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Deadline fornaeste nummer af PWS NYT: 1. oktol#)26

PWS NYTdgives af Landsforeningen for Rkitle3yndrom og sendes gratis til alle medlemmer 4 gandeV/és M¥&ir talergr for medlemmer og
bestyrelse samt formidler af informationer om PW@&gfiadiadd. Indholdet i de artikler, der offentliggeres i bladet, afspejler de respektive fol
holdninger og meninger og daekker ikke ngdvendigvis landssyrespngkter. Foreningens medlemmer opfordres til at sende indlaeg og fotos til re
nen foPWS NYT:

Jytte Helgogaard Birgitte Jensen
Heibergs Have 67 Kildetoften 32

4300 Holbaek 8600 Silkeborg

TIf. 21671299 TIf. 22755455
e-mailjyttehelgogaard@tdcadsl.dk e-mailbm@vibkat.dk

Landsforeningen for Prad&Villi Syndrom fylder 40 ar

Det er sikkert ikke gadet manges neese forbi, at Landsforeningen for PnétieByndrom i ar kan fejre sit €0's jubi-
lazzum.Det markeres selvfglgelig pa de arrangementer, der finder sted i ar, og vi haber, | gbthgamod de ind-
slag, der vil forekomme.

Vi fejrer ogsa jubilaeet med udgivelsen af dette nummer af PWS NYT. | 2016, da foreningen fyldte 30 ar, udgav vi fc
eningens historik gennem 30 ar, og vi har nu udvidet jubilizumsnummeret og bygget pa med de sidste 10 ar, sa | si
der medsamlede indtryk af foreningens histotiedato.

Det er fantastisk at kunne faglge den udvikling pa RAV®Bdet, der er sket siden 198biagnosemaessigt, medicinsk
og peedagogisk er der gjort store fremskrigiten der er fortsat meget tilbage at gnske, og der er fortsat meget til-
bage at arbejde forDerfor er derstadigbrug for steerke kreefter i bestyrelsesarbejdet, og vi appellerer her iseer til
smabgrnsfamilierne om at stille op til bestyrelsesvalgétbestyrelsen fortsat kan veere repraesentativ i forhold til
medlemmerne

Vi haber, | vil nyde bladet og gnsker god laesning.

Vi appellerer til smabgrnsfamilierne om at stille
sa bestyrelsen kan vaere repreesentativ i forhold
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Generalforsamling i Landsforeningen for Praddh Syndrom

Indkaldelse til generalforsamling
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sgndag d. 13. september 2026 kl. 11

pa Scandic CPH Strandpark, Amager Strandvej 401, 2770 Kastrup

Dagsorden

Valg af dirigent.

Formandens beretninse s12i dette blad).

Kassererens beretning om det revideraggnskab (se 471 dette blad).
Fastseettelse af kontingent 202

a s> wnNPe

forsamlingens afholdelse.

Indkomne forslag. Forslag til generalforsamlingen skal veere bestyrelsen i heende senest 14 dage far genere

6. Valg af 4 bestyrelsesmedlemmer. Efter tur af@iitte Helgogaard, Martin Raabjerg, Claus Rosenkggsen

og Signe Andersen. Signe Andersen modtager ikke genvalg.
7. Valg af 2 revisorer.
8. Eventuelt.

Efter generalforsamlingen er foreningen veert ved e
frokost.

Vi beder derfor om tilmelding péuttps://prader -
willi.nemtilmeld.dk/26/ senest d. 1. september 2026

Pa bestyrelsenvegne,
Jytte Helgogaard
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Velkommen til sommerlejr pa Brogarden 2026

Mandag Tirsdag Onsdag Torsdag Fredag
Morgenmad Morgenmad Morgenmad Morgenmad
kl. 8.309.30 kl. 8.309.30 kl. 8.309.30 kl. 8.309.30
(madpakker laves
fra kl. 8)
Linedance Linedance Billard/bordtennis | Hijemrejse-
kl.9.30-:10.30 kl. 1011 kl. 1012 vi haber, vi ses
o [ ] . o
igen naeste ar
% + EE.
Kreaveerksted Kreaveerksted Kreaveerksted
kl. 1012 og kl. 9.3012 kl. 1012
billard/bordtennis
kl. 1012
~
Frokost Frokost Frokost
kl. 12 kl. 12 kl. 12
Kreaveerksted Sport Fest oppyntning , <
kl. 1315 kl. 13 [ 2 kl. 1314 “ /1 S
ﬁél | P O\ ~ o
o J
Ankomstg Billard/bordtennis Fernisering
velkommen til en kl. 1315 kl. 14
dejlig uge her pa
Brogarden o
Eftermiddagsdrik Eftermiddagsdrik Eftermiddagsdrik Eftermiddagsdrik
Kl. 15 kl. 15 kl. 15 kl. 15
Kort infomade for | Faellesgatur Feellesgatur
personalet kl. 16 kl.15.30 kl. 15.30
Aftensmad Aftensmad Aftensmad Feellesbillede
kl. 18 kl. 18 KI. 18 kl. 17.15
Aftensmad kl.
17.30
Stjernelgb Sangaften Banko Festaften kl. 19
kl. 19.45 kl. 19.30 kl. 19.3620.30 SR
*,’" A
3§
Aftendrik Aftendrik Aftendrik Aftendrik
kl. 21 kl. 21 kl. 20.30 kl. 21
Godnat Godnat Godnat Godnat
Ro pa feellesarea- | Ro pa feellesarea- | Ro pa feellesarea- | Ro pa feellesarea-
lernekl. 22 lernekl. 22 lernekl. 22 lernekl. 22




Sommerlejr pa Kursuscenter Brogaarden uge 31

Sa er det igen blevet tid til at invitere til sommerlejr p& Kursuscenter Brogarden fra-BR27uli 2026, og vi haber, |
alle gleeder jer til en helt forrygende uge.

P& sommerlejren kan du deltage i stiernelgb, sport og leg, kreaveerksted, lined
banko og festaften med levende musik selvfglgelig leveret af René Franz.

Abent Hus onsdag

Igen i &r bliver der onsdag mulighed for, at interesserede
unge med Pradewilli Syndrom sammen med en ledsager
kan komme pa besgg fra kl. 10. Hvor laenge, man gnsker
at deltage onsdag, angives pa tilmeldingelnis man pa-
teenker at overnatte efter Abent Hus, skal man kontakte
Christina.

40-ars jubilaaum

Vi skal selvfglgelig ogsa fejre fdmnjimigiens 40
laeum. | den anledning far vi besgg af Johnny Hansen
(ham fra Kandis), der kommer og synger med os tirsdag aften til vores sangafte

Praktiske oplysninger

Tilmelding Online ogsenest 12. juni 20204 https://prader-willi.nemtilmeld.dk/29/ Alle del-
tagere- bade personer med PWsamt personale/pargrende/ledsagereskal tiimeldes enkelt-
Vis.

Pris pr. deltagei dobbeltveerelse er 2.82%&. For enkeltvaerelse med delebad er prisen 3.300 kr. pr. person. | tilfeelde
af personaleskift i Igbet af ugen beregnes et tilleeg pa 400 kr. for mindre renggring. Belgbet indéetalgts12. juni
2026samtidig med tilmelding.

Kursuscenterets adresse er Abelonelundvej 40, Strib, 5500 Middelfarlv.brogaarden.dk der er dyne, hovedpude,
sengelinned og handkleeder pa Brogarden.

Pris forshirt er 175 kr., som bestilles og betales sammen med deltagerbetaling.

Hvis du bor i et botilbud, skal du have personale eller en ledsager/foreelder med. Hvis du er hjemmeboende, skal
have en foreelder eller hjeelper med. Personer med PWS over 18 ar skal have et selvsteendigt medlemskab af P\
foreningen for at kunne deltage.

Deltagerliste og endeligt program tilsendes efter registreret betaling.

Hvis | mangler oplysninger eller bare har spgrgsmal til sommerlejren, sa kontakt Christina Birked&l1gd t§037
eller mailcbirkedal8@gmail.com

@— Vi gleeder os til at se jer!

it Mange hilsner og pa gensyn,
Christina,Erika og Emilie



https://prader-willi.nemtilmeld.dk/29/
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En weekend med motion, massage, spa og hyggeligt samvaer

Er du fyldt 15 a&r og udeboende, inviteres du og din ledsager til en dejli
weekend, hvor der er mulighed for svemning, massage, traening i fithe
rum, spa og gature i selskab med andre fra foreningen.

Vi bor p& dobbeltveerelser, hvor der foruden handkleeder er badekaber ti
brug i spaomradetMedbring dine egne slippers til ba-
deomréaderne.

Weekenden starter fredag d. 23. oktober, hvor der er indtjekning fra kl. 14. Vi mgdes til middag i
Orangeriet kl. 18.30. Opholdet slutter igen sgndag d. 25. oktober efter frokost. Der er udtjekning senest kl. 13. Har c
specielle gnsker til maden, fx vegetarkost eller allergier, skal der ggres opmaerksom pa det i tiimeldingen.

_ Landsforeningen
for Prader-Willi Syndrom

40 ARS JUBILEUM

Der er mulighed for at booke diverse behandlinger paA Comwell Borupgaards hjemnieside/www.com-
well.com/hoteller/comwelthotel-borupgaard/spaDisse 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 digig#os://prader-willi.nemtilmeld.dk/27/
senest d. 10. september 2026vor betaling ogsa foregar.

Har du spgrgsmal til opholdet, kan du skrive til Jyttgypi&helgogaard@tdcadsl.dk
eller tif. 2167 1299.

Pa gensyn til en hyggelig weekend

( Rejsekortet

Det fysiske rejsekort udfases d. 28. maj 2026. | stedet kommer to nye Igsninger: Rejsekort $¢
og Basiskortet.

Rejsekortappen er til personer med smartphone, MitID og betalingskort eller MobilePay. Pe
nister over 67 ar far automatisk rabat, mens fgrtidspensionister skal ansgge.

Har du ikke smartphone, eller foretraekker du et fysisk kort, kan du veelge Basiskortet. Laes
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Kursus for fagfolk inden for PWiBiradet 2026

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

Tidspunkt:Torsdag den 22. oktober kl. 9 til fredag den 23. oktober kBA.3

Sted:Kursuscenter Brogarden, Abelonelundvej 40, Strib, Middelfart

Program torsdag

Kl. 310: ankomst med kaffe og brad (programmet starter kl. 10)

- Fra ung til gammet om PWS// Susanne Blichfeldt, overleege og mor til borger med PWS

- Gruppedrgftelser ud fra oplaegevt. formulere spgrgsmal til panelet

- Frokost

- Seksualitetv/Gitte Duelund, psedagog og seksualvejleder pa Grankoglen/SUA

- Regulering af adfeerd ved PW#\ina NavntoftPedersen, gykologfaglig koordinator i SUA samt psykolog i
Fagradet

- Gruppedrgftelse ud fra oplaegevt. formulere spgrgsmal til panelet

- Panel: Opsamling af spgrgsmal fra grupperne. OBS! Medbring gerne en faglig udfordring fra je-

res praksis til paneletl panelet sidder: Susanne Blichfeldt, Gitte Duelund, Nina NavR&adersen og Christina
Birkedal (psedagogisk leder, Solvang) og maske flere
- Middag og hygge

Program fredag

- Morgenmad

- Videoer om livet med PWS

- Gruppedrgftelser ud fra opleeg og feelles opsamling

- Den gode samtale om trivsel, Sara HolnSopra Konsulenterne. Cand.mag.paed.psych, specialkonsulent og
VISGspecialist
Kl. 13.15: Tak for denne ganigor dem der har bestilt: en frokostsandwichdo og en vand

Programmet er med forbehold for aendringer.

Giv gerne indbydelsen videre til andre fagpersoner, der maske ikke ser dette opsl




Kursus for fagfolk inden for PW&mradet 2026

Pris pr person2.600 kr. i dobbeltveerelse. 3.100 kr. for enkeltveaerelse. Prisen inkluderer forplejning begge dage, mel
ikke frokost fredag. Froko$o-go fredag kan tilkgbes for 125 kr.

Tilmelding via NemTilmeld pa hjemmesiden for Landsforeningen for Pragidti Syndromhttps://prader-willi.dk/

Direkte link til NemTilmeld: https://prader-willi.nemtilmeld.dk/28/

Tilmeldingsfrist:15.09.2026 (afbud senest 01.10.2026 for refundering af betaling) [ | =] [ |

X

Har du spgrgsmal vedragrende kurset, er du velkommen til at kontakte Christina Bryde
pa mail:christina@solvangfejoe.dk

Landsforeningen for Prad&¥illi Syndrom bidrager med gkonomisk statte. Ved sponsor.
til kurset er man velkommen til at kontakte Karin Birkedakpén@solvangfejoe.dk

Vi glaeder os til at se jer og dele vores faglighed omkring PWS med hinanden

Karin Birkedal, Helle Vang Appelby og Christina Brydegaard
Planlaegningsgruppen for PWSirsus

Kaere foraeldre

| efteraret er det atter tid til det arlige kursus for fagfolk inden for RYW8adet. | ar vil vi gerne preesentere video-
materiale fra beboere og/eller foreeldre. Videoerne skal vaere kori@ ffinutter) og fremvises kun for fagfolk bag
lukkede dgre pa PWi&irset i oktober 2026

Videoen ejjeres historie, som vi haber, | vil dele med os, sa vi kan blive endnu bedre til at stagtte og hjeelpe jer forzel-
dre.

Forteel f.eks. lidt ud fra disse spargsmal, eller lav jeres eget lille indslag.

Alder pa jeres barn/voksne.

Gar vedkommende i barnehave/skole/er i institution/er fraflyttet hjemmet eller andet.

Hvordan pavirkede det jeres familie, da | fik et barn med PWS.

Jeres stgrste udfordringer

Faler | jer ofte misforstaet (godtvis | kan kommened konkrete eksempler som f.eks. X/Y sagde/gjorde)
Hvor faler |, at | far god hjeelp og statte.

Et saerligt rad, | vil give med pa vejen.

= =4 =4 =4 4 4 A

Pa forhand mange tak for jeres bidrag.

Vil | hgre mere?
Skriv tilkarin@solvangfejoe.dk
Videoer kan senest 1. august 2024
sendes til
christina@solvangfejoe.dk

Venlig hilsen
Karin Birkedal, Helle Vang Appelby og Christina Brydegaard
Planleegningsgruppen for P¥W&irsus
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Webinar med psykolog Bo Hejlskov Elvén

Landsforeningen for Prad&¥illi Syndrom inviterer til webinar med psykolog Bo Hejlskov | .4
Elvén

Tirsdag d. 15. september 2026 kl. §21

| den spgrgeskemaundersggelse, som foreningen udsendte for et ars tid siden, gav neesten alle udtryk for, at d
seerlige adfeerd, der er knyttet til PWS, er en af de stgrste udfordringer i livet med et barn/voksen med PWS.

Pa dette webinar far deltagerne viden om, hvordan adfeerd kan forstas som kommunikatwdan man handterer
sveere situationer og undgar konflikter i hverdagen som pargrende til et barn, en ung eller en voksen med PW

Der gives en introduktion til den paedagogiske metode Low Arousal, som i stigende grad anvendes af socialpaedagos
og som man som pargrende ogsa kan have stor gavn af. Metoden hjeelper med at

“ forebygge konflikter
“ skabe mere ro og tryghed i samspillet
@ forstd og handtere adfeerd med respekt og lavt stressniveau

Deltagerne far konkrete redskaber, der kan bruges med det saqua@set om man er foraelder, sgskende, naer
relation eller paedagogisk personale til en person med PWS.

Bo vil endvidere komme ind pa de seerlige udfordringer om selvbestemmelsesret, der er forbundet med PWS. Udfc
dringer med bade at fa personen til at fgle, at han eller hun har selvbestemmelse, begreense muligheden for oversp
ning og samtidig holde sig indn lovens rammer.

Om Bo Hejlskov Elvén

Bo Hejlskov Elvén er autoriseret psykolog og en af Nordens fgrende eksperteAidusalc en metode til at fore-
bygge konflikter og skabe trygge relationer. Med over 25 ars erfaring i det socialpaedagogiske felt har han arbejd
med mennesker med udviktyshandicap i bade offentlige og private rammer, og han har superviseret pa botilbud med
beboere med Pradewilli Syndrom.

Bo er kendt for sin evne til at omseaette kompleks teori til konkrete, brugbare veerktgjer og for sin engagerende formid
ling, hvor praksis og deltagerinddragelse er i folkiem er forfatter til flere bgger om paedagogik. Se giths://hejl-
skov.seffor yderligere oplysninger om paedagogik, materialer m.m.

Webinaret er for foreningens medlemmer og vil veere nyttigt for alle aldersgrupper, hvad enten man har hjemmebo
ende bgrn, udeboende voksne barn eller er ansat pa et bosted med beboere med PWS. Webinaret er gratis.

Tilmelding foretagesenest d. 11. septemberia https://prader -
willi.nemtilmeld.dk/25/

Link til zoom sendes til tiimeldte d. 14. septemb2026

10


https://hejlskov.se/
https://hejlskov.se/
https://prader-willi.nemtilmeld.dk/25/
https://prader-willi.nemtilmeld.dk/25/

Nyt bostedfor PW3bner¢ Birkevang

Vi er glade for at kunne forteelle, at Birkevang dbner som en underafdeling til Solvang pa Fejg.

Birkevang kommer til at laegge i Ngrre Alslev pd Falster, og vi forventer at abne i lgbet af efterareb202faecis dato kom-
mer, nar vi er laengere i renoveringsprocessen. Det bliver et mindre bosted med plads til 5 beboere med PWS.

Vi har p& nuveerende tidspunkt 4 ledige pladser hvis du eller en pargrende kunne vaere interesseret i at hare mere om tilbud-
det eller komme forbi og se stedet, er du meget velkommen til at kontakte os.

Kontakt:
Christina Birkedal (daglig leder)
51 49 80 37

11



Familiedag pa Fejo

Lerdag d. 9. maj havde beboere og personale inviteret til familiedag pa botilbuddet Solvang. Vejret var heldigvis me
0s, sa vi kunne veere udenfor hele dagen.

Vi startede i stalden, hvor beboerne udfordrede os med farst strigling og hovrensning af hestene og derefter ride
eller traekture med hestene pa Wianerne.

Frokosten blev indtaget udenfor i de landlige omgivelser
og sa gik turen til Solvangs genbrugsbutik COX, hvor

der blev handlet.

Om eftermiddagen var der mulighed for en tur i massa-
gestolen og en gatur ved vandet, inden den leekre af-
tensmad blev serveret for os.

.

Tak for en fantastisk og hyggelig dag L

Hilsen Hanne og Jytte

12



Arsberetning Landsforeningen for Pradféilli Syndrom

Formandsberetning

Konstituering af bestyrelsen

Pa farste bestyrelsesmaddter sidste ars generalforsamling konstituerede bestyrelsen sig med undertegnede som
formand, Claus Rosenagé&epsen som naestformand, Martin Raabjerg som kasseréneng Svanekaer Kudsiom
sekreteer. De gvrige bestyrelsesmedlemmer er Jannik Sayoudi, Signe Andersen, Andrevo¢idgugen Riis Mark

Tilbud til medlemmerne

Det forgangne &fra september 2024 til september 202ar budt pa forskellige tiloud af bade fysisk og virtuel karak-
ter. De traditionelle arrangementer som familieweekend, sommerlejr og@iPald nyder fortsat stor opbakning,

men ogsa foreningens udbud af webinarer har faet fast fodfaeste. | PWS NYT hiilavesele refereret fra de for-
skellige tilbud ligesom relevante slides laegges pa hjemmesiden. Vi opfordrer til, at medlemmerne deltager i disst
webinarer, da det er malrettet veerdifuld information, dgiver god basisviden inden for bade PWS, paedagogik og
socialretlige omrader.

Aktivitetsdag for smabgrnsfamilier

| april 2025deltog 6 familieri en aktivitetsdag pa Comwell i Korsgr. Arrangementet var todelt med oplaeg om PWS af
Susanne Blichfeldt om formiddagen, og om eftermiddagen underholdt tryllekunstner Brian André alle bgrnene. De
var god tid til erfaringsudveksling og spgrgsmal.

Tur til Bakken
Det blev til en hyggelig dag pa Dyrehavsbakken i Klampenborg i juli maned, hvor 3 familier deltog. Turen er en tilbag
vendende begivenhed, hvor alle medlemmer er velkomne.

Sommerlejr pa Kursuscenter Brogarden

Sommerlejren bleledet af Christina Birkedatler er afdelingsleder pa botilbudd&blvang Dervar B deltagere, og

man kunne frit veelge mellem aktiviteter som sport og leg, krea og den meget populeere line Dehear i ar beslut-

tet, at der ikke skulle veere en tur ud af huset for at have bedre tid til de aktiviteter, der udbydes pa lejren. @arsdag
der mulighed for interesserede at komme til Abent Hus for at f& et indblik i, hvad sommerlejren er, eller blot komme
pa besgg og hilse pa alle venner@em altid blevtorsdagenafsluttet meden fernisering, hvor all&reativevaerker

blev udstillet,ogRené Frankukkede sommerlejren om aftenen med fest, dans og musik.

Familie og aktivitetsweekend p&ursuscenter Brogarden i oktober

| oktobermaned vaB7 deltagere med, da foreningen holdt Familg Aktivitetsweekend pBrogarderiedet af Ninna

og JannikWeekenden var en stor succes med masser af uognndendgrs aktiviteter for bade bgrn med PWS, sg-
skende og foreeldreog halloween satte temaet for uhyggelige heendels@amilieweekenden er fortsat et tilbud til
alle med bgrn under 18 ar, hvilket betyder, at aldersspredningen blamdteneer stor til gavn for bade sma og store,
der kan treekke pa hinandens erfaringer.

Generalforsamling

Generalforsamlingen i september blev afholdt pa Scandic CPH i forbindelse med bestyrelseskonfBestgezisen
blev genvalgt, ligesom foreningens medlemsvalgte revisorer modtog geB¥t@ggeneralforsamlingen holdt Susanne
Blichfeldt opleeg om medicinsk behandling ved R\ ®erarteherunderbadeWegovy ogvykat

Bedsteforeeldrekursus pa Brogarden

| september indlad foreningen bedsteforzeldre til barnebgrn med PWS til et kursus pa Brogarden. Her holdt leege
Susanne Blichfeldt og talepaedagogerne Mette Sgrensen og Ellen Bjerre Jensen oplaeg for bedsteforaeldrene, som ¢
fik lov til at prave "tegtil-tale”, hvor man skakommunikere uden at sige noget. Der var fin opbakning til kurset, og
bedsteforaeldrene fik inspiration til bager, dukker og spil, der ofte anvendes i institutioner.
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Netveerkskursus pa Kursuscenter Brogarden

| oktober maned holdt Netvaerket for PWS sit arlige kursus pa Kursuscenter Brogard&9 melthgere Netveerket

ledes af en styregruppe, som har til formal at planleegge disse kurser, og itédmearne bl.a. autisme, angst, angst-
adfaerd, selvbestemmelsesret, omsorgspligt og indgi€brset har deltagere af fagpersoner fra bade skoler, instituti-
oner og bosteder, og der tages i planleegningen hgjde for nye og tidligere deltagere, saledes at erfaring udveksles
videregives pa tveers af alle aldersgrupperfagrepreesentationKurset stattes gkonomisk af PViBeningen.

SPAophold

Traditionen tro havde vidktober maned spapholdfor 11 unge og voksnened PWS og deres pargrende pa Borup-
gaard i Snekkersteqi alt 22. Det vaffemte gang, arrangementet fandt sted pa Borupgaard, og weekenden har en hgj
stjerne hos iseer personerne med PWS, der nyder godt af forskellige bgaeassageformer samt socialt samveer i
en mindre gruppe.

Webinarer

+ Vi havde i maj maneet webinar for familier til bgrn under 18 ar. Oplaegsholder var psykolog og fami-
lieterapeut Anette Due Madsen over temaet: "Livet med et barn med seerlige hebetvmed forael-
dregjne"”.

+ | juni maned var bedsteforeeldre til bgrnebgrn med PWS inviteret til et webinar, Swssnne Blich-
feldt (bgrneleege og mor til voksen sgn med PWS) frafagradetg¥d6 R SiG 2LJX n3 2Y ¢
23 K@GIFIR 1tFy @GA a2Y 0SRaAGSTF2Nht RNBS 3IDNB F2NJ o
relsenlavedeef A f £ S 2LJX n3 2Y ¢ { 2 NHS y"udffaegaekeNarims geaners T 2
2 ar til barnebarn med PWS.

+ Vibeke Larsen, handicapkonsulent, holdt et opleeg om veergemal og de nye aendringer i veergemalsls
ven i november maned.

+ Psykolog Anette Due Madsen holdt i november et webinar om "Livet med et mindre barn med saerlige
behov".

+ | marts havde vi igen virtuelt besgg af handicapkonsulent Vibeke Larsen, som holdt oplseg om korr
pensationsydelser og de nye regler, der er kommet inden for dette omrade.

PWS NYT og andet infoateriale

Informations og oplysningsarbejdet varetages stadig farst og fremmest med udgivelsen af PWS NYT, som udkomr
3 gange om aret: i februar, maj og november maned. Bladet tilstraebes opdelt i to dele, sdledes at invitationer, foto
og beretninger om og for peoner med PWS er indeholdt i farste halvdel og fagligt stof i anden halvdel.

Spgrgeskemaundersggelse

Foreningen foretog hen over forar og sommer en spgrgeskemaundersggelse blandt medlemmerne og fik 60 svar, |
meert fra pargrende, personer med PWS og fagpersoner. Spgrgeskemaundersggelsen foretages hvert andet ar, og
er generelt stor tilfredshed med udioldet af aktiviteter fra foreningens side, men bekymring over manglende botil-
bud.

Hjemmesiden

Hjemmesiden er ud over PWS NYT foreningens ansigt udadtil, og det er ogsa her, annoncering af og tilmelding
foreningens arrangementer foretages. Foreningen benytter fofdarhTilmeld som den platform, hvor tilmelding og
betaling sker.

Facebookgruppenfor PraderWilli Danmark teeller 339 medlemmer, og der kommer lgbende nye til. Pa dette sociale
medie er der skabt fine betingelser for dialog, udveksling af erfaringer og deling af fotos fra aktiviteter, hvad enten d
foregar i foreningens regi eller iipat regi. Foreningens arrangementer slas op i facelgokpen.

Internationalt samarbejde

Samarbejdet med andre organisationer foregar pa det internationale plan fortsat via IPWSO, den internationrale PW
2NBFYAAlLGA2Yy® {dzAl yyS . f A OKT-®fedngen Janhike Sajeiiifes derd gelafogisk |
RSt SAISNBRS A ektNRRENZQ & F QkyNESINIISIY SRS SN F2Nht RNBRSTE S+
uden med i det radgivende organ, FamCare,dart ar holder webinarer om aktuelle emner og udgiver artikler med
gode rad om PWS til alle aldersgruppBusanne eligeledesmed i den videnskabelige radgivningsgruppe, C&AB
besvarerzegelige spgrgsmal fra hele verden.
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Nationalt samarbejde

Nationalt samarbejder vi med andre foreninger for sjeeldne sygdomme inden for rammerne af LEV og iseer Sjeeld
Diagnoser. Signe og Claus fra bestyrelsen er foreningens repraesentanter i Sjeeldne Diagnosers Repraesentantska
deltager i repraesentantskabsmgd2igange om aret.

Vi samarbejder ligeledes med de to Centre for Sjeeldne sygdomme (CSS) pa Rigshospitalet og Arhus Universitetsh
tal, og begge centre har repraesentanter i fagradet.

Fagrad

Foreningens fagrad holder mgde to gange arligt under ledelse af Susanne Blichfeldt. Fagradet, der bestar af 20 per
ner, der alle arbejder med Prad®illi Syndrom, har et meget teet samarbejde med bestyrelsétke mindst om
foreningens oplysningsmater&lForeningen statter gkonomisk fagradets mader.

Bestyrelsesarbejde fysisk og virtuelt

Bestyrelsens arbejde er i det forlgbne ar foregaet pa 5 ordinaere bestyrelsesmader, hvoraf 2 er afholdt virtuelt og
ved fysisk fremmgade, heraf det ene pa en konference i en weekend i september. Det er pa bestyrelsesmgderne, a
vigtige emner debatteresgbesluttes, og det betyder, at der i perioderne mellem bestyrelsesmaderne foregar en stor
del individuelt arbejde i forhold til de poster, det enkelte bestyrelsesmedlem bestrider.

Medlemsinput

Herfra skal lyde en opfordring til, at man blandt medlemmerne kommer med input til bestyrelsens arbejde, saledes «
udbuddet af aktiviteter hele tiden afspejler medlemmernes behov. Der skal ligeledes lyde en opfordring til familiel
med mindre barn med PW at stille op til bestyrelsen, sa bestyrelsen er repraesentativ i forhold til medlemmerne.
Derforc er du interesseret i bestyrelsesarbejde eller fx udvalgsarbejde for foreningen, sa kontakt Jytte Helgogaard.

Jytte Helgogaard
Formand for Landsforeningen for Prad®flli Syndrom

Fagradets beretning

Foreningens fagrad fungerer
stabilt, og mange faggrupper,
der er involverede i PWS, er
med. Alle kan ved behov kon-
takte fagradet. Pa foreningens
hjemmeside og i PWS NYT ses
medlemmerne af fagradet, de-
res fagomrader og kontakt-
adresser. Flere fagpersoner i
fagradet er fra Centrene pa
Skejby, Arhus og Rigshospitalet,
Kbh., hvor bgrn og voksne med
PWS fglges. Derudover er andre
fagpersoner med, som har kon-
takt til og erfaring med PWS.

Vores arbejde er ulgnnet. Trans-

port til mgderne daekkes af for-

eningen, der ogsa sarger for forplejning og lokaleleje til fysiske mgder. Udgifterne til disse magder sgges der midler
i Aktivitetspuljen.
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Fagradet eet tveerfagligt forum, hvor vi orienterer hinanden og bringer aktuelle problemstillinger op bade ang. PWS,
aktuelle regler og lovgivning vedrgrende bgrn og voksne med specielle behov. Dagsordenen er udsendt til fagrade
god tid far madet, og efter mgdeksves et udfarligt referat. Begge dele sendes ogsa til-R\éBingens bestyrelse.

Det er medlemmer af fagradet, der star for at skrive og revidere de oplysende pjecer, vi har om PWS pa foreninge
hjemmeside, og vi sender ogsa lgbende artikler til RW¢S

Siden sidst

Vi mgdes forsat 2 gange arligt, den ene gang virtuelt. Sidst, vi alle var samlet, var 19.3.26 i Gidestheat der er

142 med genetisk PWSagnose, heraf 51 bgrn og 91 voksne over 18 ar. Pa AUH fglges bgrn og voksne i CSS, pa
falges barn op til 18 ar i CSS og AFD GR ved veeksthormonbehandling, og voksne falges nu i Afdeling for Sjeeldne
domme underafdeling for Klinisk Genetik med fast laege og sygeplejersker i teet samarbejde med andre afdelinger
RH (hormonleeger m.m.) Det er nu veletableretryem de sidste par ar.

Laegelige spargsmal

Sundhedsloven kreever, at alle praktiserende leeger skal tilbyde et arligt sundhedstjek af voksne udviklingshaemme
i botilbud. Sundhedstjekket skal forega i botilbudslokaler eller i personens eget hj&elvom der foretages sund-
hedstjek ved de arlige besgg pa centrene, er det vigtigt, at egen leege kender borgeren med PWS.

Vi anbefaler ogsa, at alle falger generelle anbefalinger for vaccination og screeningsundersggelser pa lige fod med .
andre bgrn og voksne.

Der er lgbende spgrgsmal til leegerne i fagradet om det meget omtalte pratlegbwy, der saelges som veegttabs-
medicin til overveegtige. Hos dem, der ikke har PWS, mindskes appetitten. Det har vi ikke bevis for ved PWS, og
kan ikke anbefales ved PWS (se ogsa omtalen i PWS NYT nr. 2, 2025). Frygten er, at stoffet ved PWS kaelgive ris
udspaending af mavesaek. Stense Farholdt holdt oplaeg om PWS pa Rigshospitalets Sjektihfedane 27.2.26,

hvor Wegovy ogsa blev omtalt.

Et andet spargsmal handler ofykat (Diazoxid Cholin), der nu er godkendt til behandling af spisetrang i USA efter
videnskabelige undersgagelser af effekten pa trangen til at spise ved PWS. Det er ikke veegttabsmedicin, men skal
ducere trangen til at spise. Meget dyr behandling. Der ekai&r en del bivirkninger, bl.a. diabetes. Vykat er ikke
muligt at fa i Europa, og helt aktuelt har firmaet Soleno trukket deres ansggning om godkendelse af Vykat i Euro
tilbage. Arsag uoplyst

Forstoppelseer fortsat et stagrre problem for mange voksne med PWS.

Socialfaglige spgrgsmal

Fagradet har haft kontakt til det Nationale Koordinationsudvalg (Natko) under -SmgiBbligstyrelsen vedragrende
PWS. Som omtalt i fagradets beretning sidste ar var planen at udarbejde et spieeietprodukbm PWS til brug for
kommuner, regioner m.fl. om de seerlige forhold ved PWS. Vi har lzenge fra fagradet papeget, at vi oplever, kommun
ikke har viden og resurser nok om personer med PWS. Kommuner har mange generelle retningslinjer om statte v
sygdomme g handicap, men de har ikke hidtil haft sjge informationer om PWS. Vi blev i efteraret 2024 af Social

og Boligstyrelsen bedt om at skrive en udfgrlig beskrivelse af de saerlige behov ved PWS, hvilket vi gjorde til del
videre arbejde om PWS. Vi sa frem til at samarbejdevidlensprodikt til kommuner. Vi havde sidste ar kontakt med
den medarbejder i Sociabg Boligstyrelsen, der havde opgaven, og vi besvarede flere spgrgeskemaer, holdt virtuel
mgde med medarbejderen, der ogsa brugte vores oplysninger til sin diplomopgave. Hun havdstastséofor PWS,

men fratradte sin stilling i sommeren 25. Opgaven blev videregivet til anden medarbejder, som vi ikke herte fra i lar
tid, og hun har efterfglgende meddelt, at Sociad) Boligstyrelsen dropper udarbejdelsevadensprodukbom PWS.

Man vil nu efter folketingsvalget se pa generelle behov ved PWS. Vi afventer fortsat samarbejde og pointerer, at stg
ste aktuelle spgrgsmal, der skal lgses, er boliger til voksne med PWS.

Bolig til personer med PWS

Vi drgfter altid situationen om boliger til personer med PWS. Vi ved, at ud af 91 voksne med PWS bor 54-i et PW
botilbud, 10 bor hos foraeldresvrige i andre botilbudAf barn i alderen 18.7 ar bor 10 hos forzeldre.
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Ud fra disse tal kan forudses, at op til 20 personer med PWS i de naeste ar vil fa behov for et botilbud. Dertil komm
voksne, der ikke har et PWiBtilbud nu, men som pa sigt ansker det/far behov for det.

P.t. er der 2 ledige pladser pa botilbuddet Grankoglen for PWS i Allingabro. @vrigeoBMisl har ikke ledige plad-
ser.

Det er bekymrende, synes vi. Ikke siden 1999 er der oprettet et botilbud for PWS i regionalt eller kommunalt regi. D
var Grankoglen, der sd i arenes lgb gradvist har udvidet fra 5 til nu 22 pladser i 3 huse.

Indtrykket er, at kommuner tilbyder pladser, sate vurderer, er egnede botilbud, men det er bekymrende, at der
ikke tages initiativ til at oprette nye tilboud for PWS. Botilbud med personer, der ikke har PWS, vil erfaringsmaessigt ik
kende til PWS, og det kan give store udfordringer.

Socialtilsyn og mgde

Bosteder far jaevnligt besgg af de sociale tilsyn. Man oplever i bostederne, at medarbejdere ved tilsynene ikke h
forstaelse eller kendskab til de specifikke behov, som personer med PWS har (iseer ang. adfeerd, selvbestemmelse
skeermet adgang til mad).

| 2020 afholdt Socialtilsynene en temadag om PWS, hvor vi fra fagradet (psykolog og leege) underviste. Og det blev
modtaget. Vi har sammen med Socialtilsyn @st vurderet, at der er behov for en ny temadag, hvilket vi i landsforenil
gens regi nu arrangereForeningen og fagradet har inviteret alle 5 socialtilsyn til et made d. 24.6.26, hvor fagradet
informerer og underviser, og ledere af de eksisterende botilbud vil deltage.

Publikationer, vejledninger og aktiviteter i PWf8reningens regi og internationalt

Som et fast punkt vurderer vi, om der er behov for nye publikationer til hjemmesiden, og om der er behov for opda
tering af materialer. Der foreligger et nyt PWfformationskort, som udleveres pa centrene. Kortet er ogsa pa engelsk,
og alle med PWS anbedalat bzere det pa sig. Det har format som et kreditkort.

Der planlaegges udarbejdelse af en folder om genetik ved PWS.

Der refereres fra det arligeetveerksmgde for fagpersoneig vi var 3 fra fagradet, der deltog sidst

Internationale mgder

Den internationale forening IPWSO tilbyder en raekke publikationer og virtuelle mgder bade for fagfolk og familie

(www.IPWSO.org P& hjiemmesiden findes mange foredrag, og det er muligt at fa en googlet oversaettelse fra engels
til dansk af alle publikationer.

GCFYOINB¢ oO0CFHYAfE@ [/ INBO KIFENIYIy3S yelddA3asS Lzt Al aa
skole.Der er tilhgrere fra hele verden og mulighed for at stille spgrgsmal. Det ville veere fint med flere delta
gere fra Danmark.

Undervisning om PWS

Vi er flere fra fagradet, der kan tage ud til daginstitutioner, skoler og bosteder og holde oplaeg om PWS. | det forlgbr
ar har vi veeret ude flere steder. Altid vel modtaget og indtrykket er, at man er glade for vores bepkgn kontaktes

pr. mail og formidle kontakt til oplaegsholder.

Alt i alt er der meget at forholde sig til i fagradet. Igen opfordres alle til at kontakte fagradet, hvis | har spgrgsmal, o
vi kan oplyse og vejlede om, hvilke instanser man skal opsgge for at fa hjeelp.

Formand for fagradet
Susanne Blichfeldt
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Regnskab 2025 Resultatopggrelse

Indteegter

Medlemskontingenter

Arets andel af livsvarige medlemskaber

Tilskud og gaver m.v.

Modtaget tilskud

Socialstyrelsen, Handicappuljen og Pargrendepulje
Sundhedsog Zldreministeriet, Driftspuljen
Sundhedsog Zldreministeriet, Aktivitetspuljen

Deltagerbetalinger m.v.

Indteegter i alt

Udgifter

Ferie, kolont og kursusudagifter
Informationsmateriale

Udgifter i alt

Bruttoresultat
Kapacitetsomkostninger

Mgde- og arrangementsudgifter

Administrationsudgifter
Kapacitetsomkostninger

Resultat af primeer drift
Finaniseringsindteegter

Arets resultat
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2025
71.667

4.373
14.143

192.236
152.361
145.575
322.028

902.383

707.498
57.953

765.451

136.932

70.812
56.051
126.863

10.069
10.355

20.424

2024

62.780

4.135
27.750
94.665

0
264.559
100.925
329.567

789.716

567.517
83.421

650.938

138.778

80.901
55.547
136.448

9.868
5176

15.044



Regnskab 2024Balance

Aktiver 2025

Anlaegsaktiver

Investeringsbeviser til anskaffelsessum 1.807.622
(DI Mix Obligationer, kursveerdi kr. 1.534.581)
Anleegsaktiver i alt 1.807.622

Omseetningsaktiver

Tilgodehavender, Driftspuljen 2025 222.361
Tilgodehavender, Handicappuljen 2025/2026 68.188
Likvide beholdninger 302.421
Omseetningsaktiver i alt 592.970
Aktiver i alt 2.400.592
Passiver

Egenkapital

Egenkapital 1.818.969
SocialstyrelsenHandicappuljen, ej anvendt dec. 2025 231.122

Sundhedsog Zldreministeriet, Aktivitetspuljen 2025/2026 29.400
Sundhedsog Zldreministeriet, Driftspuljen hensat til 202€ 170.000

Hensaettelser i alt 430.522

Geeldsforpligtelser

Livsvarige medlemskaber 86.131
Handicappulje tilbagebetaling vedr. 2025 37.105
Kreditorer 27.865

151.101

Passiver i alt 2.400.592
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2024

1.807.622

1.807.622

397.453
0

161.504

558.957

2.366.579

1.798.545
243.484
46.075
100.000

389.559

87.453

91.021
178.475

2.366.579



Jubilzeumsindlaeg

I\.andssﬁ'@renmgen for

Landsforeningen

for Prader-Willl Syndrom

40 ARS JUBILEUM

For40 ar siden blev Landsforeningen for Prati¢itli Syndrom stiftet af en gruppe foreeldre pgtten. Efter et mgde

pa Kennedy Instituttet, hvor overleege Bente Pilgaard havde inviteret foraeldre til et mgde om resultater af undersg
gelser af danskere med PWS, besluttede foreeldrene at mgdes og stiftede d. 6. juni 1986 Foreeldreforeningen for PV
Detf S@ aSySNB (At Sy A0GAFGSYRS ISYySNrfF2NHEIYfAy3a YSF
der2 A f £ A {med/SRddEna Blichfeldt som formand.

| 1988 blev det farste weekendkursus afholdt pa Pindstrup Centiérihger programmet fra kursepa s.41), og i

1990 blev der pa Susannes initiativ oprettet et fagrad bestadende af laeger, leerere, paedagoger, psykologer, en dieeti
en fysioterapeut og en konsulent fra socialveesenet. 1988 var aret, detofizrste kursus om PWS for personale i
bofeellesskab i Kgbeakin med to beboere blev afholdt. | 1989 blev Bgrge Troelsen formangbost, harpa kvalitativ
visbestred indtil 2009.

Det var ogsa i 1990, det farste nummer af PWS NYT udieahBibi Kallberg og Else Sgderman som redaktadeirdg
af dette og efterfalgende numre bringes ogsa pa kommende sider), og det er siden da udkomnigtvnfae og tre
numre om aret.

Siden 1990 har der veeret arrangeret sommerlejr for unge, bade hjemmeboende og beboere fra botilbud. Ogsa i den
periode sa det farste PWtilbud dagens lys.

L adGFNIGSYy T mMmdhdnQSNYS ot SO deSlr, deDdidirnergble¥ wdbtdt fleke$aneS 1 S
men som ikke fik lang levetid pa det tidspunk2011blev initiativet taget op igen og er siden blevet en fast tilbage-
vendende tradition for bgrnefamilierne.

| de efterfalgende sider kaster vi et tilbageblik pad@ear, der er gaet. Meget er sket, siden foiregen blev stiftet,

men behovefor oplysning om PWS stadig aktuelt, og udfordringerne ligner de samme son#bér sidenKig selv
med, og nyd bade ord og bilter.
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1990-1991
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. ' ilte 0S, .
eligt for € der ski s frem
: men hV:’? fra at vores feelle
Borts i

dende om Fyr o8 Bl

y
.Detvar e,
'den som 5¢Sken o
delbart svaertats 32l
tonen mindede P
o

hold til
i rante for
d dens ikke just tole
teten (M€ '
| puber

derfor en utrolig \::‘t\cla‘\ioe,
e for den tilstand, T:
beg:\a: gveert yed at ta
:z\rlxde at leese oM om

af stand Tl at for-
e

turligvis ikke er last, da der bor andre p3
var ieg ollen, nar han pensionatet. For at undg3 det, skal jeg helst
iliens serhe e\;)or der spiste Sk;f posen, faldt ! overvages i dggndrift.
fam . xil en brof, irekte e ra-
til e . el dire “ mine egn
holde M8 fler, 3d M€’ 1 vergikm
kartof! {0

effekt.

Vores forening kan i &r fejre 5-3rs f¢dselsdag...fra
€n spaed begyndelse

er vi nu 170 medlemmer i

omega ma vaere at hjaelp

fremtid. Syt Op om foreningen.

Redaktionen, PWS NYT, februar 1991

Dorthe fortaeller om sit liv med PWS

Jeg hedder Dorthe og vil gerne fortaelle ligt
om, hvordan det er at have sygdommen
Prader-Willj 08 bo p3 en degninstitu-
tion...For at kontrollere, at jeg ikke tager pa
i veegt, bliver jeg vejet hver 14, dag. Nogen
8ange er jeg ikke s§ glad for at blive vejet,
fordi jeg godt selv ved, jeg har taget pa. Jeg
er tit fristet til at ga i kgleskabet, som na-

Det er sveert for padagogerne at Saette sig
ind i, hvor alvorlig min sygdom er. De kan
ikke altid forsta, hvor vigtigt det er, at jeg
overholder min dizet. Jlegerikke selvistang
til at hjzelpe dem med at forsta det - ja, jeg
forstr knap nok selv sygdommen. Derfor
var det utroligt dejligt, da min kontaktper-
son, min stedmoder 0g jeg var p3 koloni j
Skals ved Viborg sammen med andre, der
havde samme sygdom som mig.

PWS NYT, november 1991



1992¢ 1993

Lav en liste over jeres barns sygdomsfor|¢b

PWs
og vaeksthormonbehandl'
ing

| forbindelse med Anne Karins i sidste PWS NYT
omtalte kosmetiske brystoperation... opdagede
jeg, hvor nyttigt det ville have veaeret, om jeg
straks ved Anne Karins indleeggelse havde med-
pbragt en sadan liste sammen med gvrigt materi-
ale om PWS... under indlaeggelsessamtalen kom
jeg pludselig i tanker om, at Anne Karin havde
nedsat funktion pa den ene nyre. Jeg blev lidt
chokeret over, at jeg kunne glemme at omtale
det, og da Anne Karin er flyttet hjemmefra, var
det ikke en selvfglge, at jegvar med ved indleeg-
gelsen.

Det disky
teres i gjepl;
e I @jeblikket j
glaEde, afrnbb(zirn med PWS vi'll e
ehandling meg vael? T]ave
e sthor-
Sna? en stgrre voksenr—
nNitshgjden for voksne

kke h o

mo ar fa
N er for kvinder 145_f;géeksthor_
cm., for

vaeksthormo
. nbehandlj
PWS i Danmark ’_ dling af bgrn med

PWS-fOr . Samarbejd

forega Sjkere ' §Verige_ Projejkte med

de m en sdkaldt ko et skal
rspgelse. ntrolleret yn-

mon for at op
hgjde. Gennem
med PWS, der j

Jeg skyndte mig hjem 08 lavede en liste over
sygdomsforlwb m/hospitalsindlaeggelser. Og det
viste sig sveert at huske dem alle — s3 begynd
hurtigst muligt.

P

PWS NYT, august 1992

PWs-
S-barnet og skolevalg

Ledsageordning

Fysisk 08 psykisk handicappede kanfra
1.7.93 soge om €en \edsagerordning |
de fire kommuner: Alborg, Logstor Ar-
hus og Ringe...formé\et er at give per
sonefr med handicap nogen\unde
samme muligheder som andre for at
feerdes uden for hjemmets fire veegge

efter egel valg.

e P er blevet 5 3
tkontaitgog, fysioterapeut ™
e skolepsykologisk :”er

on-

henblik ps
enblik p§ at drafte

...Ledsage\se kan f.eks. yeere til indkeb,
bespg hos familie 08 venner, uddan-
nelse, fr'\t'\ds'\nteresser

Hgjst
sandsynligt vil syare kologen kender i

_ledsagerne ckal ferst 08 fremmest
yeere arbejdsl®se, dadeter meningen,
\edsagerordn'\ngen skal koordineres
med initiativerne for at fa ledige 1 ar-

bejde...

pWS NYT, august 1993
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