PWS NY 2024

Argang 3

Deltagerne pa arets sommerlejr pa Kursuscenter Brogarden

/

’

o Nummer

Lawndsforeningen for
Prader-willi sSywdrom



Indhold

Referat fra generalforsamling 2024 i Landsforeningen for Pradéli Syndrom.............cccccoeeiiiiiiiie e, 3
DEN NYVAIGIE DESIYIEISE......coiiiiiiiiiii e e et e et et e e e e e e e e e e e e e e e e e e eanes 4
Praesentation af Jgrgen Riis Mark, nyt bestyrelsesmedlem..............ooovvviiiiieiiiiiiiiiiiiiee e 4
BestyrelseskonferenCe i SEPIEMDEE. ......cooi e e e e e e et e e e 5
NemTilmeld—foreningens nye tiIMeldiNgSSYSEIML. ........ooci i e e 5
Naja i praktik i ZOOIOGISK HAVE..........uueiiii ettt s e e e e e e e eeae i smreesneenneeeeeeeeeennnsd 6
LU0 (0 | I Y7 N ] g T=To =T o PR 6
Familieweekend 2024-0g SIKKe €N WEEKENL...........oiiiiiiiiiiiiii e 7
FOtOS fra familIEWEEKENUEN..........uiiiiiiiiiii ettt e e e e e e e e e 8
Fotos fra Sommeriejren PA BrOGAITEIL............coiuiiiiiee e it et e eeie e e etee e et eee e e tte e e erte e e erte e e snteeesrbeneeeenreeeans 11
B IO 1 I = F 1= o PP PPPPPRP 14
Webinar for SMADGINSTAMIIEL..........c.ciiiiiie et rer et et e be e s sanr e e teeenteeaseaenreean 14
WEDINAK fOF AlIE CAIBUIVEIS. ... ...ttt ettt ettt e oo oot e et oo e ettt ettt e et et e e e e et e e e e e e e e s ema s 14
Webinar for fagpersoner PA DOSIEUEL.............cccuviiii ittt e e e e e et e e e et ee e e ame e e enaaeee s 15
Alle har ret til at laere, udvikle 0g anvende Sit SPragl........cccooiii i 15
Caregivers’ Conf er.enc.e..i..Ber.l.i.n.ma.j...2.024. ... 16
Caregiver '’ s komr23emag202d.e......Be.r.l.i.n.. 2. . 18
Anette Due Madsen: Uden Manual. 2024...........ooouviiiiiiiiiiieiiii e 19
Barnets lov—nye rettigheder til DBIM 0g UNQE.........uuuiiiiiiiiiiiiiiiieieseees e e e e e e e e e e e e e e e aeeeeeean 20
Barn og unge med udviklingshandicaf®n grundbOg.........coooviiiiiiiiiii i n e 21
AKtivitetskalender 2024/2025...........oooo e a e e e e e e e e e e e aaaaeas 21
At veere far til et barn med handiCa..........oooo i 22
Lo = Lo LT (oY g =AY A T 23
Bestyrelsen for Landsforeningen for Prad@filli SyNndrom..............ooooiiiiiii e 24

Deadline for indleeg til PWS NYT nr. 1, 2025: 1. januar 2025

PWS NYldgives af Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom og sendes gratis til alle medlemmer tre gange om aret.

PWS NYé&r talergr for medlemmer og bestyrelse samt formidler af informationer om PWS fra ind- og udland. Indhol-
det i de artikler, der offentligggres i bladet, afspejler de respektive forfatteres holdninger og meninger og daekker ikke
ngdvendigvis landsforeningens synspunkter. Foreningens medlemmer opfordres til at sende indlzeg og fotos til redak-
tionen for PWS NYT:

Jytte Helgogaard Birgitte Jensen

Heibergs Have 67 Kildetoften 32

4300 Holbaek 8600 Silkeborg

TIf. 21671299 TIf.22755455
e-mailjyttehelgogaard@tdcadsl.dk e-mailbirgittemariajensen@gmail.com
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Ad. 1. Valg af dirigent.
Bestyrelsen peger pa Signe, som blev valgt. Dirigenten konstaterede, at generalforsamlingen var rettidigt
indkaldt i PWS NYT nr. 2, 2024.

Ad. 2 Formandens beretning.
Beretningen har vaeret bragt i PWS NYT nr. 2, 2024 og blev godkendt uden kommentarer.

Ad. 3.Kassererens beretning om det reviderede regnskab.
Regnskabet har veeret bragt i PWS NYT nr. 2, 2024 og blev godkendt uden kommentarer.

Ad. 4.Fastseettelse af kontingent 2025.
Bestyrelsen foreslog 386 kr. for et arligt individuelt medlemskab og 3.050 kr. for et livsvarigt medlemskab.

Forslaget blev godkendt.

Ad. 5.Indkomne forslag.
Der var ikke indkommet nogen forslag.

Ad. 6. Valg af bestyrelsesmedlemmer.
Efter tur afgik Jytte Helgogaard, Martin Raabjerg, Claus Rosenager-Jepsen og Signe Andersen. De blev alle

genvalgt. Jgrgen Riis Mgrk blev nyvalgt til bestyrelsen.

Ad. 7. Valg af 2 revisorer.
Jette Justesen og Jan Lorentzen var villige til genvalg, og de blev begge genvalgt.

Ad. 8. Eventuelt.
U Der spgrges til medlemstal af PWS-foreningen, som p.t. har 460 medlemmer.
U Der er forslag om bedsteforaeldrearrangement, gerne som webinar. Bestyrelsen vil arbejde videre

med forslaget.
U Der er spgrgsmal til opsparing og veergemal for personer med PWS. LEV har meget information og

radgivning om emnet, sa der er god hjalp og viden at hente.

Referent Irene Kudsk



Den nyvalgte bestyrelse

Fra venstre: Jargen Riis Mark, Martin Raabjerg, Andrew Hoover, Jytte Helgogaard, Irene Kudsk, Jannik Sayoudi, S
Andersen og Claus Rosenagepsen

Praesentation af Jgrgen Riis Mark,bmatyrelsesmediem

Mit navn er Jgrgen Riis Mgrk. Jeg blev valgt ind i bestyrelsen ved generalforsamlingen d. 29.
sep. 2024.

Jeg er pensionist efter mere end 40 ar pa arbejdsmarkedet som serviceteknikker inden for
maskiner i mejeri -og levnedsmiddelbranchen, primaert tappemaskiner til maelk og juice.
Arbejdet har bragt mig rundt i verden til kortere opgaver til op til 8 uger pr. tur. Min fritid
gar med havearbejde, cirkeltreening i Loop samt motionscykling, om sommeren pa racercy-
kel og i vinterhalvaret pa MTB.

Jeg er gift og har 2 bgrn. Er bosat i parcelhus i Vippergd lidt uden for Holbaek pa Vestsjeel-
land. Vores datter er gift og har 2 drenge pa 19 og 15 ar. Vores sgn er gift og har en datter
pa lidt over 1 ar med PWS.

Jeg sagde ja til at komme i bestyrelsen, selvom mit kendskab til PWS er begreenset, da jeg gerne vil hjeelpe med til at
@ge kendskabet til Landsforeningen for PWS. Da vi blev bedsteforzeldre til et barn med PWS, var spgrgsmalene mange,
og det var sveert at navigere rundt og finde svar. Pr. tIf. fik vi stor hjeelp af Jytte Helgogaard til nogle af de spgrgsmal,
som vi havde, og kom godt videre. Vi deltog ogsa i 2 webinarer for foraeldre til sma PWS-bgrn med stort udbytte.

Kan jeg hjelpe andre, der star i samme situation, evt. via “Webinar for bedsteforaeldre”, vil det gleede mig.



Bestyrelseskonference i september

| slutningen af september maned var bestyrelsen samlet en weekend fra
fredag til ssndag, hvor vi holdt bestyrelsesmgde og generalforsamling. Det
er en effektiv og ogsa hyggelig weekend, hvor vi har god tid til at evaluere '
arets aktiviteter samt planlaegge kommende ars arrangementer.

Sidst pa eftermiddagen om Igrdagen er der altid booket en eller anden form for teambuilding. | ar gik turen til Christi-
anshavn, hvor vi fik en rundvisning i kvarteret af en guide, der ogsa havde quiz med om Christianshavns historie. En
tur, der absolut kan anbefales.

NemTilmeld; foreningens nye tilmeldingssystem

Bestyrelsen valgte i foraret 2024 at benytte NemTilmeld.dk, ndr man skal tilmelde sig de forskellige arrangementer,
foreningen udbyder.

Vi har nu afprgvet det pa et par arrangementer og kan se, at det giver os et bedre overblik over tilmeldinger og i det
hele taget letter hele processen med at se, hvem der er tilmeldt hvilke arrangementer, og hvem der har betalt. Forha-
bentlig vil | ogsa opleve, at det er blevet lettere, da tilmelding og betaling nu foregar samlet.

-

Det er vigtigt, at tilmeldingsfristerne til arrangementerne overholdes, da der auton
tisk lukkes for tilmeldinger efter fristenSa vaer obs. pa dette fremadrettet.




Naja i praktik i Zoologisk Have

Naja har vaeret en uge i praktik i Zoologisk Have. Hun har hjulpet med at byde geesterne velkommen, pakket velkomst-
poser til bgrnene og haft 3 dage i Skoletjenesten. Her hjalp hun med at vise dyrene frem til skoleklasser. Det har vaeret
en hel fantastisk uge i Zoologisk Have.

Juletur til TivolFriheden

PWS-foreningen inviterer alle medlemmer til juletur

i Tivoli Frineden sgndag d. 24. november. Arrange-
mentet starter kl. 13 , hvor vi mgdes ved hovedind-
gangen til Tivoli Friheden. Arrangementet forventes
at vare til ca. kl. 16.

Tivoli Friheden er pyntet fint med julelys, og der er
ogsa mulighed for at prave forlystelser.

Adressen er: Tivoli Friheden, Skovbrynet 5, 8000
Arhus C

For spagrgsmal kontakt Jannik pa:  jls@dsioxen.dk
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Familieweskend 2024 og sikke en weekend!

FAMILIEWEEKEND 2024!!

T8

e - -

14.-16. juni 2024 afholdt Pradewilli Foreningen atter den meget populsere weekend for familier med Rlgen.

14 familier deltog med et samlet antal deltagere pa 53 personer. Da Pindstrupcentret er sat til salg, foregik arets

lejr derfor pa det velkendte og velfungerende Kursuscenterdznalen.

Der er altid mange forskellige aktiviteter pa Familieweekenden, men i ar var noget helt saerligt, da PWS-Foreningen
modtog en flot donation fra Danish AirSupport, hvor Leerkes far arbejder og havde indstillet os. Derfor kunne vi booke
Mek Pek og Ah Abe Trio til fredag aften, som bankede familielejren i gang med et brag. Sikke en fest vi holdt. Ud fra
donationen kunne vi ogsa booke tryllekunstneren ”LasseShow”, som kom og lavede Igjer med os.

Af andre aktiviteter kan bl.a. naevnes krea-vaerksteder, rundboldturnering, disko-aften og kaplgb pa mooncars. Da
vejret var darligt, blev der etableret et Igb, “Tour De Brogarden”, som foregik indenfor og var en stor succes pa trods
af, at det afveg fra det oprindelige program.

Weekenden bgd ogsa pa en masse socialt samvaer samt gensynsgleeder med mangearige venskaber, da mange er
kommet pa lejren sammen igennem arene.



| ar bgd vi en ny familie velkommen, og her beskriver Alexander, far til Lucas pa 8, deres oplevelse af weekenden:

”Vores dreng Lucas pa 8 ar gar til handbold med Lauritz, som ogsa har PWS. Lauritz og hans familie havde delta
familieweekenén flere gange og kunne derfor varmt anbefale arrangementet. Vi har i mange ar sagt, at vi skulle 3
tilmeldt os, men vi har altid glemt det i tide. Vi havde nok forventet et lidt tungt arrangement med mange indslag o¢
et langt program i selskab med en magssmmede mennesker, men vi sa frem til det intet desto mindre. Til vores
glaedelige overraskelse blev vi mgdt med dbne arme og til varm velkomst af de andre familier og arrangarer. Det (
op for os, at vi skulle bruge weekenden med andre familier, sdwmligiforstod, hvad det vil sige at veere en PWS
familie pa godt og ondt. Det skabte en ro, der gjorde weekenden til et af de bedste arrangementer, vi har veeret til me
Lucas.

Udover at barnene kunne lgbe frit rundt, uden at man skulle bekymre sig, sa var det bygget op pa den bedste made
PWShgrnene. Om aftenen var der hyggeligt samvaer over et glas vin med de andre foraeldre, hvor vi laerte dem bec
at kende og kunne sparredrhold til vores bgrn. Stedet var fremragende, og maden var god og vaibeEteéneste
minus, vi havde fra weekenden, var, at vi ikke havde veeret med-fatsa en klar anbefaling til alle familier i PWS
foreningen’ .

Alt i alt en familieweekend med stor succes! Saet allerede kryds nu for naeste ars familieweekend, som ligger i week-
enden 24.—26. oktoberpa Kursuscenter Brogarden.

TAK for en god weekend

Nina & Jannik

Fotos fra familieweekenden







Pa gensyn 24. 6 26. oktober 2025 pa Brogarden
O 5% % @ 4% % O %% % O % O
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Fotos fra sommerlejren pa Brogarden

| uge 31 var der sommerlejr pa Kursuscenter Brogarden. Det var 33. gang, lejren blev afholdt, og den havde som altid
deltagelse af bosteder og udeboende voksne med foraeldre. Til Abent Hus om torsdagen var der bl.a. besgg af teen-
agere med PWS og deres forzeldre, og traditionen tro var der fest om aftenen med René Franz.

Shot on OnePlus

Powered by Triple Camera Middelfart
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Shot on OnePlus

Powered by Triple Camera Middelfart

Pa gensyn uge 31, 2025

pa Brogarden




Tur til Bakken

| sommerferien mgdtes Karina, Dorthe, Cecilie,
Hanne og Jytte til den arlige tur til Dyrehavs-
bakken. Vejret var heldigvis med os, og Dorthe
og Karina fik prgvet en masse forskellige aktivi-
teter. Cecilie vil kun prgve, hvis det regner, for
sa er der ingen kg.

{ Som altid sluttede vi dagen hjemme hos Hanne
og Jan (Dorthes forzeldre), som gav aftensmad
til os alle. En hyggelig dag, der bliver gentaget i
2025. Hvis | har lyst til at veere med, sa hold gje
med hjemmesiden og facebook-gruppen for
dato.

Webinar for smabgrnsfamilier

Tirsdag d. 28. januar 2025 kl. 121 inviteres alle familier med bgrn i alderen 0-7 ar til et webinar. -E
Her vil der blive lejlighed til at stille en masse sp@grgsmal af enhver karakter, og vi skal finde ud af at :
planlaegge et arrangement, hvor der vil blive mulighed for at mgdes fysisk.

Er der spgrgsmal eller emner, | pa forhand ved, | gerne vil bergre, er | velkomne til at sende en mail til Susanne eller
Jytte.

Tilmelding senest d. 15. januapa www.prader-willi.dk

Susanne Blichfeldt og Jytte Helgogah

Webinar for alle caregivers
IPWSO

Torsdag d. 23. januar 2025 kl. 2@1.30 dansk ticer der webinar i Caregivers’ Forum International

for alle, der arbejder professionelt med personer med PWS. S;;:ﬁi';:‘t'i‘g;s’“"mme

Fremover vil der blive 3 mgder om aret i Caregivers’ Forum, og efter hvert mgde vil der udkomme et nyhedsbrev. Der
vil ligeledes vaere en hjemmeside for forummet med nyheder og erfaringer, og IPWSO tilbyder ad-hoc stgtte til net-
veerk i det enkelte land.

Emnerne, der debatteres, vil udspringe af deltagernes gnsker og kan handle om ”aldring, udfordrende adfaerd, medi-
cin, relationer og seksualitet, forskning, rettigheder og restriktioner, sociale evner m.m.”

Se mere om webinaret pa https://ipwso.org/news-events/caregivers-forum/ - her kan man ogsa registrere sig og fa
tilsendt informationer om webinarerne.
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Webinar for fagpersoner pa bosteder

Tirsdag d25. februar2025kl. 10— 12 holdes endnu engang et webinar for alle fagperso-
ner, der arbejder pa et PWS-bosted i Danmark.

Indholdet er endnu ikke planlagt, men er der aktuelle emner, der fylder meget i hverdagen
eller opfglgning fra de sidste webinarer, | synes, er relevante, sa send en mail til Jannik pa jIs@dsioxen.dk

Naermere information om webinaret og tilmelding vil blive udsendt pa foreningens hjemmeside og pa facebook-
gruppen.

Venlig hilsen
Jannik Sayoudi

Alle har ret til at leere, udvikle og anvende sit sprog!

Vi, Malene og Dorte, er mgdre til henholdsvis Anna pa knap 2 ar og Agner pa
knap 6 ar, som begge (selvfglgelig) har PWS. Det er kendt, at bgrn med PWS
kan have sproglige udfordringer, og nogle kan vaere leengere om at laere det
talte sprog, og derfor kan nogle bgrn have god gavn af stgtte i deres sprog-
lige og kommunikative udvikling.

Vi bor i en mindre kommune, hvor tilbuddene til bgrn med sproglige udfor-
dringer ikke haenger pa traeerne. Sa da muligheden bgd sig for selv at deltage
i en uddannelse, der ggr, at vi selv kan facilitere bgrnenes sproglige udvik-
ling, sprang vi til.

Med baggrund i det startede vi d. 19. september pa vores egne individuelle
sprogrejser som sprogvejleder i Karlstadmodellen for at blive bedre klaedt pa
til at varetage de sproglige udfordringer, vores bgrn star i samtidig med at
give dem de bedste forudsaetninger for at udvikle deres sprog og kommuni-
kation, sa de kan bega sig kommunikativt i samfundet. Karlstadvejleder-ud-
dannelsen udbydes igennem IAKM og varer 3 ar. Uddannelsen bestar af 6
moduler og kommer omkring pragmatik, leksikon, grammatik, fonologi, pro-
sodi og tidlig leese- og skriveudvikling.

Uddannelsen er malrettet foraeldre, talepaedagoger, leerere, paedagogmedhjxlpere, stgttepersoner, tegnsprogstolke
mv., og vi er 11 kursister repraesenteret inden for flere fagomrader, hvilket giver gode snakke, en god dynamik og ikke
mindst reflekterende samtaler med flere forskellige vinkler.

Det centrale i Karlstadmodellen er, at alle har lige ret til at leere, udvikle og anvende sit sprog. Karlstadmodellen er
ligeledes netvaerksbaseret, hvor familien og personer i nzermiljget ses som de vigtigste aktgrer ift. sprogtraningen, og
modellen s@ger at aktivere sa mange af disse aktgrer som muligt.

Karlstadvejleder-uddannelsen udbydes hvert ar i enten Norge, Sverige eller Danmark og udbydes denne gang i Starup-

Tofterup i Vestjylland igennem firmaet Comunik, som tilbyder specialiseret sprogtraening og vejledning i bade Karl-
stadmodellen og alternativ supplerende kommunikation.
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Annastartede pa et tidligt sprogforlgb med Karlstadmodellen, da hun var 6 maneder, og vi
gik i den sammenhaeng i gang med brugen af tegn til tale. Da Anna var 10 maneder, kunne
hun lave sit fgrste tegn, og i dag har hun en stor sprogforstaelse og kommunikerer bade
verbalt og med tegn.

For mig (Malene) er den sproglige udvikling enormt vigtig, da min stgrste bekymring for An-
nas fremtid er, at Anna ikke vil kunne kommunikere med omverdenen, og det er derfor min
motivation for at starte pa uddannelsen. Med uddannelsen haber jeg pa selv at kunne facili-
tere Annas sprogstimulering og at udbrede min viden til hele Annas netvaerk.

Jeg arbejder til dagligt som klinikassistent i en kommunal tandpleje, hvor alle kommunens
bgrn og unge kommer. Her glaeder jeg mig ogsa til at kunne anvende uddannelsen og til at sprede viden til mine
kollegaer om det at vaere sprogligt udfordret og om, hvilke tiltag vi kan ggre, for at alle - uanset kommunikationsform
- kan fgle sig set og ikke mindst hgrt.

Agnerhar altid vaeret bagud sprogligt, men har helt fra starten af faet tegn og tegn til tale i
kraft af, at jeg (Dorte) er uddannet tegnsprogstolk og derigennem ved, at en tidlig indsats
med tegn styrker barnets selvstaendighed i kommunikation og giver barnet tidligere mulighed
for at gg@re sig forstaelig, og derved understgttes udviklingen af det talte sprog.

Agners sprogforstaelse er keempestor, og hans evne til visuelt at ggre sig forstaelig fejler ikke
noget, men hans evne til at udtrykke sig verbalt er mangelfuld. Det har bare ligesom ikke
vaeret nok for Agner at kunne tegn til tale, og selvom han i hjemmet stort set altid har kom-
munikeret og forsggt at ggre sig forstaelig, er han stadig udfordret, sa snart han kommer
udenfor hjemmets fire vaegge.

Da tilbouddene som sagt er sma ift. sprogstimulering i vores kommune, har jeg sggt om at fa lov til at hjemmetraene
Agner med fokus pa sproget. Hjemmetraeningen blev en realitet i august 2024. For at fa aktiveret og inddraget net-
veerket har jeg netop valgt en udbyder, der anvender Karlstadmodellen, og for at blive klaedt bedre pa til opgaven vil
jeg uddanne mig som karlstadvejleder. Jeg glaeder mig til at se, hvor uddannelsen kan fgre mig og ikke mindst Agner
hen.

Har nogen lyst til at hgre mere om Karlstadmodellen, er | velkomne til at kontakte Malene pa mail: malene0391@hot-
mail.com eller Dorte pa mail: dortekp@hotmail.com

Malene og Dorte

/[ I NBE3IADSNAQ /QYTéNSyCﬁ&'iN‘

Konferencen var primaert for “caregivers”, dvs. professionelle der arbejder med voksne o ® ik
°
. o . -
med PWS som ansatte pa bo.steoder., men ogsa enkelte foraldre og flere andre professio S Tiarn S
nelle: laeger, psykologer, socialradgivere deltog. Syndrome Caregivers’ Conference

21-23 May 2024, Berlin, Germany
#PWSCARE24

Der var opleeg om forskellige emner og derudover workshops, som man kunne melde sig SEELR
til. Man kunne nd at deltage i 2 workshops (se link til programmet). Der var deltagere fra s
mange lande, sezerligt fra Europa, hvor der er bosteder: Danmark, England, Tyskland, —== ~EJl

Schweiz og @strig, men ogsa fra Norge, Sverige, Spanien, Italien, Frankrig, USA, Canada,

Australien og New Zealand.

Jeg var sammen med psykolog Larry Gestil (Israel) leder af en workshop om aldring og PWS. Derudover deltog jeg i en

workshop om adfeerd ledet af psykiater Tony Holland og psykolog Norbert Hodebeck Stuntebeck. Der var ca. 30 del-
tagere i hver workshop, som strakte sig over 2 dage med ca. 3 +2 timer.
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Workshop om aldring

Der findes kun lidt forskning omkring aldring og PWS. Der er flere ar-
tikler om voksnes sundhedstilstand, som ikke specifikt handler om
2ldre med PWS. Et enkelt studie har set pa, om hjernen ved scanning
ser zldre ud end hos dem, der ikke har PWS. Noget kunne tyde pa
det, men studiet omhandler en broget gruppe af raske og ikke raske
med PWS, nogle i hormonbehandling, andre ikke. S& man kan ikke
drage nogen konkret konklusion. Og vi ved, at hvis mennesker med
hormonmangeltilstande (ikke PWS) ikke behandles for det, s& aeldes

de hurtigere. &,

Jeg holdt oplaeg om de fysiske aspekter ved PWS, som skal behandles for at undga tidlig fysisk aldring: Hormonmangel,
overvaegt, diabetes osv. Larry holdt oplaeg om mange psykologiske aspekter, ogsa med fokus pa at stgtte og hjalpe
nar de voksne med PWS mister deres foraeldre, hvor de i Israel har arbejdet meget med, at de voksne med PWS ikke
holdes udenfor, nar familier samles ved dgdsfald og begravelse. Vi ved, det er vigtigt for forstaelse og sorgbearbej-
delse, som kan tage lang tid og komme forsinket ved PWS. Se https://www.youtube.com/watch?v=uZ8KdabyzD8 —
her er optagelsen af workshoppen om aldring.

Ageing in
Prader-Willi
syndrome

BMED AT THE BTh ZNTERSATINAL ML

0 IPWs0

De, der deltog i workshoppen, udtrykte gnske om at laere om aldring og PWS, og hvad man kan forvente? Her er ikke
noget entydigt svar. Vi ma sige, at de, der deltog i workshoppen, er de eksperter med erfaring, vi har i dag. Mange
havde arbejdet over 10-20 ar med voksne - mange med de samme voksne med PWS - og mange havde erfaring med
voksne pa 50-60 ar. Af de observationer, de naevnte, var fx: Nogle taber i vaegt, og nogle kan have sveert ved at tage
pa efter vaegttab, andre tager lettere pa med alderen og kan have sveert ved at tabe sig. Tilfaelde med tiltagende
vanskeligheder med at tygge og synke blev navnt, og nogle ma have blendet kost (evt. sondemad) for at fa naering
nok. Nogle bliver mere passive og taber interesse for, hvad der fgr optog og beskzeftigede dem, andre holdt deres
seedvanlige aktivitetsniveau, maske med lidt faerre kraefter, hvilket man ogsa skal tage hensyn til, nar der planlaegges
aktiviteter, der kraever fysisk aktivitet.

Mange spgrger om demens, og svaret er, ud fra hvad vi ved nu, at der ikke er noget, der tyder p3a, at voksne og zldre
med PWS er i stgrre risiko for at udvikle demens end andre. Det er vigtigt at skelne demenssymptomer fra det, der
ses ved depression, som voksne med PWS kan udvikle: ved demens ses feerdighedstab, men ved depression ses
tristhed, inaktivitet og passivitet.

Vi ma veere opmaerksomme pa, ud fra hvad vi ved, at nogle med PWS aldes som andre, nogle tidligere. Stpttebehov
vil naturligt 2endre sig med arene ligesom aktivitetsniveau, interesser osv., som det ogsa ses hos andre, der &ldes, og
det er vigtigt, at man fglger med, dvs. Igbende vurderer individuelle behov hos den enkelte og yder den rette stptte
og behandling. Vigtigt er det ogsa at taenke pa, hvem der vil vaere familiekontakt fremover.

Workshop om adfeerd (behavior) og psykiatri
Denne workshop blev ledet af psykolog Norbert Hédebeck Stuntebeck og psykiater Tony Holland. Ved workshoppen
blev nedenstaende omtalt:

Adfeerd Mange med PWS kan udvise vanskelig adfeerd, det kan ske i specielle situationer. Det kan vaere svaert somme
tider at finde arsagen, bade pa bosteder og hos foreeldre. Det anbefales derfor, at man analyserer og skriver ned:
hvem var personen sammen med, da det skete, og med hvem i timerne fgr det skete, og hvad skulle der ske. Var det
seerlige situationer og hvor? Er det typisk pa samme tidspunkt af dagen, typisk samme steder? Var der en andring af
rutiner? Nyt personale? £ndring af vanlig kost? Se pa situationen i detaljer og ikke kun fokusere pa, hvad personen
med PWS sagde og gjorde. Men ogsa se pa alt i omgivelserne, og hvem der var involveret. Kan personen med PWS
(ikke i den akutte situation hvor alle er pavirkede, men bagefter) forklare, hvad der gik galt, hvad der var svaert. Det
vil sige, vi skal se pa, hvor mange der er indblandet i personens liv, og som kan have indflydelse pa personens velvaere:
foraeldre, bostedspersonale, laerere, personer pa arbejdsplads, sgskende, bedsteforaeldre, taxichauffgrer osv. Og om
muligt inddrage den, der har PWS, nar problemet skal udredes og Igses. Ved grundig “research” kan det lykkes at
forsta, hvad der sker, og hjalpe den, der har PWS.
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https://www.youtube.com/watch?v=uZ8KdabyzD8

Noget andet er pludselig andret adfeerd, maske til en adfeerd der slet ikke er typisk for den enkelte, dvs. der er noget,
der er anderledes end det sadvanlige. Det kan skyldes fysisk sygdom, det kunne vaere blaerebetandelse, beteendelse
i sar, hovedpine osv., men kan ogsa vaere tegn pa en psykiatrisk lidelse, sa begge dele ma haves i tankerne, hvis der
sker en pludselig og voldsom andring af personens adfaerd. Kan vaere pludselig hyperaktivitet, @ndret stemmeleje,
andret fokus pa mad, vil maske ikke spise (som noget usaedvanligt).

Psykiatriske tilstande som depression og psykose kan opsta hos iseer voksne med PWS. Det ma understreges, at det
ikke er alle, der far disse psykiske sygdomme, men sker det, er det muligt med godt resultat at behandle medicinsk,
saledes at personen far det godt og kan “vende tilbage” til en god og rolig tilvaerelse. Der findes mange gode eksempler
pa det. Det er ngdvendigt ved alvorlig mistanke om psykisk sygdom, at den, der har PWS, bliver undersggt af en psy-
kiater hurtigst muligt, evt. en psykiatrisk skadestue. | Danmark anbefales, at egen laege involveres med det samme, og
kan sa ved behov henvise akut.

Anbefales medicinsk behandling for en psykisk sygdom ved PWS, er det vigtigt, man ved, at ved PWS skal startes med
en lav dosis, typisk til en start kun det halve af, hvad man ellers ville give en voksen (ikke PWS) med samme tilstand.
Man ma sa vurdere virkning og mulige bivirkninger og sa derefter ved behov gradvist gge medicindosis. Startes medi-
cinsk behandling, ma det Igbende vurderes, om den medicinske behandling skal a&endres. Mange lzererige eksempler
blev naevnt.

Alt i alt en meget inspirerende konference, og det skal navnes, at der deltog ca. 25 fra Danmark, det land der havde
flest deltagere.

Se omtalen af konferencen pa www.ipwso.org med referater fra alle workshops og oplaeg.
https://ipwso.org/news-events/ppcconference2024/workshop-summaries/ Veer opmaerksom pa, at man, nar man ab-
ner IPWSQ’s website, kan vaelge sprog, mange artikler oversaettes sa til fx dansk, men ikke alt, noget er fortsat kun pa
engelsk.

Pa IPWSQ’s youtube-kanal https://www.youtube.com/playlist?list=PLOhzNGbX1PrxTISIyFTNs QEJOIfOXUAw man se
optagelser af de forskellige workshops, der blev afholdt i Berlin.

Susanne Blichfeldt
Leegelig radgiver for Landsforeningen for PWS og for IPWSO

International
Prader-Willi Syndrome
Organisation

% IPWSO

/ ' NB JkordeseND, Berlin 21, 23. maj
2024

v/Jannik Sayoudi, Caregiver Delegate

Endnu en vellykket konference er afviklet. Der var godt 120 deltagere fra 21 lande. Det er 3 dage fyldt med opleeg,
vidensdeling og gruppearbejde. | ar var der foruden oplaeg forskellige workshops. Jeg deltog selvinr. 1 & 2.

1) Venskaber, partnerskab & seksualitet

Denne workshop indeholdt cases om forelskelse og seksualitet. Det var enormt interessant at vidensdele pa tvaers
af landene og fa en forstaelse af, hvor stor en indvirkning den nationale lovgivning har i forhold til handtering af
ovenstaende temaer. | nordiske/europaeiske lande som Danmark, Sverige, Norge, Tyskland og Holland findes en
meget frisindet tankegang til venskaber, seksualitet og partnerforhold. | et land som fx USA er der meget mere
strikse tilgange, og en veerge kan forbyde seksualitet eller partnerskab. Der blev pa workshoppen praesenteret
forskellige cases fra det virkelige liv, som skabte grobund for god debat. De kunne fx omhandle graenselandet
mellem venskab og seksualitet samt de udfordringer, dette kan give for den enkelte.
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http://www.ipwso.org/
https://ipwso.org/news-events/ppcconference2024/workshop-summaries/
https://www.youtube.com/playlist?list=PL0hzNGbX1PrxTlSJyFTNs_QEJOlfOXUAw

2)

Og sa blev det tydeligt i handtering af disse cases og bud pa Igsninger herpa, at der generelt er markant forskel pa
den pleje og omsorg, man kan fa fra land til land. Danmark er et godt land at bo i med szerlige behov!

Fastholdelse af medarbejdere: hvad sker ¢daar der er sammenbrud?

Oplaegsholderne var fra USA. De fortalte, hvordan de pa deres centre kontinuerligt arbejder med at fastholde
personale. De har ikke fastansatte medarbejdere, men tilkalder, planlaegger og omrokerer Igbende. Det er en stor
udfordring at fastholde medarbejdere, da timelgnninger og ansattelsesforhold er langt darligere, end vi kender
fra Danmark.

Det blev ogsa tydeligt, at deres stgrste fokus pa anszettelse er personale, der kan eller kan lzere at tilberede mad.
Spgrgsmalene fra os i Norden gik mest pa, hvilke paedagogiske kvalifikationer de kigger efter, men de matte un-
derstrege, at de ikke har de muligheder, som vi er vant til. Igen blev det meget tydeligt, at der er keempe forskel
pa de forhold, vi kender fra Danmark og til fx USA. De ansaettelsesretlige forhold er langt bedre i DK, og vi oplever
ikke i neerheden af de problematikker med fastholdelse af medarbejdere, som de ggr i USA.

Der blev under konferencen holdt andre forskellige oplaeg omhandlende bl.a. fremtidens pleje/omsorg, forskningsre-
sultater og arbejdsforhold for folk med PWS:

1) Pam Eisen-foredrag: Fremtiden for omsorg for mennesker med PWS

2) IPWSO's initiativ til at give folk med PWS en stemme

3) Giv folk med PWS en stemme: Krav og l@sninger (eksempel pa en gruppe i Tyskland)

4) Resultater for personer med Prader-Willi syndrom i fuldtidstjenester: Resultater fra internationale arkivdata
og fremtidige forskningsretninger

5) Operationaliseret liste over infrastruktur og personalefaerdigheder, der kraeves til specialiseret pleje af PWS
som vurderet af udbydere af plejehjem i USA

Se omtalen af konferencen pa https://ipwso.org/news-events/ppcconference2024/workshop-summaries/

med referater fra alle workshops og oplaeg.

Anette Due Madsen: Uden manual. 2024

"Uden Manual" er en rgrende og indsigtsfuld bog, der giver foraeldre til
bgrn med saerlige behov stptte rad og konkrete veerktgjer til at navigere i
livets udfordringer.

Psykolog Annette Due Madsen, der selv har et barn med udviklingshandi-
cap, deler sine personlige erfaringer og professionelle rad for at hjaelpe fa- Rt Sarice Batic)
milier med at skabe et veerdigt og sammenhangende liv.

”Uden manua
de efterfglgende med tiltagende angstelse, indtil han fik sin diagnose. Her begyndte forzeldrenes livslange kamp for
at sikre deres sgn fornuftige rammer og omsorg i sit liv.

Annette Due Madsen

At vaere foraldre til et barn

Ill

er kronologisk opbygget i f.h.t. at fortzelle historien om Frederik. Det fgrste ar med sorglgs gleede og

Bogen er en personlig og professionel handsraekning til de foraeldre, der pludselig bliver udfordret over evne. Temaer

som sorg, omsorg for sgskende, parforhold og @vrige relationer kleeder leeseren pa til sit livs kamp for et elsket barn.

Keempes skal der, vil man erfare, men der er rad og empati at hente, sa man bliver bedst muligt rustet til at mgde
sundhedsvaesen, institutioner og sagsbehandlere. Og til at holde sammen pa sig selv og familien.

Bogen henvender sig bredt til foraeldre og familier, der har forskellige former for udviklingshandicap tzet inde pa livet.
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https://ipwso.org/wp-content/uploads/2024/05/Pam-Eisen-Lecture_Norbert-Hodebeck-Stuntebeck.pdf
https://ipwso.org/wp-content/uploads/2024/05/IPWSOs-initiative_Svetlana-Labun.pdf
https://ipwso.org/wp-content/uploads/2024/05/People-with-PWS-give-themselves-a-voice_Christian-Blohm.pdf
https://ipwso.org/wp-content/uploads/2024/05/Outcomes-for-persons-with-PWS-in-full-time-services_Brian-Hughes.pdf
https://ipwso.org/wp-content/uploads/2024/05/Outcomes-for-persons-with-PWS-in-full-time-services_Brian-Hughes.pdf
https://ipwso.org/wp-content/uploads/2024/05/Operationalised-list-of-infrastructure-and-staff-skills_Janice-Forster.pdf
https://ipwso.org/wp-content/uploads/2024/05/Operationalised-list-of-infrastructure-and-staff-skills_Janice-Forster.pdf
https://ipwso.org/news-events/ppcconference2024/workshop-summaries/

Barnets log nye rettigheder til bgrn ognge

Fra lev.dk 2024

Den 1. januar 2024 tradte BarnetsLov i kraft. Barnets Lov er taeenkt som en styrkelse
af bgrnenes rettigheder og har i hgj grad fokus pa inddragelse af barnet eller den
unge - det geelder ogsa bgrn med nedsat funktionsniveau.

Socialradgiver i Lev, Cecilie Damgaard Staur, giver her nogle nedslag i den nye lov.

Barnets lov og serviceloven

Nogle af bestemmelserne pa bgrnehandicapomradet er nu flyttet over i Barnets Lov.
Det geelder eksempelvis tabt arbejdsfortjeneste, merudgifter, hjemmetraening og
ledsagelse. Andre handicapkompenserende ydelser som aflastning, hjelpemidler og vedligeholdelsestraning er for-
blevet i Serviceloven. Det betyder, at der fremover kan bevilges visse ydelser fra Barnets Lov og andre fra Serviceloven.

Ny lov, nye begreber

Selve indgangen til stgtten bliver ogsa anderledes, da man i Barnets Lov arbejder med nogle nye begreber. | kapitel 3
beskrives, at i sagsarbejdet skal kommunen tage stilling til, om der skal udarbejdes en screening, en afdaekning eller
en bgrnefaglig undersggelse — afhangigt af sagens kompleksitet.

Kommunen skal, jf. retssikkerhedslovens §5, behandle ansggninger og spgrgsmal om hjalp efter alle de muligheder,
der findes, sa der kan ikke henvises til, at man har ansggt efter en forkert paragraf.

Overgang til voksen

Kommunens pligt til at forberede overgangen fra barn til voksen fortsaetter med Barnets Lov i §§122 og 123. Nar unge

med betydelig og varig nedsat psykisk eller fysisk funktionsevne, der modtager statte efter denne lov, fylder 16 ar,
skal kommunen igangszette forberedelserne til overgangen til voksen sa hurtigt som mukgheredelsen skal for
eksempel indeholde behov for hjelp og stgtte som fglge af funktionsnedseettelsen eller lidelsen vedrgrende uddan-

nelse, beskaeftigelse, forsgrgelsesgrundlag, bolig og sociale forhold. Kommunen skal ggre dette i dialog med den unge

og dennes forzeldre.

Nu skal barnet inddrages

Med Barnets Lov er der i hgjere grad kommet fokus pa at inddrage barnet — dette geelder ogsa bgrn med nedsat
funktionsniveau. Barnet skal nu inddrages lgbende og ikke, som tidligere efter Serviceloven, hvor det var knyttet til
kravet om bgrnesamtale pa bestemte tidspunkter.

Bgrn og unge med funktionsnedsaettelse skal inddrages i deres egen sag i forbindelse med sagsbehandlingen og fgr,
der kan traeffes afggrelse i sagen, medmindre barnets eller den unges alder eller andre forhold i afggrende grad taler
imod det.

Sagsbehandleren skal sikre, at tilrettelaeggelsen af barnets eller den unges medvirken sker med respekt for bgrns og
unges forskellighed og skal blandt andet tage hensyn til deres modenhed og ressourcer, herunder eventuel funktions-
nedszettelse hos barnet eller den unge.

Kravet om samtaler eller en anden direkte kontakt med barnet kan fortsat i szerlige tilfaelde helt eller delvist fraviges,
men der skal vaere szerlige forhold, som i afggrende grad taler for undladelsen. Hvis barnet ikke inddrages, sa skal
barnets holdninger og synspunkter oplyses pa anden vis. Det kan veere ved observation eller samtaler med nogen, der
kender barnet.

Kravet om inddragelse kommer til at stille stgrre krav til sagsbehandlernes faglighed i forhold til at inddrage bgrn med
nedsat funktionsevne pa en rigtig og ordentlig made.
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Born og unge med udviklingshandigcaamn grundbog

Af Kurt SgrensenMette EgelundOlsen Dorte Eifer, AnneMette Sgrensen

Bogen er en antologi om bgrn og unge med udviklingshandicap, hvor en reekke faglige eksperter

medvirker. Udgivelsen indkredser viden fra mange faggrupper og omrader, heriblandt special-

bgrnehave- og specialskoleomradet, STU-omradet, specialviden fra psykiatrien, psykologien, fy- ‘

sio- og ergoterapien og lovomradet, ligesom emner som seksualitet, kommunikation og speci- D ""fq‘ ;:r_rslg NDICAF
alpadagogikkens historie m.fl. ogsa inddrages.

Malgruppen for bogen er personale pa specialbgrnehave- og skoleomradet, STU, ansatte pa
social- og sundhedsomradet, pargrende og studerende.

Bogen bibringer laeserne en stgrre viden om de szrlige forhold, der ggr sig geeldende for bgrn
og unge med udviklingshandicap, og skal give lseserne mulighed for bedre at forsta og stgtte
b@rn og unge med udviklingshandicap til bedst mulig livskvalitet.

Aktivitetskalender 2024/2025

Dato Aktivitet Sted Tilmeldingsfrist
25. januar Webinar for familier med bgri Virtuelt Afviklet
0-6 ar
1. februar Bestyrelsesmgde Virtuelt Afviklet
27.februar Webinar for peedagogisk pers: Virtuelt Afviklet
nalec faglig sparring
29. februar SjeeldneDagen Afviklet
11. marts Fagradsmgade Hotel Plaza, Odense Afviklet
12.-13. april Hockeyturnering Kursuscenter Brogarden Aflyst
13. april Temadag fofamilier med bgrn Kursuscenter Brogarden Afviklet
0-6 ar
4. juni Webinar for paedagogisk pers: Afviklet
nale pa bosteder
13. juni Bestyrelsesmgde Virtuelt Afviklet
14-16. juni Familieweekend Kursuscenter Brogarden Afviklet
29. juli- 2. august Sommerlejr Kursuscenter Brogarden Afviklet
24. September Webinar om Low Arousal, Del Virtuelt Afviklet
27.-29. september = Bestyrelseskonference Scandic Cph Strandpark Afviklet
29. september Generalforsamling Scandic CpBtrandpark Afviklet
22. oktober Webinar om Low Arousal, Del Virtuelt Afviklet
25.- 27. oktober SPAophold Comwell Borupgaard Afviklet
31. oktober- 1. no- Netveerkskursus for fagpe Kursuscenter Brogarden Afviklet
vember soner
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https://www.saxo.com/dk/forfatter/kurt-soerensen_4353350
https://www.saxo.com/dk/forfatter/mette-egelund-olsen_4355269
https://www.saxo.com/dk/forfatter/dorte-eifer_11221388
https://www.saxo.com/dk/forfatter/anne-mette-soerensen_19523809

16. november Bestyrelsesmgde Scandic Falkoner

24. november Juletur Tivoli Friheden Kl. 13 ved hovedindgangen
2025 2025 2025 2025

23. januar Webinar for alle caregivers https://ipwso.org/news
events/caregiverorum/

28.januar Webinar for smabgrnsfamilier Tilmelding senest 15. januar |
www.praderwilli.dk

4. februar Bestyrelsesmgde Online

Februar Webinar for bostedspersonale Online

5. april Bestyrelsesmgde Scandic Hvidovre

17. juni Bestyrelsesmgde Online

24.- 28. juni IPWSO Conference Arizona Info:
https://www.pwsausa.org/2025
united-in-hope-conference/

Juli Tur til Bakken Dyrehavsbakken, Klampenbao

28. juli- 1. august Sommerlejr Kursuscenter Brogarden Annonceres i PWS NYT nr.
2025

5.-7. september Bestyrelseskonference Scandic Cph Strandpark

7.september Generalforsamling Scandic Cph Strandpark Annonceres i PWS NYT nr.
2025

24 - 26. oktober Familieweekend Kursuscenter Brogarden Annonceres i PWS NYT nr.
2025

Oktober SPAophold Comwell Borupgaard Annonceres i PWS NYT nr.
2025

30.- 31. oktober Netveerkskursus for fagperst Kursuscenter Brogarden Annonceres i PWS NYT nr.

ner 2025

At veere far til et barn med handicap

% social-og
Boligstyrelsen

At fa et barn med et handicap kan stille ekstra hgje krav til foraeldrene. Derfor er det
vigtigt at fa begge foreeldres ressourcer aktiveret, sa de bedst muligt — bade hver
iseer og sammen — kan stgtte barnets udvikling og trivsel. Ofte retter opmaerksom-
heden sig dog iseer mod mor og hendes rolle og oplevelser.

Det er baggrunden for et nyt haefte fra Social- og Boligstyrelsen, der satter fokus pa
faedre til bgrn med handicap. Haeftet kommer rundt om forskellige typer af tematik-
ker, der kan pavirke bade feedrene og familierne som helhed.

Laes mere pa https://www.sbst.dk/Media/638593022861312293/0507-2 Faedre-
BoernHandicap.pdf, hvorfra publikationen ogsa kan hentes.
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https://ipwso.org/news-events/caregivers-forum/
https://ipwso.org/news-events/caregivers-forum/
http://www.prader-willi.dk/
https://www.pwsausa.org/2025-united-in-hope-conference/
https://www.pwsausa.org/2025-united-in-hope-conference/
https://www.sbst.dk/Media/638593022861312293/0507-2_FaedreBoernHandicap.pdf
https://www.sbst.dk/Media/638593022861312293/0507-2_FaedreBoernHandicap.pdf

Fagradefor PWS

Fagradet vejleder private, institutioner, kommuner etc. Fagradets medlemmer kan forlange honorarer for radgivningktiirheks.
muner og regioner. | begraenset omfang kan honorar for seerlige opgaver ydes fra Landsforeningen feWWiligggndrom til

foreningens medlemmer. Enkel telefonisk

Overleege, ph.d. Stense Farholt

Center for Sjaeldne Sygdomme
Rigshospitalet

2100 Kgbenhavn @

TIf. 3545 1302 (Rigshospitalet)

TIf. 3071 5347 (Aarhus Universitetshospi-
tal)

Stense.Farholt@regionh.dk

Afdelingslaege, Kklinisk lektor, ph.d.,
dr.med.

Kirstine Stocholm

Medicinsk Endokrinologisk Afdeling &
Center for Sjeeldne Sygdomme
AarhudJniversitetshospital

8000 Aarhus C

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

Sygeplejerske

Margit Svantemann

Center for Sjeeldne Sygdomme
AahusUniversitets hospital, Skejby
8200Aahus N

TIf. 7845 1534

margsvan@rm.dk

Psykolog

Nina Navnto#Pedersen

Specialomradde Udviklingshaemning og
ADHD

Region Midtjylland

Samsgvej 10 A, 8382 Hinnerup

TIf. 2381 9062

ninnav@rm.dk

Sygeplejerske

Ditte Lykke Nielsen

Bgrn og Unge Kilinik, Aarhus Universi-
tetshospital

Palle Jutlensens Boulevard 99

8200 Aarhus N

Telefon22 46 21 67

ditnilse@rm.dk

Overleege Hanne Hove

Center for Sjeeldne Sygdomme
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh. @

TIf.3545 5003 og 3545 1324
hanne.buciek.hove@regionh.dk

radgivning ydes vederlagsfrit.

Institutionsleder Jannik Sayoudi
Marielystvej 18

6000 Kolding

TIf. 2567 2868

jIs@dsioxen.dk

Leder KariBirkedal
Botilbuddet Solvang
Herredsvej 46

4944 Fejg

TIf. 3066 1032
karin@solvangfejoe.dk

Talepaedagog, Vejleder i Karlstadmo-
dellen

Mette Sgrensen

Agertoften 6

2680 Solragd Strand

TIf.5260 2526
mettesoerensen433@hotmail.com

Sygeplejerske Bolette Faerch Petersen
Center for Sjeeldne Sygdomme
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9 2100 Kgbenhavn &
TIf. 3545 4788
bolette.faerch.petersen@regionh.dk

Talepaedagog, Vejleder i Karlstadmo-
dellen

Ellen Bjerre Jensen

Vindingevej 45

4000 Roskilde

TIf. 2879 2365
ellenbjerrej@hotmail.com

Klinisk digetist Anne Mgrch
Barneafdeling A

Aahus Universitetshospital
Brendstrupgardsvej 100
8200 Aarhus N

TIf. 7845 1497

anneolen@rm.dk
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Socialradgiver

Marianne Due Jensen

Center for Sjeeldne Sygdomme
Aarhus Universitetshospital
8200 Aarhus N

TIf. 2026 0198adujn@rm.dk

Afdelingslaege, dr. med.

Kristina Saraf Neric

AFP, Psykiatrisk Klinik 1

Team for Psykisk Syge Udviklingsheem-
mede

Aahus Universitetshospital

800QAahus C

TIf. 7847 1880

krsara@rm.dk

Afdelingsleege, ph.d Anders Johanson
Barnkliniken SUS Malmé/Lund
Cronquists gata 2 C

214 28 Malmo

TIf. +46 4033 1489
anders.aj.johansen@gmail.com

Klinisk dieetist, NHkand.

Klinisk eneeringsfysiolog

Dorthe Wiuf Nielsen

Bagrne Ernaeringsenheden, Afsnit 4094
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh.@

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

Bgrnepsykiater Anne Overgaard Pe-
dersen

@nskes kontakt til Anne Overgaard Pe-
dersen:

send venligstail til SusanBichfeldt
s.blichfeldt@dadlnet.ahed navn og
mailadresse eller telefon,

hvorefter | bliver kontaktet

Overleege 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 Pradélli Syndrom

Formand

Jytte Helgogaard

Heibergs Have 67

4300 Holbaek

TIf.: 2167 1299

Mail: jyttehelgogaard @tdcadsl.dk

Neestformand

Claus Rosenager-Jepsen
Godthabsvej 36 d, 3

2000 Frederiksberg

TIf.: 3119 2787

Mail: clausjeps@msn.com

Kasserer
Martin Raabjerg
Grabynkevej 28
2700 Brgnshgj
TIf.: 2425 1212

Mai: m@raabjerg.se

Sekretaer

Irene Svanekaer Kudsk
Carl Nielsensvej 94

5792 Arslev

TIf.: 5123 8532
irenekudsk@hotmail.com

Medlem
Jannik Sayoudi
Marielystvej 18
6000 Kolding
TIf.: 2567 2868

Mail: jls@dsioxen.dk

Medlem

Signe Andersen

Agermosen 35

2650 Hvidovre

TIf.: 2920 5961

Mail: signe_rsr@hotmail.com

Medlem

Andrew Hoover
Kildeveeldsgade 63
2100 Kgbenhavn @
TIf.: 5048 3867

hoovera@msn.com

Medlem

Jgrgen Riis Mgrk
/blehaven 16
4390 Vippergd
TIf:30282830

jorgen.mork@hotmail.com

Husk at melde adressetelefon- og mailaendring til foreningens sekreteer

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 daekker.

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

Mobile Pay: 2425 1212
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