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Deadline for naeste 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 aret. PWS NYT er talerar for medlemmer og
bestyrelse samt formidler af informationer om PWS fra ind- og udland. Indholdet i de artikler, der offentliggeres i bladet, afspejler de respektive forfatteres
holdninger og meninger og deekker ikke nadvendigvis landsforeningens synspunkter. Foreningens medlemmer opfordres til at sende indleeg og fotos til redaktio-
nen for PWS NYT:

Jytte Helgogaard Birgitte Jensen
Heibergs Have 67 Kildetoften 32

4300 Holbaek 8600 Silkeborg

TIf. 21671299 TIf. 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 pa www.prader-willi.dk eller ved henvendelse til foreningens sekretaer: Lise Reimers,
Damgardsvej 24, 3460 Birkergd. Mail: pws@nypost.dk Bog om PWS (nr. 7) er gratis for foreningens medlemmer og kan downloades fra forenin-
gens hjemmeside.

Foldere Bgger

1. Prader-Willi Syndrom — en medfgdt sygdom. 8. Bog om PWS udgivet af Landsf. for PWS. Pris for ikke-medlem-
2. Vigtige oplysninger til sundhedspersonale om PWS. mer: 90 kr.

3. Prader-Willi Syndrom og beskaftigelse. Netudgave 9. Traening af bgrn med PWS. Oversat fra svensk. Netudgave

4. Gode rad i forbindelse med undervisning af bgrn med PWS. 10. P3 vej til voksen v/Anette Lewert og Karsten Lgt. Seksualun-
5. Etablering af botilbud til voksne med PWS. dervisning.

6. Information og gode rad om mad ved Prader-Willi Syndrom. 11. Min lillebror er mutant v/Emil Blichfeldt. Gratis for medlem-
7. Pjece for sgskende. mer.
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Referat fra generalforsamling 28. september 2018

pad Kursuscenter Brogdrden,
Middelfart

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 spgrgsmdl til kassererens beretning, som blev godkendt.

4. Fastsaettelse 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 gnsket at fa feedback pa bestyrelsesarbejdet samt foreningens arrangementer, sa deltagerne var
pa forhdnd blevet inddelt i mindre grupper efter deres barns alder. Alle havde desuden haft mulighed for inden gene-
ralforsamlingen at saette sig ind de spgrgsmdal, bestyrelsen havde lavet for at fG belyst gnsker og visioner for foreningen,
da spgrgsmdlene blev bragt i PWS-NYT 03, 2018. Spgrgsmdlene handlede om prioritet og hyppighed af foreningens
arrangementer, PWS-NYTs form og udgivelse samt gkonomi og arbejdsbyrde i bestyrelsesarbejdet og evt. hjeelp fra
medlemmerne. Der var ogsd spgrgsmal vedr. deltagelse i internationalt samarbejde, undervisningstilbud, netvaerks-
kursus for fagfolk og forhgjelse af kursuspris i tilfaelde af manglende puljemidler.

Efter debat i grupperne redegjorde hver gruppe for dens sammenfatning af drdftelserne, og der var generelt tilfredshed
med de fleste af foreningens arrangementer, men ikke fuld enighed om udstraekning og pris. Der blev efterlyst viden
om sgskendeforhold i familierne, udtrykt gnske om at bevare PWS NYT med billeder til glaede for bgrn og voksne samt
en tilkendegivelse om sdvel foraeldres som paedagogers 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 afgar 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.



9. Eventuelt.

Jytte Helgogaard orienterede om ny udgivelse for sgskende, der ogsa ligger pa foreningens hjemmeside. Susanne

Blichfeldt orienterede om en spgrgeskemaundersggelse om motion, som hun ville foretage blandt deltagerne pa
Brogdarden.

Fotos fra weekendseminar pa Brogarden 2018




Underholdning Igrdag aften med Michal Bach



Talepaedagogkursus med Ellen og Mette fra fagradet

Karina Sauer om "Det uperfekte perfekte”

Bedsteforaeldrekurset pa Brogarden



Nyt medlem af bestyrelsen

Kaere alle sasmmen

Jeg hedder Jannik og arbejder som institutionsleder pa Den Selvejende Institution Oxen. Jeg er
29 ar gammel og er bosiddende i Kolding. Jeg er uddannet psedagog og har aldrig vaeret i tvivl
om, at jeg gnsker at ggre en forskel for mennesker. Det falder mig meget naturligt. Jeg har kendt
mennesker med PWS, siden de passede mig, da jeg la i barnevognen (min mor arbejdede den-

gang pd Minibo, nu Engbo, og jeg var med i barnevognen), og siden februar 2014 har jeg haft
forngjelsen af at arbejde professionelt med borgere med PWS.

]

Pa generalforsamlingen sidst i september blev jeg valgt ind i bestyrelsen for Landsforeningen for
Prader-Willi Syndrom. Det er en stor aere — tak for det!

Jeg har qua mit arbejde tilegnet mig erfaringer, som ggr, at jeg kan bidrage til bestyrelsesarbejdet med et professionelt
perspektiv og dermed komme med inputs til, hvad der fungerer godt i praksis. Jeg gnsker at bidrage i savel praktiske
ggremal som vidensdeling, nytaenkning og videreudvikling. Det er en del af savel foreningens som Oxens vedtaegter at
udbrede kendskabet til PWS. Foreningen er sa vigtig for borgere med PWS — et netvaerk og venskaber for livet. Samtidig
er den ogsa vigtig for os fagfolk i forhold til sparring med alle de eksperter, der arbejder pa bosteder i Danmark. Jeg vil
gerne bidrage til processen, der igangseaettes 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 pa arets weekendseminar.

Jeg gleeder mig til at traekke i arbejdstgjet.

Med venlig hilsen
Jannik, Den Selvejende Institution Oxen

Den nyvalgte bestyrelse
[ < i :

et
AR e
- =

e

T

e

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



Mindre sp@rgeskemaundersggelse pa Brogarden

Baggrund

-

Flere foraeldre til voksne med PWS har udtrykt bekymring over, om der for deres
"barn” er nok planlagt motion i dagligdagen. Vi har i bestyrelsen og fagradet over-

vejet at udsende et spgrgeskema til alle voksne medlemmer og bosteder. <D ‘
T
\\

| ferste omgang valgte vi at lave en lille undersggelse (anonym) pa Brogarden,
hvor vi ogsa gav spgrgeskema til bgrnefamilierne. Vi spurgte her ogsa om aflast-
ning, om hgjde og vaegt, og om man vidste, hvilken PWS-gentype ens barn (voksne
barn) har.

Vi fik svar om 12 bgrn (3-16 ar) og 8 voksne (18-38 ar). Vi skal nu se naermere pa alle svar, og i naeste nummer af PWS
NYT vil vi bringe en endelig opggrelse.

Kort kan man sige, at naesten alle bgrn 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
naermere pa det for voksne med PWS i DK, men der er generelt mange aktiviteter for alle.

De allerfleste har en fin vaegt for alder/hgjde (og helt utrolig flot sammenlignet med udenlandske opggrelser). Enkelte
var ikke klar over, hvilken PWS-gentype deres barn/voksne har, og det vil vi opfordre dem til at forhgre deres kontakt-
lege om.

Mere i PWS NYT 2019.
Overlaege Susanne Blichfeldt

Folder for mindre sgskende

\Landstoraningan for Prader-tdill Syodrorm @@ Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom udgav i anledning
o af weekendseminaret en folder, der retter sig mod iser

_ mindre seskende til personer med PWS. Folderen er oversat
og udgivet med tilladelse fra den engelske PWS-forening

Hvad er Prader-Willi Syndrom? hTTDS://WWW.DWSG.CO.Uk/

D=, =T har S{AgaR Wil Syndrom, [FWS], e helt spedells, oF det erdu jo
Vidste du? iide, nvardan sygsommen puirker din bror
i sehe.

2z i b e oo, o pancer ke e e 3 I folderen er der givet plads til, at seskende kan skrive posi-
PR TR DR Hyorfor hedder det . . .. .
I - - i tive og mindre positive ting ved at have en sgskende med
T PWS, og den kan fint bruges som opleeg til en god snak med
med, og det er helt tifmicigt,

Fvem dler tir 5v;1.:||rn|:n. Raske siskende kan ikie th W ens bzr.n.

PWS betyder, ak din brors eller sgsters krop er anderiedes end d

o;oﬂpiwnf:rdﬂ '!""' de udvill er sig og vakser pd, og ogsd

miaghe st de ting, 4 siger slir gpr.

e gt o e b st e (YRR Folderen kan rekvireres hos Lise Reimers pd pws@nypost.dk,

stacigve e behoy for Bt bive szt op prsset pd, s du e

Lokwie-

Dengany din bror eller sgster biev fode.. ligesom den kan downloades fra foreningens hjemmeside via
il e
anfhun var megst. 5#?5 of sisp of ikke kunne greede, of l=geme
‘tog blodpraver for st finde ud af, hwed der var galt. Aan ken se, om
‘=t barn har WS ved en speciel blodprve.

https://prader-willi.dk/wp-content/uploads/2018/10/pam-
flet-for-s%C3%B8skende.pdf

M ikkz alle lmger kender til PWS og har s ikke i startzn undersagt
for PWE, =4 milske har dine formidre farst senere et st vide, st din
lbror eller sgster har PWS.

sidske var din bror efler spster indisgt pi hospitalet | =ngene tid
fter tadsien, 54 lmgerne kunne halde gje med ham sller hende of
weere sikre pd, hwamdr hanynun var Kiar ti ot kemme hjgm.
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Nyt PWS-botilbud — et sted pa Sjalland?

Vi er foraeldre til Andreas (Mulle) pa 19 ar, som har PWS. Andreas bor hos mor i Undlgse pa Vestsjeelland og er i gang
med sit 3. &r pa STU pa Con Cura-skolen i Tveje Merlgse v/Holbaek.

Andreas er en glad dreng med stor mod pa livet. Inden for nogle ar har vi brug for, at Andreas (Mulle) skal flytte ud,
og vores store gnske er, at han kommer til at bo pa et bosted for unge med PWS.

Leeger og Landsforeningen for Prader-Willi-Syndrom anbefaler, at vores unge med PWS kommer til at bo i rammer og
med hjzelp, der matcher deres behov i forhold til deres diagnose. Dette kan vaere en udfordring, da der i dag kun findes
fa bosteder i Danmark, hvor der er specialiserede tilbud til voksne med PWS. Bostederne findes primaert i Jylland.

Bestyrelsen og Fagradet i Landsforeningen har i nogle ar arbejdet med “Danmarkskortet”, der er en digital oversigt
over de personer med PWS i landet, som foreningen og Center for Sjeeldne Sygdomme pa Aarhus Universitetshospital
og Rigshospitalet har kendskab til. Formalet med kortet er dels at synligggre et fremtidigt PWS-boligbehov over for
kommuner og regioner, og dels at synligggre eksisterende botilbud. Man kan af dette Danmarkskort se, at der i frem-
tiden kommer mange unge, der skal flytte ud. Pa Sjeelland er der med stor sandsynlighed ca. 10-12 unge med et behov
for botilbud inden for en overskuelig arraekke. Der kan vaere flere, som har behov, men som vi ikke kender til.

Vi kunne rigtig godt taenke os at komme i dialog med andre foraeldre/plejeforaeldre eller pargrende, som kunne vaere
interesseret i at arbejde videre med muligheden for at etablere et botilbud pa Sjeelland.

Vi teenker os et botilbud, som kan tilbyde nedenstaende:

e Paedagogisk tilgang, hvor anerkendelse, respekt og udvikling er nggleord

e Rammer med struktur, genkendelighed og forudsigelighed

o Szerligt fokus pa en dagsstruktur og forudsigelighed omkring mad og motion

e Personalet er specialuddannet i at arbejde med personer, der har PWS

e Etsted, hvor man sikrer, at borgerne kan deltage i dagtilbud, undervisning og forskellige fritidsinteresser
e Et sted, hvor motion og fysisk aktivitet vagtes hgjt

e Etsted, hvor der er fokus pa at arbejde med de ressourcer og drémme, borgerne har

e Radgivning af diaetist m.m.

At fa etableret et nyt bosted er efter sigende en laengere proces, der kraever en del arbejde med bade kommuner og
regioner og andre offentlige instanser. Vi tror p3, at det kan lade sig g@re, og jo flere vi er til “at Igfte”, des bedre vil vi
sta.

Kunne | vaere interesserede, sa henvend jer meget gerne til:

Berith Koed Christiansen (Berithkoed@outlook.dk), Idraetsvej 11, 4340 Tollgse, telefon 20484565

Lars Christiansen (Lars.christiansen0066 @gmail.com), Tronkaergardsvej 79, 8541 Skgdstrup, telefon 24426654

Med venlig hilsen

Berith Koed Christiansen og Lars Christiansen

| Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom findes en raekke forzaeldre, der har vaeret igennem processen med at finde
bosted til sit barn, og som gerne deler disse erfaringer. Ligeledes har vi fagradet samt de to videnscentre, CSS, Aarhus
Universitetshospital og Rigshospitalet, som ogsa gerne vil stgtte op med viden om de szerlige behov, der knytter sig til
PWS. Kontakt Susanne Blichfeldt eller undertegnede.

Jytte Helgogaard


mailto:Berithkoed@outlook.dk
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dinan. Han kunne ikke mere, han havde haft ondt siden den 6. juni, hvor han havde haft
dyrleege for f@rste gang, og det var, imens jeg var i Bulgarien. Jeg havde haft hami 7 ar.

Jeg kiggede og kiggede efter en ny hest/pony. Jeg sa nogle, jeg gerne ville prgve, men
den ene stod i Nyk@bing, og mange fik jeg aldrig svar pa, om jeg kunne komme og prgve.

Men den 25. april 2018 kgrte Anne, Winnie og jeg over og skulle prgve en ny hest, som stod i Nakskov. Den var ikke
lige mig. Da vi sad og ventede pa feergen, ringede Winnie til en, hun kender, som maske havde eller kendte en, der
havde en hest til salg. Efter 10 min. ringede Winnies telefon, og Pernille fortalte, at hun kendte en, der maske havde
en, der var noget for mig. En Welsh Cob pa 7 ar, der hed Chopins Primmy. Winnie fik Mies telefonnummer, og de
ringede sammen.

Den 1. maj, kgrte Anne, Winnie og jeg op til Vordingborg, hvor Mie havde
~ . = Primmy. Jeg prevede hende, efter Mie havde reddet hende lidt pa udendgrs-
bane. Efter jeg havde prgvet hende, kgrte vi videre til en hestehandler, hvor
jeg provede 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 prgve Primmy én
gang mere. Det blev den 11. maj. Hun var stadigvaek rigtig god at ride p3,
selvom hun var i brunst, og der stod en hingst lige ved siden af, hvor jeg
skulle ride. Jeg kunne godt maerke det pa hende, men det var ikke slemt. Jeg
var lidt nevgs, det var fgrste gang jeg skulle ride pa en hoppe i brunst. Winnie
prevede ogsa Primmy.

Den 15. maj kgrte Winnie og jeg op og hentede Primmy. Vi havde en stptte-
hest, Suvi, med. Suvi kom lidt ud, inden vi kgrte hjemad igen. Da jeg havde
skrevet under pa papiret og fik laesset Suvi og Primmy, kgrte vi. Da vi havde
kért ca. halvvejs, begynde bilen at sige nogle lyde, som den ikke plejer. Win-
nie gik ud og kiggede pa den, men der var ikke noget at se, sa vi kgrte videre.
Hurtigt efter sagde den igen de samme lyde, Winnie ringede derfor til Karin
og fortalte om, hvad bilen sagde, men vi skulle bare kgre stille og roligt
hjemad.

Da vi kom til faergen, gik jeg ind bagved til hestene, der fik jeg et lille
keerligt nap af Primmy. Da vi kom til Marienlund, lukkede vi begge
heste ud, og jeg gik lidt rundt med Primmy, sa hun kunne fa pulsen
ned. Det var svaert at sige godnat til hende, men hun var jo i gode
hander.

Onsdag kom jeg ud i stalden, hvor jeg sadlede Primmy op, sa jeg
kunne ride lidt rundt pa hende pa udendgrsbanen. 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 sa meget Working Equitation, men
mere almindelig ridning.

Nu har jeg haft Primmy i nasten 5 maneder. Jeg har oplevet meget
med hende, bade hendes gode og darlige sider, men der er meget
at leere endnu.

Fra Karina, Botilbuddet Solvang, Fej@
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International Caregiver-konference 27. — 31. august 2018

Arrangeret af IPWSO i samarbejde med det tyske PWS-Institut

Caregiver-konferencen

Hvad forstas 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 foraeldre er caregivers, men i denne forbindelse taenkes iszser pa professi-
onelle caregivers (paedagoger, socialradgivere, kommunale vejledere osv.). Pa https://www.ipwso.org/caregiver-de-
legate-role findes en beskrivelse af, hvilken rolle en caregiver har.

Den fgrste internationale konference for PWS-caregivers var i 2006 i Tyskland med deltagelse fra mange lande og fra
flere danske bosteder, ogsa med oplaeg herfra. Siden har der vaeret afholdt to-dages-konferencer hvert 2. ar i IPWSO-
regi, enten i Tyskland eller sammen med de internationale IPWSO-konferencer.

| 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 Igbende har deltaget i mgder og skypemgder med gruppen af andre landes
caregiver delegates (DA er paadagog med mange ars erfaring fra Grankoglen, Djursland, og er desuden medlem af den
danske PWS-forenings bestyrelse).

Efter de to fgrste mgder i 2006 og 2008 blev der udgivet en CD-rom-bog om PWS: ”"Best Practice” - seerligt for paeda-
gogisk personale (kan skaffes via https://www.ipwso.org/best-practice-guidelines).

Konferencen i ar havde deltagelse fra flere PWS-botilbud i Danmark, som det ogsa fremgar af artiklen fra Grankoglen
(side 12). Her navnes ogs3, at der deltog 130 professionelle fra 25 lande.

Stifterne af det tyske videnscenter for PWS (stiftet 2015) Hubert Soyer og Norbert Hédebeck Stuntebeck, begge psy-
kologer og ledere af to store bosteder for PWS i Syd- og Nordtyskland, har vaeret initiativtagere til konferencerne.
Norbert er leder af PPBC, og Hubert er medlem af IPWSQO’s bestyrelse.

Konferencen i ar havde som tidligere mange workshops, sa man matte vaelge med mulighed for at kunne deltage i to,
der hver Igb over to halve dage. Derudover var der oplaeg for plenum. Det fulde program for konferencen kan ses i
PWS NYT nr. 1, 2018 og pa http://www.pws-id.de/international-events/icc5/program

De emner, der var workshops om, var:

+ Tidlig indsats (padagogisk, psykologisk synsvinkel).
+ Aldring.

#* Venskab, partnerskab og seksualitet.

+ Selvbestemmelse, betingelser og udfordringer.

Derudover oplaeg i plenum

Fgrst ved ung mand med PWS, Johannes Fuhrman, Tysk-
land, dobbeltsproget, pa engelsk, sa oplaeg ved Monika
Fuhrmann (forzeldre), og opleeg ved Tony Holland og Dan
Driscoll (lzeger, forskere) om seneste forskningsnyt, bl.a.
om oxytocin-behandling og nervus vagus stimulation (se
nedenfor). Fra Australien oplaeg om, hvorledes de nu op-
bygger bosteder for PWS. Flere rundbordsopleeg om bl.a.
motivation, padagogisk-psykologisk behandling ved PWS,
tidlig skade og PWS samt internationalt samarbejde.

IPWSOQ'’s bestyrelse var til stede og holdt generalforsamling 30. -31. august, og CSAB (klinisk- og forskningsradgiver-
gruppe som jeg er med i) holdt ogsa mgde 29. -30., og derfor havde jeg ikke mulighed for at deltage i mere end en
workshop. Jeg valgte den om aldring og PWS. Som ogsa naevnt i artiklen fra Grankoglen er der meget, der skal taenkes
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pa, nar personer med PWS bliver &eldre: hvad de formar bade fysisk og psykisk, deres relation til familien specielt nar
deres foraeldre ikke er der mere, arv osv. Det blev ogsa slaet fast, at demens ikke er at forvente ved PWS, men at
mange ldre (i dag) med PWS har mange fysiske problemer: overvaegt, gangbesvaer, hjerte- og lungeproblemer osv.,
selvfglgelig ogsa afhaengig af, hvordan de har haft det som yngre voksne. Derfor: forebyggelse (laes: kontrol af vaegt)
er vigtig.

Clinical Scientific Advisory Board (CSAB)

T

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

Pa CSAB-mgdet, som havde deltagelse af eksperter fra USA og Europa (se https://www.ipwso.org/ipwso-boards
hvem der er medlem), drgftede vi genetik ved PWS, nyeste forskningsprojekter og vejledninger, planlagde vejledninger
for leeger om bl.a. nyfgdte med PWS og hormonsygdomme ved PWS samt program og lokaliteter for den 10. Interna-
tionale konference pa Cuba i 2019.

Vi haber stadig pa muligheder for mere behandling. Lovende er det at give oxytocin til nyfgdte, som derved far bedre
sutteevne, og maske ogsa til stgrre bgrn og voksne for at styrke adfeerd og empati. Oxytocin er et hormon fra hjernens
hypofyse, og som dannes i mindre maengder ved PWS end hos andre. Tidligere mente man, det kun havde betydning
for maelkedannelse hos moderen, men det viser sig at have stor betydning ogsa for social kontakt og maske ogsa
empati. Gives det til nyfgdte med PWS, kan de bedre sutte.

Stimulation af nervus vagus, en stor nerve, der sender signal bl.a. til tarmsystem, har vaeret forsggt til at deempe ap-
petit ved PWS. Det er ikke sket, men til gengaeld oplever flere en markant aendring af temperament. Flere foraeldre i
England, hvor det afprgves, oplyser, at deres sgn/datter bliver meget bedre til at klare pludselige sendringer i hverda-
gen. Man har nu et forsgg, hvor nerven stimuleres via et lille apparat, man beerer i gregangen (som ved et hgreappa-
rat).

IPWSO bestyrelsesmgde

Ved IPWSOQO’s bestyrelsesmgde (hvor jeg ogsa deltog, da alle CSAB-medlemmer var inviterede) drgftede man ogsa Cuba
-konferencen, faciliteter og IPWSQ’s gkonomi: IPWSO har en halvtids-sekretaer, mens alle andre er ulgnnede, og
IPWSO mangler penge til udfgrelse af de mange opgaver med information og vejledning og mgder og konferencer.
Tidligere modtog IPWSO stgrre fondsmidler fra medicinalfirma, der producerer vaeksthormon, men det er naermest
bortfaldet, og derfor er man meget afhangig af gaver og fonde, som sgges konstant. De enkelte medlemslande skal
betale et arligt kontingent, men det er ikke alle, der ggr af de over 100 medlemslande, nogle har ikke rad, andre prio-
riterer det ikke (Danmark betaler kontingent). En udgift, som IPWSO ogsa har, er tilbud om gentest til bgrn fra lande,
hvor man ikke kan tilbyde det. Man kan (efter leegelig vurdering for mulig PWS) sende en bloddrabe pa traekpapir til
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laboratorium i Italien, hvor man laver DNA-testen til en lav pris. P4 den made har mange faet bekraeftet diagnosen,
hvilket jo kan vaere af meget stor betydning for den enkelte familie, der sa kan sg@ge 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 mgdes. Imponerende, at sd mange arbejder for PWS. Stor tak til arranggrerne i Tyskland, iseer Hubert og Norbert
og deres familier, og for de sponsorater de havde skaffet i Tyskland.

Overlaege Susanne Blichfeldt

Konference gav ny viden og inspiration fra hele verden

Af kommunikationskonsulent Didde Marie Degn, Specialomrdde Udviklingshaamning og ADHD = Region Midtjylland

Drivkraften for alt paedagogisk arbejde skal vaere borgernes egne drgmme og ressourcer. Det er den vision, medarbej-
dere og ledere pa Grankoglerne, der er Specialomrade Udviklingsheemning 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 Miinchen. Det var fgrste gang, at Grankoglerne var med
pa den internationale konference, hvor de hentede ny viden, erfaringsudvekslede og skabte nye netvaerk sammen
med 130 andre professionelle fra hele verden. Foruden en lang raekke europaeiske lande var der deltagere og oplaegs-
holdere fra lande som Australien, USA, Chile, El Salvador og Argentina. | alt var 25 lande repraesenteret pa konferencen.

Det gor ikke ondt

Konferencen blev dbnet af Johannes Furhmann, en 21-arig tysker som har Prader-Willi Syndrom og til dagligt bor pa
et botilbud i Ausburg i Tyskland. Han talte pa vegne af dem, det hele handlede om: Mennesker med Prader-Willi-
Syndrom.

- It doesn’t hurt, smilede han, og fortsatte:
Jeg vil leve sa normalt som muligt. Jeg vil ikke begraenses. Tag det med i jeres arbejde pa workshopsene. Vi vil have
hjeelp og stgtte til at finde vores egen vej og na vores mal i livet.

Det budskab ramte alle deltagere som det overordnede tema for konferencen.

- Det gjorde stort indtryk, forteeller Torben Andersen, som er funktionsleder for faglighed og sikkerhed pa Grankog-
lerne. Han forteeller, at netop det opleeg er noget af det, han tog med sig hjem fra Miinchen. At vi skal blive meget
bedre til at se pa den enkelte borger — og ikke kun pa PWS'en.

Hjernens rolle

Et af formalene med 5th International Prader-Willi-Syndrom Caregivers Conference var at skabe netvaerk 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 pa, hvordan man arbejder
med motivation af borgere med PWS, hvordan man bevarer motivationen som foraeldre 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 laege fortalte om den nyeste forskning. Det har skabt en gget bevidsthed blandt medarbej-
derne fra Grankoglerne om hjernens funktioner i forhold til PWS.

- Det far mig til at teenke, om vi maske skal have koblet neurologer eller psykologer pa vores indsats, siger Torben
Andersen.

Aldring er nyt

Et andet formal med konferencen var ogsa gennem et faelles arbejde at skabe viden og maske 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 pargrende og fagfolk fra hele verden gav bade gode diskussioner, inspiration og en god portion
selvtillid med hjem i bagagen. For det blev tydeligt for bade medarbejdere og ledere, at vii Danmark er godt med, nar
det handler om arbejdet med mennesker med Prader-Willi-syndrom.

- Vi kan godt ga hjem og veere stolte af det, vi kan — og de gode forudsaetninger, vi har i Danmark for at hjelpe men-
nesker med Prader-Willi Syndrom, fastslar Majbritt Svendsen, der er funktionsleder for HR og @konomi. Hun blev iszer
grebet af snakken om aldring og mennesker med PWS pa konferencen. Det er ikke et emne, der er meget viden om
endnu. Heller ikke pa verdensplan, pa konferencen eller pa Grankoglerne, hvor der er plads til 22 borgere, men ingen
af dem er zldre borgere. For selvom Prader-Willi Syndrom har vaeret kendt i flere artier, er det fgrst nu, at der begyn-
der at vaere fokus pa seldre mennesker med Prader-Willi Syndrom. Tidligere er de fleste mennesker med Prader-Willi
Syndrom dgde i en yngre alder.

- Men det er det naeste, der kommer, lyder det fra medarbejderne pa Grankoglerne, som blev opmaerksomme pa nogle
anderledes aspekter af aldringsproblematikkerne under konferencen. For et aspekt er at have boliger, der er indrettet
til ogsa at kunne rumme zeldre mennesker med Prader-Willi Syndrom og ogsa have sundhedsfagligt personale ansat.
Her er Grankoglerne godt klaedt pa med gode faciliteter, isaer pa Grankoglen 2, hvor boligerne er handicapvenlige med
plads til kerestole, plads til lifte og muligheder for andre hjalpemidler. Men et helt andet aspekt er, at der bliver et
gget behov for at skabe en tillidsfyldt relation til de pargrende. Et forhold, som ggr, at man ogsa kan snakke sammen
om dgden. Bade borgeren med Prader-Willi Syndroms dgd og de pargrendes dgd.

Et ldre segtepar fra Belgien fortalte pa konferencen om de bekymringer, de har over, hvad der skal ske med deres
sgn, nar de ikke er her mere. Det bergrte deltagerne fra Grankoglerne og satte tankerne i gang.

- Det er en naturlig del af arbejdet, at vi ogsa forholder os til dgden. Men vi ma starte med en snak i personalegruppen
om, hvordan vi griber det an og bliver mere bevidste om det i samarbejdet med de pargrende, mener deltagerne fra
Grankoglerne.

Alle steder i verden

Pa trods af de alvorlige emner efterlod de tre dage med fokus pa Prader-Willi Syndrom ogsa plads til socialt samvaer
med farver, mini-oktoberfest og netvaerksdannelse, sa Grankoglerne nu ved, hvor de kan hente hjalp og inspiration,
hvis de star 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 vilkar der er for at modtage hjaelp 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 hgre andre fra hele verden fortalle historier om mennesker med Prader-Willi Syndrom. Men det var
ogsa genkendelige fortaellinger og anekdoter, for selvom historierne er fra forskellige steder i verden, er Prader-Willi
Syndrom det samme over alt, smiler Majbritt Svendsen.

18 ar og hvad sa? Hand om paragrafferne

Tillykke, jeres barn fylder 18 ar — og bliver i juridisk forstand myndig.
Men for foreeldre til et ungt menneske med udviklingshaemning kan
overgangen fra barn til voksen give anledning til mange overvejelser og
spgrgsmal. | denne pjece belyser LEV nogle af de spgrgsmal, der kan op-
sta i den sammenhang.

Hand am paragratferne / 2

18 ar... og hvad sa?

Pjecen kan downloades fra https://www.lev.dk/me-
dia/4605/7699 1303 18-aar julil3 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 HEgiUn S‘)I'ddanmark
Svendborg. | ar lykkedes det ikke at fa oplaegsholdere udefra. Derfor blev det deltagerne
selv og deres mangeartede erfaringer, der udgjorde indholdet i de to kursusdage.

Arets overordnede tema var STRUKTUR, hvor vi i grupper pa tvaers arbejdede med disse spgrgsmal:

1. Hvad er struktur for jer?

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

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

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

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

Der kom enslydende tilbagemeldinger fra alle grupper: Struktur er den ramme, der far hverdagen til at haange sam-
men. Nogle borgere har en meget detaljeret beskrivelse af deres dagsstruktur, som fglges punkt for punkt af borger
og personale. Andre borgeres struktur er mere Igs, hvor forskellige ggremal er beskrevet i overskrifter. Flere berettede
om, at nogle borgere kan skifte mellem reekkefglgen pa ggremalene, mens andre har brug for, at tingene sker i en fast
raeekkefplge. Nogle borgere har glaede af en metode, der kaldes "Train”, hvor dagens forskellige ggremal saettes i raek-
kefglge som togvogne i et tog.

Den forudsigelighed, struktur giver for den enkelte borger, er med til at saenke stress-niveauet. Det giver overblik for
mennesker, der selv har sveert ved at strukturere deres liv. Samtidig abner det ogsa muligheden for, at borgerne kan
pavirke, hvad der skal ske. “Ved jeg, hvad der skal ske, har jeg ogsG mulighed for at aendre pd det, der skal ske.” En
beskrevet dagsstruktur kan dermed veere med til at pge borgerens med- og selvbestemmelse.

Mennesker med PWS har ofte sveert ved selv at skabe og fastholde gode rutiner i livet. Hvis de far hjzelp til at beskrive,
hvordan de helst vil have det, kan personalet hjeelpe med at opbygge gode rutiner.

| alle grupper var der stor enighed om, at strukturbeskrivelser skal vaere individuelle. Det, der passer den ene borger,
passer ikke altid i forhold til en anden borger. Det er derfor en fordel bade for personale og borgere, at borgernes
individuelle struktur er beskrevet. Derved kan personalet hjaelpe borgeren med det, der er vigtigt for vedkommende.

Flere grupper fortalte om sakaldte strukturmapper, hvor alle aftaler med den enkelte borger er samlet. Disse mapper
fungerer som manualer for dagens ggremal. Her fremgar det tydeligt, hvilke opgaver borgeren udfgrer selvstaendigt,
hvilke opgaver borgeren udfgrer i samarbejde med personalet, og hvilke opgaver personalet udfgrer uden borgerens
deltagelse. Nogle steder er der gode erfaringer med at bruge IPads som hjalperedskab.

Det fremgik ogsa, at man bruger forskellige udredningsmetoder til at beskrive borgernes udviklingsniveau. Fx benytter
man flere steder en metode, der hedder “Dansk Paedagogisk Udviklingsbeskrivelse — Voksne med nedsat fysisk eller
psykisk funktionsevne.” Metoden er med til at give personalet et falles billede af borgernes funktionsniveau pa en
raekke livsomrader. Dette betyder, at det bliver muligt fx at fastlaegge den rette detaljegrad i beskrivelserne.
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Gode beskrivelser af dagsstrukturen er et vigtigt redskab, nar der kommer nye medarbejdere, vikarer eller studerende.
De "nye” oplever det som en stor hjaelp, at der er nedfeeldede beskrivelser af, hvordan de forskellige ggremal skal
udfgres. Ofte er det ogsa de “nye”, der opdager, hvis der er en modsaetning mellem det, der er beskrevet og de hand-
linger, man udfgrer i samarbejde med borgeren. Det er bl.a. derfor en falles erfaring, at arbejdet med dagstruktur er
en fortlgbende samarbejdsproces mellem borgeren og personalet. Der er ofte brug for justeringer, sa beskrivelserne
bliver mere przcise og dermed nemmere at fglge for borger og personale.

Det giver tryghed for borgerne, at de ved, at personalet er enige og arbejder i "forlaengelse af hinanden.” Nar perso-
nalet ggr tingene ens og genkendeligt, fritager det borgeren for at skulle afprgve, om det, der gjaldt i gar, ogsa gaelder
i dag. Derfor er det vigtigt med et godt samarbejde i personalegrupperne. Flere gav udtryk for, at uenigheder tages
bag lukkede dgre. Hvis man som medarbejder oplever, at en anden medarbejder udfgrer opgaverne pa en anden made
end aftalt, skal disse uenigheder ikke drgftes, mens borgerne kan hgre det. | stedet er der en forpligtigelse til, at man
ved fgrstgivne lejlighed spgrger undrende ind til, hvorfor en kollega valgte at udfgre opgaven pa sin egen made. Pa
denne made kan oplevede uenigheder bruges konstruktivt, sd medarbejderne bliver endnu dygtigere til at Igse de
paedagogiske og sundhedsfaglige opgaver.

Fagfolk lerer af fagfolk

Som tidligere ar bar de to dage praeg af, at fagfolk laerer af fagfolk. Nogle af deltagerne kom som eneste repraesentant
fra deres tilbud. Nogle var med for fgrste gang. Andre har veaeret med i alle arene. 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 faerd med at starte et nyt tilbud op. Feelles for alle var gnsket om at blive dygtigere, at fa mere viden
og at dele erfaringer med ligesindede.

Ofte lserer man mest ved at snakke med nogle, der har de erfaringer, man selv efterspgrger. Sa de arlige PWS-dage er
forst og fremmest en mulighed for at tilegne sig viden om en ganske szerlig malgruppe: Borgere med PWS.

I 2019 bliver kurset afholdt den 9. og 10. maj. Der er nedsat en arranggrgruppe pa tveers,
som pt arbejder pa at finde gode oplaegsholdere.

Endnu en gang skal der lyde en stor tak til PWS-foreningen, der har ydet gkonomisk stgtte til de to kursusdage.

Pa arrangg@rgruppens vegne,

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 bade forskere, familier og alle, der arbejder professionelt med PWS.

Det skal endeligt bekraeftes af cubanske myndigheder til januar 2019, sa hvis man pateenker at deltage, vil vi
anbefale, at man reserverer datoerne, men venter med at kgbe billet.

| fald konferencen aflyses pa Cuba, vil den blive flyttet til USA og afholdt sammen med den amerikanske PWS-
kongres d. 22. -26. oktober 2019. Se mere pa https://www.ipwso.org/conferences

Eventuelle spgrgsmal kan rettes til overleege Susanne Blichfeldt pa s.blichfeldt@dadlnet.dk
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Undervisningstilbud

Konsekvenser af reduktion i Aktivitetspuljen

Igennem flere ar har foreningen haft udbudt et undervisningstiloud om PWS varetaget af overleegerne Susanne
Blichfeldt og Stense Farholt. Tilbuddet har vaeret malrettet medlemmer af foreningen, hvis vuggestuer, bgrne-
haver, skoler, institutioner og botilbud har haft et behov for yderligere viden om PWS.

Hidtil har undervisningstilouddet vaeret delvist finansieret af puljemidler, som foreningen har sggt og faet, og
det har sdledes vaeres omkostningsfrit for den enkelte skole, botilbud m.m. at fa besgg af Susanne Blichfeldt
eller Stense Farholt.

| 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 forlaenget med et halvt ar. Fgrst ultimo marts 2019 far vi besked om,
hvorvidt vi modtager det belgh, som vi har sggt om. Vi har sammen med Sjeeldne Diagnoser og pa egne vegne
reageret med henvendelser til flere folketingsmedlemmer og udtryk bekymring over dels halveringen af puljen
og dels forlaengelsen med et halvt ar.

@konomisk giver situationen stor usikkerhed for foreningen, idet flere af de aktiviteter, der er bergrt af oven-
naevnte pulje, er annonceret og prissat for laenge siden, og enkelte er endog afviklet.

Pa denne baggrund har bestyrelsen derfor truffet beslutning om, at tilbuddet om undervisning i sin hidtidige
form bortfalder og udgar som et foreningstilbud. Har man behov for undervisning om PWS, skal man rette hen-
vendelse til overlaege Susanne Blichfeldt pa s.blichfeldt@dadlnet.dk, som herefter vil traeffe aftaler med den
enkelte institution.

Jytte Helgogaard

Power Points fra weekendseminaret september 2018

Brogérden 2018

Botilbud: Oplaeg om botilbuddet Oxen og Oplzeg om botilbuddet Kirstinelund
Sprog: Oplaeg om sprog og barn med PWS

Bedsteforaldre: Oplaeg for bedsteforaeldre

Bornefamilier: Oplzeg for barnefamilier om mestring i eget hjem

Kost og ernzering: Oplaeg om kost og ernaering

PWS: Oplaeg om Prader-Willi Syndrom

Det perfekte uperfekte: Oplaeg om at have et handicappet barn

Pa foreningens hjemmeside www.prader-willi.dk forefindes de oplaeg, der blev holdt pa weekendseminaret
i september maned.

Der er oprettet en sarskilt mappe, der hedder "Brogarden 2018”, hvor samtlige oplaeg ligger. De enkelte
oplaeg er endvidere lagt ud i biblioteket under de tilhgrende bogstaver.
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Dato
20. januar

14. marts

22. marts

6. —8. april
17.—18. maj

2. juni

15.—17. juni

16. juni

30. juli — 3. august
18. august
28.—30. august
28.—30. september
26. — 28. oktober
24. november

23. februar

6. april

9. —10. maj
14.-16. juni

29. juli— 2. august
24. august
oktober

13.-18. november

Aktivitetskalender 2018/2019

Aktivitet
Bestyrelsesmgde

Samtalegrupper
Samtalegrupper
Bestyrelseskonference
Kursus for fagfolk i net-
veerk
Bestyrelsesmgde
Familieweekend
Samtalegrupper
Sommerlejr
Bestyrelsesmgde
International Caregivers’
Conference
Weekendseminar
Spa- og wellness
Bestyrelsesmgde
Bestyrelsesmgde
Bestyrelsesmgde
Netvaerkskursus
Familieweekend
Sommerlejr
Bestyrelsesmgde

SPA-ophold

International Conference

Sted
Scandic Hvidovre

Scandic Hvidovre
Scandic Bygholm, Horsens
Copenhagen Strand
Danhostel Svendborg
Scandic Hvidovre
PindstrupCentret
PindstrupCentret
Brogarden, Middelfart
Scandic Hvidovre
Munchen, Tyskland
Brogarden, Middelfart
Comwell Korsgr

Tivoli Congress

PindstrupCenteret

Brogarden

Havana, Cuba
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Afviklet

Afviklet
Afviklet
Afviklet
Afviklet
Afviklet
Afviklet
Afviklet
Afviklet
Afviklet
Afviklet
Afviklet
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Fagradet for PWS

Fagrddet vejleder private, institutioner, kommuner etc. Fagrddets medlemmer kan forlange honorarer for radgivning til f.eks. kommuner og
regioner. | begraenset omfang kan honorar for seerlige opgaver ydes fra Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom til foreningens medlemmer.
Enkel telefonisk radgivning ydes vederlagsfrit.

Overlage, ph.d. Stense Farholt

Center for Sjeeldne Sygdomme
Rigshospitalet

2100 Kgbenhavn @

TIf. 3545 1302 (Rigshospitalet)

TIf. 3071 5347 (Aarhus Universitetshospital)
Stense.Farholt@regionh.dk

Afdelingslage, klinisk lektor, ph.d., dr.med.

Kirstine Stocholm

Medicinsk Endokrinologisk Afdeling &
Center for Sjeeldne Sygdomme
Aarhus Universitetshospital

8000 Aarhus C

TIf.: 7845 1473
kirstine.stochholm@aarhus.rm.dk

Sygeplejerske

Margit Svantemann

Center for Sjeeldne Sygdomme
Arhus Universitets hospital, Skejby
8200 Arhus N

TIf.. 7845 1534

margsvan@rm.dk

Psykolog

Nina Navntoft-Pedersen

Specialomrade Udviklingsheemning og ADHD
Region Midtjylland

Magelkjeervej 6, 8800 Viborg

TIf.: 2381 9062

ninnav@rm.dk

Overlage Hanne Hove
Center for Sjeeldne Sygdomme
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh. @

TIf. 3545 4062
hanne.buciek.hove@regionh.dk

Socialradgiver Jens Tamborg
Kildemarksvej 44 C

4700 Neestved

TIf. 2259 7402
tamborg@live.dk

Talepazdagog, Vejleder i Karlstadmodellen
Mette Serensen

Agertoften 6

2680 Solrgd Strand

TIf.: 5153 7705

mettesoerensen4 33@hotmail.com
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Sygeplejerske Bolette Faerch Petersen
Center for Sjeeldne Sygdomme
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9 2100 Kgbenhavn @

TIf. 3545 4788
bolette.faerch.petersen@regionh.dk

Talepazdagog, Vejleder i Karlstadmodellen
Ellen Bjerre Jensen

Vindingevej 45

4000 Roskilde

TIf. 2879 2365

ellenbjerrej@hotmail.com

Klinisk diztist Anne Morch
Barmeafdeling A

Arhus Universitetshospital
Brendstrupgardsvej 100
8200 Aarhus N

TIf. 7845 1497
anneolen@rm.dk

Afdelingslaege, Ph.d Anders Johanson
Veekst og Reproduktion 5064
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh. @

TIf. 4033 1489
anders.johansen.01@regionh.dk

Klinisk dizetist, NHH-kand.

Klinisk ernzringsfysiolog

Dorthe Wiuf Nielsen

Berne Ernaeringsenheden, Afsnit 4094
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh.@

TIf. 3545 8342
dorthe.malene.wiuf.nielsen@regionh.dk

Bornepsykiater Anne Overgaard Pedersen

@nskes kontakt til Anne Overgaard Pedersen:

send venligst mail til Susanne Blichfeldt
s.blichfeldt@dadinet.dk, med navn og mailadresse eller telefon,
hvorefter | bliver kontaktet

Overlege Susanne Blichfeldt
Konsulent for Landsforeningen for PWS
Kildehusvej 12

4000 Roskilde

TIf. 2993 8121

s.blichfeldt@dadinet.dk
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Bestyrelsen for Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom

Formand

Jytte Helgogaard
Heibergs Have 67
4300 Holbaek
TIf.: 2167 1299

Mail: jyttehelgogaard @tdcadsl.dk

Naestformand
Vibeke @rskov

2650 Hvidovre
TIf.: 3649 5087

Berners Vaenge 38, st. th

Mail: v.oerskov@hotmail.com

Kasserer

Martin Raabjerg
Grabynkevej 28
2700 Brgnshgj
TIf.: 2425 1212

Mail: raabjerg@pc.dk

Sekretzer

Lise Reimers
Damgardsvej 24
3460 Birkergd
TIf.: 2427 1382

Mail: pws@nypost.dk

Medlem

Kong Roarsvej 2
8930 Randers N@
TIf.: 5072 3175

Djanik G. Andersen

Mail: djanik.andersen@ps.rm.dk

Medlem

Signe Andersen

Agermosen 35

2650 Hvidovre

TIf.: 2920 5961

Mail: signe_rsr@hotmail.com

Medlem

Claus Rosenager-Jepsen
Godthabsvej 36 d, 3

2000 Frederiksberg

TIf.: 3119 2787

Mail: clausjeps@msn.com

Medlem

Jannik Sayoudi
Dyrehavegardsvej 13
6000 Kolding

TIf.: 2567 2868

Mail: oxen2@bbsyd.dk

Husk at melde adresse-, telefon- og mailandring til foreningens sekretzer.

www.prader-willi.dk

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

Ved indbetaling pa bankkonto eller Mobile Pay:

HUSK ALTID at skrive, hvem og hvad indbetalingen dzaekker.

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

20



mailto:jyttehelgogaard@tdcadsl.dk
mailto:v.oerskov@hotmail.com
mailto:pws@nypost.dk
mailto:raabjerg@pc.dk
mailto:djanik.andersen@ps.rm.dk
mailto:signe_rsr@hotmail.com
mailto:clausjeps@msn.com
http://www.prader-willi.dk/
https://www.facebook.com/groups/119757921508638/
mailto:oxen2@bbsyd.dk

