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Deadline for næste nummer af PWS NYT: 1. januar 2019  

 

PWS NYT udgives af Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom og sendes gratis til alle medlemmer 4 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 redaktio-
nen for PWS NYT:  
 

Jytte Helgogaard        Birgitte Jensen 
Heibergs Have 67       Kildetoften 32 
4300 Holbæk       8600 Silkeborg 
Tlf. 21671299        Tlf. 22755455 
e-mail: jyttehelgogaard@tdcadsl.dk     e-mail: bm@vibkat.dk 
 

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 forenin-
gens 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.  
5. Etablering af botilbud til voksne med PWS.  
6. Information og gode råd om mad ved Prader-Willi Syndrom.  
7. Pjece for søskende. 
 

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

file:///C:/Users/jytt0841/Documents/PWS%20NYT/2018/PWS%20NYT%204%202018/PWS%20NYT%204%202018.docx%23_Toc528953774
mailto:jyttehelgogaard@tdcadsl.dk
mailto:bm@vibkat.dk
http://www.prader-willi.dk/
mailto:pws@nypost.dk
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Referat fra generalforsamling 28. september 2018  
 

 

 

 

 

 

1. Valg af dirigent. 
Lars Skovgaard blev valgt som dirigent. 
 

2. Formandens beretning. 
Der var ingen kommentarer til formandens beretning, som blev godkendt. 
 

3. Kassererens beretning om det reviderede regnskab. 
Der var ingen spørgsmål til kassererens beretning, som blev godkendt. 
 

4. Fastsættelse af kontingent for 2019. 
Kontingent for 2019 blev fastsat til 340 kr. for individuelt medlemskab og 2.670 kr. for livsvarigt medlemskab. 
 

5. Visioner for Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom. 
Bestyrelsen havde ønsket at få feedback på bestyrelsesarbejdet samt foreningens arrangementer, så deltagerne var 
på forhånd blevet inddelt i mindre grupper efter deres barns alder. Alle havde desuden haft mulighed for inden gene-
ralforsamlingen at sætte sig ind de spørgsmål, bestyrelsen havde lavet for at få belyst ønsker og visioner for foreningen, 
da spørgsmålene blev bragt i PWS-NYT 03, 2018. Spørgsmålene handlede om prioritet og hyppighed af foreningens 
arrangementer, PWS-NYTs form og udgivelse samt økonomi og arbejdsbyrde i bestyrelsesarbejdet og evt. hjælp fra 
medlemmerne. Der var også spørgsmål vedr. deltagelse i internationalt samarbejde, undervisningstilbud, netværks-
kursus for fagfolk og forhøjelse af kursuspris i tilfælde af manglende puljemidler. 
 
Efter debat i grupperne redegjorde hver gruppe for dens sammenfatning af drøftelserne, og der var generelt tilfredshed 
med de fleste af foreningens arrangementer, men ikke fuld enighed om udstrækning og pris. Der blev efterlyst viden 
om søskendeforhold i familierne, udtrykt ønske om at bevare PWS NYT med billeder til glæde for børn og voksne samt 
en tilkendegivelse om såvel forældres som pædagogers mere aktive deltagelse i arrangementerne. Bestyrelsen vil ar-
bejde videre med besvarelserne og modtager gerne forslag til foredragsholdere og emner til fremtidige arrangementer. 
 

6. Indkomne forslag.  
Ingen indkomne forslag. 
 

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

Jytte Helgogaard, Martin Raabjerg, Signe Andersen, Claus Rosenager-Jepsen og Jannik Sayoudi blev valgt til bestyrel-
sen. 
 

8. Valg af 2 revisorer. 
Jette Justesen og Jan Lorentzen blev valgt til revisorer. 
 

på Kursuscenter Brogården, 

Middelfart 
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9. Eventuelt. 
Jytte Helgogaard orienterede om ny udgivelse for søskende, der også ligger på foreningens hjemmeside. Susanne 
Blichfeldt orienterede om en spørgeskemaundersøgelse om motion, som hun ville foretage blandt deltagerne på 
Brogården. 
 

Fotos fra weekendseminar på Brogården 2018  
 

 

Børne- og ungeaktiviteter i dejligt vejr 
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Underholdning lørdag aften med Michal Bach 
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Talepædagogkursus med Ellen og Mette fra fagrådet 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Karina Sauer om ”Det uperfekte perfekte” 

 

 

 

Bedsteforældrekurset på Brogården                                                                                                       
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Nyt medlem af bestyrelsen 
Kære alle sammen 

Jeg hedder Jannik og arbejder som institutionsleder på Den Selvejende Institution Oxen. Jeg er 
29 år gammel og er bosiddende i Kolding. Jeg er uddannet pædagog og har aldrig været i tvivl 
om, at jeg ønsker at gøre en forskel for mennesker. Det falder mig meget naturligt. Jeg har kendt 
mennesker med PWS, siden de passede mig, da jeg lå i barnevognen (min mor arbejdede den-
gang på Minibo, nu Engbo, og jeg var med i barnevognen), og siden februar 2014 har jeg haft 
fornøjelsen af at arbejde professionelt med borgere med PWS.  
 
På generalforsamlingen sidst i september blev jeg valgt ind i bestyrelsen for Landsforeningen for 
Prader-Willi Syndrom. Det er en stor ære – tak for det! 
 
Jeg har qua mit arbejde tilegnet mig erfaringer, som gør, at jeg kan bidrage til bestyrelsesarbejdet med et professionelt 
perspektiv og dermed komme med inputs til, hvad der fungerer godt i praksis. Jeg ønsker at bidrage i såvel praktiske 
gøremål som vidensdeling, nytænkning og videreudvikling. Det er en del af såvel foreningens som Oxens vedtægter at 
udbrede kendskabet til PWS. Foreningen er så vigtig for borgere med PWS – et netværk og venskaber for livet. Samtidig 
er den også vigtig for os fagfolk i forhold til sparring med alle de eksperter, der arbejder på bosteder i Danmark. Jeg vil 
gerne bidrage til processen, der igangsættes i forhold til, hvordan foreningens vifte af tilbud fremover skal se ud, her-
under at arbejde med og implementere de gode idéer, der kom fra jer medlemmer på årets weekendseminar.  
 
Jeg glæder mig til at trække i arbejdstøjet. 
  

Med venlig hilsen 
Jannik, Den Selvejende Institution Oxen 

Den nyvalgte bestyrelse 

 

Bagest fra venstre: Martin Raabjerg, Djanik Andersen, Jannik Sayoudi, Claus Rosenager-Jepsen. Forrest fra venstre: Lise Reimers, Jytte Hel-

gogaard, Signe Andersen, Vibeke Ørskov 
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Mindre spørgeskemaundersøgelse på Brogården 
Baggrund  

Flere forældre til voksne med PWS har udtrykt bekymring over, om der for deres 
”barn” er nok planlagt motion i dagligdagen. Vi har i bestyrelsen og fagrådet over-
vejet at udsende et spørgeskema til alle voksne medlemmer og bosteder.  
 
I første omgang valgte vi at lave en lille undersøgelse (anonym) på Brogården, 
hvor vi også gav spørgeskema til børnefamilierne. Vi spurgte her også om aflast-
ning, om højde og vægt, og om man vidste, hvilken PWS-gentype ens barn (voksne 
barn) har.  
 
Vi fik svar om 12 børn (3-16 år) og 8 voksne (18-38 år). Vi skal nu se nærmere på alle svar, og i næste nummer af PWS 
NYT vil vi bringe en endelig opgørelse. 
 
Kort kan man sige, at næsten alle børn havde megen planlagt daglig fysisk aktivitet. Alle undtagen et barn (og her er 
afslag anket) havde aflastningsordning.  
 
Blandt de voksne var der lidt mere usikkerhed om, hvor megen daglig motion der er planlagt, og det inspirerer til at se 
nærmere på det for voksne med PWS i DK, men der er generelt mange aktiviteter for alle.  
 
De allerfleste har en fin vægt for alder/højde (og helt utrolig flot sammenlignet med udenlandske opgørelser).  Enkelte 
var ikke klar over, hvilken PWS-gentype deres barn/voksne har, og det vil vi opfordre dem til at forhøre deres kontakt-
læge om. 
 
Mere i PWS NYT 2019. 

Overlæge Susanne Blichfeldt 

Folder for mindre søskende 
 

 

Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom udgav i anledning 

af weekendseminaret en folder, der retter sig mod især 

mindre søskende til personer med PWS. Folderen er oversat 

og udgivet med tilladelse fra den engelske PWS-forening 

https://www.pwsa.co.uk/  

 

I folderen er der givet plads til, at søskende kan skrive posi-

tive og mindre positive ting ved at have en søskende med 

PWS, og den kan fint bruges som oplæg til en god snak med 

ens børn. 

 

Folderen kan rekvireres hos Lise Reimers på pws@nypost.dk, 

ligesom den kan downloades fra foreningens hjemmeside via  

 

https://prader-willi.dk/wp-content/uploads/2018/10/pam-

flet-for-s%C3%B8skende.pdf  

https://www.pwsa.co.uk/
mailto:pws@nypost.dk
https://prader-willi.dk/wp-content/uploads/2018/10/pamflet-for-s%C3%B8skende.pdf
https://prader-willi.dk/wp-content/uploads/2018/10/pamflet-for-s%C3%B8skende.pdf
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Nyt PWS-botilbud – et sted på Sjælland? 
Vi er forældre til Andreas (Mulle) på 19 år, som har PWS. Andreas bor hos mor i Undløse på Vestsjælland og er i gang 
med sit 3. år på STU på Con Cura-skolen i Tveje Merløse v/Holbæk. 
 
Andreas er en glad dreng med stor mod på livet. Inden for nogle år har vi brug for, at Andreas (Mulle) skal flytte ud, 
og vores store ønske er, at han kommer til at bo på et bosted for unge med PWS. 
 
Læger og Landsforeningen for Prader-Willi-Syndrom anbefaler, at vores unge med PWS kommer til at bo i rammer og 
med hjælp, der matcher deres behov i forhold til deres diagnose. Dette kan være en udfordring, da der i dag kun findes 
få bosteder i Danmark, hvor der er specialiserede tilbud til voksne med PWS. Bostederne findes primært i Jylland. 
 
Bestyrelsen og Fagrådet i Landsforeningen har i nogle år arbejdet med ”Danmarkskortet", der er en digital oversigt 
over de personer med PWS i landet, som foreningen og Center for Sjældne Sygdomme på Aarhus Universitetshospital 
og Rigshospitalet har kendskab til. Formålet med kortet er dels at synliggøre et fremtidigt PWS-boligbehov over for 
kommuner og regioner, og dels at synliggøre eksisterende botilbud. Man kan af dette Danmarkskort se, at der i frem-
tiden kommer mange unge, der skal flytte ud. På Sjælland er der med stor sandsynlighed ca. 10-12 unge med et behov 
for botilbud inden for en overskuelig årrække. Der kan være flere, som har behov, men som vi ikke kender til. 
 
Vi kunne rigtig godt tænke os at komme i dialog med andre forældre/plejeforældre eller pårørende, som kunne være 
interesseret i at arbejde videre med muligheden for at etablere et botilbud på Sjælland. 
 
Vi tænker os et botilbud, som kan tilbyde nedenstående: 

• Pædagogisk tilgang, hvor anerkendelse, respekt og udvikling er nøgleord 
• Rammer med struktur, genkendelighed og forudsigelighed 
• Særligt fokus på en dagsstruktur og forudsigelighed omkring mad og motion 
• Personalet er specialuddannet i at arbejde med personer, der har PWS 
• Et sted, hvor man sikrer, at borgerne kan deltage i dagtilbud, undervisning og forskellige fritidsinteresser 
• Et sted, hvor motion og fysisk aktivitet vægtes højt 
• Et sted, hvor der er fokus på at arbejde med de ressourcer og drømme, borgerne har 
• Rådgivning af diætist m.m. 

 
At få etableret et nyt bosted er efter sigende en længere proces, der kræver en del arbejde med både kommuner og 
regioner og andre offentlige instanser. Vi tror på, at det kan lade sig gøre, og jo flere vi er til ”at løfte”, des bedre vil vi 
stå. 

Kunne I være interesserede, så henvend jer meget gerne til: 

Berith Koed Christiansen (Berithkoed@outlook.dk), Idrætsvej 11, 4340 Tølløse, telefon 20484565  

Lars Christiansen (Lars.christiansen0066@gmail.com), Tronkærgårdsvej 79, 8541 Skødstrup, telefon 24426654 

                                                                                        

Med venlig hilsen 

Berith Koed Christiansen og Lars Christiansen 

 

I Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom findes en række forældre, der har været igennem processen med at finde 
bosted til sit barn, og som gerne deler disse erfaringer. Ligeledes har vi fagrådet samt de to videnscentre, CSS, Aarhus 
Universitetshospital og Rigshospitalet, som også gerne vil støtte op med viden om de særlige behov, der knytter sig til 
PWS. Kontakt Susanne Blichfeldt eller undertegnede. 

Jytte Helgogaard 

 

mailto:Berithkoed@outlook.dk
mailto:Lars.christiansen0066@gmail.com
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Farvel til Ferdinan og goddag til Primmy 
 
Fredag den 17. november 2017 var den dag jeg måtte sige farvel til min gamle hest Fer-
dinan. Han kunne ikke mere, han havde haft ondt siden den 6. juni, hvor han havde haft 
dyrlæge for første gang, og det var, imens jeg var i Bulgarien. Jeg havde haft ham i 7 år.  
 
Jeg kiggede og kiggede efter en ny hest/pony. Jeg så nogle, jeg gerne ville prøve, men 
den ene stod i Nykøbing, og mange fik jeg aldrig svar på, om jeg kunne komme og prøve.  
 
Men den 25. april 2018 kørte Anne, Winnie og jeg over og skulle prøve en ny hest, som stod i Nakskov. Den var ikke 
lige mig. Da vi sad og ventede på færgen, ringede Winnie til en, hun kender, som måske havde eller kendte en, der 
havde en hest til salg. Efter 10 min. ringede Winnies telefon, og Pernille fortalte, at hun kendte en, der måske havde 
en, der var noget for mig. En Welsh Cob på 7 år, der hed Chopins Primmy. Winnie fik Mies telefonnummer, og de 
ringede sammen.  
 

Den 1. maj, kørte Anne, Winnie og jeg op til Vordingborg, hvor Mie havde 
Primmy. Jeg prøvede hende, efter Mie havde reddet hende lidt på udendørs-
bane. Efter jeg havde prøvet hende, kørte vi videre til en hestehandler, hvor 
jeg prøvede en brun hoppe, men det var heller ikke mig. Da vi kom hjem, 
ringede Winnie til Mie og sagde, at jeg gerne ville op og prøve Primmy én 
gang mere. Det blev den 11. maj. Hun var stadigvæk rigtig god at ride på, 
selvom hun var i brunst, og der stod en hingst lige ved siden af, hvor jeg 
skulle ride. Jeg kunne godt mærke det på hende, men det var ikke slemt. Jeg 
var lidt nevøs, det var første gang jeg skulle ride på en hoppe i brunst. Winnie 
prøvede også Primmy.  
 
Den 15. maj kørte Winnie og jeg op og hentede Primmy. Vi havde en støtte-
hest, Suvi, med. Suvi kom lidt ud, inden vi kørte hjemad igen. Da jeg havde 
skrevet under på papiret og fik læsset Suvi og Primmy, kørte vi. Da vi havde 
kørt ca. halvvejs, begynde bilen at sige nogle lyde, som den ikke plejer. Win-
nie gik ud og kiggede på den, men der var ikke noget at se, så vi kørte videre. 
Hurtigt efter sagde den igen de samme lyde, Winnie ringede derfor til Karin 
og fortalte om, hvad bilen sagde, men vi skulle bare køre stille og roligt 
hjemad.  
 

Da vi kom til færgen, gik jeg ind bagved til hestene, der fik jeg et lille 
kærligt nap af Primmy. Da vi kom til Marienlund, lukkede vi begge 
heste ud, og jeg gik lidt rundt med Primmy, så hun kunne få pulsen 
ned. Det var svært at sige godnat til hende, men hun var jo i gode 
hænder.  
 
Onsdag kom jeg ud i stalden, hvor jeg sadlede Primmy op, så jeg 
kunne ride lidt rundt på hende på udendørsbanen. Det blev i stedet 
til en gang longering. Det gik rigtigt godt. 
 
To uger senere kom Christina Bye Winding, som underviser i Wor-
king Equitation. Det blev ikke til så meget Working Equitation, men 
mere almindelig ridning.  
 
Nu har jeg haft Primmy i næsten 5 måneder. Jeg har oplevet meget 
med hende, både hendes gode og dårlige sider, men der er meget 
at lære endnu.  
 

Fra Karina, Botilbuddet Solvang, Fejø 
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International Caregiver-konference 27. – 31. august 2018  
Arrangeret af IPWSO i samarbejde med det tyske PWS-Institut 

Caregiver-konferencen 
Hvad forstås ved caregiver i PWS-regi? En caregiver er en person, der som led i sit arbejde tager sig af en med PWS - 
giver ”care” (omsorg). Man kan sige, at alle forældre er caregivers, men i denne forbindelse tænkes især på professi-
onelle caregivers (pædagoger, socialrådgivere, kommunale vejledere osv.). På https://www.ipwso.org/caregiver-de-
legate-role findes en beskrivelse af, hvilken rolle en caregiver har. 
 
Den første internationale konference for PWS-caregivers var i 2006 i Tyskland med deltagelse fra mange lande og fra 
flere danske bosteder, også med oplæg herfra. Siden har der været afholdt to-dages-konferencer hvert 2. år i IPWSO- 
regi, enten i Tyskland eller sammen med de internationale IPWSO-konferencer.  
 
I 2010 blev IPWSO Professional Provider Caregiver Board (PPCB) stiftet (se www.IPWSO.org), dvs.  en fast gruppe af 
professionelle, som kan kontaktes af alle ved behov. Desuden er alle lande opfordret til at have en caregiver delegate, 
og i Danmark er det Djanik Andersen, der løbende har deltaget i møder og skypemøder med gruppen af andre landes 
caregiver delegates (DA er pædagog med mange års erfaring fra Grankoglen, Djursland, og er desuden medlem af den 
danske PWS-forenings bestyrelse). 
 
Efter de to første møder i 2006 og 2008 blev der udgivet en CD-rom-bog om PWS: ”Best Practice” - særligt for pæda-
gogisk personale (kan skaffes via https://www.ipwso.org/best-practice-guidelines). 
 

 
Konferencen i år havde deltagelse fra flere PWS-botilbud i Danmark, som det også fremgår af artiklen fra Grankoglen 
(side 12). Her nævnes også, at der deltog 130 professionelle fra 25 lande. 
 
Stifterne af det tyske videnscenter for PWS (stiftet 2015) Hubert Soyer og Norbert Hödebeck Stuntebeck, begge psy-
kologer og ledere af to store bosteder for PWS i Syd- og Nordtyskland, har været initiativtagere til konferencerne.  
Norbert er leder af PPBC, og Hubert er medlem af IPWSO’s bestyrelse.  
 
Konferencen i år havde som tidligere mange workshops, så man måtte vælge med mulighed for at kunne deltage i to, 
der hver løb over to halve dage. Derudover var der oplæg for plenum. Det fulde program for konferencen kan ses i 
PWS NYT nr. 1, 2018 og på http://www.pws-id.de/international-events/icc5/program  
 
De emner, der var workshops om, var: 
 

 Tidlig indsats (pædagogisk, psykologisk synsvinkel). 
 Aldring.  
 Venskab, partnerskab og seksualitet. 
 Selvbestemmelse, betingelser og udfordringer.  

 
Derudover oplæg i plenum 
Først ved ung mand med PWS, Johannes Fuhrman, Tysk-
land, dobbeltsproget, på engelsk, så oplæg ved Monika 
Fuhrmann (forældre), og oplæg ved Tony Holland og Dan 
Driscoll (læger, forskere) om seneste forskningsnyt, bl.a. 
om oxytocin-behandling og nervus vagus stimulation (se 
nedenfor). Fra Australien oplæg om, hvorledes de nu op-
bygger bosteder for PWS. Flere rundbordsoplæg om bl.a. 
motivation, pædagogisk-psykologisk behandling ved PWS, 
tidlig skade og PWS samt internationalt samarbejde. 
 
IPWSO’s bestyrelse var til stede og holdt generalforsamling 30. -31. august, og CSAB (klinisk- og forskningsrådgiver-
gruppe som jeg er med i) holdt også møde 29. -30., og derfor havde jeg ikke mulighed for at deltage i mere end en 
workshop. Jeg valgte den om aldring og PWS. Som også nævnt i artiklen fra Grankoglen er der meget, der skal tænkes 

https://www.ipwso.org/caregiver-delegate-role
https://www.ipwso.org/caregiver-delegate-role
http://www.ipwso.org/
https://www.ipwso.org/best-practice-guidelines
http://www.pws-id.de/international-events/icc5/program
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på, når personer med PWS bliver ældre: hvad de formår både fysisk og psykisk, deres relation til familien specielt når 
deres forældre ikke er der mere, arv osv. Det blev også slået fast, at demens ikke er at forvente ved PWS, men at 
mange ældre (i dag) med PWS har mange fysiske problemer: overvægt, gangbesvær, hjerte- og lungeproblemer osv., 
selvfølgelig også afhængig af, hvordan de har haft det som yngre voksne. Derfor: forebyggelse (læs: kontrol af vægt) 
er vigtig. 
 
Clinical Scientific Advisory Board (CSAB) 

 
CSAB:  Tony Holland (UK), Dan Driscoll (USA), Leopold Curfs (NL), Janice Forster (USA), Maithe Fauber (F), Moris Angulo (USA) og Charlotte Høyby (S). Fraværende 
på billedet: Susanne Blichfeldt (DK), Urs Eiholzer (Schweiz), Ann Schleimann (USA)  
 

På CSAB-mødet, som havde deltagelse af eksperter fra USA og Europa (se https://www.ipwso.org/ipwso-boards    
hvem der er medlem), drøftede vi genetik ved PWS, nyeste forskningsprojekter og vejledninger, planlagde vejledninger 
for læger om bl.a. nyfødte med PWS og hormonsygdomme ved PWS samt program og lokaliteter for den 10. Interna-
tionale konference på Cuba i 2019. 
 
Vi håber stadig på muligheder for mere behandling. Lovende er det at give oxytocin til nyfødte, som derved får bedre 
sutteevne, og måske også til større børn og voksne for at styrke adfærd og empati. Oxytocin er et hormon fra hjernens 
hypofyse, og som dannes i mindre mængder ved PWS end hos andre. Tidligere mente man, det kun havde betydning 
for mælkedannelse hos moderen, men det viser sig at have stor betydning også for social kontakt og måske også 
empati. Gives det til nyfødte med PWS, kan de bedre sutte. 
 
Stimulation af nervus vagus, en stor nerve, der sender signal bl.a. til tarmsystem, har været forsøgt til at dæmpe ap-
petit ved PWS. Det er ikke sket, men til gengæld oplever flere en markant ændring af temperament. Flere forældre i 
England, hvor det afprøves, oplyser, at deres søn/datter bliver meget bedre til at klare pludselige ændringer i hverda-
gen. Man har nu et forsøg, hvor nerven stimuleres via et lille apparat, man bærer i øregangen (som ved et høreappa-
rat). 
 
IPWSO bestyrelsesmøde 
Ved IPWSO’s bestyrelsesmøde (hvor jeg også deltog, da alle CSAB-medlemmer var inviterede) drøftede man også Cuba 
-konferencen, faciliteter og IPWSO’s økonomi: IPWSO har en halvtids-sekretær, mens alle andre er ulønnede, og 
IPWSO mangler penge til udførelse af de mange opgaver med information og vejledning og møder og konferencer. 
Tidligere modtog IPWSO større fondsmidler fra medicinalfirma, der producerer væksthormon, men det er nærmest 
bortfaldet, og derfor er man meget afhængig af gaver og fonde, som søges konstant. De enkelte medlemslande skal 
betale et årligt kontingent, men det er ikke alle, der gør af de over 100 medlemslande, nogle har ikke råd, andre prio-
riterer det ikke (Danmark betaler kontingent). En udgift, som IPWSO også har, er tilbud om gentest til børn fra lande, 
hvor man ikke kan tilbyde det. Man kan (efter lægelig vurdering for mulig PWS) sende en bloddråbe på trækpapir til 

https://www.ipwso.org/ipwso-boards
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laboratorium i Italien, hvor man laver DNA-testen til en lav pris. På den måde har mange fået bekræftet diagnosen, 
hvilket jo kan være af meget stor betydning for den enkelte familie, der så kan søge oplysning og behandling for PWS. 
 
Samlet var det fem meget intense dage. Mange kontakter internationalt, meget inspirerende og flot, at det er muligt, 
vi kan mødes. Imponerende, at så mange arbejder for PWS. Stor tak til arrangørerne i Tyskland, især Hubert og Norbert 
og deres familier, og for de sponsorater de havde skaffet i Tyskland. 
 

Overlæge Susanne Blichfeldt 
 

 

Konference gav ny viden og inspiration fra hele verden 
Af kommunikationskonsulent Didde Marie Degn, Specialområde Udviklingshæmning og ADHD ▪ Region Midtjylland 

Drivkraften for alt pædagogisk arbejde skal være borgernes egne drømme og ressourcer. Det er den vision, medarbej-
dere og ledere på Grankoglerne, der er Specialområde Udviklingshæmning og ADHDs specialiserede tilbud til voksne 
med Prader-Willi Syndrom (PWS), arbejder efter i dagligdagen.  
 
Men visionen leves af flere end SUA. Det oplevede medarbejdere og ledere, da de i slutningen af august deltog i 5th 
International Prader-Willi Syndrome Caregivers conference i München. Det var første gang, at Grankoglerne var med 
på den internationale konference, hvor de hentede ny viden, erfaringsudvekslede og skabte nye netværk sammen 
med 130 andre professionelle fra hele verden.  Foruden en lang række europæiske lande var der deltagere og oplægs-
holdere fra lande som Australien, USA, Chile, El Salvador og Argentina. I alt var 25 lande repræsenteret på konferencen. 
 
Det gør ikke ondt 
Konferencen blev åbnet af Johannes Furhmann, en 21-årig tysker som har Prader-Willi Syndrom og til dagligt bor på 
et botilbud i Ausburg i Tyskland. Han talte på vegne af dem, det hele handlede om: Mennesker med Prader-Willi-
Syndrom. 
 
- It doesn’t hurt, smilede han, og fortsatte: 
Jeg vil leve så normalt som muligt. Jeg vil ikke begrænses. Tag det med i jeres arbejde på workshopsene. Vi vil have 
hjælp og støtte til at finde vores egen vej og nå vores mål i livet. 
 
Det budskab ramte alle deltagere som det overordnede tema for konferencen.  
  
- Det gjorde stort indtryk, fortæller Torben Andersen, som er funktionsleder for faglighed og sikkerhed på Grankog-
lerne. Han fortæller, at netop det oplæg er noget af det, han tog med sig hjem fra München. At vi skal blive meget 
bedre til at se på den enkelte borger – og ikke kun på PWS'en. 
 
Hjernens rolle 
Et af formålene med 5th International Prader-Willi-Syndrom Caregivers Conference var at skabe netværk verden over 
og sende deltagerne hjem med en masse ny viden og inspiration i bagagen. Og det lykkedes til fulde gennem work-
shops og forskellige foredrag fra fagfolk fra hele verden. Der blev blandt andet sat fokus på, hvordan man arbejder 
med motivation af borgere med PWS, hvordan man bevarer motivationen som forældre til et menneske med PWS, og 
hvordan man bevarer motivationen hos personale, som hver dag arbejder med mennesker med Prader-Willi Syndrom, 
ligesom en psykiater og en læge fortalte om den nyeste forskning. Det har skabt en øget bevidsthed blandt medarbej-
derne fra Grankoglerne om hjernens funktioner i forhold til PWS. 
 
- Det får mig til at tænke, om vi måske skal have koblet neurologer eller psykologer på vores indsats, siger Torben 
Andersen.  
 
Aldring er nyt 
Et andet formål med konferencen var også gennem et fælles arbejde at skabe viden og måske nye metoder i forhold 
til fire forskellige aspekter af syndromet. Det skete i fire workshops om emner som tidlig indsats, selvbestemmelse, 
venskab og seksualitet og aldring blandt mennesker med Prader-Willi Syndrom.  
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De mange snakke med pårørende og fagfolk fra hele verden gav både gode diskussioner, inspiration og en god portion 
selvtillid med hjem i bagagen. For det blev tydeligt for både medarbejdere og ledere, at vi i Danmark er godt med, når 
det handler om arbejdet med mennesker med Prader-Willi-syndrom.  
 
- Vi kan godt gå hjem og være stolte af det, vi kan – og de gode forudsætninger, vi har i Danmark for at hjælpe men-
nesker med Prader-Willi Syndrom, fastslår Majbritt Svendsen, der er funktionsleder for HR og Økonomi. Hun blev især 
grebet af snakken om aldring og mennesker med PWS på konferencen. Det er ikke et emne, der er meget viden om 
endnu. Heller ikke på verdensplan, på konferencen eller på Grankoglerne, hvor der er plads til 22 borgere, men ingen 
af dem er ældre borgere.  For selvom Prader-Willi Syndrom har været kendt i flere årtier, er det først nu, at der begyn-
der at være fokus på ældre mennesker med Prader-Willi Syndrom. Tidligere er de fleste mennesker med Prader-Willi 
Syndrom døde i en yngre alder. 
 
- Men det er det næste, der kommer, lyder det fra medarbejderne på Grankoglerne, som blev opmærksomme på nogle 
anderledes aspekter af aldringsproblematikkerne under konferencen. For et aspekt er at have boliger, der er indrettet 
til også at kunne rumme ældre mennesker med Prader-Willi Syndrom og også have sundhedsfagligt personale ansat. 
Her er Grankoglerne godt klædt på med gode faciliteter, især på Grankoglen 2, hvor boligerne er handicapvenlige med 
plads til kørestole, plads til lifte og muligheder for andre hjælpemidler.  Men et helt andet aspekt er, at der bliver et 
øget behov for at skabe en tillidsfyldt relation til de pårørende. Et forhold, som gør, at man også kan snakke sammen 
om døden. Både borgeren med Prader-Willi Syndroms død og de pårørendes død. 
 
Et ældre ægtepar fra Belgien fortalte på konferencen om de bekymringer, de har over, hvad der skal ske med deres 
søn, når de ikke er her mere. Det berørte deltagerne fra Grankoglerne og satte tankerne i gang. 
 
- Det er en naturlig del af arbejdet, at vi også forholder os til døden. Men vi må starte med en snak i personalegruppen 
om, hvordan vi griber det an og bliver mere bevidste om det i samarbejdet med de pårørende, mener deltagerne fra 
Grankoglerne. 
 
Alle steder i verden 
På trods af de alvorlige emner efterlod de tre dage med fokus på Prader-Willi Syndrom også plads til socialt samvær 
med farver, mini-oktoberfest og netværksdannelse, så Grankoglerne nu ved, hvor de kan hente hjælp og inspiration, 
hvis de står overfor nye udfordringer. 
 
Der blev blandt andet snakket om indretning af boliger til mennesker med Prader-Willi Syndrom i Australien, om hvor 
store botilbuddene er i de forskellige lande, om hvilke vilkår der er for at modtage hjælp og om nye nationale retnings-
linjer i Irland. Det hele illustreret med historier om dem, det hele drejede sig om: Menneskerne med Prader-Willi 
Syndrom. 
 
- Det var fedt at høre andre fra hele verden fortælle historier om mennesker med Prader-Willi Syndrom. Men det var 

også genkendelige fortællinger og anekdoter, for selvom historierne er fra forskellige steder i verden, er Prader-Willi 

Syndrom det samme over alt, smiler Majbritt Svendsen. 
 

18 år og hvad så? Hånd om paragrafferne 

 
Tillykke, jeres barn fylder 18 år – og bliver i juridisk forstand myndig. 

Men for forældre til et ungt menneske med udviklingshæmning kan 

overgangen fra barn til voksen give anledning til mange overvejelser og 

spørgsmål. I denne pjece belyser LEV nogle af de spørgsmål, der kan op-

stå i den sammenhæng. 

Pjecen kan downloades fra https://www.lev.dk/me-

dia/4605/7699_1303_18-aar_juli13_enk_low.pdf  

https://www.lev.dk/media/4605/7699_1303_18-aar_juli13_enk_low.pdf
https://www.lev.dk/media/4605/7699_1303_18-aar_juli13_enk_low.pdf
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PWS-dage i Svendborg 2018  
 

Den 17. og 18. maj var der igen samlet et halvt hundrede fagfolk fra hele landet til kursus i 
Svendborg. I år lykkedes det ikke at få oplægsholdere udefra. Derfor blev det deltagerne 
selv og deres mangeartede erfaringer, der udgjorde indholdet i de to kursusdage. 
 

Årets overordnede tema var STRUKTUR, hvor vi i grupper på tværs arbejdede med disse spørgsmål: 

1. Hvad er struktur for jer? 
 

2. Hvilke erfaringer med struktur har I fra jeres botilbud? Har I specifikke systemer/tilgange? 
 

3. Hvorfor er struktur nødvendig for borgere med PWS? Kan I i gruppen eller på jeres arbejdsplads blive enige 
om, hvor vigtig strukturen er for den enkelte borger? 

 

4. Hvordan sikres det, at det bliver struktur for borgeren (altså borgerens behov) og ikke struktur, der er baseret 
på, hvad der er nemmest for personalet/organisationen? 

 

5. Hvordan sikres det, at strukturen bliver overholdt hver dag uanset de udfordringer, der måtte opstå (fx uenig-
hed blandt personalet, misforståelser, detaljegrad, nyansatte)? 
 

Der kom enslydende tilbagemeldinger fra alle grupper: Struktur er den ramme, der får hverdagen til at hænge sam-
men. Nogle borgere har en meget detaljeret beskrivelse af deres dagsstruktur, som følges punkt for punkt af borger 
og personale. Andre borgeres struktur er mere løs, hvor forskellige gøremål er beskrevet i overskrifter. Flere berettede 
om, at nogle borgere kan skifte mellem rækkefølgen på gøremålene, mens andre har brug for, at tingene sker i en fast 
rækkefølge. Nogle borgere har glæde af en metode, der kaldes ”Train”, hvor dagens forskellige gøremål sættes i ræk-
kefølge som togvogne i et tog. 
 
Den forudsigelighed, struktur giver for den enkelte borger, er med til at sænke stress-niveauet. Det giver overblik for 
mennesker, der selv har svært ved at strukturere deres liv. Samtidig åbner det også muligheden for, at borgerne kan 
påvirke, hvad der skal ske. ”Ved jeg, hvad der skal ske, har jeg også mulighed for at ændre på det, der skal ske.” En 
beskrevet dagsstruktur kan dermed være med til at øge borgerens med- og selvbestemmelse.  
 
Mennesker med PWS har ofte svært ved selv at skabe og fastholde gode rutiner i livet. Hvis de får hjælp til at beskrive, 
hvordan de helst vil have det, kan personalet hjælpe med at opbygge gode rutiner. 
 
I alle grupper var der stor enighed om, at strukturbeskrivelser skal være individuelle. Det, der passer den ene borger, 
passer ikke altid i forhold til en anden borger. Det er derfor en fordel både for personale og borgere, at borgernes 
individuelle struktur er beskrevet. Derved kan personalet hjælpe borgeren med det, der er vigtigt for vedkommende. 
 
Flere grupper fortalte om såkaldte strukturmapper, hvor alle aftaler med den enkelte borger er samlet. Disse mapper 
fungerer som manualer for dagens gøremål. Her fremgår det tydeligt, hvilke opgaver borgeren udfører selvstændigt, 
hvilke opgaver borgeren udfører i samarbejde med personalet, og hvilke opgaver personalet udfører uden borgerens 
deltagelse. Nogle steder er der gode erfaringer med at bruge IPads som hjælperedskab. 
 
Det fremgik også, at man bruger forskellige udredningsmetoder til at beskrive borgernes udviklingsniveau. Fx benytter 
man flere steder en metode, der hedder ”Dansk Pædagogisk Udviklingsbeskrivelse – Voksne med nedsat fysisk eller 
psykisk funktionsevne.” Metoden er med til at give personalet et fælles billede af borgernes funktionsniveau på en 
række livsområder. Dette betyder, at det bliver muligt fx at fastlægge den rette detaljegrad i beskrivelserne.  
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Gode beskrivelser af dagsstrukturen er et vigtigt redskab, når der kommer nye medarbejdere, vikarer eller studerende. 
De ”nye” oplever det som en stor hjælp, at der er nedfældede beskrivelser af, hvordan de forskellige gøremål skal 
udføres. Ofte er det også de ”nye”, der opdager, hvis der er en modsætning mellem det, der er beskrevet og de hand-
linger, man udfører i samarbejde med borgeren. Det er bl.a. derfor en fælles erfaring, at arbejdet med dagstruktur er 
en fortløbende samarbejdsproces mellem borgeren og personalet. Der er ofte brug for justeringer, så beskrivelserne 
bliver mere præcise og dermed nemmere at følge for borger og personale. 
 
Det giver tryghed for borgerne, at de ved, at personalet er enige og arbejder i ”forlængelse af hinanden.” Når perso-
nalet gør tingene ens og genkendeligt, fritager det borgeren for at skulle afprøve, om det, der gjaldt i går, også gælder 
i dag. Derfor er det vigtigt med et godt samarbejde i personalegrupperne. Flere gav udtryk for, at uenigheder tages 
bag lukkede døre. Hvis man som medarbejder oplever, at en anden medarbejder udfører opgaverne på en anden måde 
end aftalt, skal disse uenigheder ikke drøftes, mens borgerne kan høre det. I stedet er der en forpligtigelse til, at man 
ved førstgivne lejlighed spørger undrende ind til, hvorfor en kollega valgte at udføre opgaven på sin egen måde. På 
denne måde kan oplevede uenigheder bruges konstruktivt, så medarbejderne bliver endnu dygtigere til at løse de 
pædagogiske og sundhedsfaglige opgaver. 
 
Fagfolk lærer af fagfolk 
Som tidligere år bar de to dage præg af, at fagfolk lærer af fagfolk. Nogle af deltagerne kom som eneste repræsentant 
fra deres tilbud. Nogle var med for første gang. Andre har været med i alle årene. Nogle kom med erfaringer fra en 
enkelt borger med PWS. Andre havde kendskab til mange borgere med PWS. Nogle kom fra gamle etablerede PWS-
tilbud. Andre var i færd med at starte et nyt tilbud op. Fælles for alle var ønsket om at blive dygtigere, at få mere viden 
og at dele erfaringer med ligesindede. 
 
Ofte lærer man mest ved at snakke med nogle, der har de erfaringer, man selv efterspørger. Så de årlige PWS-dage er 
først og fremmest en mulighed for at tilegne sig viden om en ganske særlig målgruppe: Borgere med PWS. 
 

I 2019 bliver kurset afholdt den 9. og 10. maj. Der er nedsat en arrangørgruppe på tværs, 
som pt arbejder på at finde gode oplægsholdere. 
 
Endnu en gang skal der lyde en stor tak til PWS-foreningen, der har ydet økonomisk støtte til de to kursusdage. 
 

På arrangørgruppens vegne, 
Hans Peter Lund 

10. Internationale PWS-konference 2019 

 

 
 
 
Den 10. Internationale PWS-konference er planlagt til at skulle finde sted i Havana, Cuba i dagene 13. – 18. 
november 2019. 
 
Konferencen er for både forskere, familier og alle, der arbejder professionelt med PWS. 
 
Det skal endeligt bekræftes af cubanske myndigheder til januar 2019, så hvis man påtænker at deltage, vil vi 
anbefale, at man reserverer datoerne, men venter med at købe billet. 
 
I fald konferencen aflyses på Cuba, vil den blive flyttet til USA og afholdt sammen med den amerikanske PWS-
kongres d. 22. -26. oktober 2019. Se mere på https://www.ipwso.org/conferences  

Eventuelle spørgsmål kan rettes til overlæge Susanne Blichfeldt på s.blichfeldt@dadlnet.dk  

 

 

 

https://www.ipwso.org/conferences
mailto:s.blichfeldt@dadlnet.dk
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Undervisningstilbud 
 

 

 

 

Konsekvenser af reduktion i Aktivitetspuljen 
 
Igennem flere år har foreningen haft udbudt et undervisningstilbud om PWS varetaget af overlægerne Susanne 

Blichfeldt og Stense Farholt. Tilbuddet har været målrettet medlemmer af foreningen, hvis vuggestuer, børne-

haver, skoler, institutioner og botilbud har haft et behov for yderligere viden om PWS.  

Hidtil har undervisningstilbuddet været delvist finansieret af puljemidler, som foreningen har søgt og fået, og 

det har således væres omkostningsfrit for den enkelte skole, botilbud m.m. at få besøg af Susanne Blichfeldt 

eller Stense Farholt. 

I perioden 1. juli 2018 – 31. december 2019 er den pulje, som foreningen har modtaget midler fra, blevet halve-

ret samtidig med, at perioden er blevet forlænget med et halvt år. Først ultimo marts 2019 får vi besked om, 

hvorvidt vi modtager det beløb, som vi har søgt om. Vi har sammen med Sjældne Diagnoser og på egne vegne 

reageret med henvendelser til flere folketingsmedlemmer og udtryk bekymring over dels halveringen af puljen 

og dels forlængelsen med et halvt år. 

Økonomisk giver situationen stor usikkerhed for foreningen, idet flere af de aktiviteter, der er berørt af oven-

nævnte pulje, er annonceret og prissat for længe siden, og enkelte er endog afviklet. 

På denne baggrund har bestyrelsen derfor truffet beslutning om, at tilbuddet om undervisning i sin hidtidige 

form bortfalder og udgår som et foreningstilbud. Har man behov for undervisning om PWS, skal man rette hen-

vendelse til overlæge Susanne Blichfeldt på s.blichfeldt@dadlnet.dk, som herefter vil træffe aftaler med den 

enkelte institution.  

Jytte Helgogaard 

 
 

 

Power Points fra weekendseminaret september 2018  
 

 

 

På foreningens hjemmeside www.prader-willi.dk forefindes de oplæg, der blev holdt på weekendseminaret 

i september måned. 

Der er oprettet en særskilt mappe, der hedder ”Brogården 2018”, hvor samtlige oplæg ligger. De enkelte 

oplæg er endvidere lagt ud i biblioteket under de tilhørende bogstaver. 

 

 

http://www.prader-willi.dk/
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Aktivitetskalender 2018/2019 
 

Dato Aktivitet Sted Tilmeldingsfrist 

20. januar Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre Afviklet 

14. marts Samtalegrupper Scandic Hvidovre Afviklet  

22. marts Samtalegrupper Scandic Bygholm, Horsens Afviklet 

6. – 8. april Bestyrelseskonference Copenhagen Strand Afviklet 

17. – 18. maj Kursus for fagfolk i net-
værk 

Danhostel Svendborg Afviklet 

2. juni Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre Afviklet 

15. – 17. juni Familieweekend PindstrupCentret Afviklet   

16. juni Samtalegrupper PindstrupCentret Afviklet 

30. juli – 3. august Sommerlejr  Brogården, Middelfart Afviklet  

18. august Bestyrelsesmøde Scandic Hvidovre Afviklet 

28. – 30. august International Caregivers’ 
Conference 

München, Tyskland Afviklet 

28. – 30. september Weekendseminar Brogården, Middelfart  Afviklet 
  

26. – 28. oktober Spa- og wellness Comwell Korsør Afviklet  

24. november Bestyrelsesmøde Tivoli Congress  

23. februar Bestyrelsesmøde   

6. april Bestyrelsesmøde   

9. – 10. maj Netværkskursus   

14. – 16. juni Familieweekend PindstrupCenteret  

29. juli – 2. august Sommerlejr Brogården  

24. august Bestyrelsesmøde   

oktober SPA-ophold   

13. – 18. november International Conference Havana, Cuba  
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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 Universitetshospital) 
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 
Møgelkjærvej 6, 8800 Viborg 
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 
 
Socialrådgiver Jens Tamborg 
Kildemarksvej 44 C 
4700 Næstved 
Tlf. 2259 7402 
tamborg@live.dk  
 
Talepædagog, Vejleder i Karlstadmodellen 
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 Karlstadmodellen 
Ellen Bjerre Jensen 
Vindingevej 45 
4000 Roskilde 
Tlf. 2879 2365 
ellenbjerrej@hotmail.com 
 
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 ernæringsfysiolog 
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 Pedersen 
Ønskes kontakt til Anne Overgaard Pedersen: 
send venligst mail til Susanne Blichfeldt 
s.blichfeldt@dadlnet.dk, med navn og mailadresse eller telefon,  
hvorefter I bliver kontaktet 
 
Overlæge Susanne Blichfeldt 
Konsulent for Landsforeningen for PWS 
Kildehusvej 12 
4000 Roskilde 
Tlf. 2993 8121 

s.blichfeldt@dadlnet.dk 
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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  

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 
Mail: raabjerg@pc.dk    

Medlem 
Djanik G. Andersen 
Kong Roarsvej 2 
8930 Randers NØ 
Tlf.: 5072 3175 
Mail: djanik.andersen@ps.rm.dk     

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: 79717 

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: oxen2@bbsyd.dk 
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