dvs. der er en indkø-
ringsfase, hvor man kan få et indblik i, hvad arbejdet går ud på. Bestyrelsesmøderne holdes enten fysisk eller via 
ZOOM. 
 
Hvis der sidder nogen, der har lyst til at høre mere om bestyrelsesarbejdet, er man velkommen til at henvende 
sig til Jytte Helgogaard på mail: jyttehelgogaard@tdcadsl.dk  

http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
mailto:jyttehelgogaard@tdcadsl.dk
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Mindeord for Lise Reimers 
 

Det er med stor sorg, at vi må meddele, at foreningens mangeårige sekretær Lise Rei-
mers ikke er blandt os mere.  
 
Lise var tilbage i 1986 med til at etablere Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom 
sammen med 8 andre familier og har siden da været sekretær i foreningen. Lise varetog 
ajourføring af foreningens medlemskartotek og besad herigennem et enormt overblik 
over alle medlemmer, deres indbyrdes familierelationer, bosteder – i det hele taget Pra-
der-Willi Syndrom i Danmark.  
 
Herudover varetog Lise en række arbejdsopgaver som at være kontaktled til forenin-
gens webmaster, opdatering af hjemmesiden, leder af det årlige SPA-ophold, de løbende sekretæropgaver samt del-
tagelse i bestyrelsesmøder. Lise var også med i planlægningsgruppen for den årlige sommerlejr. 
 
Foreningen har med Lises bortgang mistet et særdeles engageret og optaget bestyrelsesmedlem og vil blive savnet 
meget på sekretærposten. 
 
Lise efterlader sig sin mand, to døtre (den ene med PWS) og et barnebarn. 
 

Æret være Lises minde.  
Jytte Helgogaard 

 

Mindeord 

Som gammelt bestyrelsesmedlem har jeg kendt Lise, lige fra vi begge var med til at starte foreningen i 1986. Vi havde 
begge små piger - Dorthe og Ditte - med PWS.  
 
Vi sad i bestyrelsen sammen i mange år. De første år mødtes vi på Hovedbanegården meget tidligt om morgenen, og 
når vi skulle holde møde i Jylland, var vi først hjemme sent om aftenen. Her var der tid til at snakke sammen undervejs. 
Vi har været sammen på mange sommerlejre, hvor der var tid til at tale sammen, når børnene var lagt.  
 
Vi har også besøgt hinanden privat og været sammen med vores mænd og andre børn. Dengang var der ikke så megen 
viden om PWS, så vi havde mange snakke om vores piger, og om hvordan de klarede vuggestue, børnehave, mulige 
skoletilbud og senere bofællesskaber. Vi har udvekslet informationer og brugt hinanden, og vi har haft et langt, varmt 
venskab. 
 
Lise vil blive savnet, ikke kun i bestyrelsessammenhæng, hvor hendes erfaring bliver svær at leve op til, men også som 
det imødekommende, varme menneske, hun var. 

Hanne Lorentzen 
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Præsentation af de nye ledere af sommerlejren 
 

Christina Birkedal - ansat på Bostedet Solvang 

Jeg er 36 år og mor til 2 drenge. Jeg har haft æren af at arbejde 
med PWS i mange år. Jeg elsker at komme på vores sommerlejr, 
og for mange af jer vil jeg være et kendt ansigt, da jeg har delta-
get en del gange på lejren.  
 
Jeg har fået den store ære at være lejrleder i år, og det glæder 
jeg mig til. Jeg ser frem til at skabe en hyggelig lejr med masser 
af tid til kreativitet, sport, musik, spil, dans og minder.  
 
Jeg glæder mig meget, til vi alle ses i uge 31 på Brogården.  
 

 

Mette - arbejder på Den Selvejende Institution Oxen 

Jeg har arbejdet her i 6 år. Jeg glæder mig rigtig meget til at være en del af teamet 
til årets sommerlejr. Jeg var så heldig at få lov at være med på sommerlejr sidste 
år, så nogle af jer vil måske genkende mig. 
 
Jeg vil være en del af de kreative værksteder, hvor jeg har nogle fede aktiviteter 
med, som jeg glæder mig til at lave sammen med jer. 
 
Jeg glæder mig rigtig meget, til vi ses. 

 

Cecilie 

 
 
 
Mit navn er Cecilie. Jeg læser til daglig molekylærbiologi i Århus. Jeg kender til alle 
beboerne på Oxen, da min mor arbejder der. Jeg har både været på besøg, med til 
pårørende-dage og har været så heldig at få lov til at mødes med dem, når de har 
været på tur til Århus.  
 
Jeg vil også være en del af de kreative værksteder på sommerlejren samt hjælpe til, 
hvor I har brug for det. 
 
Jeg glæder mig helt vildt til at være sammen med jer i uge 31. 

 

 

 

Se invitation og program for sommerlejren 2024 på de næste sider. 
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Sommerlejr på Kursuscenter Brogaarden uge 31 
 
Så er det igen blevet tid til at invitere til sommerlejr 
på Kursuscenter Brogården fra d. 29. juli – 2. august 
2024. Det er 33. gang, at foreningen afholder som-
merlejr. 

 
Her kan du deltage i stjerneløb, sport og leg, krea-
tivt værksted, linedance, sangaften, banko og fest-
aften med levende musik selvfølgelig leveret af 
René Franz. Tirsdag, hvor vi plejer at være på tur, 
bliver vi på Brogården og hygger med alle disse ak-
tiviteter. 
 

Åbent Hus torsdag 
Igen i år bliver der torsdag mulighed for, at interesserede unge med Prader-Willi Syndrom sammen med en ledsager 
kan komme på besøg fra kl. 10. Hvor længe, man ønsker at deltage torsdag, angives på tilmeldingen.  
 

 

Praktiske oplysninger 
• Tilmelding: Online og senest 20. juni 2024 på www.prader-willi.dk - alle deltagere - både 
personer med PWS samt personale/pårørende/ledsagere skal tilmeldes enkeltvis med en per-
son pr. linje.  

  
• Pris pr. deltager i dobbeltværelse er 2.600 kr. For enkeltværelse med delebad er prisen 3.100 kr. pr. person. I 
tilfælde af personaleskift i løbet af ugen beregnes et tillæg på 350 kr. for mindre rengøring. Beløbet indbetales 
senest 20. juni 2024 på reg.nr. 4001, kontonr. 4001 154 273 eller via MobilePay 2425 1212. Husk at anføre som-
merlejr og navn på indbetaler.    

  
• Kursuscenterets adresse er Abelonelundvej 40, Strib, 5500 Middelfart - www.brogaarden.dk - der er dyne, 
hovedpude, sengelinned og håndklæder på Brogården.   

  
• Pris for T-shirt er 175 kr., som bestilles og betales sammen med deltagerbetaling.   

  
• Hvis du bor i et botilbud, skal du have personale eller en ledsager/forælder med. Hvis du er hjemmeboende, 
skal du have en forælder eller hjælper med. Personer med PWS over 18 år skal have et selvstændigt medlemskab 
af PWS-foreningen for at kunne deltage.  

  
• Deltagerliste og endeligt program tilsendes efter registreret betaling.   

  
Hvis I mangler oplysninger eller bare har spørgsmål til sommerlejren, så kontakt Christina Birkedal på tlf.  5149 8037 
eller mail cbirkedal8@gmail.com  
 
 

Vi glæder os til at se jer!  
 

Mange hilsner og på gensyn, 
Christina, Mette og Cecilie 

 

http://www.prader-willi.dk/
http://www.brogaarden.dk/
mailto:cbirkedal8@gmail.com
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Program for sommerlejren 2024 
 

Mandag Tirsdag Onsdag Torsdag Fredag 

 Morgenmad 
kl. 8.30-9.30 

Morgenmad 
kl. 8.30-9.30 

Morgenmad 
Kl. 8.30-9.30 

Morgenmad 
kl. 8.30-9.30 
(madpakker kl. 8) 

 Linedance 
kl. 10-10.30 (11) 

Linedance 
kl. 10-10.30 (11.00) 

 Hjemrejse - 
vi ses igen næste 

år       
 

 Kreaværksted  
Kl. 11-12 

Kreaværksted 
kl. 10 

Kreaværksted 
kl. 10 

 

 Frokost 
kl. 12-13 

Frokost 
kl. 12-13 

Frokost 
kl. 12-13 

 

 Kreaværksted  
kl. 13 

Sport 
kl. 13.30 

Festoppyntning 
kl. 13-14 

 

Ankomst fra kl. 15 -  
velkommen til en 
dejlig uge her på 

Brogården       
 

  Fernisering  
kl. 14 

 

Eftermiddagsdrik 
kl. 15.30 

Eftermiddagsdrik 
kl. 15 

Eftermiddagsdrik 
kl. 15 

Eftermiddagsdrik 
Kl. 15 

 

Kort infomøde for 
personalet i krea-
værkstedet 
kl. 16 
 

Fælles gåtur 
kl. 16 

Fælles gåtur 
kl. 16 

  

Aftensmad 
kl. 18 

Aftensmad 
kl. 18 

Aftensmad 
kl. 18 

Fællesbillede og af-
tensmad 
kl. 17.30 

 

Stjerneløb 
kl. 19.45 

Sangaften 
kl. 19.30 

Banko 
kl. 19.30-20.30 

Festaften 
Musikken starter 
kl. 19.30 

 

Aftendrik 
kl. 21 

Aftendrik 
kl. 21 

Aftendrik 
kl. 21 

Aftendrik 
kl. 21.30 

 

Godnat  
Ro på fællesarea-
lerne 
kl. 22 
 

Godnat  
Ro på fællesarea-
lerne 
kl. 22 

Godnat  
Ro på fællesarea-
lerne 
Kl. 22 

Godnat  
Ro på fællesarea-
lerne 
kl. 22 

 

Ved alle fælles gåture mødes vi ved receptionen       

Med ret til ændringer i programmet. Endeligt program udsendes til deltagerne efter registreret betaling. 
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Donation til Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom 
 

Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom har modtaget en donation på 25.000 kr. fra AIR SUPPORT, der er et soft-
warefirma, som leverer IT-løsninger til flyindustrien. Foreningen er blevet indstillet til donationen af en forælder, der 
er ansat i organisationen.  
 
AIR SUPPORT skriver: 
 

 
Her hos AIR SUPPORT tror vi på at støtte de fællesskaber, vi er en del af, og gøre en forskel gennem vores 
virksomheds sociale ansvarlighed. I år har vi valgt en lidt anderledes tilgang til vores donationer ved at 
involvere vores medarbejdere direkte. Vi bad dem om at nominere organisationer og foreninger, som de 
mener fortjener ekstra støtte. 
  
Det glæder os at meddele, at jeres forening er blevet nomineret af vores personale til at modtage en do-
nation fra os. 
 

 

PWS-foreningen har kvitteret med følgende skrivelse om, hvad donationen tænkes brugt til, og har takket 
mange gange for det flotte beløb: 
 
Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom holder hvert år en familieweekend for familier med børn med PWS 
i alderen 0-18 år samt disses søskende. I år finder weekenden sted d. 14. – 16. juni på Kursuscenter Brogården 
i Middelfart, og lejren ledes af to pædagoger, der til dagligt arbejder med voksne med PWS. Weekenden har 
til formål at bringe familier, der bor spredt i hele Danmark, sammen og skabe et netværk for både forældrene, 
søskende og børnene med PWS. Ca. 15 familier deltager i weekenden.  
 
Der vil være mange forskellige tilbud i løbet af weekenden: kreative aktiviteter, yoga, sport på græsplænerne, 
Den Store (løbe)Stafet, diskotek og underholdning. Weekenden byder også på et besøg af foreningens til-
knyttede overlæge, der holder ”Lægens Bord” for alle forældrene. 
  
Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom har hidtil fået tilskud til familieweekenden fra Social- og Boligsty-
relsens Handicappulje, så deltagergebyret har kunnet holdes på et rimeligt niveau. Desværre har vi i år ikke 
modtaget dette tilskud. Derfor vil et sponsorat fra AIR SUPPORT være et kærkomment tilskud til børnefami-
lierne og deres ophold på Brogården til juni.  
 

 
AIR SUPPORT ønsker alle deltagerne på familieweekenden et helt fantastisk ophold. 

 
Med donationen følger lidt ændringer i det oprindelige program for familieweekenden – se næste side. 
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Ændringer i programmet for familieweekenden    
 

Grundet den flotte donation fra Air Support har bestyrelsen valgt at gøre lidt ekstra ud af familieweekenden i år.  

I kan glæde jer til fredag aften, hvor Mek Pek - Åh Abe Trio dukker op og spiller alle de velkendte sange, så I kan synge 
med og give den gas på dansegulvet.  
 
Lørdag eftermiddag kommer der besøg af lasseshow, en tryllekunstner, der leverer et show for hele familien med en 
masse ballonfigurer. Se evt. mere på www.lasseshow.dk eller https://www.facebook.com/lasseshow.dk 
 
TAK til Air Support for at kunne medvirke til at give børnefamilierne et brag af en familieweekend. 

 
 
 

Glæd jer SÅ meget til alle tiders familieweekend 
 
 

Ferie i udlandet? 
 

 
 

Skal man på ferie i udlandet, er det en rigtig god ide at medbringe den lille håndbog 

”Medical Alerts”, som indeholder vigtige overvejelser for rutinemæssig eller akut be-

handling af en person med Prader-Willi syndrom.  

Hæftet henvender sig til læger, og det anbefales, at familier tager håndbogen med 

sig, når de skal på ferie i udlandet. Håndbogen er blevet oversat af IPWSO til mange 

sprog og kan downloades på de forskellige sprog via 

https://ipwso.org/information-for-medical-professionals/medical-alerts-booklet/  

 

 

 

https://ipwso.org/information-for-medical-professionals/medical-alerts-booklet/ 

http://www.lasseshow.dk/
https://www.facebook.com/lasseshow.dk
https://ipwso.org/information-for-medical-professionals/medical-alerts-booklet/
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En weekend med motion, massage, spa 

og hyggeligt samvær  
 

Er du fyldt 15 år og udeboende, inviteres du og din ledsager til en dejlig 
weekend, hvor der er mulighed for svømning, massage, træning i fitness-
rum, spa og gåture i selskab med andre fra foreningen.  
 

Det foregår på Comwell Borupgaard i Snekker-
sten fra 25. - 27. oktober 2024  
 
Vi bor på dobbeltværelser, hvor der foruden håndklæder er badekåber og tøfler til brug i spaområdet.  
 
Weekenden begynder fredag d. 25. oktober, hvor vi mødes i baren ved receptionen kl. 17. Vi spiser alle måltider 
sammen, måske er vi endda heldige at få vores eget lokale. Opholdet slutter igen søndag d. 27. oktober efter frokost. 
Har du specielle ønsker til maden, fx vegetarkost, skal der gøres opmærksom på det i tilmeldingen.  
 
Der er mulighed for at booke diverse behandlinger på Comwell Borupgaards hjemmeside https://comwell.com/ho-
teller/comwell-hotel-borupgaard  Disse behandlinger skal du selv booke og betale for inden afrejse.  
 
Prisen for opholdet er 2.100 kr. pr. person.  
 
Har du lyst til at deltage, skal du tilmelde dig på foreningens hjemmeside www.prader-willi.dk  under weekendop-
hold senest d. 10. september 2024. Betaling sker til foreningens konto i Danske Bank 4001, kontonummer 
4001154273 eller på mobilepay 2425 1212 med tydelig angivelse af navne på deltagere samt arrangementet ”week-
endophold”.  
 
Har du spørgsmål til opholdet, kan du skrive til Jytte på jyttehelgogaard@tdcadsl.dk eller tlf. 2167 1299. 
 
 

 

Informationkort - det tidligere id-kort - i opdateret udgave 
 

Alle borgere med PWS, der er tilknyt-
tet Center for Sjældne Sygdomme i 
enten Århus eller København, har 
fået tilbudt et lille informationskort 
med oplysninger om vigtige forhold 
ved PWS.  
 
Kortet foreligger nu i opdateret ver-
sion og fås ved kontrolbesøg på de to 
hospitaler. Formatet er dankort-stør-
relse, og det er trykt på specialpapir, 
der kan tåle både slid og vask.  
 
Kortet findes i en dansk og en engelsk version. Det er også muligt at downloade informationskortet fra www.prader-
willi.dk, hvorefter det kan skæres til og lamineres. 

 

https://comwell.com/hoteller/comwell-hotel-borupgaard
https://comwell.com/hoteller/comwell-hotel-borupgaard
http://www.prader-willi.dk/
mailto:jyttehelgogaard@tdcadsl.dk
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
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Temadag for småbørnsfamilier 
 

Lørdag d. 13. april havde Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom arrangeret en temadag for småbørnsfamilier 0-6 
år. Dagen foregik på Kursuscenter Brogården, og fem familier og deres børn med PWS i alderen 1-5 år deltog. 
 
Susanne Blichfeldt havde medbragt en power point om aktuelle aspekter ved PWS samt pointer om, hvad man på sigt 
også skal være opmærksom på, og både spørge- og snakkelysten var stor.  
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Det var dejligt at opleve den kontakt, der var/blev etableret blandt familierne. Nogle kendte hinanden i forvejen, og 

for andre var det første gang, de mødte familier med børn med PWS. Det er af utrolig stor værdi at kunne netværke 

på denne måde, og i evalueringerne blev der givet udtryk for ønsker om bedsteforældredag, aktivitetsdag for foræl-

dre og børn, webinarer og en småbørnsfamilielejr. Bestyrelsen arbejder videre med disse forslag. 

Susanne Blichfeldt og Jytte Helgogaard 

 
 

Ny sekretær           

Efter Lise Reimers bortgang har foreningen fået ny sekretær. Irene Kudsk, der har datteren Lærke med 

PWS og i flere år har været medlem af bestyrelsen, har sagt ja til at overtage sekretærposten. Irenes kon-

taktoplysninger er:  

Tlf.: 5123 8532  
irenekudsk@hotmail.com 

 

 

mailto:irenekudsk@hotmail.com
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Svens 60-års fødselsdag  
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Den 20. april holdt jeg stor fest i anledning af at jeg bli-

ver 60 år fredag d. 26. april. Jeg holdt på Sdr. Omme 

Kro, jeg havde en fantastisk god dag sammen med alle 

mine venner fra mit botilbud Oxen, og hele familien. 

Festen gik som det var planlagt. René Franz kom og spil-

lede i anledning af at vi skulle fejre min 60 års-dag. Det 

blev jeg rigtig glad for.  

 

Jeg havde bestilt rigtig god mad, tar-

teletter med hønsekød i asparges, 

gammeldags oksesteg og citronfro-

mage med flødeskum til dessert. Der 

var portvin til.  

Til kaffe fik vi jordbærlagkage, små-

kager, kaffe og bailyes. 

Alle mine fødselsdagsgaver var de 

aller bedste gaver, jeg nogensinde 

har fået. 

Jeg var rigtig lykkelig og glad på min 

dag. 

Kærlig hilsen fra Sven 
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Kursus for fagfolk inden for PWS-området 2024 
 

Til oktober er der igen mulighed for at få ny viden om PWS og dele sin viden med andre. Formålet 
er, at vi udvikler os sammen og bliver endnu bedre fagpersoner i vores arbejde med borgere med 
PWS. 

 
Pris: 3.000 kr. for dobbeltværelse pr. person. 3.700 kr. for et enkeltværelse pr. person. Prisen in-
kluderer forplejning begge dage.  
 

Tilmelding: send mail til christina@solvangfejoe.dk 

VIGTIGT!  Ved tilmelding kopier og indsæt dette: 

”Antal i alt: …   Antal enkeltværelser og navne: …  Antal dobbeltværelser og navne: … 

Vi kommer fra: ….  ” 

Tilmeldingsfrist: 15.08.2024 (afbud senest 15.10.2024 for refundering af betaling) 

Betaling: via bankoverførsel reg.nr.: 4955 og kontonr.: 13239282 VIGTIGT! Skriv i bemærkningsfelt 

f.eks. ”3 fra Kirstinelund” 

Tidspunkt: Torsdag den 31. oktober kl. 10 til fredag den 1. november kl. 13.30 
 

Sted: Kursuscenter Brogården, Abelonelundvej 40, Strib, Middelfart 
 

Deltagere: Fagfolk indenfor PWS-området. Max. 75 personer 
. 

BYD IND til gruppearbejde 

Spil ind med pædagogiske udfordringer i relation til PWS for yngre, voksne eller ældre, 

skole, bosteder, kost, motion, aktivitets- og samværstilbud m.m. 

 

• Hvad har vi af pædagogiske udfordringer? 

• Hvilke udfordringer eller problemstillinger vil vi gerne have sparring til? 

• Hvordan giver vi den bedste hjælp og støtte til borgere med PWS? 
 

Med afsæt i disse spørgsmål opfordres deltagere til at sende anonymiserede cases og 

spørgsmål til fælles læring og udvikling af faglighed.  

Hvis muligt, så brug gerne lidt tid på jeres personalemøder og bidrag med nogle kvalifice-

rede cases og spørgsmål til dette kursus. Sendes senest den 15. september til Christina Bry-

degaard på mail: christina@solvangfejoe.dk 

 

mailto:christina@solvangfejoe.dk
mailto:christina@solvangfejoe.dk
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Kursus for fagfolk inden for PWS-området 2024 

 

Fortsat fra forrige side… 

 
Program torsdag 
Fra kl. 9-10: ankomst med kaffe og brød (programmet starter kl. 10) 
-  Autismeadfærd, autistisk perspektiv og redskaber v/Christina Sommer, en af de førende specia-
lister indenfor autismeområdet i Danmark, medvirkede i TV-dokumentaren ”De skjulte talenter” 
-  Frokost 
-  Sundhedsfagligt og spørgetid v/Susanne Blichfeldt, overlæge og mor til borger med PWS 
-  Om PWS-adfærd v. Tony Holland, professor i psykiatri ved University of Cambridge og formand 
for den Internationale Prader-Willi Syndrom Organisation IPWSO (deltager via Teams på stor-
skærm. Der vil blive tolket engelsk-dansk efter behov) 
-  Gruppearbejde ud fra fremsendte cases og spørgsmål 
-  Middag og hygge 

 

Program fredag 
-  Morgenmad 
-  Gruppearbejde fortsat, fremlæggelse fra hver gruppe, dialog og vidensdeling 
-  Spørgsmål fra grupperne og dialog v/Tony Holland (deltager via Teams) 
-  Psykologisk tryghed og samarbejde v/Mads Herschend, adfærdsmekaniker og foredragsholder 
Klokken 13:15 frokostsandwich to-go og en vand 
 
Programmet er med forbehold for ændringer. 
 

Kurset modtager økonomisk støtte fra PWS-foreningen. Ved sponsorat til kurset er man velkom-

men til at kontakte Karin Birkedal på karin@solvangfejoe.dk 

 

Vi glæder os til at se jer og dele vores faglighed omkring PWS. 

Stine Danvar Francis, Karin Birkedal, Trine Jensen og Christina Brydegaard 

Planlægningsgruppen for PWS-Kursus 

 

 

    

Giv gerne indbydelsen videre til andre fagpersoner, der måske ikke ser dette opslag 

 

mailto:karin@solvangfejoe.dk


16 
 

Sjældne-dagen 2024 
 

Sjældne-dagen i København var i år sammensat af flere arrangementer. Jeg havde fornøjel-
sen af at deltage i arrangementer, som fandt sted på Christiansborg og arrangementerne 
resten af dagen. 
 

Repræsentanter fra Sjældne Diagnoser var inviteret til at deltage i en mini-konference på 
Christiansborg med overskriften ”Det sjældne civilsamfund”. Først holdt Birthe Holm, for-
mand fra Sjældne Diagnoser, et meget flot og rørende indlæg om det særlige ved at leve 
med en sjældne sygdom. Om at det er en af de få gange i livet, man ikke har lyst til at være 
sjælden, og hvordan det er ”bevæge sig gennem skoven over nedfaldne grene og kigge ud på motorvejen, hvor man 
kan se venner køre forbi i et helt andet tempo”.  
 

Der var oplæg fra 3 forskellige politikere, som alle har været eller er i berøring 
med sjældneområdet. Det var enten som forældre eller via deres tidligere er-
hverv som forsker inden for sjældne sygdomme eller medicinalindustrien. Via op-
læg fra politikere, foreninger, ViBIS (Viden- og Kompetencecenter for Brugerind-
dragelse i Sundhedsvæsenet), Danske Patienter og paneldebat blev der snakket 
om, hvad vi som foreninger kan bidrage med, og hvad næste skridt er for at sikre 
bedre information og forhold for de sjældne i samfundet.  
 
Efter det mere formelle arrangement på Christiansborg var slut, var der gjort klar 
på Slotspladsen til hygge og samvær, inden vi alle gik fra Christiansborg via Strø-
get og frem til Rådhuspladsen. Der var sørget for, at alle kunne gå med, tempoet 
var roligt, og politiet sørgede for at holde trafikken tilbage, hvor det var nødven-
digt. 
 
Dagens store højdepunkt var helt klart afslutningen på dagen. I Industriens Hus 
blev Sjældne-prisen uddelt, og i år var der to, som modtog den. Jane fra Angel-

man-foreningen samt Jakob, pædagog, der driver Rigshospitalets ungecafe HR Berg. Dronning Mary overrakte priserne 
til begge modtagere.  
 
Der var præmiere på Sjældne-sangen ”Kun en af dig” lavet af børn på tværs af foreningerne, men især PND-foreningen 
sammen med Chapper og Pharfar – sangen ligger på både YouTube og Spotify. 
 
Dronningen fortsatte ud i forhallen, hvor hun malede på en stor Zebra, som var det internationale symbol på årets 
Sjældne-dag. Imens dronningen stod og malede, begyndte børene lige så stille at stille sig op og begyndte at male 
sammen med dronningen, og hun tog sig god tid til at snakke med børnene.  
 
Hver forening havde lavet et foreningsportræt, og dronningen mødtes med repræsentanter fra 3 foreninger for at 
høre om deres liv og udfordringer, inden hun sluttede af med at høre om Helpline.  
 
Derefter skulle det hele så have været slut, men nogle enkelte børn var så modige, at de spurgte, om der lige var tid 

til at få taget et billede sammen med dronningen - og det tog hun sig også tid til       
 
Der var også andre flotte arrangementer i landet. I Århus var de samlet til hygge, underholdning og sang, og det var 
også lykkes at få Storebæltsbroen lyst op i Sjældne-dagens farver. Qua dronningens deltagelse i arrangementet i Kø-
benhavn var det godt dækket med livesending i TV2, DR, i de efterfølgende nyheder, der var billeder i Billed-Bladet, 
på Kongehusets Instagramprofil osv.  
 
Alt i alt en meget flot dag og et rigtig godt arrangement som Sjældne Diagnoser havde sat sammen.  

 

Signe Andersen 
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Sparrings-webinar for pædagogisk personale 
Tirsdag d. 27. februar afholdt PWS-Foreningen et sparrings-webinar, 
hvor personale fra landets PWS-bosteder var inviteret. Det er første 
gang, dette er afholdt – og med stor succes! 
 
Der var lagt op til faglig sparring omhandlede forskellige problematikker 
som fx sundhed, pædagogiske tilgange, økonomi- og værgeforhold samt 
pårørendesamarbejde. 
 
Der var deltagere fra hhv. Grankoglen, Kirstinelund, Solvang og Oxen – i 
alt 13 deltagere. Det var rigtigt givende for alle deltagerne, idet der var mulighed for at tilegne sig viden om tilgange 
og løsningsforslag til lignende problematikker. Alle var enige om, at sparrings-webinaret skal være en tilbagevendende 
begivenhed - ca. hver 3. måned. Der var høj faglighed samt masser af sparring og vidensdeling. 
 
Evalueringerne lød bl.a.: ”Det er sådan noget her, vi altid har manglet” og ”interessant, at opleve lignende problem-
stillinger på tværs af bosteder”. Det fantastiske ved webinarer og online sparringsrum er, at vi kan samle en masse 
viden i ét rum på tværs af landet. 
 
På webinaret aftalte vi, at vi fremadrettet vil koncentrere hvert webinar omkring ét tema, som inviterer til fordybelse. 
Temaet aftales fra gang til gang.  
 

Bestyrelsesmedlem og institutionsleder 
Jannik Sayoudi 

Webinar 2 for pædagogisk personale på PWS-bosteder 

 

2. WEBINAR AFHOLDES TIRSDAG D. 4. JUNI 2024 kl. 10-12. 

Dette webinar vil have fokus på pædagogisk hensyntagen i relation til autistiske aspekter på bosteder for borgere 
med PWS. Ud fra observationer foretaget på bostederne vil vi sparre og vidensdele omkring konkrete proble-
matikker, hvor ovenstående tematik er i spil.  
 
Det kan fx være pædagogiske dilemmaer, strukturmæssige udfordringer eller komplikationer i at arbejde med 
stor forudsigelighed. Det kan også være, at der findes gode eksempler på, hvordan det er lykkes at begrænse 
og/eller mindske autistiske aspekter og rigide tankemønstre.  
 
Der findes rigtig meget ekspertviden rundt omkring fra vores praksis – lad os dele den med hinanden med det 
formål at udvikle og forbedre indsatsen for borgere med PWS på landets bosteder. 
 
Skulle der sidde 1 (eller 2) med ekspertviden omhandlende ovenstående emne, og som har lyst til at holde et 
kort lille oplæg i begyndelsen af webinaret (varighed 5-10 min), så kontakt mig gerne på mail: jls@dsioxen.dk  
 
For nærmere informationer: hold øje med hjemmesiden samt vores lukkede Facebookgruppe “Prader-Willi Dan-
mark”. 
 
Tilmelding senest fredag d. 30. maj på www.prader-willi.dk - link til zoom tilsendes deltagerne dagen før webi-
naret. 
 
Jeg håber, at mange vil deltage. 

Bestyrelsesmedlem og institutionsleder 
Jannik Sayoudi 

 

 

mailto:jls@dsioxen.dk
http://www.prader-willi.dk/
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Formandsberetning  

 
Konstituering af bestyrelsen  
Efter sidste års generalforsamling konstituerede bestyrelsen sig med undertegnede som formand, Claus Rosenager- 
Jepsen som næstformand, Martin Raabjerg som kasserer og Lise Reimers som sekretær. De øvrige bestyrelsesmed-
lemmer er Jannik Sayoudi, Signe Andersen, Irene Svanekær Kudsk og Andrew Hoover. På grund af sygdom måtte Lise 
Reimers trække sig fra sekretærposten i januar, og Irene Svanekær Kudsk er valgt til foreningens nye sekretær. 
 

Tilbud til medlemmerne  
Det forgangne år har budt på forskellige tilbud af både fysisk og virtuel karakter. De traditionelle arrangementer som 
familieweekend, sommerlejr og SPA-ophold nyder fortsat stor opbakning, men også foreningens udbud af webinarer 
har efterhånden fået fast fodfæste. I PWS NYT bliver der løbende refereret fra de forskellige tilbud.  
 
Yogaevent på Langeland 
I maj og september måned fandt de sidste arrangementer af ”Balance og styrke gennem krop og sind” sted på Shanti 
Retreat, Langeland. Projektet har kørt igennem to år ud fra en bevilling fra Socialministeriet med både virtuelle sam-
taler, coaching og fysiske møder, hvor der har været fokus på at finde individets styrker i en til tider stressfyldt hverdag 
med PWS. Til hvert arrangement har der været omkring 7-8 deltagere, der alle har givet udtryk for et værdifuldt projekt 
og et ønske om gentagelse. 
 
Familie- og aktivitetsweekend på PindstrupCentret 
I juni måned var næsten 50 deltagere med, da foreningen holdt Familie- og Aktivitetsweekend på PindstrupCentret 
ledet af Ninna. Weekenden var en stor succes med masser af uden- og indendørs aktiviteter for både børn med PWS, 
søskende og forældre. Ridning er et fast indslag, og også morgenyoga er blevet en populær aktivitet. Familieweeken-
den er fortsat et tilbud til alle med børn under 18 år, hvilket betyder, at aldersspredningen blandt deltagerne er stor 
til gavn for både små og store, der kan trække på hinandens erfaringer. Næste års Familie- og Aktivitetsweekend er 
flyttet til Kursuscenter Brogården, da PindstrupCentret er lukket. 
 
Sommerlejr på Kursuscenter Brogården  
Sommerlejren blev igen i år ledet af Katja, der er afdelingsleder på botilbuddet Orions Bælte. Der var omkring 70 
deltagere, og man kunne frit vælge mellem aktiviteter som sport og leg, krea og den meget populære line dance. 
Mandag aften var der som vanligt stjerneløb for alle, og udflugtsturen tirsdag gik til Koldinghus. Onsdag aften var der 
banko, og lejren blev afsluttet torsdag med fernisering, hvor alle værker blev udstillet, samt festaften, hvor René Franz 
som altid underholdt og spillede. Torsdag var der også mulighed for interesserede at komme til Åbent Hus for at få et 
indblik i, hvad sommerlejren er, eller blot komme på besøg og hilse på alle vennerne. 
 
Generalforsamling  
Generalforsamlingen i september blev afholdt på Scandic CPH i forbindelse med bestyrelseskonferencen. Blandt del-
tagerne var der flere forslag til aktiviteter i foreningen, blandt andet et hockeyarrangement, et rollespil og et make-
up-kursus. Desværre måtte hockeyturneringen, der ellers var søsat til d. 12. og 13. april på Kursuscenter Brogården 
aflyses på grund af manglende tilmeldinger.  
 
Netværkskursus på Kursuscenter Brogården 
I oktober måned holdt Netværket for PWS sit årlige kursus på Kursuscenter Brogården med 63 deltagere. Netværket 
ledes af en styregruppe, som har til formål at planlægge disse kurser, og i år var der tre temaer på kurset: LA2U (en 
form for overbygning til Low Arousal med fokus på dem, der sprogligt har vanskeligt ved at udtrykke følelser), videns-
deling og erfaring og forældresamarbejde. Kurset har deltagere af fagpersoner fra både skoler, institutioner og boste-
der, og der tages i planlægningen højde for nye og tidligere deltagere, således at erfaring udveksles og videregives på 
tværs af alle aldersgrupper og fagrepræsentation. 
 
SPA-ophold  
I oktober måned var der tilbud om spa-ophold for 11 unge og voksne med PWS og deres pårørende på Borupgaard i 
Snekkersten – i alt 22. Det var tredje gang, arrangementet fandt sted på Borupgaard, og weekenden har en høj stjerne 
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hos især personerne med PWS, der nyder godt af forskellige bade- og massageformer samt socialt samvær i en mindre 
gruppe.  
 
Temadag for småbørnsfamilier 0 – 6 år 
Som opfølgning på to webinarer for småbørnsfamilierne var der i april en temadag på Kursuscenter Brogården. Over-
læge Susanne Blichfeldt præsenterede væsentlige aspekter ved det lille barn med PWS, hvorefter der var mulighed for 
at stille spørgsmål og udveksle erfaring blandt deltagerne. I alt deltog 17 personer, heraf 5 små børn med PWS, og der 
var et ønske om, at arrangementet kunne gentages.  
 

Webinarer  
➢ Signe Andersen fra bestyrelsen havde et webinar for forældre til hjemmeboende børn i oktober med delta-

gelse af 8 personer. Især adfærd er en udfordring for mange familier.  

 

➢ I november og januar holdt overlæge Susanne Blichfeldt og Jytte Helgogaard et webinar for forældre og pårø-
rende til børn 0-5 år, som havde deltagelse af 9 familier. Det var første gang i flere år, at foreningen udbød et 
egentligt målrettet tilbud til familier med nydiagnosticerede og mindre børn med PWS, og foreningens tilbud 
om en temadag i april blev taget godt imod.  

 

➢ Institutionsleder Jannik Sayoudi holdt i februar et webinar for ”Pædagogisk personale på bosteder – faglig 
sparring” med deltagelse af 13 personer repræsenterende 4 bosteder. Et meget givende webinar for bosteds-
personale, hvor forskellige problemstillinger og løsningsforslag blev diskuteret, og det blev aftalt, at der frem-
over skal holdes webinar hver 3. måned med forskellige temaer på dagsordenen.  

 

PWS NYT og andet info-materiale  
Informations- og oplysningsarbejdet varetages stadig først og fremmest med udgivelsen af PWS NYT, som udkommer 
3 gange om året: i februar, maj og november måned. Bladet tilstræbes opdelt i to dele, således at invitationer, fotos 
og beretninger om og for personer med PWS er indeholdt i første halvdel og fagligt stof i anden halvdel.  
 
Hjemmesiden  
Hjemmesiden er ud over PWS NYT foreningens ansigt udadtil, og i maj måned så den nye hjemmeside dagens lys i en 
mere overskuelig og simpel udgave. Hele materialedatabasen er blevet delt op i tre kategorier: Familier, sundhedsper-
sonale og pædagogisk personale, så det skulle blive lettere at finde materiale og vigtig information målrettet den 
enkelte gruppe.  
 
Facebook-gruppen  
Facebook-gruppen for Prader-Willi Danmark tæller 313 medlemmer, og der kommer løbende nye til. På dette sociale 
medie er der skabt fine betingelser for dialog, udveksling af erfaringer og deling af fotos fra aktiviteter, hvad enten de 
foregår i foreningens regi eller i privat regi. Foreningens arrangementer slås op i facebook-gruppen.  
 
Internationalt samarbejde  
Samarbejdet med andre organisationer foregår på det internationale plan fortsat via IPWSO, den internationale PWS-
organisation. Overlæge Susanne Blichfeldt er ”professional delegate” i IPWSO-foreningen, Jannik Sayoudi er den pæ-
dagogisk delegerede i IPWSO’s ”caretaker-råd”, og undertegnede er forældredelegeret i foreningen. Susanne Blich-
feldt er desuden med i det rådgivende organ, Fam-Care, der løbende udgiver artikler med gode råd om PWS til alle 
aldersgrupper, ligesom Susanne også er med i den videnskabelige rådgivningsgruppe, CSAB. Susanne er også aktiv med 
hensyn til projekt ECHO med et udbud af virtuelle foredrag for forældre, professionelle og caregivers. I maj 2024 holdes 
der ”Caregivers Conference” i Berlin for alle, der professionelt arbejder med PWS, og i 2025 holdes den næste inter-
nationale konference i Arizona, USA.  
 
Nationalt samarbejde  
Nationalt samarbejder vi med andre foreninger for sjældne sygdomme inden for rammerne af LEV og især Sjældne 
Diagnoser. Signe og Claus fra bestyrelsen er foreningens repræsentanter i Sjældne Diagnosers Repræsentantskab og 
deltager i repræsentantskabsmøder 2 gange om året.  
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Vi samarbejder ligeledes med de to Centre for Sjældne sygdomme (CSS) på Rigshospitalet og Århus Universitetshospi-
tal, og begge centre har repræsentanter i fagrådet.  
 

Fagråd  
Foreningens fagråd holder møde to gange årligt under ledelse af overlæge Susanne Blichfeldt. Fagrådet, der består af 
18 personer, der alle arbejder med Prader-Willi Syndrom, har et meget tæt samarbejde med bestyrelsen – ikke mindst 
om foreningens oplysningsmateriale. Foreningen støtter økonomisk fagrådets møder.  
 
Bestyrelsesarbejde – fysisk og virtuelt  
Bestyrelsens arbejde er i det forløbne år foregået på 4 ordinære bestyrelsesmøder, hvoraf 1 er afholdt virtuelt, og 3 
ved fysisk fremmøde, heraf det ene på en konference i en weekend i september. Det er på bestyrelsesmøderne, alle 
vigtige emner debatteres og besluttes, og det betyder, at der i perioderne mellem bestyrelsesmøderne foregår en stor 
del individuelt arbejde i forhold til de poster, det enkelte bestyrelsesmedlem bestrider.  
 
Herfra skal lyde en opfordring til, at man blandt medlemmerne kommer med input til bestyrelsens arbejde, således at 
udbuddet af aktiviteter hele tiden afspejler medlemmernes behov. Der skal ligeledes lyde en opfordring til familier 
med mindre børn med PWS til at stille op til bestyrelsen, så bestyrelsen er repræsentativ i forhold til medlemmerne. 
Derfor – er du interesseret i bestyrelsesarbejde for foreningen, så kontakt Jytte Helgogaard.  
 

Jytte Helgogaard 
Formand for Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom 

 

 

Fagrådets beretning 

 

Landsforeningen har nu i over 30 år haft et fagråd bestående af de fagpersoner her i landet, der særligt er engageret i 
PWS, og personale fra centrene, RH Kbh. og AUH, Skejby er med.  Se side 27, hvor fagrådets medlemmer står med 
kontakttelefon og mail. Alle kan kontakte fagrådet ved spørgsmål og behov. 
 
Fagrådet mødes 2 gange årligt. Hidtil har vi mødtes ved fysisk fremmøde i Odense, men det er nu aftalt, at vi fremover 

mødes virtuelt hver 2. gang, da det er vanskeligt særligt for de hospitalsansatte at afsætte en hel dag til møderne, som 

det kræves, når vi mødes i Odense. 

 

Arbejdet i fagrådet er frivilligt og ulønnet. 

 

Ved hvert møde nævnes, hvor mange børn og voksne, der har diagnosen PWS genetisk bekræftet i Danmark. Aktuelt 

140, heraf 88 over 18 år. Fraset enkelte har alle kontakt til et af de 2 centre og kommer til regelmæssig kontrol. På 

centrene ved man også, hvor de enkelte bor. Kun få over 18 år bor fortsat hos forældre, og vi kan se, at i løbet af kort 

tid vil en stor gruppe af de nuværende teenagere få behov for en bolig. Vi orienteres om, hvor der aktuelt er ledige 

pladser på de kendte bosteder for PWS, og det er ikke mange, så vi kan se, at der bliver behov for flere bosteder for 

personer med PWS i nær fremtid. Indtil for nylig havde vi på foreningens hjemmeside ” Danmarkskortet” hvor man 

kunne se, hvor de enkelte børn og voksne bor. Denne side er lige nu sat i dvale, da der kræves ny tilladelse fra Datatil-

synet, men godkendelsen er på vej. 

 

Vi gennemgår det materiale, der ligger på hjemmesiden, og om der er behov for andet. Som noget nyt har vi nu igen 

fået fremstillet nye informationskort (tidligere ID-kort), dvs. små laminerede kort i kreditkortformat, hvor de vigtigste 

symptomer ved sygdom ved PWS beskrives og med oplysning om telefonnumre til centrene. Kortene findes på dansk 

og engelsk og udleveres fra centrene. Man kan også downloade teksten fra hjemmesiden. 
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I fagrådet har vi samarbejde med en speciallæge i genetik i Odense. Hun deltager i en del af møderne efter behov. Ved 

sidste møde holdt hun et fint oplæg for fagrådet om de former for genetiske forandringer, der kan ses ved PWS. Vi har 

talt om vigtigheden af, at alle familier er orienteret om deres barns genetiske undersøgelse, og at man giver genetisk 

rådgivning fra lægeside. Heldigvis er PWS meget sjældent arvelig, og det er vigtigt at vide for familierne. 

 

For nylig har der været spurgt til, om det ”nye slankemiddel” Wigovy kunne være aktuelt for PWS, idet man ved, at 

de, der ikke har PWS, ofte taber sig og spiser mindre, når de behandles med Wigovy. Vi kan ikke anbefale Wigovy til 

PWS, før vi ved mere. Wigovy er ikke uden bivirkninger, og samtidig ved vi, at mæthed ikke opnås ved PWS som hos 

andre. Så vi må fortsat anbefale, at man hos børn og voksne sørger for faste måltider med mængder, der er tilpasset 

den enkeltes behov efter vejledning ved diætist, også for at undgå fejlernæring. 

 

Vi er nu orienteret om, at der er planer om ændringer på Rigshospitalet, således at Center for Sjældne sygdomme 

opdeles i et center for børn og et center for voksne. Det er endnu i planlægningsfasen, men på sigt vil det betyde, at 

kontaktlægen bliver en anden, når barnet bliver voksen (der er ikke sat årstal på). Alt i alt vil man søge at optimere 

forløbet af de ambulante besøg for både børn og voksne med sjældne sygdomme inkl. PWS. 

 

Vi gennemgår nyheder inden for forskning om PWS i udlandet og taler om de aktiviteter, der er i den internationale 

forening, se  www.IPWSO.org, hvor der er adgang til megen information, både videoer, foredrag med tale osv. Megen 

information kan læses på mange sprog, hvilket er vigtigt at vide for de borgere, der i Danmark har et andet modersmål 

end dansk. 

 

Vi har i år også talt om vigtigheden af at have en god kontakt til egen læge, at egen læge kender til PWS, da det er 

egen læge, man skal henvende sig til ved nyopstået sygdom som for eksempel infektioner m.m. Egen læge er også 

velkommen til at kontakte centrene ved behov, men det er ikke centrenes opgave at tage sig af almene sygdomme, 

som egen læge kan behandle. Centrenes opgave er udelukkende at varetage de særlige forhold ved PWS. 

 

Til slut kan nævnes, at det er muligt for daginstitutioner, skoler, aflastningssteder og bosteder at kontakte fagrådet, 

som kan komme ud og undervise om PWS generelt med fokus på særlige spørgsmål, der måtte være. Vi har mange 

års erfaring i fagrådet m.h.t. at komme på besøg og undervise. Man kan også få telefonisk rådgivning. Ved undervisning 

og vejledning omtales PWS i generelle vendinger, og vi kan give råd, men ikke give behandlingsforslag til den enkelte. 

Der er tavshedspligt. Det er muligt at kontakte undertegnede eller fagrådsmedlemmer direkte ved forespørgsel om 

undervisning.  

 

Speciallæge Susanne Blichfeldt, 

lægelig rådgiver og formand for Fagrådet v/Landsf. for Prader-Willi Syndrom 

 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

http://www.ipwso.org/
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Regnskab 2023 – Resultatopgørelse 

 

 

Indtægter  2023 2022  

Medlemskontingenter  62.070 61.855  

Årets andel af livsvarige medlemskaber  4.200 4.273  

Tilskud m.v.  0 23.433  

Salg af materiale m.v.  0 90  

  66.270 89.651  

Modtaget tilskud     

Socialstyrelsen, Handicappuljen og Pårørendepulje  300.373 221.808  

Sundheds- og Ældreministeriet, Driftspuljen  107.466 201.670  

Sundheds- og Ældreministeriet, Aktivitetspuljen  118.685 120.882  

Deltagerbetalinger m.v.  336.230 283.025  

   

Indtægter i alt  929.024 917.036  

     

Udgifter     

Ferie-, koloni- og kursusudgifter  716.041 674.714  

Informationsmateriale  74.288 107.067  

   

Udgifter i alt  790.329 781.781  

Bruttoresultat  138.695 135.255  

     

Kapacitetsomkostninger     

Møde- og arrangementsudgifter  82.381 110.039  

Administrationsudgifter  48.078 46.716  

Kapacitetsomkostninger i alt  130.459 156.755  

     

Resultat af primær drift  8.236 -21.500  

Finaniseringsindtægter  0 20.709  

   

Årets resultat  8.236 -791  
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Regnskab 2023 - Balance   

 
 
Aktiver  2023 2022  

Anlægsaktiver      

Investeringsbeviser til anskaffelsessum   
(DI Mix Obligationer, kursværdi kr. 1.534.581)   

1.807.622 1.807.622  

Anlægsaktiver i alt   1.807.622 1.807.622  

   

Omsætningsaktiver      

Likvide beholdninger  55.045 8.236  

Debitorer  237.466 386.034  

Omsætningsaktiver i alt  292.511 394.270  

Aktiver i alt  2.100.133 2.201.892  

     

Passiver     

Egenkapital  1.783.501 1.775.265  

Socialstyrelsen, Handicappuljen, ej anvendt dec. 2021  0 214.054  

Sundheds- og Ældreministeriet, Aktivitetspuljen 2021/22  27.000 33.885  

Socialstyrelsen, Pårørendepulje, ej anvendt dec. 2022  21.438 30.165  

Sundheds- og Ældreministeriet, Driftspuljen hensat til 2024 130.000 0 

   

Hensættelser i alt  178.348 278.104  

     

Gældsforpligtelser     

Livsvarige medlemskaber  82.709 84.036  

Socialstyrelsen, tilbagebetaling  0 7.156  

Kreditorer  55.575 57.331  

Passiver i alt  2.100.133 2.201.892  

 

 

 

 

 

-------------------------------------------------------------------------------- 
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Guide til hjælp og støtte – forældre til børn med handicap 
Social- og Boligstyrelsen har udgivet en guide, der beskriver de muligheder, der er for at få hjælp og støtte, når man 
venter eller er forældre til et barn med handicap.  
 
I guiden gennemgås de vigtigste tilbud om hjælp og støtte til forældre, der har et barn med handicap. Der findes også 
en række henvisninger til, hvor der kan søges mere viden, fx om lovgivning. Der er særligt fokus på de offentlige støt-
tetilbud og samarbejdet med kommunen, men guiden fortæller også om andre muligheder for at få hjælp og rådgiv-
ning, fx fra handicaporganisationer. Der er også henvisninger til, hvor man kan søge mere viden, fx om lovgivning. Ud 
over de generelle oplysninger er det muligt at finde information, der er særlig vigtig på bestemte alderstrin, fx i forhold 
til børnehave, skole eller ungdomsuddannelse.  
 
Guiden er tiltænkt forældre, men henvender sig samtidig til fagpersoner som fx socialrådgivere, familievejledere og 
ansatte i sundhedssektoren. Den kan udleveres i direkte samarbejde med forældre til børn med handicap og være 
med til at skabe dialog mellem fagpersoner og forældre.  
 
Udgivelsen er en opdateret udgave af en tilsvarende guide, der oprindeligt blev udgivet i 2013, under titlen: "Forældre 
til et barn med fysisk eller psykisk handicap. Guide til hjælp og støtte". Publikationen kan findes via følgende link: 
https://sbst.dk/Media/638463450146735829/2-1503_Foraeldreguide%20handicap.endelig..pdf  
 
 
 

  

Sundhedstjek 
Sundhedstjekket er et tilbud og en ret for menne-
sker med udviklingshandicap, der bor på botilbud. 
Det betyder, at de hvert andet år skal have tilbudt 
et sundhedstjek for at sikre bedre livsvilkår og sund-
hed.  
 

Læs mere på https://www.lev.dk/viden-om/sund-

hedstjek/  

https://sbst.dk/Media/638463450146735829/2-1503_Foraeldreguide%20handicap.endelig..pdf
https://www.lev.dk/viden-om/sundhedstjek/
https://www.lev.dk/viden-om/sundhedstjek/
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Aktivitetskalender 2024
 

Dato Aktivitet Sted Tilmeldingsfrist 
25. januar Webinar for familier med børn 

0-6 år 
Virtuelt Afviklet 

1. februar Bestyrelsesmøde Virtuelt Afviklet 

27. februar Webinar for pædagogisk perso-
nale – faglig sparring   

Virtuelt Afviklet 

29. februar Sjældne-Dagen  Afviklet 

11. marts Fagrådsmøde Hotel Plaza, Odense Afviklet 

12. – 13. april Hockeyturnering Kursuscenter Brogården Aflyst 

13. april Temadag for familier med børn 
0-6 år 

Kursuscenter Brogården Afviklet 

4. juni Webinar for pædagogisk perso-
nale på bosteder 

 Tilmelding på www.prader-
willi.dk senest 30. maj  

13. juni Bestyrelsesmøde  Virtuelt  

14 - 16. juni Familieweekend Kursuscenter Brogården Tilmelding på www.prader-
willi.dk senest 1. april 

29. juli – 2. august Sommerlejr Kursuscenter Brogården Tilmelding på www.prader-
willi.dk senest 20. juni 

24. September Webinar om Low Arousal, Del 1 Virtuelt Tilmelding på www.prader-
willi.dk senest 1. september 

27. – 29. september Bestyrelseskonference  Scandic Cph Strandpark  

29. september Generalforsamling Scandic Cph Strandpark Tilmelding på www.prader-
willi.dk senest 1. september 

22. oktober Webinar om Low Arousal, Del 2 Virtuelt Tilmelding på www.prader-
willi.dk senest 1. september 

25. – 27. oktober  SPA-ophold  Comwell Borupgaard  Tilmelding på www.prader-
willi.dk senest 10. september 

31. oktober – 1. no-
vember 

Netværkskursus for fagper-
soner 

Kursuscenter Brogården Tilmelding senest 15. september 
til christina@solvangfejoe.dk  

16. november Bestyrelsesmøde   

    Webinarer 
Lev arrangerer en lang række gratis webinarer. Webinarerne kræver dog tilmelding.  

Seksualitet og udviklingshandicap: torsdag d. 13. juni kl. 20 – 21 

18 år og hvad så: onsdag d. 21. august kl. 19.30 – 21 

Læs mere om arrangementerne og tilmelding på: https://www.lev.dk/lev-livet/aktiviteter/webinarer/  

 
 

 

http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
http://www.prader-willi.dk/
mailto:christina@solvangfejoe.dk
https://www.lev.dk/lev-livet/aktiviteter/webinarer/
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Fagrådet for PWS 
Fagrådet vejleder private, institutioner, kommuner etc. Fagrådets medlemmer kan forlange honorarer for rådgivning til f.eks. kom-
muner 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 Universitetshospi-
tal) 
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 
Aarhus Universitets hospital, Skejby 
8200 Aarhus N 
Tlf. 7845 1534 
margsvan@rm.dk 
 
Psykolog 
Nina Navntoft-Pedersen 
Specialområde Udviklingshæmning og 
ADHD 
Region Midtjylland 
Samsøvej 10 A, 8382 Hinnerup 
Tlf. 2381 9062 
ninnav@rm.dk 
 
Sygeplejerske  
Ditte Lykke Nielsen 
Børn og Unge Klinik, Aarhus Universi-
tetshospital 
Palle Juul-Jensens Boulevard 99 
8200 Aarhus N 
Telefon: 22 46 21 67 
ditnilse@rm.dk 
 
Overlæge Hanne Hove 
Center for Sjældne Sygdomme 
Rigshospitalet 
Blegdamsvej 9 
2100 Kbh. Ø 
Tlf. 3545 5003 og 3545 1324 
hanne.buciek.hove@regionh.dk 
 
 
 
 

Institutionsleder Jannik Sayoudi 
Marielystvej 18 
6000 Kolding 
Tlf. 2567 2868 
jls@dsioxen.dk   
 
Leder Karin Birkedal 
Botilbuddet Solvang 
Herredsvej 46 
4944 Fejø 
Tlf. 3066 1032 
karin@solvangfejoe.dk  
 
Talepædagog, Vejleder i Karlstadmo-
dellen 
Mette Sørensen 
Agertoften 6 
2680 Solrød Strand 
Tlf. 5260 2526 
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 Karlstadmo-
dellen 
Ellen Bjerre Jensen 
Vindingevej 45 
4000 Roskilde 
Tlf. 2879 2365 
ellenbjerrej@hotmail.com 
 
Klinisk diætist Anne Mørch  
Børneafdeling A 
Aarhus Universitetshospital  
Brendstrupgårdsvej 100 
8200 Aarhus N 
Tlf. 7845 1497 
anneolen@rm.dk 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Socialrådgiver 
Marianne Due Jensen 
Center for Sjældne Sygdomme 
Aarhus Universitetshospital 
8200 Aarhus N 
Tlf. 2026 0193 madujn@rm.dk  
 
Afdelingslæge, dr. med. 
Kristina Saraf Neric 
AFP, Psykiatrisk Klinik 1 
Team for Psykisk Syge Udviklingshæm-
mede 
Aarhus Universitetshospital 
8000 Aarhus C 
Tlf. 7847 1880 
krsara@rm.dk 
 
Afdelingslæge, ph.d Anders Johanson 
Barnkliniken SUS Malmö/Lund 
Cronquists gata 2 C  
214 28 Malmö 
Tlf. +46 4033 1489 
anders.aj.johansen@gmail.com 
 
Klinisk diætist, NHH-kand.  
Klinisk enæringsfysiolog 
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 Pe-
dersen 
Ønskes kontakt til Anne Overgaard Pe-
dersen: 
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:ditnilse@rm.dk
mailto:hanne.buciek.hove@regionh.dk
mailto:jls@dsioxen.dk
mailto:karin@solvangfejoe.dk
mailto:mettesoerensen433@hotmail.com
mailto:bolette.faerch.petersen@regionh.dk
mailto:ellenbjerrej@hotmail.com
mailto:anneolen@rm.dk
mailto:madujn@rm.dk
mailto:krsara@rm.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  

Kasserer 
Martin Raabjerg 
Gråbynkevej 28 
2700 Brønshøj 
Tlf.: 2425 1212 
Mai: m@raabjerg.se    

 

Medlem 
Jannik Sayoudi 
Marielystvej 18 
6000 Kolding 
Tlf.: 2567 2868 
Mail: jls@dsioxen.dk  

Mail: jls@dsioxen.dk 

Mail: jls@dsioxen.dk 

 

Sekretær 
Irene Svanekær Kudsk  
Carl Nielsensvej 94  
5792 Årslev  
Tlf.: 5123 8532  
irenekudsk@hotmail.com 

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

Medlem 
Andrew Hoover 
Kildevældsgade 63 
2100 København Ø 
Tlf.: 5048 3867 
hoovera@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 Erhvervskonto, reg.nr.: 1551, kontonummer: 4001 154 273  
 

Mobile Pay: 2425 1212 

Ønsker man at donere en gave til  
Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom,  

kan denne indsættes på ovennævnte konto. 
 

CVR-nummer: 13551898 

 

 

 

 

 

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

Nyt nummer til Mobile Pay 

mailto:jyttehelgogaard@tdcadsl.dk
mailto:m@raabjerg.se
mailto:jls@dsioxen.dk
mailto:jls@dsioxen.dk
mailto:jls@dsioxen.dk
mailto:irenekudsk@hotmail.com
mailto:signe_rsr@hotmail.com
mailto:hoovera@msn.com
http://www.prader-willi.dk/
https://www.facebook.com/groups/119757921508638/
mailto:clausjeps@msn.com

