
1 
 

 PWS NYT                           2020 

                  Årgang 34 
 

 

Ellen og Kasper på deres bryllupsdag 

 

 

 

 

Nummer   03 



2 
 

 

Indhold 
Kort fra bestyrelsen ...................................................................................................................................................... 3 

Husk at melde flytning ................................................................................................................................................. 3 

Aktivitetskalender 2020/2021 ..................................................................................................................................... 3 

Referat af generalforsamling ....................................................................................................................................... 4 

Ellen og Kaspers store dag ........................................................................................................................................... 5 

Vores bud på sommerlejr 2020 .................................................................................................................................. 10 

Møde med Socialstyrelsen i september .................................................................................................................... 12 

Hvor skal mit barn bo som ung og voksen? ............................................................................................................... 13 

Om at flytte hjemmefra ............................................................................................................................................. 15 

Hvordan fordeler foreningens medlemmer med PWS sig? ...................................................................................... 15 

Opfordring til bosteder om at deltage i internationalt forskningsprojekt: .............................................................. 16 

Fagrådet for Prader-Willi Syndrom i Danmark .......................................................................................................... 17 

Sommerferieudflugt til Frederiksborg Slot ................................................................................................................ 18 

Midt i en Corona-Tid .................................................................................................................................................. 19 

Besøg på Fejø .............................................................................................................................................................. 20 

Ferier, højtider og sikkerhed omkring maden ........................................................................................................... 21 

Video fra botilbuddet Kirstinelund ............................................................................................................................ 22 

Opfordring til bosteder om at lave en video ............................................................................................................. 22 

Materialer og udgivelser om Prader-Willi Syndrom ................................................................................................. 22 

Fagrådet for PWS ........................................................................................................................................................ 23 

Bestyrelsen for Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom ..................................................................................... 24 

 

 

Deadline for næste nummer af PWS NYT: 1. januar 2021  

 

 
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.  Indholdet i de artikler, der 
offentliggøres i bladet, afspejler de respektive forfatteres holdninger og meninger og dækker ikke nødvendigvis landsforeningens 
synspunkter. Foreningens medlemmer opfordres til at sende indlæg og fotos til redaktionen for PWS NYT:  
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Kort fra bestyrelsen 
Trods aflysninger og udsættelser af planlagte arrangementer i indeværende år går bestyrelsen nu i gang med at udar-

bejde puljeansøgninger til kommende års aktiviteter. Vi håber, at situationen vil se lysere ud, og at vi kan afholde nogle 

spændende aktiviteter. Hvis der blandt medlemmerne skulle være et ønske om en særlig aktivitet målrettet fx en 

bestemt aldersgruppe, er I meget velkomne til at henvende jer til bestyrelsen med en kort beskrivelse af aktiviteten. 

Jytte Helgogaard 

Husk at melde flytning 
Det er vigtigt at melde ændringer i dit medlemskab til sekretæren. Det gælder både adresse, hvis du fx flytter hjem-
mefra eller til en anden adresse, så du er sikker på at modtage PWS-NYT. Men det er også vigtigt, at vi har din rigtige 
e-mail, så vi let kan komme i kontakt med dig.  
 
Alle ændringer kan mailes til Lise Reimers på pws@nypost.dk  
 
 

Aktivitetskalender 2020/2021 
 

Dato Aktivitet Sted Tilmeldingsfrist 

22. februar Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre Afviklet 

9. marts Fagrådsmøde Hotel Ansgar Odense Afviklet 

16. – 17. april Netværkskursus Danhostel Svendborg Udsat 

18. april Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre Afviklet virtuelt 

12. – 14. juni Familieweekend PindstrupCentret Aflyst  

27. – 31. juli Sommerlejr Kursuscenter Brogården Aflyst 

26. september Generalforsamling Scandic Hvidovre Afviklet virtuelt  

26. september Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre Afviklet virtuelt 

14. oktober Fagrådsmøde Hotel Ansgar Odense Afviklet virtuelt 

23. – 25. oktober SPA-ophold Comwell Korsør Udsat  

19. – 20. november Netværkskursus Danhostel Svendborg 2. juni til 
bente.peschardt@rsyd.dk    

22. november Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre  

2021    

23. januar Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre  

18. – 20. juni Familieweekend PindstrupCentret  

2. – 6. august Sommerlejr Kursuscenter Brogården  

 

 

mailto:pws@nypost.dk
mailto:bente.peschardt@rsyd.dk
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Referat af generalforsamling  
i Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom 26. september 2020  

 

Generalforsamlingen blev afholdt virtuelt pga. Corona-situationen. 

 

!.   Valg af dirigent 
      Lars Skovgård blev valgt som dirigent og konstaterede, at generalforsamlingen var rettidigt indkaldt og afholdt. 
 

2.   Formandens beretning 
      Der var ingen kommentarer til formandens beretning, der var bragt i PWS NYT maj 2020. Beretningen blev god-
kendt. 
 
 
3.   Kassererens beretning 
      Ingen kommentarer til kassererens beretning, der var bragt i PWS NYT maj 2020. Beretningen blev godkendt. 
 

4. Fastsættelse af kontingent for 2021 
    Det blev vedtaget at fastholde beløbet til kontingent, idet foreningen ikke har haft væsentlige omkostninger til 
arrangementer grundet Covid. 
 
    Det individuelle medlemskab koster 350 kr., og det livsvarige medlemskab koster 2750 kr. 
 

5.  Indkomne forslag 
     Der var ingen indkomne forslag. 
 

6.   Valg af bestyrelsesmedlemmer. Efter tur afgår Jytte Helgogaard, Martin Raabjerg, Signe Andersen og          
      Claus Rosenager-Jepsen 
       Jytte Helgogaard, Martin Raabjerg, Signe Andersen og Claus Rosenager-Jepsen blev genvalgt til    
       bestyrelsen. 
 

7.   Valg af 2 revisorer 
       Jette Justesen og Jan Lorentsen blev genvalgt. 
 
8. Evt. 

➢ Skal personer med PWS have influenza- og pneumokokvaccine? 
 

     Fagrådsmøde afholdes i oktober, og emnet tages op. Herefter vil fagrådet komme med deres anbefaling til vacci-
ner. 
 

➢ Så vidt vides har ingen personer med PWS i Danmark til dato været smittet med Covid 19. Internationalt 
undersøger IPWSO udbredelsen.  
 

Lars Skovgaard takkede bestyrelse og fagråd for et stort engagement og arbejde. 
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Ellen og Kaspers store dag 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Lørdag d. 29. august var der bryllupsfest for Ellen og Ka-

sper. Brylluppet havde været planlagt længe, og nu var 

det så endelig endelig dagen. Coronasituationen havde 

gjort det forvirrende og vanskeligt at se frem til, og især 

Ellen havde været meget nervøs for, om det nu også ville 

blive til noget. Men det gjorde det        

Dagen inden styrtregnede det, og vejrudsigten for bryl-
lupsdagen så heller ikke for godt ud, men som ved et mi-
rakel brød solen frem, omtrent da Ellen og Kasper kom ud 
fra kirken, og så var det fint vejr resten af dagen og aftenen 
med. 

 
Ellen og Kasper blev gift i Sejs-Svejbæk kirke. Svejbæk er den by, som kommer Ellen fra. Der var mødt mange frem for 
at se det flotte brudepar. Tre yndige brudepiger fulgte Ellen op ad kirkegulvet og så selvfølgelig hendes far, som hun 
havde godt fat i. 
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Oppe ved alteret stod Kasper og ventede – meget spændt på at se sin brud. Ellen og Kasper sagde ja til hinanden uden 
tøven, og efter ”Det er så yndigt at følges ad” kunne de forlade kirken som mand og kone. 
 
Så var der ris. Beboerne fra Grankogle førte an i riskastningen. 
 
Efter vielsen i kirken var der reception med champagne og kransekage hos Ellens forældre. Der var dukket mange op 
for at lykønske brudeparret, og der var masser af gaver, der skulle åbnes. 
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Ellen og Kaspers medbeboere fra Grankoglen til bryllup 

 
 
Om aftenen var der middag for Ellen og Kaspers nærmeste familie og venner. Festen blev holdt i et telt i haven. Det 
var meget festligt med taler og sange og som sagt dejligt vejr, så man lige kunne gå ud i haven og nyde den lune 
sensommeraften. Både gom og brud holdt tale for hinanden. Det blev en dejlig dag og en dejlig aften med glade gæ-
ster, god mad, festlige indslag og et lykkeligt brudepar.  
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Kasper sang en smuk sang til sin brud, og senere var der brudevals – OG… Kasper måtte ofre sine sokker, som traditi-
onen tro blev klippet i stykker  
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Vores bud på sommerlejr 2020 
Af Karina fra Solvang 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

Solvangs ridehold i stalden 

 
Onsdag den 29. juli var der endelig efter lang tids pause på grund af Corona tid til undervisning af Working Equitation 
af vores træner Christina Bye Vinding. På grund af vejret blev det indendørs. Samtidig med vores undervisning kom 
vores dygtige beslagsmed, Belinda med sin kønne hingst Lopez, som hun også får undervisning på og kørte for vogn. 
På grund af Corona fik Belinda den gode ide at tilkøre Lopez, så derfor havde hun lånt en vogn af en af hendes kunder, 
så dem, der deltog, kunne få en tur.  
 
Vi bliver undervist på hver vores niveauer. Cecilie lagde først ud med Jenka, så kom Louise på Saxon, så var det Dorthe. 
På grund af at Dorthe har aflivet Sheik, startede hun forfra på en islænder-unghest, Darri. Efter formiddag var det 
Anna, der var inde på islænderen Bjørk. Imens Anna fik undervisning, fik Cecilie, Linette, Louise og Dorthe en tur med 
hestevognen. Så var det så Annas, Jespers, Karinas og Heidis tur med hestevognen. Så var der frokost. Efter frokosten 
startede Jesper på islænderen Blossi, og til sidst fik Karina undervisning på Primmy. Det var også nyt, for Karina har 
fået lavet sin sadel om. 
 
Onsdag aften på Solvang var der sangaften. 
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Torsdag den 30. juli blev der kørt flere gange frem og tilbage til stalden på grund af, at der var massage i huset af vores 
dygtige fysioterapeut Aguila Troncoso Miranda. Vi har alle fået øvelser eller blevet fortalt, hvordan man skal ride de 
forskellige heste. Som afslutning sluttede vi som altid af med enten eftermiddagsmad eller kage, og vi var så heldige, 
at vi fik underholdning med chefen Karin på Bolshoi. 
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Møde med Socialstyrelsen i september 
 
I starten af september var overlæge Susanne Blichfeldt og Jytte Helgogaard inviteret til et møde med Socialstyrelsen i 
Odense. Mødet var foranlediget af det høringssvar, som Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom indgav i februar til 
Det Nationale Koordineringsråd, og som der blev bragt uddrag af i PWS NYT nr. 2, 2020.  I høringssvaret blev der givet 
udtryk for en bekymring for manglende opmærksomhed på og opfyldelse af de særlige behov, personer med Prader-
Willi Syndrom har, og de store kommunale forskelle i støtte, forståelse og bevilling, vi oplever. Høringen var en besva-
relse af en række spørgsmål sendt til foreninger med sjældne sygdomme, herunder PWS. 
 
I høringen var der fokus på, om der er en ”afspecialiseringstendens”, dvs. om kommuner i tiltagende grad ser bort fra 
sjældne sygdommes særlige behov og derved undervurderer/ikke respekterer den enkelte sygdoms/diagnoses helt 
specielle behov og i stedet giver ensartede tilbud til alle børn og voksne med hver især særlige behov for fx skole, 
aflastning, botilbud og fritid. 
 
Formålet med mødet i september var at uddybe vores høringssvar over for Socialstyrelsen og give uddybende infor-
mation om situationen for personer med PWS og fra vores side et ønske om, at der kommer til at ske ændringer og 
forbedringer. Vi underbyggede vores information med forskellige cases, vi er bekendt med og understregede igen 
både de store kommunale forskelle, og vores indtryk af, at det er økonomi fremfor menneskelig forståelse, der er 
styrende. Vi påpegede enkelte direkte sundhedsskadelige og potentielt livstruende forhold, vi har fået kendskab til. 
 
 
På mødet blev især nævnt bekymring for: 
 
Forskelle i den kommunale sagsbehandling og visitation eksemplificeret med bl.a. følgende to cases: 
 

 To børnefamilier med jævnaldrende børn og raske søskende med samme behov bosiddende i nabokommuner 
modtager meget forskellig støtte. Den ene familie har fået bevilget aflastning hver anden weekend og en hver-
dag pr. uge i en del timer et sted uden for kommunen, hvor man har godt kendskab til PWS. Den anden familie 
har fået bevilget aflastning en weekend hver 8. uge (efter i første gang helt afslag, der blev anket) et sted inden 
for kommunen med personale uden kendskab til PWS. 
 

 En enkeltintegreret kvinde med PWS på et bosted i egen kommune ønsker af bl.a. helbredsmæssige hensyn 
at flytte til et PWS-bosted uden for kommunen, hvor vedkommendes behov kan tilgodeses. Ønsket kan ikke 
imødekommes, da bostedet uden for kommunen er dyrere end nuværende tilbud i egen kommune. Kvindens 
fysiske tilstand er blevet meget forværret, mens hun bor på et bosted med fri adgang til mad, og hun er blevet 
meget overvægtig. Forældrene kæmper en svær kamp og tager ofte pigen hjem, hvor hun taber sig. I Covid-
tiden har kvinden været hjemme i længere perioder og tabt sig betydeligt. Forældrene kan dog ikke fortsætte 
med at have kvinden hjemme. Kommunen fastholder skriftligt, at de (og dermed nuværende bosted) sagtens 
magter situationen, selvom det er tydeligt for enhver, at det ikke fungerer. Kommunen har ikke ønsket lægelig 
information om PWS.  
 

Tilbudsstrukturen til målgruppen og bekymringen herfor 
 

 Generelt opleves, at vuggestuer, børnehaver og skoler fungerer godt – især når personalet har modtaget un-
dervisning om PWS. 

 Der eksisterer generelt ikke botilbud til unge i alderen 14-17 år (eller yngre), da de fleste botilbud for PWS dels 
ikke har ledige pladser og dels ikke er godkendt til at modtage børn under 18 år. Enkelte børn og unge har dog 
fået særbevillinger.  

 Beskæftigelses- og fritidstilbud til børn og unge under 18 år med speciel PWS-støtte er meget få, dvs. de fleste 
har ikke noget tilbud. 



13 
 

 Konkret manglende PWS-botilbud på Sjælland og i Nordjylland. Generelt manglende botilbud i hele landet til 
borgere med PWS. Det blev nævnt, at der igennem de sidste 20 år ikke er oprettet nye kommunale eller regi-
onale PWS-botilbud. Nogle eksisterende botilbud er blevet udvidet. Et privat bosted for PWS er netop åbnet 
på Falster. 

 Ældre borgere, som er uhensigtsmæssigt placeret af kommunen, men som ikke har pårørende som talerør – 
hvem taler deres sag? 

 Stavnsbinding af borgere med PWS – også ældre: Ifølge en ankeafgørelse kan en borger med PWS ikke flytte 
fra et botilbud til et andet, hvis det andet er dyrere. Case: En borger ønsker at flytte nærmere sin familie (har 
8 timers rejse fra bosted til familie). Man tager i konkret sag ikke højde for, at borgeren ikke er ung længere, 
ej heller hensyn til forældrene.  

 
I forbindelse med referatet fra mødet har Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom kommenteret, at foreningen via 

fagrådet har udført vederlagsfri undervisning til daginstitutioner, skoler og bosteder og derved fritaget kommunerne 

for udgifter hertil. Desuden er det kommenteret, at der for andet år i træk er afgivet høringssvar og udtrykt bekymring 

i forhold til borgere med PWS, uden at der reelt er taget aktion på bekymringerne, og at der derfor nu forventes en 

handling på problemstillingerne.  

 

 

I PWS NYT nr. 2 fra 2017 bragte vi en artikel af overlæge Susanne Blichfeldt med titlen ”Hvor skal mit barn bo som ung 
og voksen?” efterfulgt af en oversigt over antal borgere med PWS i Danmark fordelt på aldersgrupper og landsdele. 
 
I forlængelse af bekymringen over for Socialstyrelsen bringer vi artiklen igen i en opdateret version sammen med en 
oversigt med opdaterede tal for borgere med PWS. Det giver et ganske godt billede af, hvor stort behovet for botilbud 
er allerede nu. 
 

Hvor skal mit barn bo som ung og voksen?  
Særligt aktuelt for familier med børn med PWS i teenageralder og ældre 

 

Danmark er det land i verden, der har flest PWS-bosteder, dvs. i relation til hvor 

mange voksne, der bor i DK med PWS og vores lands størrelse. I mange andre lande 

er der få eller ingen tilbud til voksne med PWS, så det mest almindelige i udlandet 

er, at man enten bor hos forældre eller anden familie og som ældre måske på plejehjem. I Sverige og Norge har man 

kun få PWS-bosteder. Der er flere større og velfungerende PWS-bosteder i Tyskland og England, enkelte i Schweiz, 

Østrig og Frankrig, i resten af Europa er der ikke PWS-botilbud. 

Hvordan er vores bosteder opstået? 
Alle PWS-botilbud i DK er startet, fordi der har været mennesker, der har været engagerede i PWS, og som enten på 
privat og eget initiativ har opbygget bosteder, eller i større kommuner (fx Århus Kommune og Amt og i Kbh.) har der 
på et tidspunkt været flere med PWS på ca. samme alder, der har haft brug for et sted at bo, og engagerede socialråd-
givere og pædagoger har så sat sig ind i PWS, opfordret af forældre, og ved deres fælles initiativ skabt PWS-boliger. 
Man har også via foreningen fået kontakt til unge med PWS i andre kommuner, der kunne være med til at ” fylde” alle 
pladser op. 
 
Der har ved opstart været holdt mange kurser om PWS for de nye medarbejdere, hvilket er helt nødvendigt. 
 
I dag er der mange med PWS, som bor i botilbud, der ligger langt fra forældrenes hjem. Dels måske fordi der ikke var 
andre muligheder (læs: egen kommune havde ikke og ville ikke skabe et PWS-tilbud), eller familien har fundet, at den 
ledige plads i Jylland netop var ideel for deres søn/datter, selv om de selv bor på Sjælland. 
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Hvad er min intention med at fortælle alt dette? Jo, ingen PWS-botilbud kommer ”af sig selv”. Kommuner (min erfaring 
gennem 30 år) reagerer forskelligt, når forældre rejser spørgsmål om bolig til en ung med PWS. Enten fortæller man, 
at man har kommunale botilbud, der kan rumme en ung med PWS, og sker det, at man uden forbehold accepterer 
dette, kan den unge tage 20-30 kg på i løbet af det første år (det er set flere gange, og også nu helt aktuelt), idet mange 
kommunale botilbud arbejder meget med ”selvstændiggørelse, som også inkluderer indkøb, madlavning, ta-selv-bord 
m.m.  Eller man har forståelse for de specielle behov ved PWS og accepterer at købe en plads i et bosted i en anden 
kommune, evt. langt fra forældrenes hjem. Her har vi den sidste tid oplevet tiltagende modvilje fra flere kommuner. 
De ønsker deres borgere i egne kommunale botilbud, der kan være billigere end et PWS-tilbud, og de kan i kommuner 
påstå, at de magter opgaven, men erfaringen viser oftest, at det kan de ikke. Resultatet er, borgeren tager sygeligt 
meget på i løbet af kort tid og får måske endda følgesygdomme som diabetes og søvnapnø. 
 
De sidste år er der dog også givet grønt lys fra en kommune til, at en borger flytter i PWS-botilbud i en anden kommune, 

måske fordi de har erfaring med fra tidligere, at det er nødvendigt.  Og her har mange har været glade og tilfredse.  

Der er ikke oprettet nye kommunale eller regionale botilbud i over 20 år! I indeværende år er der oprettet et privat 

botilbud: Pluto på Falster med plads til 8 (og med allerede 4 beboere). Der er kun skabt nye pladser, fordi eksisterende 

botilbud har udvidet, og nogle er måske blevet for store. Ikke alle voksne med PWS trives i store bo-grupper. Men som 

det er nu, er der ”fyldt op” på mange af de veletablerede bosteder.  

Skal alle med PWS bo i PWS-botilbud? 
Nej, først og fremmest skal man det, man har det bedst med. Men mange trives faktisk med bostedets struktur og 
aktiviteter, som dels retter sig mod PWS, men også dækker individuelle behov med et personale, der kender PWS. 
Men vi kender også voksne, der har botilbud med andre, der ikke har PWS, hvor de er glade for at bo, og hvor man har 
resurser til at støtte den, der har PWS, specielt så overvægt undgås. Men de steder er få. Og som regel er det svært at 
undgå overvægt og konflikter om mad, hvis der bor andre, der ikke har hjælp til at undgå at spise for meget. At bo 
alene uden 24 timers støtte vil betyde ensomhed for mange og uundgåelig vægtøgning (er set alt for ofte). 
 
Hvad kan man gøre? 
I god tid, gerne mindst 3 år før den unge fylder 18 og overgår til anden sagsbehandling og andre regler i kommunen, 
skal man tale med sagsbehandleren om fremtiden for barnet med PWS og de særlige behov mht. mad og måltider og 
struktur. Fortæl i detaljer, hvordan det forvaltes hjemme, og hvor mange resurser det kræver. 
 
Man kan også bede sagsbehandleren se hjemmesider for eksisterende bosteder, og/eller I kan selv kontakte boste-
derne for et besøg, fx: 
 
http://www.solvangfejoe.dk  

http://www.pws-kirstinelund.dk  

http://oxen-botilbud.dk  

https://www.sua.rm.dk/om-os/grankoglen/grankoglen_1_og_2/ 

http://xn--socialpdagogiskcenter-l3b.dk/index.php/2014-04-12-07-30-16/orionsbaelte 

http://www.handicapcenterfyn.dk/wm512330 

https://startskuddet.dk/afdelinger/#bosteder 

Sagen er imidlertid, at der ikke ser ud til at blive ledige pladser de steder de næste mange år. Man går jo ikke ud om 
sommeren som i en børnehave eller skole. Det er personernes hjem. 
 
Konklusion 
Inden ret længe har vi brug for, at der etableres flere bosteder. På foreningens hjemmeside www.prader-willi.dk  kan 
I se folderen ”Etablering af botilbud.” 
 
Min opfordring 

 Tal med kommunen, få kontakt til andre forældre med børn/unge i teenagealderen med PWS. 
 Tal med forældre, der har været igennem forløbet med, at deres unge med PWS flytter hjemmefra. 

http://www.solvangfejoe.dk/
http://www.pws-kirstinelund.dk/
http://oxen-botilbud.dk/
https://www.sua.rm.dk/om-os/grankoglen/grankoglen_1_og_2/
http://socialpædagogiskcenter.dk/index.php/2014-04-12-07-30-16/orionsbaelte
http://www.handicapcenterfyn.dk/wm512330
https://startskuddet.dk/afdelinger/#bosteder
http://www.prader-willi.dk/
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 I, der har været igennem forløbet: skriv gerne indlæg til PWS NYT om forløbet og det at give slip, overlade sit 
barn til pædagogers varetægt i bosted (jeres følelser, erfaringer osv.). 
 

Og igen: ingen PWS-bosteder kommer af sig selv, og lige nu ser det meget begrænset ud med muligheder for at få en 
plads i et eksisterende PWS-botilbud. 
 
Om eksisterende bosteder søger om udvidelse, er jeg ikke oplyst om, og der kan være ting i gang, vi ikke kender i 
foreningens regi, men kommer der nogle få flere pladser de næste år, kan det langt fra dække det behov, der kommer, 
hvis de unge skal flytte hjemmefra, når de er fyldt 18 år eller få år derefter. 
 
Kontakt gerne undertegnede eller øvrige medlemmer af fagrådet ved spørgsmål. 
 

Overlæge Susanne Blichfeldt 
 

Om at flytte hjemmefra 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Hvordan fordeler foreningens medlemmer med PWS sig? 
 
Medlemskartoteket i Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom er som i alle andre foreninger fortroligt, og kun besty-
relsen har adgang til det og er selvsagt underlagt lov om tavshedspligt.  
 
Helt konkret er man, når man er medlem af foreningen, registreret med navn, adresse, tlf.nr. og mailadresse. Er man 
pårørende eller fagperson til en person med PWS, er relationen til denne person også registreret (fx mor til xx, lærer 
for yy, morfar til zz). For personer med PWS, der er medlem, er alderen endvidere registreret.  
 
For bestyrelsen er det utroligt vigtigt at have et opdateret medlemskartotek, idet det udgør grundlaget for planlægning 
af arrangementer i forhold til målgrupper, indhold og sted for afholdelse, ligesom det har betydning for ansøgning til 
puljer. Af Danmarkskortet – www.prader-willi.dk – vil det fremgå, at antallet af borgere med PWS ikke stemmer helt 
overens med medlemskartoteket, som oversigten på næste side bygger på. Det skyldes, at nogle borgere med PWS 
ikke er medlem af foreningen, men er tilknyttet og registreret på et af de to centre for sjældne sygdomme, CSS, som 
Danmarkskortet er samkørt med – helt i overensstemmelse med Datatilsynets tilladelse. Samtidigt er der medlemmer, 
der tidligere har fået diagnosen PWS, men som ikke er kendt på de to CCS. 
 

Som Susanne Blichfeldt skriver, vil vi i redaktionen meget gerne have indlæg fra forældre, hvis børn 

med PWS er flyttet hjemmefra. Det kunne fx handle om 

 Hvordan fik vi tilbudt et bosted til vores barn? 

 Hvor gammelt var barnet, da han/hun flyttede? 

 Hvilket forarbejde blev der gjort i f.t. kontakt til botilbuddet (besøg, møder med personale, ori-

entering om barnets rutiner m.m.). 

 Juridiske forhold som økonomi, værgemål, forsikring, pension? 

 Hvad skulle mit barn beskæftige sig med til hverdag? 

 Hvordan overlade ansvaret til personalet? 

 Hvilke tanker og følelser rørte der sig i jer? 

For kommende ”flytte-hjemmefra-forældre” er det vigtigt, at denne viden bliver delt. Dels, så forbere-
delsen af flytningen kan blive så gnidningsløs som muligt, og dels så der kommer fokus på, hvad der er 
vigtigt i denne proces. 

 

http://www.prader-willi.dk/
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I forbindelse med Susanne Blichfeldts indlæg om botilbud har jeg kigget på aldersfordeling og geografisk fordeling af 
de medlemmer af foreningen, der har oplyst, at de har Prader-Willi Syndrom. Følgende billede tegner sig pr. 31. okto-
ber 2020: 
 

Alder Sjælland/Born-
holm/Grønland/udland 

Fyn/Jylland Total 

    

0-11 år 11 10 21 

    

12 - 17 år 10 11 21 

    

18– 25 år 5 11 16 

    

26 – 39 år 17 20 37 

    

40 – 49 år 7 13 20 

    

50 – 59 år 7 14 21 

    

60 og opefter 4 3 7 

 
De fleste i aldersgruppen fra 26 år og opefter er ifølge Danmarkskortet udeboende. Men som det ses af oversigten, er 
aldersgrupperne fra 12-17 år og 18-25 år store, hvilket indikerer, at der i fremtiden vil være mange, der vil efterspørge 
en bolig, hvor de særlige behov ved PWS kan blive tilgodeset. Det generelle billede viser et meget stort kommende 
behov for botilbud til personer med PWS.  
 
Jeg kan kun tilslutte mig Susanne Blichfeldts opfordring til at få en tidlig dialog med kommune/sagsbehandler om det 
kommende behov for et botilbud og samtidig opfordre til, at man skaber sig et netværk blandt andre forældre i samme 
situation, evt. via facebook-gruppen PWS Danmark 
https://www.facebook.com/groups/119757921508638/?ref=bookmarks eller ved henvendelse til bestyrelsen, som så 
kan etablere kontakten.  
 
På www.lev.dk findes pjecen ”18 år… og hvad så – hånd om paragrafferne” (opdateret 2020), der meget tydeligt be-
skriver, hvad der rent lovgivningsmæssigt sker med barnet, når det bliver myndigt og overgår til voksensagsbehandling. 
Pjecen kan frit downloades fra LEVs hjemmeside.  

Jytte Helgogaard 
 

Opfordring til bosteder om at deltage i internationalt forskningsprojekt:  
Er der bevis for, at der er behov for specialtilbud til voksne med PWS, og er 

der bevis for, at det gavner?  

 
I IPWSO har man ofte fået spørgsmålet: Er der noget bevis for, at specialtilbud til personer med PWS gavner voksne 
med PWS? Det er et generelt billede, at ja, det gavner, men der foreligger ikke egentligt forskningsmateriale, der un-
derstøtter dette faktum. IPWSO er derfor i gang med at planlægge et forskningsprojekt om emnet og beder medlems-
landene bidrage med information til projektet. 
 
Hvis du arbejder på et bosted og er interesseret i at deltage i projektet, bedes du kontakte Jannik Sayoudi, der er 
foreningens internationale caregiver-repræsentant: jannik.sayoudi@dsioxen.dk  
 

https://www.facebook.com/groups/119757921508638/?ref=bookmarks
http://www.lev.dk/
mailto:jannik.sayoudi@dsioxen.dk
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Fagrådet for Prader-Willi Syndrom i Danmark 
 
Hvad laver fagrådet, og hvordan kan medlemmerne bruge vores fagråd? Nyt fra sidste fagrådsmøde 19. oktober, spe-
cielt om vaccinationer. 
 
Landsforeningen for PWS i Danmark har et fagråd. Det har vi haft i 30 år. I fagrådet sidder personer med stor faglig 
viden om PWS, specielt inden for eget fagområde. Flere af fagrådets medlemmer er også tilknyttet vore to Centre for 
Sjældne Sygdomme på Rigshospitalet i Kbh. og Universitetssygehuset i Århus, og hvor de fleste med PWS i DK følges. 
 
På side 23 i dette PWS NYT og på hjemmesiden www.prader-willi.dk  kan man se, hvem der er i fagrådet, og hvilket 
fagområder de dækker. 
 
Alle er velkomne til at kontakte fagrådsmedlemmer via telefon eller mail. Det gælder også nydiagnosticerede, familie-
medlemmer og andre ved mistanke om, at en person, man kender, kunne have PWS og ikke er diagnosticeret. Eller en 
person med PWS-diagnose, der ikke følges lægeligt. Fagrådet kan rådgive om, hvordan og hvem man skal henvises til, 
hvis man har problemer.  Vi har i stort omfang taget ud på daginstitutioner, skoler, bosteder og værksteder og under-
vist om PWS. I mange år vederlagsfrit. Lige nu kan det blive virtuelt, hvis det ønskes. 
 
Fagrådet har i alle årene mødtes to gange årligt og talt om aktuelle problemer og spørgsmål ved PWS. Det er også 
fagrådets medlemmer, der står for at udarbejde foreningens foldere og revidere de eksisterende. 
 
Vi holdt møde d. 9. marts 2020, to dage før alt lukkede, og nu igen d. 19. oktober, denne gang virtuelt. Vi har altid 
følgende på programmet: 
 
Nyt fra centrene: Er der nye med PWS? og aktuelt antal. Der er i dag 140 i alt, der følges på de to centre, lidt flere 
voksne end børn. 
 
Kommentar hertil: I gennemsnit fødes 3-4 børn årligt med PWS i Danmark. I år er der ikke nydiagnosticerede børn på 
de to centre, men det udelukker ikke, at der er født børn med PWS i DK. Det kan være, at de ikke er diagnosticerede 
eller ikke er henvist fra lokalt hospital. Det sker stadigt, at voksne nydiagnosticeres. Ofte sker det ved en tilfældighed, 
at der er ”nogen”, der kender PWS og møder en voksen med typiske PWS-symptomer. Disse kan så henvises til CSS og 
få udført genetisk undersøgelse, som kan bekræfte diagnosen, og derefter kan personen med PWS fortsat følges, be-
handles og vejledes ved CSS. 
 
Nye initiativer: CSS Århus har fået ny bevilling til flere sjældne diagnoser, både mht. overgangen fra barn til voksen og 
til socialrådgiverhjælp for at kunne orientere kommuner om sjældne diagnoser. 
 
Foldere og publikationer: Lige nu er kostfolderen ved at blive revideret, og der kommer to foldere, en for børn og en 
for voksne. Sundhedsfolderen er også under revision. Botilbudsfolderen og Skolefolderen er nyreviderede. 
 
Forskning i ind- og udland: Orientering fra IPWSO, den internationale forening. 
 
Aktuelle forløb med socialstyrelsen:  Se artikel her i bladet angående møde og høringssvar side 12. 
 
Bosteder i DK for PWS: Aktuel situation, ledige pladser etc. Om afviste borgere med PWS, der ønsker PWS-bosted, og 
hvor kommunen evt. ikke vil betale. Se også artiklen side 12. 
 
Specielt fra mødet d. 19. oktober: Vaccinationer: Skal alle med PWS influenzavaccineres og pneumococvaccineres? 
Det korte svar er nej. Mht. influenza vil vi stadig som tidligere anbefale, at man følger Sundhedsstyrelsens retningslin-
jer. De kan ses på www.SSI.dk.  Dvs. ved alder over 65 år, BMI over 40, svagt immunsystem, dårlig lungefunktion og 
andre sygdomme eller tæt kontakt til syge, der ikke tåler influenza.  Vi anbefaler, at alle rådfører sig med sin læge 
(egen praktiserende læge står for vaccinationer, ikke CSS). Vi kan ikke fraråde influenzavaccine, hvis man føler sig mest 
tryg ved at blive vaccineret. 
 

http://www.prader-willi.dk/
http://www.ssi.dk/
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Mht. pneumococvaccine: Pneumococvaccine indgår nu siden 2007 i børnevaccinationsprogrammet. Har man fulgt 
dette og er yngre end 13 år, skulle man være dækket, men spørg egen læge. 
 
Som noget nyt anbefales også pneumococvaccine hvis man bor på et bosted. Og det gælder jo de fleste voksne med 
PWS i Danmark. Så igen, tal med egen læge og læs også om pneumococvaccinen på www.ssi.dk. 
 
På fagrådsmødet talte vi også om blandt andet sociale tilbud og opfølgning fra sidste møde. Landsforeningens besty-
relse modtager referat af vores møde og dækker via pulje også evt. udgifter til mødeafholdelse. 
 
Kontakt os endelig. I kan evt. sende jeres spørgsmål til  s.blichfeldt@dadlnet.dk, og jeg kan så viderehenvise og/eller 
rådgive om, hvordan i kommer videre med jeres spørgsmål. 
 
Susanne Blichfeldt 
Overlæge, Speciallæge 
Leder af fagrådet for PWS i Danmark 
 
 
 
 

Sommerferieudflugt til Frederiksborg Slot 
 

 
 
 
 

 
 
 
 
 

Hvert år i sommerferien plejer Ditte, Cecilie og deres mødre 
at mødes til en sommerudflugt. Turen er ofte gået til det in-
dre København, men på grund af Corona-situationen blev udflugten i år omlagt til Hillerød. Her besøgte vi Frederiks-
borg Slot og så udstillingen ”Dronningens Ansigter.”  
 
Det blev også til en tur i den lille færge på Slotssøen med historiefortælling om det gamle slot – og selvfølgelig en tår 
at slukke tørsten med til sidst – alt i behørig afstand.  
 

http://www.ssi.dk/
mailto:s.blichfeldt@dadlnet.dk
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Midt i en Corona-Tid 
 

I den tid, hvor der har været Corona, har man ikke bare kunnet gøre det, man ville. Men jeg er så heldig, at det sted, 

jeg bor på, også er en unik arbejdsplads, så jeg kan næsten ikke mærke, at der har været Corona. Jeg har i den tid 

haft tid til at lave et Mosaikbord med motiv af Fejø. Jeg har også fået lavet en urtepotte, også med mosaikker, og er i 

gang med endnu en. Jeg har også været sammen med min dejlige hest Primmy, hvor vi har været på små skridtture. 

Håber at I alle har haft en god Corona-tid ligesom jeg.  

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Karina med det færdige resultat: urtepotten og det flotte mosaikbord af Fejø  
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Besøg på Fejø 
 
 
Som så mange andre holdt vi ferie i Danmark i år. Vi udfor-
skede nye steder, hvor vi aldrig havde været, og det bragte 
os tæt på Fejø og Solvang. Gennem år og dag har vi - især i 
forbindelse med sommerlejren - hørt meget om øen, he-
stene, Cox, Solvang osv., så da vi nu ferierede på Femø, og 
færgerne var gratis, besluttede Ellen og jeg os for at tage på 
øhop til Fejø. 
 
Vi fik kontakt til Karin og aftalte at mødes. Karin var sød at 
hente os ved færgelejet, og så fik vi den store ø-tur med 
besøg i staldene, i Cox og til sidst på Solvang, hvor Anne, 
som på det tidspunkt var den eneste beboer, der var 
hjemme, var den perfekte værtinde og viste os rundt både 
ude og inde. 
 
Det blev en dejlig dag, og vi syntes, at vi trods det relativt 
korte besøg, fik et godt indtryk af både øen og Solvang. Det 
var spændende at se hestene, vi var imponerede over bu-
tikken og alt det, der foregik der. Vi nød at besøge Anne og 
sludre med hende og pædagogerne, og vi beundrede facili-
teterne og så som nogle af de første de nyrenoverede loka-

ler stå klar      
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Ferier, højtider og sikkerhed omkring maden 
Fra ipwsoblogspot.com 

 

Familie-kom-sammen og mad går hånd i hånd. Med god planlæg-
ning kan det blive en fornøjelig tid for alle. Uden planlægning kan 
det blive en særdeles stressfuld tid. 
 
Hvis I er sammen med familien, så mind dem om vigtigheden af 
madsikkerhed – især ved store begivenheder og højtider. Mange 
forstår ikke, at det ikke kun handler om kalorier, men også om at 
reducere bekymring og skabe tryghed for personen med PWS. Det 
er ikke sikkert, de forstår, at en slank person med PWS ikke må have 
mulighed for at overspise, hvilket er en betydelig risiko på ferier. 
 
Bedsteforældre og/eller andre familiemedlemmer kan give perso-
nen med PWS et stykke legetøj/et blad i stedet for slik. 
 
 
 
 

 
 
 

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

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

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

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

- Når måltidet er overstået, så sørg for, at maden sættes væk eller over-
våges. 
 

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

 

 

 

 

HVIS ALLE HAR ANSVARET, 

ER DER INGEN, DER HAR 

ANSVARET! 
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Video fra botilbuddet Kirstinelund 

 
PWS-botilbuddet Kirstinelund i Brørup har lavet en flot vi-
deo, der viser, hvordan hverdagen kan se ud på Kirstine-
lund. 
 
Videoen tager med beboerne på arbejde og giver et indblik 
i, hvordan en arbejdsdag ser ud i de forskellige beskæftigel-
ser. 
 
Videoen kommer også omkring, hvad beboerne får tiden til 
at gå med i weekenderne og fritidsaktiviteter.  
 
Klik ind på www.prader-willi.dk for at se filmen eller besøg Kirstinelunds hjemmeside https://pws-kirstinelund.dk/ 
for at se den. 

 

Opfordring til bosteder om at lave en video 
Fra bestyrelsens side vil vi fortsat gerne opfordre til, at bostederne laver en video, der viser lidt om hverdagen på et 
PWS-bosted. Videoerne har almen interesse for både beboere, personale, forældre, familier, kommunale sagsbehand-
lere og alle andre, der på en eller anden måde er i berøring med PWS.  
 
I forhold til kommunale sagsbehandlere kan videoerne ligeledes tjene som en form for dokumentation for, at der er 
behov for særlige botilbud for personer med PWS. 
 
Der er ingen krav om, at videoerne skal udarbejdes af professionelle fotografer eller med professionelt udstyr. En 
mobiltelefon kan fint bruges til at optage med, og det står selvfølgelig enhver frit for, hvad der skal vises på videoen. 
 
Har du spørgsmål til ovenstående, så kontakt Lise Reimers. 
 

 

Materialer og udgivelser om Prader-Willi Syndrom 
Materialer og video/dvd rekvireres via bestillingslisten på www.prader-willi.dk eller ved henvendelse til foreningens sekretær: Lise 
Reimers, Damgårdsvej 24, 3460 Birkerød. Mail: pws@nypost.dk Bog om PWS (nr. 7) er gratis for foreningens medlemmer og kan 
downloades fra foreningens hjemmeside. 

Foldere 
1. Prader-Willi Syndrom – en medfødt sygdom 
2. Vigtige oplysninger til sundhedspersonale om PWS 
3. Prader-Willi Syndrom og beskæftigelse. Netudgave 
4. Gode råd i forbindelse med undervisning af børn med 
PWS. Ny netudgave  
5. Etablering af botilbud til voksne med PWS. Ny netud-
gave 
6. Information og gode råd om mad ved Prader-Willi Syn-
drom 
7. Pjece for søskende 

Bøger 
8. Bog om PWS udgivet af Landsf. for PWS. Pris for ikke-
medlemmer: 90 kr.  
9. Træning af børn med PWS. Oversat fra svensk. Netud-
gave 
10. På vej til voksen v/Anette Løwert og Karsten Løt. Sek-
sualundervisning 
11. Min lillebror er mutant v/Emil Blichfeldt. Gratis for 

medlemmer

 

http://www.prader-willi.dk/
https://pws-kirstinelund.dk/
http://www.prader-willi.dk/
mailto:pws@nypost.dk
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Fagrådet for PWS 
Fagrådet vejleder private, institutioner, kommuner etc. Fagrådets medlemmer kan forlange honorarer for rådgivning til f.eks. kommuner og 
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 Universitetsho-
spital) 
Stense.Farholt@regionh.dk  
 
Afdelingslæge, klinisk lektor, ph.d., 
dr.med. 
Kirstine Stocholm 
Medicinsk Endokrinologisk Afdeling & 
Center for Sjældne Sygdomme 
Aarhus Universitetshospital 
8000 Aarhus C 
Tlf.: 7845 1473 
kirstine.stochholm@aarhus.rm.dk  
 
Sygeplejerske  
Margit Svantemann 
Center for Sjældne Sygdomme 
Århus Universitets hospital, Skejby 
8200 Århus N 
Tlf.: 7845 1534 
margsvan@rm.dk 
 
Psykolog 
Nina Navntoft-Pedersen 
Specialområde Udviklingshæmning og 
ADHD 
Region Midtjylland 
Samsøvej 10 A, 8382 Hinnerup 
Tlf.: 2381 9062 
ninnav@rm.dk 
 
Overlæge Hanne Hove 
Center for Sjældne Sygdomme 
Rigshospitalet 
Blegdamsvej 9 
2100 Kbh. Ø 
Tlf. 3545 4062 
hanne.buciek.hove@regionh.dk 
 
Leder Karin Birkedal 
Botilbuddet Solvang 
Herredsvej 46 
4944 Fejø 
Tlf. 3066 1032 
karin@solvangfejoe.dk  

Socialrådgiver Jens Tamborg 
Kildemarksvej 44 C 
4700 Næstved 
Tlf. 2259 7402 
tamborg@live.dk  
 
Talepædagog, Vejleder i Karlstadmo-
dellen 
Mette Sørensen 
Agertoften 6 
2680 Solrød Strand 
Tlf.: 5153 7705 
mettesoerensen433@hotmail.com 
 
Sygeplejerske Bolette Færch Petersen  
Center for Sjældne Sygdomme  
Rigshospitalet  
Blegdamsvej 9 2100 København Ø  
Tlf. 3545 4788 
bolette.faerch.petersen@regionh.dk  
 
Talepædagog, Vejleder i Karlstadmo-
dellen 
Ellen Bjerre Jensen 
Vindingevej 45 
4000 Roskilde 
Tlf. 2879 2365 
ellenbjerrej@hotmail.com 
 
Sygeplejerske 
Jane Røddik Thøgersen 
Center for Sjældne Sygdomme 
Aarhus Universitetshospital, Skejby 
8200 Aarhus C 
Tlf. 3071 5041 
janete@rm.dk 
 
Klinisk diætist Anne Mørch  
Børneafdeling A 
Århus Universitetshospital  
Brendstrupgårdsvej 100 
8200 Aarhus N 
Tlf. 7845 1497 
anneolen@rm.dk 
 
 
 
 
 
 

Afdelingslæge, ph.d Anders Johanson 
Vækst og Reproduktion 5064 
Rigshospitalet 
Blegdamsvej 9 
2100 Kbh. Ø 
Tlf. 4033 1489 
anders.johansen.01@regionh.dk  
 
Klinisk diætist, NHH-kand. Klinisk er-
næringsfysiolog 
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 ph.d. Rikke Beck Jensen 
Afdeling for Vækst og Reproduktion 
Rigshospitalet 
Blegdamsvej 9 
2100 Kbh. Ø 
Direkte tlf.: 3545 6859 
Mobil: 6133 2368 
rikke.bech.jensen@regionh.dk  

Overlæge Susanne Blichfeldt 
Konsulent for Landsforeningen for PWS 
Kildehusvej 12 
4000 Roskilde 
Tlf. 2993 8121 
s.blichfeldt@dadlnet.dk 
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mailto:janete@rm.dk
mailto:anneolen@rm.dk
mailto:anders.johansen.01@regionh.dk
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Formand 
Jytte Helgogaard 
Heibergs Have 67 
4300 Holbæk 
Tlf.: 2167 1299 
Mail: jyttehelgogaard@tdcadsl.dk  

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

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

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

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

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

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

 
www.prader-willi.dk 

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

 
Ved indbetaling på bankkonto eller Mobile Pay: 

HUSK ALTID at skrive, hvem og hvad indbetalingen dækker. 
 

Danske Bank, reg.nr.: 4001, 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 

 

 

 

 

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

Nyt nummer til Mobile Pay 

mailto:jyttehelgogaard@tdcadsl.dk
mailto:v.oerskov@hotmail.com
mailto:pws@nypost.dk
mailto:m@raabjerg.se
mailto:signe_rsr@hotmail.com
mailto:clausjeps@msn.com
http://www.prader-willi.dk/
https://www.facebook.com/groups/119757921508638/
mailto:jannik.sayoudi@dsioxen.dk

