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Kære alle WS’ere med familie, 
 

Med dette Nyhedsbrev ønskes alle en rigtig glædelig jul og  
et godt og lykkebringende Nytår.  

 
Vi ses igen i 2010.  
Michael Lauridsen 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 

Sjælden Dialog 
 
Den 23 & 25 November afholdte 
Paraply-organisationen Sjældne 
Diagnoser en gå-hjem konference i 
henholdvis Fredericia og København, 
hvor både Peter og jeg havde 
fornøjelsen af at deltage. Sjældne Diag-
noser havde indbudt kommuner, 
patientforeninger og andre interesse- 
organisationer indenfor sundhedsområ-
det til konferencen med henblik på at 
præsentere dialogværktøjet - ”Sociale 
profiler”. Et dialogværktøj, som er 
resultatet af et udviklingsarbejde under 
projektet ”Retssikkerhed for mennes-
ker med Sjældne handicap i de nye 
kommuner”. 
 
En social profil er en beskrivelse af den 
enkelte diagnose/sygdom, og de 
problemer, der kan forventes at opstå 
gennem livet.  Disse profiler skal 
gøre mødet mellem sagsbehandlere og 
borgeren bedre med en bedre dialog - 
måske ikke mindst ved det første møde 
mellem parterne. En Social Profil 
består af to dele:  
1) De medicinske fakta er en kort 

beskrivelse af diagnosens medicinske 
karakteristika, herunder  sympto-
mer, behandling og variationer. 

2) Tjeklisten beskriver sociale og andre 
problemer, der kan opstå på grund 
af diagnosen. 

 
Både Peter og jeg mener selvfølgelig, at 
vi skal have lavet en social profil på 
Williams Syndrom - og det kan næsten 
ikke gå hurtigt nok. Samtidig betyder 
det at Williams Foreningen bør søge om 
optagelse i Sjældne diagnoser. 
 
Peter skriver bl.a efter konferencen: 
 
”Jeg synes, som Michael, at det var et 
godt møde og et meget fornuftigt og 
brugeligt tiltag vedr. Sociale Profiler, 
som Sjældne diagnoser havde lavet. 

Jeg mener bestemt også at vi skal have 
lavet en profil over WS, ligesom vi i 
mine øjne skal søge optagelse i Sjældne 
diagnoser, som jo faktisk også har 
inviteret os med til mange arrangemen-
ter. 
Det var også Sjældne diagnoser, som 
”uddannede” Hanne, Helle og jeg som 
forenings vejledere/kontaktpersoner.”  
 
Der er optagelse i oktober/november 
2010 i Sjældne diagnoser. 
 
I bund og grund handler det jo om 
kommunikationen mellem familien med 
handicap og sagsbehandleren. 
Dette ”samarbejde” kan aldrig blive 
ligeværdigt, da sagsbehandleren aldrig 
kan sætte sig ind i familiens liv. 
Samarbejdet skal derimod være vær-
digt, hvilket en social profil kan være 
medvirkende til. 
  
En undersøgelse viser i øvrigt, at 2/3 
familier med handicap i nærmeste 
familie, betragter den støtte de kan få 
en patientfamilie (f.eks. Williamsfore-
ningen) som den vigtigste. 
Familierne ser patientforeningerne som 
det vigtigste rum for pårørende og til 
faglig formidling. 
Med det in mente lægger det jo selv-
følgelig et vist pres på vores skuldre i 
bestyrelsen i Williamsforeningen, da det 
dermed bliver os, som er ”eksperterne” 
inden for vores handicap. 
I bund og grund ved hverken læger 
eller sagsbehandlere noget som helst om 
vores sjældne handicap ”Williams-
syndrom”. 
Hvis en social profil på en hjemmeside 
www.sjaeldenborger.dk kan hjælpe 
nogle sagsbehandlere bare lidt, er det jo 
et skridt i den rigtige retning. 
  
En af foredragsholderne kom faktisk 
med et meget godt indslag. 
Det var en mand ved navn Torben 
Grønnebæk, som har diagnosen Wilson 
syndrom og som i øvrigt er formand for 
Wilsonpatientforeningen. 



 

Torben fortalte lidt om at have et 
sjældent handicap og sammenlignede 
det med et puslespil, som han kaldte 
”Det sjældne puslespil”. 
Brikkerne i ”det sjældne puslespil” kan 
variere i brikkernes mængde og form 
(lidt ligesom livet). 
Puslespillet består kun af 4 brikker: 
-          Diagnose 
-          Behandling 
-          Social støtte 
-          Mestring 
  
Ved diagnosen forstås selvfølgelig 
handicappet, og hvordan handicappet 
bliver opdaget.  
Ved behandling forstås den lægelige 
støtte ved følgesygdomme og generel 
levestandart med handicappet. 
Ved social støtte forstås den hjælp man 
kan få fra forskellige instanser – 
herunder kommune. 
Mestring er en form for ”joker”. 
Mestring er, hvordan man som handi-
cappet og især familie omkring 
handicappet, forstår at acceptere, 
håndtere, danne netværk, foretage 
dialog, opnå livskvalitet, kunne 
kommunikerer m.m. 

  
Alle brikkerne er lige betydningsfulde, 
hvilket vil sige, at hvis man ”mister” en 
brik, får det stor indvirkning på livet 
med et sjældent handicap. 
Derfor mener Torben Grønnebæk, at 
det er så vigtigt, at man benytter 
”eksperterne” (som jo er os) til at 
hjælpe til med, at brikkerne hænger 
sammen og fylder lige meget, hvis der 
er en familie, som har problemer med 
puslespillet. 
 
Vi har allerede taget kontakt med 
Sjældne diagnoser for at finde ud af, 
hvorledes vi kommer igang med 
udarbejdelsen af en Social Profil på 
WS.  
Eksempler på sociale profiler kan ses 
på: 
http://www.sjaeldenborger.dk/index.ph
p?id=18,0,0,1,0,0   
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 

Sammenkomst i Herning 
 
1. søndag i advent var der Julehygge i Herning. Det blev en hyggelig eftermiddag med 
god mad, Gløgg og æbleskiver. Denne gang deltog 4 familier, og vi have fornøjelsen af 
at møde Birgit, som blev medlem af foreningen først på året.  Birgit er 46 og har først i 
sit voksenliv fundet ud af, at hun har Williams Syndrom. Birgit; - vi håber, du fik 
noget ud af at mødes med os andre, selv om der ikke var så mange voksne WS’ere med 
denne gang? 
  

Med venlig hilsen 
Helle og Michael 

 
 
 
 
 



 

"Velkommen til Holland" 
 
Anja (mor til Mathias) fra Lunderskov har sendt følgende tekst af Emily Perl 
Kingsley, mor til et barn født med Downs Syndrom. Det beskriver det, at have et 
handicappet barn rigtigt godt.  
 
Af Emily Perl Kingsley 
 
Jeg bliver ofte spurgt om, hvordan det er 
at leve med og opdrage et barn med 
handicap. 
Det er sådan her... 
 
At vente et barn er som at planlægge en 
drømmerejse - til Italien. Du køber en 
masse rejsehåndbøger og lægger 
eventyrlige planer. Colosseum, 
Michelangelos David, gondolerne i 
Venedig. Du lærer dig nyttige vendinger 
på italiensk. Alt er meget spændende.  
 
Efter måneders spændt forventning 
kommer endelig dagen. Du pakker dine 
kufferter og tager af sted. Flere timer 
senere lander maskinen. Stewardessen 
kommer ind og siger: "Velkommen til 
Holland".  
  
"HOLLAND?!" råber du. "Hvad mener 
du med Holland? Jeg har bestilt en rejse 
til Italien! Jeg skulle være i Italien. Hele 
mit liv har jeg drømt om at komme til 
Italien!"  
  
Men der er lavet om på fartplanen, 
maskinen er landet i Holland og der må 
du blive. Det er vigtigt, at de ikke har ført 
dig til et rædsomt, fælt, snusket sted fuld 

af pest, sult og sygdom. Det er bare et 
sted som er anderledes.  
  
Så du må ud og købe nye 
rejsehåndbøger. Og du må til at lære et 
helt nyt sprog. Og du møder en helt ny 
type mennesker, du ellers ikke ville have 
mødt. Det er som sagt et sted, der bare er 
anderledes. Tempoet er langsommere end 
i Italien; der er ikke så pragtfuldt. Men 
når du har været der et stykke tid og har 
fået vejret ser du dig omkring og opdager 
efterhånden, at der er vindmøller i 
Holland. Og Holland har tulipaner. 
Holland har endda Rembrandter.  
  
Men alle, du kender har travlt med at  
rejse til og fra Italien, og de praler af, 
hvor vidunderligt de havde det der. Og 
resten af dine dage vil du sige: "Ja, det 
var der, jeg skulle have været, det var det 
jeg havde planlagt". 
  
Og smerten ved det vil aldrig, aldrig, 
aldrig nogensinde fortage sig, for tabet af 
en drøm er et tab af stor, stor betydning.  
  
Men hvis du bruger dit liv til at sørge 
over den kendsgerning at du ikke kom til 
Italien bliver du aldrig fri til at værdsætte 
og nyde det helt specielle, det virkeligt 
vidunderlige... ved Holland! 

  
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

Kontingent 2010 
Kontingent for 2010 skal være betalt senest 31. marts 2010. 

Der er stadig mange, der ikke har fået betalt for 2009. 
 

Kontonummer til kontingent betaling Reg.nr. 1551 Kontonr. 8792933 
Kontingent er for familiemedlemskab kr. 300,00  

og for personlig medlemsskab kr. 200,00.  
WS’ ere over 18 år er gratis medlem. 

 



 

 
Kommende arrangementer – vi mangler frivillige tovholdere! 

 
Fastelavn nærmer sig og vi har lige forsøgt afholdelse af sammenkomst i Herning i 
november. Der blev desværre ikke afholdt sammenkomst på Sjælland her i efteråret, 
selvom vi er ret sikre på, at der sagtens kunne lånes lokaler. Vi forsøgte af flere 
omgange at søge frivillige til at sørge for det praktiske – tage i mod tilmeldinger, købe 
sodavand og låse dørene op og i efter arrangementet.  
 
Vi har fået flere tilkendegivelser for, at man gerne vil mødes og dele erfaringer, hygge 
og holde kontakten, men som nævnt, så kræver det lidt arrangeren ☺ - Vi vil gerne 
herfra tilbyde at sende invitation rundt på mail/brev – det kræver blot et par stikord. 
 
En lille opfordring til at melde sig, hvis man har tid, lyst og lejlighed til det - så vi kan 
mødes på kryds og tværs. 
 
Lige nu søges værter til FASTELAVN i februar – det kunne sagtens være på Fyn, 
vestsjælland el. lign., så der var mulighed for at komme fra hele landet. Ring eller 
skriv endelig til Michael, så vi kan få sat gang i det ☺ 
 
 

”Her er også plads til dem, der sparker skævt” 
 
Steen Kjær – far til Mathias fra Lunderskov - er sammen med en anden forælder til et 
barn med særlige behov træner for et fodboldhold, der har plads til børn, som ikke 
lige passer ind på normale hold i en forening. Det er kræfter som disse forældre, der 
gør at børn/voksne med eks. WS får  mulighed for at deltage i holdsportsgrene og få 
samme oplevelser som normale børn og voksne får.  
 
Vedlagt finder i en avisartikel fra Jyske Vestkysten omkring emnet – ”her er også 
plads til dem, der sparker skævt”. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 







 

        Fødselsdage siden sidst:  
 

Linda Jensen 34, Sabrina Sørensen 19, Mathilde Kronborg Leth 20,  
Heidi Henriksen 29, Ulla Danty 41, Maggie Grentoft 10, Rasmus Andersen 5, 

Alexander Pedersen  17, Maria Frederiksen 25, Christian Vestergaard Jensen 19, 
Martin Dollerup 24, Jens Pedersen 33, Mathias Jul Jørgensen 7.     

  

TILLYKKE med dagen til jer alle sammen 
 
 
 
 
 

 
 

 

Sæt i Kalenderen 
 

       Februar 2010 - Fastelavn  
       28-30 maj 2010 - WS Årsmøde + generalforsamling 

 
 
 
Formand: Kasserer: Sekretær: 
Michael Lauridsen Merete Fritzen Mette Grentoft  
Koustrupparken 101 Borgmestervænget 20 Jægerbuen 7 
7400 Herning 3600 Frederikssund 2635 Ishøj  
Tlf.: 6441 5391 Tlf : 4731 4290   
williamssyndrom@mail.dk fritzen@post.tele.dk grentoft@mailme.dk  
 
Best.Medlem : Suppleant : Revisor: 
Hanne Mølgaard  Peter Holm Jørgensen Karina Holm Jørgensen 
Bakkehaven 11 Ubberup Mark 12 Ubberup Mark 12 
4400 Kalundborg 4400 Kalundborg 4400 Kalundborg 
Tlf : 5951 3404 Tlf : 3643 0412  Tlf : 3643 0412 
hanneclaus@ka-net.dk karina.peter@mail.dk karina.peter@mail.dk 

 

Deadline for indlæg til næste nyhedsbrev er 15. Marts 2010 
 

Så har du noget på hjertet, nogle god billeder eller andet, du gerne vil dele med 
andre, så send det til redaktionen på e-mail: Williamssyndrom@mail.dk eller med 

almindelig post til undertegnede. 


