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Referat fra generalforsamling d. 24. september 2022 

 
 
Formanden bød velkommen, og bestyrelsen pegede på Thomas Andersen som dirigent. 
  

1. Valg af dirigent.  
Thomas Andersen blev valgt til dirigent. Thomas konstaterede, at generalforsamlingen var lovligt indkaldt med PWS 
NYT nummer 02 i maj måned, hvor såvel dagsorden for generalforsamlingen, formandens beretning og foreningens 
regnskab ligeledes var udsendt. 

 

2. Formandens beretning. 

Formandens beretning blev godkendt uden kommentarer. 

 

3. Kassererens beretning om det reviderede regnskab. 

Kassereren redegjorde for tilbagebetaling af beløb grundet manglende afholdelse af arrangementer under coronapa-
demien. Kassererens regnskab blev godkendt uden kommentarer. 
 

4. Fastsættelse af kontingent for 2023.  
Bestyrelsens forslag var 365 kr. for almindeligt medlemskab og 2.875 kr. for livsvarigt medlemskab. Begge forslag blev 
vedtaget. 
 

5. Forslag om ændringer af vedtægter: Bestyrelsen foreslår følgende ændringer: ¦ƴŘŜǊ έaŜŘƭŜƳǎƪŀōέ ǘƛƭŦǄƧŜǎΥ 
Hvert medlemskab har en stemme. ¦ƴŘŜǊ έwŜƎƴǎƪŀōέ ƛƴŘƭŜŘŜǎ ƳŜŘΥ CƻǊŜƴƛƴƎŜƴǎ ǊŜƎƴǎƪŀō ŦǄƭƎŜǊ ƪŀƭŜƴŘŜǊπ
året. ¦ƴŘŜǊ έDŜƴŜǊŀƭŦƻǊǎŀƳƭƛƴƎέ ǘƛƭŦǄƧŜǎΥ aŜŘƭŜƳƳŜǊΣ ŘŜǊ ŜǊ ǘƛƭƳŜƭŘǘ ƎŜƴŜǊŀƭŦƻǊǎŀƳƭƛƴƎŜƴΣ ƘŀǊ ǎǘŜƳƳŜǊŜǘ ǎňπ
vel ved fremmøde som ved fuldmagt og ved virtuel deltagelse i generalforsamlingen. 

Alle forslag blev vedtaget. 

 

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

Ingen indkomne forslag. 
 

7. Valg af 4 bestyrelsesmedlemmer. Efter tur afgår Jytte Helgogaard, Martin Raabjerg, Claus Rosenager-Jepsen 
og Signe Andersen.  

Alle blev genvalgt uden modkandidater. 
 

8. Valg af 2 revisorer.  
Jette Justesen og Jan Lorentzen blev begge genvalgt som revisorer. 
 

9. Eventuelt.   
Der blev talt om foreningens arrangementer som weekendseminar, sommerlejr og arrangement for unge mennesker 
med PWS med en overnatning. Forslag om virtuelle arrangementer med fagspecifikke emner, skærpet profil på de 
sociale medier og forældreweekend til vedligeholdelse af forældrenetværket. 
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Fotos fra familieweekenden 
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Sommerlejr på Brogården ς en beretning fra lederen 
 

Mandag d. 1. august var der 73 dejlige mennesker, der rejste mod Fyn, nærmere bestemt Brogården i Middelfart. Vi 
ankom om eftermiddagen i busser og biler med kufferter pakket med festtøj og sovedyr. Gensynsglæden lyste ud af 
vores øjne, og forventningerne til årets sommerlejr delte vi med hinanden. "I år skal vi gøre, som vi plejer, men vi skal 
også prøve nogle nye ting." 
 
Efter vi alle var blevet godt indkvarteret på vores værelser, blev der udleveret PWS-t-shirts, som i år var grønne. Mange 
tog den på med det samme, andre gemte den til senere brug. Der blev serveret eftermiddagsdrik i restauranten, og 
Katja bød velkommen til årets sommerlejr. 
 
Flere samlede sig i opholdsstuen, og årets første kortspil "røvhold" gik i gang, mens andre snakkede med hinanden 
om, hvad der var sket, siden vi sidst havde været sammen. Der blev afholdt infomøde for ledsagere, hvor ugens prak-
tiske opgaver blev fordelt. Dagen sluttede af med årets Stjerneløb. Der var 4 poster og 4 grupper, der skulle igennem 
posterne sammen. Posterne var Kimsleg, vælte kegler med bolde, før din makker med bind for øjnene, kast små bolde 
i forskellige afstande, og vinderen blev......... os alle. Præmien var en æske pastiller. Vi fik aftendrik, og så var det 
godnat. 
 
Tirsdag stod vi op til solskin og en let vind. Vi pakkede vores madpakker og kørte ind til Odense, hvor vi mødtes foran 
Odense Zoo. Sikke en dejlig dag. Vi kiggede på vilde dyr og spiste madpakker. Turen sluttede med et besøg i Zoo-
butikken, hvor der blev købt souvenirs. 
 
Om aften var der fællessang. Vi manglede en musiker, som kunne spille for, men det løste vi ved, at en deltager fra 
Oxen sagde, at hun kunne synge for. Vi sang alle de sange, vi kunne huske fra sangbogen, og efter en time var vi blevet 
så tørre i halsen, at vi fik vores aftendrik, og derefter godnat. 
 
Onsdag var også en skøn solskinsdag, og nu skulle vi i gang med værkstederne. I år var der nye værksteder. Der var 
linedans i salen, hockey på græsset og kreative værksteder med servietlygter, uro med garn, pomponer, træbrændte 
nøgleringe og den gode gamle perleplade. Alle værkstederne blev besøgt, og stemningen var høj. Dagen sluttede med 
banko i salen. Der var præmier til vinderne af 1 og 2 rækker og hele pladen samt til sidemanden, og til sidst skiftedes 
vi til at få banko. Alle fik en is - mums. En god dag var slut. 
 
Torsdag var en helt særlig dag, for der skulle vi holde fest om aften. Formiddagen brugte vi i værkstederne for at gøre 
vores ting klar til årets fernisering, og vi hjalp hinanden med at rydde op og gøre rent efter os. Så var vi klar til fernise-
ring og saftevand. Nøj, hvor var der blevet lavet mange flotte ting. 
 
Eftermiddagen brugte vi på at hvile os og gøre os klar til festen. Der blev badet og klædt om til festtøj. De smukke 
kjoler og smarte skjorter skulle endelig bruges - wauv.  Der var nogle, der også fik tid til at pynte salen med balloner, 
serpentiner og crepepapir på bordene. 
 
Inden vi gik ind til festmiddagen, fik vi taget et fællesbillede. Hold nu op, hvor så vi godt ud allesammen.  Til festmid-
dagen hyggede vi os, vi snakkede om, hvem vi skulle danse med, og hvem der skulle op og synge sammen med Réne 
Franz. Der var en pause mellem hovedret og dessert, hvor nogle skulle ryge, og andre nød aftenbrisen på terrassen.  
 
Afslutningen på en fantastisk sommerlejr var festen, hvor René kom og spillede. Vi kunne komme op og synge med i 
vores egen mikrofon, og han spillede alle de musiknumre, som vi kendte. Der blev danset hele aftenen, og vi kunne 
købe øl, breezers og andre drikkevarer. Gamle og nye kærestepar dansede tæt, og vi andre dansede med vores venner. 
Det var supersjovt. 
  
Fredag var vi lidt trætte oven på festen, men det var træt på en god måde. Vi sagde farvel til hinanden og på gensyn 
igen til næste år. 
 

Mange sommerlejrhilsner lejrlederen Katja 
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Stemningsbilleder fra sommerlejren 
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Balance og styrke gennem krop og sind 
Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom fik i efteråret 2021 midler fra Socialstyrelsens Pårørendepulje til et pro-
jekt, der hedder ”Balance og styrke gennem krop og sind.” Hovedformålet med projektet er, at deltagerne får inspi-
ration og redskaber til at håndtere hverdagen og livet med PWS tæt på. Det er Karina Sauer, der står som arrangør af 
kurset. 
 
I oktober mødtes deltagerne endnu engang til en yoga- og meditationsweekend på Langeland, hvor følgende begre-
ber blev vakt til live: 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
Kontakt Karina Sauer på karina@sauerlearning.dk , hvis du er interesseret i at høre yderligere om kurset. 

mailto:karina@sauerlearning.dk
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Orions Bælte, Næstved, besøger Solvang, Fejø 
 

Tirsdag den 10. maj drog PWS Bo- og beskæftigelsestilbuddet fra Næstved til Fejø for at få inspi-
ration og danne netværk. 
 
Vi havde en skøn dag, hvor PWS-tilbuddet Solvang viste os rundt i deres tilbud. Der mødte vi bor-
gere, der fortalte om deres liv og stolte viste deres beskæftigelse frem, og medarbejdere, der 
fortalte om deres måde at anskue arbejdet på. Der blev erfaringsudvekslet, og vi fik en masse 
inspiration til vores videre udvikling. 
 
Vi vil se frem til at mødes igen. Tusinde tak for den dejlig inspirerende dag, vi fik hos jer. Det har sat tankerne i gang 
hos os alle. 

Katja Laranis  
Afdelingsleder  

PWS-tilbud i Næstved 

Besøg fra USA på Solvang, Fejø 

 

In late May, Matt McCleery traveled from Cape Cod, Massachusetts USA to visit Karin Birkedal and see Sol-
vang on the island of Fejø. Matt is the father of 3 sons, one of whom is 15 years old and has PWS. Matt is on the 
board of Prader-Willi Syndrome Association (USA) and Latham Centers, a school and adult services provider in Amer-
ica that specializes in PWS. Together with his wife, Matt is also the founder of www.sunrisepws.org, a non-profit or-
ganization in America that is studying different models of adult living for people with PWS around the world.  
 
It was a beautiful spring day when Matt visited the gorgeous island Fejo and he was very impressed by the program. 
"It is amazing the way that Solvang is able to create so much independence and such a rich and enjoyable life by of-
fering the apartments, the farm and the store all within walking distance and in a small island community that is a 
safe and peaceful. Above all, Karin has developed amazing knowledge about PWS during her 20+ years of providing 
care and has trained a skilled and dedicated staff to support people with PWS. Bravo!" 
 
På følgende link https://www.sunrisepws.org/videos kan Matt McCleery’s videointerview med Karin ses forud for 

besøget på Fejø. 

http://www.sunrisepws.org/
https://www.sunrisepws.org/videos
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Netværkskursus for PWS  
Et vel overstået PWS-kursus med 73 deltagere fra hele Danmark blev i oktober afholdt på Kursuscenter Brogården. 
Der blev delt godt ud af viden, og den faglige snak gik lystigt. Der var info fra PWS-Paragraf-arbejdsgruppen, som 
kæmper med lovgivningen om selvbestemmelse og hensyn til sundhed og trivsel, og som arbejder videre med ideer 
og forslag til yderlige tiltag. 
 
Tore Kargo fra Socialtilsynet Øst deltog, og vi havde et oplæg med krydsfelter i arbejdet med PWS-rettigheder, om-
sorgspligt og magtanvendelse. Der blev en god snak om selvbestemmelse og medinddragelse, alt blev vendt og drejet, 
og der blev snakket nye muligheder samt udfordringer. Der er stadig en opmærksomhed på, at der er forskel på, hvor 
tilsynet kommer fra, og alle blev opfordret til dialog. 
 
Foredragsholder og psykologisk entertainer Niels Krøjgaard fik sat fokus på, hvor meget vores kroppe snakker, uden 
at vi siger noget. Der blev grinet, og der var stor undring over, hvordan han kunne aflæse så mange informationer i et 
ansigt, uden at vi taler. Vi blev opmærksomme på, at meget mere kan læses i ansigtet, hvis vi kikker bedre efter. Det 
var meget imponerende og spændende og en god start på aftenen, som blev brugt til at dele erfaringer og viden blandt 
fagfolk på kryds og tværs. 
 
Fredag havde vi den oplevelse at dykke mere ned i neuropædagogikken sammen med neurospecialist og psykolog 
Dorthe Kjeldgaard. Et neuropædagogisk blik på adfærd, hvor vi tog afsæt i diverse cases og snakkede andre tilgange 
samt arbejdsredskaber. 
 
Sidst, men ikke mindst, kom der mange gode forslag til næste års kursus, som afholdes d. 26. -27. oktober 2023 på 
Brogården. 
 
Tusind tak for aktiv deltagelse af alle. Vi glæder os til at se jer igen næste år. Husk at hjælpe med at informere på skoler 
og andre nye steder om PWS-Kursus for Fagfolk. 

Planlægningsgruppen  
v/Trine, Christina, Martin og Karin 
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International konference i Irland  
 
I juli deltog vi i IPWSO’s 11. internationale konference fra torsdag til søndag på Limerick University, Irland. Vi var med 
til caregivers conference, forældrekonferencen og den tværfaglige konference (se også Susanne Blichfeldts indlæg om 
konferencen s. 17). 

Det var en yderst veltilrettelagt konference, der med mange forskellige work-
shops kom omkring medicinske og pædagogiske udfordringer for både børn, unge 
og voksne med PWS, og der var indlæg fra mange lande. Fra Danmark havde Su-
sanne Blichfeldt et indlæg om helbred og medicinske aspekter hos voksne med 
PWS og et indlæg om hygiejne og kropsopfattelse. 
 
 
Et særligt indlæg fra dr. Janice Forster og dr. Hubert Soyer om ”Dialog om vredes-
udbrud ved PWS” rettede fokus mod processen op til, under og efter et vredes-
udbrud – hos både personen med PWS og forældrene - og gav stof til eftertanke: 

 

 
 
Botilbuddet Solvang, der var repræsenteret ved Karin og 
Trine havde til udstillingshallen kreeret en meget flot plan-
che, der illustrativt viste indholdet af tilbuddet. 

 
 
 
 
 
Ud over de faglige indlæg var der fredag aften gallamiddag, hvor 
Jean Phillips-Martinsson, IPWSO’s grundlægger i 1991, holdt tale 
(se https://www.youtube.com/watch?v=kiv9Rmrte8E).  

 
 

https://www.youtube.com/watch?v=kiv9Rmrte8E
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Efter middagen blev vi underholdt af et irsk band, der 
ikke kunne holde danselysten tilbage hos deltagerne.  
 
Lørdag aften var der i de gamle hestestalde på universi-
tetet arrangeret underholdning med riverdance – en 
traditionel irsk stepdans. 

 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 

 
Jannik, Andrew og Jytte 

 
 

 

IPWSO har sin egen youtube-kanal med mange små film og ikke mindst de foredrag 

fra ECHO-projektet, som ofte er omtalt af Susanne Blichfeldt her i PWS NYT. Kanalen 

er gratis at abonnere på. Klik ind på https://www.youtube.com/c/IPWSO  

Fra venstre: Andrew, Trine, Karin, Jannik og Jytte 

https://www.youtube.com/c/IPWSO
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Temadag om overgangen fra barn til voksen 
 
Lørdag d. 24. september havde vi i foreningen besøg af socialfaglig kon-
sulent i DUKH, Susanne Lund, som skulle fortælle om, hvad der lovgiv-
ningsmæssigt sker ved overgangen fra barn til voksen, og barnet derved 
ikke længere er forældrenes ansvar.  
 
Det er Servicelovens § 19A, der skal anvendes her: 
 

Kommunalbestyrelsen skal, når en ung med betydelig og varigt 
nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne eller indgribende kro-
nisk eller langvarig lidelse, som modtager hjælp efter denne lov, 
fylder 16 år, påbegynde forberedelsen af overgangen til voksenli-
vet. 

 

Formålet er, at der skabes et godt grundlag for den unges overgang til voksenlivet, at der sikres kontinuitet og tryghed 

omkring fremtiden for den unge, og at det forebygges, at den unge kommer til at stå uden hjælp i en periode i forbin-

delse med overgangen. 
 
Inddragelse 
ü Kommunen skal sikre dialog og inddragelse af den unge og dennes forældre. 
ü Der skal tages hensyn til den unges og familiens ønsker og overskud til inddragelse og dialog. 
ü Kommunen bør også tilbyde en drøftelse med den unge og forældrene om forældrenes eventuelle fremti-

dige rolle i den unges dialog med myndighederne.  
ü Relevant at orientere den unge og forældrene om reglerne vedrørende værgemål, fuldmagt og bisidderrol-

len eller andre forhold, der findes relevante i det konkrete tilfælde. 

Forberedelsen til voksenlivet skal altid indeholde følgende 
ü Behov for hjælp og støtte som følge af funktionsnedsættelsen eller lidelsen. 
ü Uddannelse. 
ü Beskæftigelse og forsørgelsesgrundlag. 
ü Boligforhold. 
ü Sociale forhold. 
ü Øvrige relevante forhold. 

 
Øvrige relevante forhold kan eksempelvis dreje sig om den unges netværk og relationer, fritidsliv og sundhedsmæssige 
forhold, som har betydning for den unges overgang til voksenlivet. Kommunen skal sikre, at alle relevante forhold er 
afdækket og vurderet i den enkelte sag. Der skal sættes fokus på, at der kan være behov for, at forberedelsen varetages 
på tværs af kommunens forvaltninger og med inddragelse af personale med forskellige ekspertiseområder, kompe-
tencer og fagligheder. Det kan f.eks. være inddragelse er UU-vejleder, jobcenter, voksenhandicap.  

Hvilke krav kan man stille til kommunen 
ü Sikre borgerinddragelse (RTL § 4). 
ü Tilrettelægge indsatserne, så den unge kan tage imod hjælpen. 
ü Foretage en helhedsvurdering ud fra alle muligheder for hjælp efter den sociale lovgivning (RTL § 5 og FVL § 

7). 
ü Træffe afgørelser med klagevejledning. Afgørelserne skal træffes i overensstemmelse med formålet med 

hjælpen efter Servicelovens § 81. 
ü Tilbyde en handleplan efter Servicelovens § 141.  
ü Opfølgning på de iværksatte indsatser (personrettede tilsyn). 
ü Sikre, at de iværksatte indsatser udmøntes i overensstemmelse med bevillingen.  

Dialog og samarbejde med kommunen om 
ü Hvilke ønsker har den unge – forældrene? (inddragelse). 
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ü Kortsigtede mål. 
ü Langsigtede mål. 
ü Hvad kan der være af udfordringer, hvis den unge blive boende hjemme? 
ü Sikre forsyningsforpligtelsen fx botilbud. 
ü Sikre at I/jeres børn/unge ved overgangen til voksenlivet ikke står uden tilbud.  
ü Forventningsafstemning. 

 
Hvilke krav kan kommunen stille 
Å At I/jeres unge medvirker i egen sag. 
Å Oplysningspligt – I er forpligtet til at orientere kommunen ved ændringer i personlige og økonomiske for-

hold. 
Å Det er jeres børn/unges behov for hjælp, som er afgørende for den/de indsatser, som kan iværksættes.  
Å Når jeres børn/unge er under 18 år, er det jer forældre som kompenseres. 
Å Når jeres børn/unge fylder 18 år, er det jeres børn/unge, som skal kompenseres.  

 
Susanne Lund berørte også økonomiske forhold efter det fyldte 18. år (fuldmagt, partsrepræsentation og forskellige 
former for værgemål) og NemID/MitID. For sidstnævnte gælder: 
 

ü NemID/MitID er brugerens personlige digitale signatur.  
ü Et af kravene til NemID/MitID er, at indehaveren har ene-kontrol over sit NemID/MitID.  
ü Andre personer - som fx en værge - må altså ikke have adgang til at anvende signaturen. 

 

Susanne Lunds oplæg kan ses i sin fulde længde på https://prader-willi.dk/materiale/#1467392537264-c38187e2-

c437  

                   
Den Uvildige Konsulentordning på Handicapområdet, som yder gratis rådgivning og vejledning i sager om hjælp til 

ǇŜǊǎƻƴŜǊ ƳŜŘ ƴŜŘǎŀǘ Ŧȅǎƛǎƪ ŜƭƭŜǊ Ǉǎȅƪƛǎƪ ŦǳƴƪǘƛƻƴǎƴƛǾŜŀǳΦέ 
Se mere på https://www.dukh.dk/  

 

Præsentation af Orions Bælte, Næstved 
 
Efter generalforsamlingen 
havde vi besøg af afdelingsleder 
Katja Laranis, botilbuddet Ori-
ons Bælte fra Socialpædagogisk 
Center i Næstved. 
 
Orions Bælte er et specialtilbud 
for PWS og har 12 borgere for-
delt på tre grupper. Katja for-
talte om borgernes hverdag på 
både boenheden og aktivitetstil-
buddet. Aldersmæssigt er borgerne meget forskellige, ligesom funktionsniveauet varierer meget. Derfor tages der ud-
gangspunkt i den enkelte borgers behov, og det vægtes – ud over en meget struktureret hverdag – at borgerne også 
deltager i de fritidsaktiviteter, lokalområdet tilbyder. 
 
Katjas præsentation af Orions Bælte kan ses på https://prader-willi.dk/wp-content/uploads/2022/10/Orions-Baelte-
2022.pdf  
 
For yderligere oplysninger om botilbuddet kan Katja kontaktes på kmilar@naestved.dk  

https://prader-willi.dk/materiale/#1467392537264-c38187e2-c437
https://prader-willi.dk/materiale/#1467392537264-c38187e2-c437
https://www.dukh.dk/
https://prader-willi.dk/wp-content/uploads/2022/10/Orions-Baelte-2022.pdf
https://prader-willi.dk/wp-content/uploads/2022/10/Orions-Baelte-2022.pdf
mailto:kmilar@naestved.dk
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Den internationale PWS-konference i Irland 
 

Siden 1991 har der hvert 3. år været afholdt IPWSO-konference. De sidste gange 
har der været 3 dele, hver 2 dage, afholdt parallelt: for læger og forskere, for for-
ældre og for caregivers, dvs. professionelle, der til dagligt arbejder med PWS fx som ansatte i bofællesskaber, social-
rådgivere osv. 
 
Denne gang var der ydermere en dag for tværfaglige professionelle som fysioterapeuter, diætister, men også mange 
caregivers og forældre deltog her. Jeg holdt oplæg ved den tværfaglige konference og ved konferencedelen for foræl-
dre, hvor jeg også var medarrangør af programmet. 
 
I det følgende vil jeg referere indtryk og nyheder fra den medicinske del af konferencen. Der var mange interessante 
foredrag, uddybning af eksisterende viden, og der var også særlig fokus på genetiske årsager, og hvad der er årsag til 
de symptomer, vi ser i PWS, som alle kan tilskrives manglende eller forkerte signaler fra hjerne og nervesystem, det 
viljestyrede og det autonome. Symptomer fra hypothalamus er også signaler fra hjernen (hypothalamus sidder i hjer-
nen).  
 
Som noget nyt var der mere fokus på, hvad der sker under fosterets udvikling, og hvilken betydning genetiske signaler 
fra moderkagen har. Vævet i moderkagen er genetisk barnets, og der er under hele graviditeten påvirkning fra moder-
kagens gener til barnets udvikling. Generne kan også blive påvirket udefra (så kaldt epigenetiske påvirkninger). 
 
Der var flere studier, der beskrev hjernens struktur og udvikling ved PWS.  Det er nu vist, at der er mange ændringer 
ved PWS fra det normale. Der kan i områder af hjernen være færre nervecelleudløbere, ændring i signaler og signal-
stoffer, ikke blot fra hypothalamus. Det er med til at forklare og beskrive og forstå, hvorfor adfærd og reaktionsmøn-
ster ved PWS kan være anderledes end normalt. 
 
Der er også fokus på at forstå funktion af det autonome nervesystem, de nervesignaler 
i vores krop, der ikke er direkte viljestyret, fx signaler til muskulatur i tarm og urinveje, 
signaler der sætter stress- og angstreaktioner i gang. Vi ved i den forbindelse, at forstop-
pelse er hyppigt, men også blærefunktion kan afvige fra det normale. En undersøgelse 
fra Taiwan af en gruppe børn og voksne viste, at alle på en eller anden måde har afvi-
gende blærefunktion, enten ved at have meget langsom eller ufuldstændig blæretøm-
ning, men også ofte ikke normal fornemmelse af, hvornår blæren er fuld. Ud fra denne 
undersøgelse anbefales, at alle med PWS får foretaget en undersøgelse af blære og 
urinveje (ved ultralyd) og samtidig en vurdering af vandladningsmønster, dvs. blære-
tømning m.m. 
 
Tygge og synke 
Det har været omtalt før, og det igen blev omtalt, at fiberscopi-undersøgelser viser, at alle med PWS har mundmoto-
riske afvigelser fra det normale. Både børn og voksne.  Mange tygger ikke maden nok, sluger evt. store stykker mad, 
der kan gå i den ”gale hals”, og i værste fald kvæle den, der har PWS. Små børn kan have tilbageløb fra spiserør til 
lunger, hvilket giver hoste og måske lungeinfektion, måske uden feber.  
 
Konklusion på undersøgelser er, at muskler i mund, svælg og øverste del af spiserør ikke fungerer helt som hos andre. 
Derfor sidder der ofte madrester i mund, svælg og spiserør efter et måltid, hvilket skader tænder og kan give mad i 
luftveje. Man kan tilråde at drikke et glas vand efter et måltid, og at personer med PWS ikke sidder alene, når de spiser. 
 
Tænder 
Tænder er sårbare ved PWS. Spyttet kan være sejt, mindre end normalt og renser dårligere. Tænder kan være syre-
skadede på grund af tilbageløb af mavesyre gennem spiserør til munden (spørg tandlægen). Mælketænder kan have 
svag emalje. Blivende tænder er som udgangspunkt ok, men kan sidde mere tæt end normalt i en lille mund og kan 
hurtigt blive ramt af syreskade og caries, der giver huller i tænder. Rådet er god tandhygiejne, tandbørstning efter 
hvert måltid, da der ofte sidder madrester fast på tænderne, hyppige tandlægebesøg hver 3., 4. og 6. måned alt efter 
behov, og en opfordring til, at tandlægen orienteres om tandproblemer ved PWS. 

Ud fra denne undersøgelse 
anbefales, at alle med PWS 
får foretaget en undersø-
gelse af blære og urinveje 
(ved ultralyd) og samtidig 
en vurdering af vandlad-
ningsmønster, dvs. blære-
tømning m.m. 
 



18 
 

 
Lymfødem 
I vores krop har vi blodbaner og også kar, der transporterer kropslym-
fen. Lymfe er en klar væske, der ligger mellem alle kropsceller, og inde-
holder hvide blodlegemer. Normalt sker der konstant en aktiv transport 
af lymfen ind til blodbanen. Lymfevæsken fjerner affaldsstoffer fra cel-
lerne samt bakterier og virus.  Fjernes lymfevæske ikke, samler det sig 
som hævelser, somme tider kaldet ødem. Det viser sig, at mange voksne med PWS - også normalvægtige - har proble-
mer med hævede ben på grund af ikke effektiv drænage af lymfen. Behandling er vægttab hvis nødvendigt, motion og 
støttestrømper, og så bør man ikke sidde eller stå for længe med benene nedad. Vanddrivende medicin hjælper IKKE 
her. 

 
Hofter 
Mange børn med PWS fødes med hoftedysplasi, somme tider totalt hofteskred, somme tider delvist. Derfor anbefales 
nu, at alle nyfødte og spædbørn med PWS får foretaget ultralydsskanning af hofter, og at hoftestilling følges løbende 
i barndommen ved alle lægekonsultationer. 
 
Søvn 
Søvnmønster kan være unormalt ved PWS. Det anbefales, at man er opmærksom på, om barnet og den voksne får en 
nattesøvn uden søvnapnø (vejrtrækningspauser). 
 
Øre-næse-hals-læge kan vurdere, om der er for store mandler og polypper, der må fjernes, og man bør være opmærk-
som på, om svælget er meget ”smalt”, så selv ”mellemstore mandler” blokerer. 
 
En søvnundersøgelse anbefales, hvis personen med PWS har tendens til at falde i søvn om dagen, er påfaldende træt, 
snorker osv. Der henvises til nylige foredrag afholdt virtuelt i den amerikanske PWS forenings-regi: 
 https://www.pwsausa.org/?s=sleep  
 
Der var mange flere ting, der blev holdt foredrag om. Der blev spurgt meget til, om der er forskning i medicin, der kan 
dæmpe interesse for mad og madsøgende adfærd. Foreløbig har forskning ikke kunnet vise det, men der arbejdes på 
det. 
 
Alle abstracts fra Scientific Conference kan læses på 
https://ipwso.org/wp-content/uploads/2022/06/IPWSO-2022-CSC-PROG2-117.6.22.pdf  
 
Abstracts fra Caregivers Conference 
https://ipwso.org/wp-content/uploads/2022/06/IPWSO-2022-PPCC-PROG2_17062022.pdf  
 
Abstracts fra Parents Conference 
https://ipwso.org/wp-content/uploads/2022/06/IPWSO-2022_-Parents-Programme_Final_17-June-2022.pdf  
 
Abstracts fra Interdisciplinary Conference 
https://ipwso.org/wp-content/uploads/2022/06/IPWSO-2022_-Interdisciplinary-Programme_Fi-
nal_PDF_13.06.22.pdf  
 
Jeg kan kun opfordre til at man besøger IPWSOs hjemmeside www.IPWSO.org og også ser/hører alle de foredrag, der 
ligger under projekt ECHO. 
 
I er altid velkomne til at kontakte mig ved spørgsmål. Send gerne en mail til s.blichfeldt@dadlnet.dk  
 
 

Overlæge Susanne Blichfeldt 
 

https://www.pwsausa.org/?s=sleep
https://ipwso.org/wp-content/uploads/2022/06/IPWSO-2022-CSC-PROG2-117.6.22.pdf
https://ipwso.org/wp-content/uploads/2022/06/IPWSO-2022-PPCC-PROG2_17062022.pdf
https://ipwso.org/wp-content/uploads/2022/06/IPWSO-2022_-Parents-Programme_Final_17-June-2022.pdf
https://ipwso.org/wp-content/uploads/2022/06/IPWSO-2022_-Interdisciplinary-Programme_Final_PDF_13.06.22.pdf
https://ipwso.org/wp-content/uploads/2022/06/IPWSO-2022_-Interdisciplinary-Programme_Final_PDF_13.06.22.pdf
http://www.ipwso.org/
mailto:s.blichfeldt@dadlnet.dk
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Adfærd og psykiatri ved PWS 
Referat fra oplæg ved psykiater Tony Holland (UK) ved konference i Ungarn 7. oktober 2022 
 

Tony Holland, Charlotte Høybye, endo-
krinolog fra Stockholm, og jeg var i Bu-
dapest d. 7. oktober og holdt oplæg om 
forskellige emner inden for PWS for pro-
fessionelle og familier. Der var i alt ca. 50 
deltagere. Vi havde simultanoversæt-
telse fra engelsk til ungarsk. 
 

Fra Tony Hollands oplæg for familier vil 
jeg referere forskellige konklusioner 
Som udgangspunkt er PWS en medfødt 
genetisk betinget tilstand, hvor flere 
områder af hjernen ikke er aldersva-
rende normalt udviklet. Det er vist ved 
scanningsundersøgelser af hjernen. 
 
Det er meget vigtigt at skelne mellem 
adfærdsproblemer og psykiatrisk syg-
dom, idet det skal behandles forskelligt. 
Der er risiko for at få en psykiatrisk syg-
dom ved PWS, særligt voksne, og det 
kan behandles godt med medicin. Ad-
færdsproblemer skal som udgangspunkt 
IKKE behandles medicinsk. Det understreges, at vi nu ved så meget om ovenstående, så det vigtige er i praksis at 
anvende den viden, vi har i dagligdagen og planlægge fremtiden for børn og unge ud fra den viden, vi har om den 
enkelte og om PWS. 
 
Hvad er svært ved PWS, og hvad kan give adfærdsproblemer 
Det er velkendt, at pludselig ændring af planlagte aktiviteter er svært, og særligt hvis det omhandler mad og/eller 
forventninger om mad. Det skyldes de såkaldte eksekutive funktioner, som medfører, at planlægning af aktiviteter er 
svært. 
 

Mange har svært ved at tolke andres ansigtsudtryk og stemmeleje, og det kan være svært at forstå ironi. Det er lige-
ledes svært for personer med PWS at forstå andres følelser og forstå, hvad ens reaktionsmønstre og adfærd afføder 
hos omgivelserne, dvs. generelt meget umoden empati. I børnehaven og de første skoleklasser er dette ikke så tydeligt, 
men med alderen kan det gøre tilværelsen sværere, da børnene får sværere og sværere ved at følge jævnaldrendes 
reaktioner, udtryk og tanker. Det gør også, at adfærdsproblemer på den måde bliver mere markante med alderen, 
hvis man fx i skolen ikke er bevidst om barnets problemer med eksekutive funktioner og empati. 
 

Fysisk sygdom er vigtigt at erkende og behandle, fx kan infektioner uden feber kan give ændret adfærd. 
 
Når der er større udbrud af vrede og frustration, skal man for alt i verden ikke begynde at diskutere og argumentere. 
Det hjælper ikke. Hvis man kan aflede (i tide), kan det hjælpe. I nogle tilfælde kan man fx tage spørgsmålet op dagen 
efter og tale med barnet/den voksne om, hvad det var, der gjorde dem så vrede eller ulykkelige. 
 

Hvorfor kommer disse voldsomme udbrud? 
Igen skyldes det en ikke-normal hjernefunktion. Man forstår måske ikke, hvad der sker, og så spiller det autonome 
nervesystem ind med en meget hurtigt vakt stress-, angst- og vredesreaktion, som er langt kraftigere end normalt. Så 
det er vigtigt at vide, at det er nervesignaler i kroppen, som vedkommende har svært ved at/ikke kan kontrollere, der 
skaber problemerne. 
 

Fra venstre: Psykiater Tony Holland, endokrinolog Charlotte Høybye, overlæge Su-

sanne Blichfeldt og formand for den ungarske PWS-forening og IPWSO-bestyrel-

sesmedlem Tünde Liplin. Sidstnævnte var sidste år på besøg på PWS-bosteder i 

Danmark. 
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Her anbefales, at man fører nøje dagbog over disse situationer: hvad udløste det, hvad forstod personen med PWS, 
hvordan reagerede omgivelserne, og forstod personen med PWS omgivelsernes reaktion (oftest ikke). Derfor gælder 
det om at skabe et miljø med tryghed og forudsigelighed. 
 
Hertil vil jeg nævne, at anden forskning har vist, at der på PWS-bosteder specielt er 3 ting, der giver grobund for 
konflikter og kriser: 
 
ü For lidt personale. 
ü For mange med PWS sammen. 
ü Utilstrækkelig viden om PWS blandt personalet. 

 
Bosteder anbefales at have max 8 beboere, medmindre man kan opdele i separate boenheder med eget personale.  
 
Psykisk sygdom ved PWS 
Hovedbudskabet er, at man skal vide, at psykisk sygdom kan opstå og behandles med godt resultat medicinsk. Ved 
pludselig ændret adfærd skal fysisk sygdom udelukkes, og psykisk sygdom skal mistænkes. 
 
Tony Holland gav et eksempel på en voksen, der fra den ene dag til den anden ændrede sig voldsomt, talte usammen-
hængende, kunne ikke kende forældre, vidste ikke, hvor han var. Dette er ikke en eskalering af et kendt adfærdsmøn-
ster med vredesudbrud, men en total forandring. Denne mand blev behandlet medicinsk, og i løbet af få dage var han 
normal igen. En psykiater skal her kontaktes. 
 
Angst og PWS 
Det siges ofte, at mange med PWS lider af angst. Her er det vigtigt at skelne mellem pludselig kraftig ængstelse i 
specielle situationer, hvilket er hyppigt ved PWS og så egentlig angstlidelse med uprovokerede angstanfald. Det er 
to forskellige tilstande. Egentlige angsttilstande kan behandles som psykiatrisk sygdom med medicin. Det, vi ser ved 
PWS, er oftest igen det autonome nervesystem, der i en stresssituation reagerer for kraftigt, og det skal sjældent 
behandles medicinsk. 
 
I det hele taget gjorde Tony Holland meget ud af at understrege, hvor vigtigt det er at vurdere, om der skal gives 
medicin ved PWS, som i værste fald kan give sløvhed og påvirke energi. Her vil jeg tilføje, at frygt for vægtøgning ved 
medicinsk behandling er overvurderet ved PWS. En del forskning viser, at personer med PWS ikke tager på, hvis deres 
sædvanlige kostplan følges. 
 
For yderligere information om ovenstående emner er I velkomne til at kontakte undertegnede på s.blichfeldt@dadl-
net.dk  
 

Overlæge Susanne Blichfeldt 
 

 

 

 

Udgivelser fra Ankestyrelsen om støtte til unge med handicap i overgangen fra 

barn til voksen 
 

Ankestyrelsen har udgivet to rapporter om støttemuligheder til unge med handicap i overgangen fra barn til vok-

sen: ”Støtte til unge med handicap i overgangen fra barn til voksen”, hvor helt konkrete personcases gennem-

gås og ”Oversigt over støttemuligheder til unge med handicap i overgangen fra barn til voksen”, hvor der gen-

nemgås en række paragraffer i Serviceloven med angivelse af formål, målgruppe, indsatser og hovedpunkter fra 

relevante principmeddelelser. Begge publikationer er fra maj 2022 og kan downloades fra Ankestyrelsens hjem-

meside  https://ast.dk/ og fra www.prader-willi.dk  

 

 

mailto:s.blichfeldt@dadlnet.dk
mailto:s.blichfeldt@dadlnet.dk
https://ast.dk/
http://www.prader-willi.dk/
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Webinar for forældre med fokus på søskende 
 

D. 30. august holdt Landsfor-

eningen for Prader-Willi Syn-

drom et webinar for forældre 

med fokus på de helt særlige 

vilkår, som søskende til børn 

med PWS har.  

Oplægsholder var Kis Holm 
Laursen, faglig leder af Helpline 
hos Sjældne Diagnoser, og 
webinaret blev indledt af Kis’ 
datter, Kristine, der er sø-
skende til en pige med et han-
dicap. Kristine tog i sit oplæg 
udgangspunkt i titlen ”Livet 
som skyggebarn” og fortalte, at 
hun som barn havde udviklet 
en evne til at tilpasse sig familiens humør og behov, og at hun indimellem havde følt sig som gæst i sit eget hjem. I 
teenageårene blev hun mødt af en dårlig samvittighed over at være den raske og kravet om at skulle tage stilling til, 
hvad hun selv havde lyst til. Kristine havde gjort brug af psykologisk bistand, hvilket hun anbefalede andre at gøre. Et 
andet vigtigt råd fra Kristine til forældre var, at der er åbenhed til at turde tale om sygdommen, at forældrene giver 
søskende plads til at udtrykke følelser, og at de blive lytter til.  
 
Kis kom i sit oplæg ind på, at forældrene har et ansvar for at få talt med 
søskende og være obs. på, hvad søskende fx bruger af ord/fortæller. Ofte 
opleves, at søskende tager ansvar for forældrene, fordi disse er kede af 
det. Ofte opleves, at søskende er grænsesøgende og opmærksomhedssø-
gende, hvilket er et udtryk for, at de mangler noget. Og så er det vigtigt at 
anerkende fysiske symptomer hos søskende (fx mavepine), da det kan 
være udtryk for savn/længsel. Kis understregede, at vilkårene i familien 
ikke kan ændres, men som forældre kan man stille spørgsmål som: Hvor-
dan er det at være dig i vores familie? Hvad har du brug for? 
 
 

 

Sondemad og flødeboller 
Kis anbefalede bogen έ{ƻndemad og 

ŦƭǄŘŜōƻƭƭŜǊέ af Malene Gerd Peter-

sen, som giver søskendepårørende 

mulighed for at se sig selv som en del 

af en stor gruppe med fælles udfor-

dringer, glæder, bekymringer og sor-

ger, som udgør de vilkår, der er sær-

lige netop for dem og deres liv. Bo-

gen er omtalt i PWS NYT nr. 1, 2017 

Podcast 
 
Lev - en podcast om livet med udviklingshandicap 
Sådan tackler du stress og sorg i handi-familien 

Mange familier med handicap kæmper med stress og sorg i hverdagen. Dels er der alt det, du skal nå med børn, 

som ikke kan være alene. Oveni kommer møderne med kommunen, turen på sygehuset og alle de aktiviteter, du 

IKKE har tid eller overskud til. Og så er der familie, venner og kolleger, som sjældent forstår din situation. 

Derfor er det godt at kunne tackle stress, sorg og dårlig samvittighed – og huske at gøre gode ting for dig selv. 

Men det er lettere sagt end gjort, så det kan du få redskaber og gode råd til i denne podcast fra Lev. 

https://www.lev.dk/viden-om/podcast/?utm_source=emailmarketing&utm_me-

dium=email&utm_campaign=lev_nyhedsbrev_141022&utm_content=2022-10-17#podcast-sorg-stress  

 

https://www.lev.dk/viden-om/podcast/?utm_source=emailmarketing&utm_medium=email&utm_campaign=lev_nyhedsbrev_141022&utm_content=2022-10-17#podcast-sorg-stress
https://www.lev.dk/viden-om/podcast/?utm_source=emailmarketing&utm_medium=email&utm_campaign=lev_nyhedsbrev_141022&utm_content=2022-10-17#podcast-sorg-stress
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Aktivitetskalender 2022 og 2023 
 

Dato Aktivitet Sted Tilmeldingsfrist 

2022    
1. marts Balance og styrke gennem 

krop og sind 
Kursuscenter Severin, Middel-
fart 

Afviklet 

15. marts Fagrådsmøde Ansgar, Odense Afviklet 

25. ς 27. marts SPA-ophold Comwell Borupgaard Afviklet 

17. ς 19. juni Familieweekend PindstrupCentret Afviklet  

6. ς 10. juli International PWS-konfe-
rence 

Limerick, Irland Afviklet 

1. -5. august Sommerlejr Kursuscenter Brogården Afviklet  

30. august Webinar for forældre om 
søskendeforhold 

 Afviklet 

6. september Søskendewebinar  Afviklet 

24.  september Generalforsamling Kursuscenter Brogården Afviklet  

24. september Temadag Kursuscenter Brogården Afviklet  

6. ς 7. oktober Netværkskursus for fagper-
soner 

Kursuscenter Brogården Afviklet 

2. november Fagrådsmøde Hotel Plaza, Odense  

4. ς 6. november SPA-ophold Comwell Borupgaard  

10. november Webinar med S. Blichfeldt 
om adfærd  

 Tilmelding på www.prader-
willi.dk 

18. ς 20. november Bestyrelseskonference Scandic Roskilde  

2023 
 

   

16. ς 18. juni Familieweekend PindstrupCentret Invitation i PWS NYT 1, 2023 

31. juli ς 4. august Sommerlejr Kursuscenter Brogården Invitation i PWS NYT 2, 2023 

26. ς 27. oktober Netværkskursus for fagper-
soner 

Kursuscenter Brogården Invitation i PWS NYT 1, 2023 

 

 

 

 Husk at melde adresseændring til foreningens 

sekretær, Lise Reimers, når du flytter.  
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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 Universitetshospi-
tal) 
Stense.Farholt@regionh.dk  
 
Afdelingslæge, klinisk lektor, ph.d., 
dr.med. 
Kirstine Stocholm 
Medicinsk Endokrinologisk Afdeling & 
Center for Sjældne Sygdomme 
Aarhus Universitetshospital 
8000 Aarhus C 
Tlf.: 7845 1473 
kirstine.stochholm@aarhus.rm.dk  
 
Sygeplejerske  
Margit Svantemann 
Center for Sjældne Sygdomme 
Aarhus Universitets hospital, Skejby 
8200 Aarhus N 
Tlf.: 7845 1534 
margsvan@rm.dk 
 
Psykolog 
Nina Navntoft-Pedersen 
Specialområde Udviklingshæmning og 
ADHD 
Region Midtjylland 
Samsøvej 10 A, 8382 Hinnerup 
Tlf.: 2381 9062 
ninnav@rm.dk 
 
Overlæge Hanne Hove 
Center for Sjældne Sygdomme 
Rigshospitalet 
Blegdamsvej 9 
2100 Kbh. Ø 
Tlf. 3545 5003 og 3545 1324 
hanne.buciek.hove@regionh.dk 
 
Institutionsleder Jannik Sayoudi 
Marielystvej 18 
6000 Kolding 
Tlf.: 2567 2868 
jls@dsioxen.dk   

Leder Karin Birkedal 
Botilbuddet Solvang 
Herredsvej 46 
4944 Fejø 
Tlf. 3066 1032 
karin@solvangfejoe.dk  
 
Talepædagog, Vejleder i Karlstadmo-
dellen 
Mette Sørensen 
Agertoften 6 
2680 Solrød Strand 
Tlf.: 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 
 
Klinisk diætist Anne Mørch  
Børneafdeling A 
Aarhus Universitetshospital  
Brendstrupgårdsvej 100 
8200 Aarhus N 
Tlf. 7845 1497 
anneolen@rm.dk 
 
Afdelingslæge, dr. med. 
Kristina Saraf Neric 
AFP, Psykiatrisk Klinik 1 
Team for Psykisk Syge Udviklingshæm-
mede 
Aarhus Universitetshospital 
8000 Aarhus C 
Telefon: 78 47 18 80 
krsara@rm.dk 
 
 

Afdelingslæge, ph.d Anders Johanson 
Barnkliniken SUS Malmö/Lund 
Cronquists gata 2 C  
214 28 Malmö 
Tlf.: +46 4033 1489 
Anders.AJ.Johansen@skane.se 
 
Klinisk diætist, NHH-kand.  
Klinisk enæringsfysiolog 
Dorthe Wiuf Nielsen 
Børne Ernæringsenheden, Afsnit 4094 
Rigshospitalet 
Blegdamsvej 9 
2100 Kbh.Ø 
Tlf. 3545 8342 
dorthe.malene.wiuf.nielsen@regionh.dk 
 
Børnepsykiater Anne Overgaard Pe-
dersen 
Ønskes kontakt til Anne Overgaard Pe-
dersen: 
send venligst mail til Susanne Blichfeldt 
s.blichfeldt@dadlnet.dk, med navn og 
mailadresse eller telefon,  
hvorefter I bliver kontaktet 
 
Overlæge 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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Bestyrelsen for Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom 

 

 

 

 

 

Formand 
Jytte Helgogaard 
Heibergs Have 67 
4300 Holbæk 
Tlf.: 2167 1299 
Mail: jyttehelgogaard@tdcadsl.dk  

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

 

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

Mail: jls@dsioxen.dk 

Mail: jls@dsioxen.dk 
 

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

 

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

Medlem 
Andrew Hoover 
Kildevældsgade 63 
2100 København Ø 
Tlf.: 5048 3867 
hoovera@msn.com 

 
 

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

 
www.prader-willi.dk 

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

 
Ved indbetaling på bankkonto eller Mobile Pay: 

HUSK ALTID at skrive, hvem og hvad indbetalingen dækker. 
 

Danske Bank Erhvervskonto, reg.nr.: 1551, kontonummer: 4001 154 273  
 

Mobile Pay: 2425 1212 

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

 
CVR-nummer: 13551898 

 

 

 

 

 

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

Nyt nummer til Mobile Pay 

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