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Deadline for naeste nummer af PWS NYT: 1. oktober 2026

PWS NYT udgives af Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom og sendes gratis til alle medlemmer 4 gange om &ret. PWS NYT er talergr for medlemmer og
bestyrelse samt formidler af informationer om PWS fra ind- og udland. Indholdet i de artikler, der offentliggares i bladet, afspejler de respektive forfatteres
holdninger og meninger og deekker ikke n@dvendigvis landsforeningens synspunkter. Foreningens medlemmer opfordres il 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

for Pra

irom
40 ARS JUBILEUM

Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom fylder 40 ar

Det er sikkert ikke gdet manges naese forbi, at Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom i ar kan fejre sit 40-ars jubi-
leeum. Det markeres selvfglgelig pa de arrangementer, der finder sted i ar, og vi haber, | vil tage godt imod de ind-
slag, der vil forekomme.

Vi fejrer ogsa jubileeet med udgivelsen af dette nummer af PWS NYT. | 2016, da foreningen fyldte 30 ar, udgav vi for-
eningens historik gennem 30 ar, og vi har nu udvidet jubileeumsnummeret og bygget pa med de sidste 10 ar, sa | sid-
der med samlede indtryk af foreningens historie til dato.

Det er fantastisk at kunne fglge den udvikling pa PWS-omradet, der er sket siden 1986. Diagnosemaessigt, medicinsk
og padagogisk er der gjort store fremskridt, men der er fortsat meget tilbage at gnske, og der er fortsat meget til-
bage at arbejde for. Derfor er der stadig brug for staerke kraefter i bestyrelsesarbejdet, og vi appellerer her iszer til
smabgrnsfamilierne om at stille op til bestyrelsesvalget, sa bestyrelsen fortsat kan vaere repraesentativ i forhold til
medlemmerne.

Vi ‘\éfner, Tl ngde bladet og shsker god l—'zesning.

Vi appellerer ﬁmibb’m‘s‘famﬂieme om at ﬁe op til bestgre[-se;valget-,

53 {:e'styrel-'sen kan veere repraesentativ i forhold til medlemmerne,
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Generalforsamling i Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom

Indkaldelse til generalforsamling

1
l

i
N
|
)|
|
8
N

‘;ﬂ-d-i-i

sgndag d. 13. september 2026 kl. 11

pa Scandic CPH Strandpark, Amager Strandvej 401, 2770 Kastrup

Dagsorden

Valg af dirigent.

Formandens beretning (se s. 12 i dette blad).

Kassererens beretning om det reviderede regnskab (se s. 17 i dette blad).
Fastsaettelse af kontingent 2027.

vk wN e

Indkomne forslag. Forslag til generalforsamlingen skal vaere bestyrelsen i haende senest 14 dage for general-

forsamlingens afholdelse.

6. Valg af 4 bestyrelsesmedlemmer. Efter tur afgar Jytte Helgogaard, Martin Raabjerg, Claus Rosenager-Jepsen
og Signe Andersen. Signe Andersen modtager ikke genvalg.

7. Valg af 2 revisorer.

8. Eventuelt.

Pa bestyrelsens vegne,

Jytte Helgogaard
Efter generalforsamlingen er foreningen vaert ved en E E
[« g
frokost. :'|" :
Vi beder derfor om tilmelding pa https://prader- Eli v
willi.nemtilmeld.dk/26/ senest d. 1. september 2026
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Velkommen til sommerlejr pa Brogarden 2026

dejlig uge her pa
Brogarden ¥

kl. 13-15

-

Mandag Tirsdag Onsdag Torsdag Fredag
Morgenmad Morgenmad Morgenmad Morgenmad
kl. 8.30-9.30 kl. 8.30-9.30 kl. 8.30-9.30 kl. 8.30-9.30
(madpakker laves
fra kl. 8)
Linedance Linedance Billard/bordtennis | Hjemrejse -
kl. 9.30-10.30 kl. 10-11 kl. 10-12 vi haber, vi ses
- - ’ igen naeste ar ¥
© T N,
Kreaveerksted Kreavaerksted Kreaveerksted
kl. 10-12 og kl. 9.30-12 kl. 10-12
billard/bordtennis
kl. 10-12
)
Frokost Frokost Frokost
kl. 12 kl. 12 kl. 12
Kreavaerksted Sport Fest oppyntning , .
kl. 13-15 kl. 13 [ = kl. 13-14 ,
' ™ o \,\f‘/ A
A% el \\‘,é @a\)
o J
Ankomst — Billard/bordtennis Fernisering
velkommen til en kl. 14

Eftermiddagsdrik
KI. 15

Eftermiddagsdrik
kl. 15

Eftermiddagsdrik
kl. 15

Eftermiddagsdrik
kl. 15

Kort infomgde for

Feellesgatur

Feellesgatur

personalet kl. 16 kl.15.30 kl. 15.30

Aftensmad Aftensmad Aftensmad Feellesbillede

kl. 18 kl. 18 KI. 18 kl. 17.15
Aftensmad kl.
17.30

Stjernelgb Sangaften Banko Festaften kl. 19

kl. 19.45 kl. 19.30 kl. 19.30-20.30 SR

o

Aftendrik Aftendrik Aftendrik Aftendrik

kl. 21 kl. 21 kl. 20.30 kl. 21

Godnat Godnat Godnat Godnat

Ro pa feellesarea- Ro pa feellesarea- Ro pa feellesarea- Ro pa faellesarea-

lerne kl. 22 lerne kl. 22 lerne kl. 22 lerne kl. 22




Sommerlejr pa Kursuscenter Brogaarden uge 31

Sa er det igen blevet tid til at invitere til sommerlejr pa Kursuscenter Brogarden fra d. 27. - 31. juli 2026, og vi haber, |
alle glaeder jer til en helt forrygende uge.

Pa semmerlejren kan du deltage i stjernelsb, sport og leg, kreaveerksted, linedance, fulles giture, sangaften,
banke og festaften med levende musik selvfslgelig leveret af René Franz.

Abent Hus onsdag

Igen i ar bliver der onsdag mulighed for, at interesserede
unge med Prader-Willi Syndrom sammen med en ledsager
kan komme pa besgg fra kl. 10. Hvor laenge, man gnsker
at deltage onsdag, angives pa tilmeldingen. Hvis man pa-
taenker at overnatte efter Abent Hus, skal man kontakte
Christina.

40-3rs jubﬂ'&um

Vi skal selvfslgelig ogs3 fejre foreningens 40-3rs jubi-
leum, 1 den anledning far vi bessg of Johnny fansen
(ham fra Kand'rs), der kemmer og synger med os tirsdag aften til veres sangaften, aLAD JER,

¢ ¢
Praktiske oplysninger
Tilmelding: Online og senest 12. juni 2026 pa https://prader-willi.nemtilmeld.dk/29/ Alle del-

tagere - bade personer med PWS samt personale/pargrende/ledsagere - skal tilmeldes enkelt-
vis.

Pris pr. deltager i dobbeltvaerelse er 2.825 kr. For enkeltvaerelse med delebad er prisen 3.300 kr. pr. person. | tilfalde
af personaleskift i Igbet af ugen beregnes et tillaeg pa 400 kr. for mindre renggring. Belgbet indbetales senest 12. juni
2026 samtidig med tilmelding.

Kursuscenterets adresse er Abelonelundvej 40, Strib, 5500 Middelfart - www.brogaarden.dk - der er dyne, hovedpude,
sengelinned og handklaeder pa Brogarden.

Pris for T-shirt er 175 kr., som bestilles og betales sammen med deltagerbetaling.

Hvis du bor i et botilbud, skal du have personale eller en ledsager/foralder med. Hvis du er hjemmeboende, skal du
have en foraelder eller hjelper med. Personer med PWS over 18 ar skal have et selvstaendigt medlemskab af PWS-
foreningen for at kunne deltage.

Deltagerliste og endeligt program tilsendes efter registreret betaling.

Hvis | mangler oplysninger eller bare har spgrgsmal til sommerlejren, sa kontakt Christina Birkedal pa tIf. 5149 8037
eller mail chirkedal8 @gmail.com

N P
;@T Vi gleeder os til at se jer]
St Mange hilsner og pé gensyn,

Christina, Erika og Emilie


https://prader-willi.nemtilmeld.dk/29/
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En weekend med motion, massage, spa og hyggeligt samvaer

Er du fyldt 15 ar og udeboende, inviteres du og din ledsager til en dejlig
weekend, hvor der er mulighed for svgmning, massage, traening i fitness-
rum, spa og gature i selskab med andre fra foreningen.

Vi bor pa dobbeltvaerelser, hvor der foruden handklaeder er badekaber til
brug i spaomradet. Medbring dine egne slippers til ba-
deomraderne.

' Weekenden starter fredag d. 23. oktober, hvor der er indtjekning fra kl. 14. Vi mgdes til middag i
Orangeriet kl. 18.30. Opholdet slutter igen spndag d. 25. oktober efter frokost. Der er udtjekning senest kl. 13. Har du
specielle gnsker til maden, fx vegetarkost eller allergier, skal der ggres opmaerksom pa det i tilmeldingen.

_ Landsforeningen
for Prader-Willi Syndrom

40 ARS JUBILEUM

Der er mulighed for at booke diverse behandlinger pa Comwell Borupgaards hjemmeside https://www.com-
well.com/hoteller/comwell-hotel-borupgaard/spa Disse behandlinger skal du selv booke og betale for inden afrejse.

Prisen for opholdet er 2.100 kr. pr. person.

Har du lyst til at deltage, skal du tilmelde dig pa https://prader-willi.nemtilmeld.dk/27/
senest d. 10. september 2026, hvor betaling ogsa foregar.

Har du spgrgsmal til opholdet, kan du skrive til Jytte pa jyttehelgogaard@tdcadsl.dk
eller tif. 2167 1299.

Pa gensyn til en hyggelig weekend

( Rejsekortet

Det fysiske rejsekort udfases d. 28. maj 2026. | stedet kommer to nye Igsninger: Rejsekort som app
og Basiskortet.

Rejsekort-appen er til personer med smartphone, MitID og betalingskort eller MobilePay. Pensio-
nister over 67 ar far automatisk rabat, mens fgrtidspensionister skal ansgge.

Har du ikke smartphone, eller foretraekker du et fysisk kort, kan du veelge Basiskortet. Laes mere
www.rejsekort.dk
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Kursus for fagfolk inden for PWS-omradet 2026

Til oktober er der igen mulighed for at fa ny viden og for at dele sin viden om PWS med andre. Formalet er, at vi
udvikler os sammen og bliver endnu bedre fagpersoner i vores arbejde med borgere med PWS.

Tidspunkt: Torsdag den 22. oktober kl. 9 til fredag den 23. oktober kl. 13.30

Sted: Kursuscenter Brogarden, Abelonelundvej 40, Strib, Middelfart

Program torsdag

KI. 9-10: ankomst med kaffe og brgd (programmet starter kl. 10)
- Fra ung til gammel — om PWS v/ Susanne Blichfeldt, overlaege og mor til borger med PWS

Gruppedrgftelser ud fra opleeg. Evt. formulere spgrgsmal til panelet
Frokost
Seksualitet v/Gitte Duelund, paedagog og seksualvejleder pa Grankoglen/SUA

Regulering af adfaerd ved PWS v/Nina Navntoft-Pedersen, psykologfaglig koordinator i SUA samt psykolog i
Fagradet

- Gruppedrgftelse ud fra oplaeg. Evt. formulere spgrgsmal til panelet

- Panel: Opsamling af spgrgsmal fra grupperne. OBS! Medbring gerne en faglig udfordring fra je-

res praksis til panelet. | panelet sidder: Susanne Blichfeldt, Gitte Duelund, Nina Navntoft-Pedersen og Christina
Birkedal (peedagogisk leder, Solvang) og maske flere

- Middag og hygge

Program fredag

Morgenmad
Videoer om livet med PWS
Gruppedrgftelser ud fra oplaeg og felles opsamling

Den gode samtale om trivsel, v. Sara Holm, Sopra Konsulenterne. Cand.mag.paed.psych, specialkonsulent og
VISO-specialist
KI. 13.15: Tak for denne gang. For dem der har bestilt: en frokostsandwich to-go og en vand

Programmet er med forbehold for sendringer.

Giv gerne indbydelsen videre til andre fagpersoner, der maske ikke ser dette opslag




Kursus for fagfolk inden for PWS-omradet 2026

Pris pr person: 2.600 kr. i dobbeltvaerelse. 3.100 kr. for enkeltvaerelse. Prisen inkluderer forplejning begge dage, men
ikke frokost fredag. Frokost-to-go fredag kan tilkpbes for 125 kr.

Tilmelding via NemTilmeld pa hjemmesiden for Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom https://prader-willi.dk/

Direkte link til NemTilmeld: https://prader-willi.nemtilmeld.dk/28/

Tilmeldingsfrist: 15.09.2026 (afbud senest 01.10.2026 for refundering af betaling)

Har du spgrgsmal vedrgrende kurset, er du velkommen til at kontakte Christina Brydegaard
pa mail: christina@solvangfejoe.dk

Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom bidrager med gkonomisk stgtte. Ved sponsorat
til kurset er man velkommen til at kontakte Karin Birkedal pa karin@solvangfejoe.dk

Vi glader os til at se jer og dele vores faglighed omkring PWS med hinanden

Karin Birkedal, Helle Vang Appelby og Christina Brydegaard
Planlaegningsgruppen for PWS-Kursus

Kaere foreeldre

| efteraret er det atter tid til det arlige kursus for fagfolk inden for PWS-omradet. | ar vil vi gerne praesentere video-
materiale fra beboere og/eller foraldre. Videoerne skal vaere korte (3-8 minutter) og fremvises kun for fagfolk bag
lukkede d@re pa PWS-kurset i oktober 2026

Videoen er jeres historie, som vi haber, | vil dele med os, sa vi kan blive endnu bedre til at stgtte og hjelpe jer forael-
dre.

Fortzel f.eks. lidt ud fra disse spgrgsmal, eller lav jeres eget lille indslag.

e Alder pa jeres bgrn/voksne.

e Gar vedkommende i bgrnehave/skole/er i institution/er fraflyttet hjemmet eller andet.

e Hvordan pavirkede det jeres familie, da | fik et barn med PWS.

e Jeres stgrste udfordringer

e Fgler| jer ofte misforstaet (godt, hvis | kan komme med konkrete eksempler som f.eks. X/Y sagde/gjorde)
e Hvorfgler |, at | far god hjzelp og stotte.

e Etseerligt rad, | vil give med pa vejen.

Pa forhand mange tak for jeres bidrag.

Vil | hgre mere?

Skriv til karin@solvangfejoe.dk
Videoer kan senest 1. august 2026
sendes til
christina@solvangfejoe.dk

Venlig hilsen
Karin Birkedal, Helle Vang Appelby og Christina Brydegaard
Planlaegningsgruppen for PWS-Kursus
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Webinar med psykolog Bo Hejlskov Elvén

Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom inviterer til webinar med psykolog Bo Hejlskov
Elvén

Tirsdag d. 15. september 2026 kl. 19 - 21

| den spgrgeskemaundersggelse, som foreningen udsendte for et ars tid siden, gav naesten alle udtryk for, at den
seerlige adfeerd, der er knyttet til PWS, er en af de st@rste udfordringer i livet med et barn/voksen med PWS.

Pa dette webinar far deltagerne viden om, hvordan adfaerd kan forstdas som kommunikation, hvordan man handterer
svaere situationer og undgar konflikter i hverdagen som pargrende til et barn, en ung eller en voksen med PWS.

Der gives en introduktion til den paedagogiske metode Low Arousal, som i stigende grad anvendes af socialpaedagoger,
og som man som pargrende ogsa kan have stor gavn af. Metoden hjalper med at

“ forebygge konflikter
“ skabe mere ro og tryghed i samspillet
% forsta og handtere adfeerd med respekt og lavt stressniveau

Deltagerne far konkrete redskaber, der kan bruges med det samme — uanset om man er foreelder, sgskende, neer
relation eller paedagogisk personale til en person med PWS.

Bo vil endvidere komme ind pa de saerlige udfordringer om selvbestemmelsesret, der er forbundet med PWS. Udfor-
dringer med bade at fa personen til at fgle, at han eller hun har selvbestemmelse, begraense muligheden for overspis-
ning og samtidig holde sig indenfor lovens rammer.

Om Bo Hejlskov Elvén

Bo Hejlskov Elvén er autoriseret psykolog og en af Nordens fgrende eksperter i Low Arousal — en metode til at fore-
bygge konflikter og skabe trygge relationer. Med over 25 ars erfaring i det socialpadagogiske felt har han arbejdet
med mennesker med udviklingshandicap i bade offentlige og private rammer, og han har superviseret pa botilbud med
beboere med Prader-Willi Syndrom.

Bo er kendt for sin evne til at omsaette kompleks teori til konkrete, brugbare vaerktgjer og for sin engagerende formid-
ling, hvor praksis og deltagerinddragelse er i fokus. Han er forfatter til flere bgger om paedagogik. Se evt. https://hejl-
skov.se/ for yderligere oplysninger om paedagogik, materialer m.m.

Webinaret er for foreningens medlemmer og vil veere nyttigt for alle aldersgrupper, hvad enten man har hjemmebo-
ende bgrn, udeboende voksne bgrn eller er ansat pa et bosted med beboere med PWS. Webinaret er gratis.

Tilmelding foretages senest d. 11. september via https://prader-
willi.nemtilmeld.dk/25/

Link til zoom sendes til tilmeldte d. 14. september 2026
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% Nyt bosted for PWS abner — Birkevang %

Vi er glade for at kunne fortzelle, at Birkevang abner som en underafdeling til Solvang pa Fejg.

Birkevang kommer til at lzegge i Ng@rre Alslev pa Falster, og vi forventer at dbne i Igbet af efteraret 2026. Den praecise dato kom-
mer, nar vi er laangere i renoveringsprocessen. Det bliver et mindre bosted med plads til 5 beboere med PWS.

Vi har pa nuvaerende tidspunkt 4 ledige pladser, og hvis du eller en pargrende kunne vaere interesseret i at hgre mere om tilbud-
det eller komme forbi og se stedet, er du meget velkommen til at kontakte os.

Kontakt:
Christina Birkedal (daglig leder)
51 49 80 37
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Familiedag pa Fejo

Lgrdag d. 9. maj havde beboere og personale inviteret til familiedag pa botilbuddet Solvang. Vejret var heldigvis med
0s, sa vi kunne veere udenfor hele dagen.

Vi startede i stalden, hvor beboerne udfordrede os med fgrst strigling og hovrensning af hestene og derefter ride-
eller treekture med hestene pa WE-banerne.

Frokosten blev indtaget udenfor i de landlige omgivelser
T og sa gik turen til Solvangs genbrugsbutik COX, hvor
der blev handlet.

Om eftermiddagen var der mulighed for en tur i massa-
gestolen og en gatur ved vandet, inden den lakre af-
tensmad blev serveret for os.

]

Tak for en fantastisk og hyggelig dag & g

Hilsen Hanne og Jytte
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Arsberetning Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom

Formandsberetning

Konstituering af bestyrelsen

Pa fgrste bestyrelsesm@de efter sidste ars generalforsamling konstituerede bestyrelsen sig med undertegnede som
formand, Claus Rosenager- Jepsen som naestformand, Martin Raabjerg som kasserer og Irene Svanekaer Kudsk som
sekretzer. De gvrige bestyrelsesmedlemmer er Jannik Sayoudi, Signe Andersen, Andrew Hoover og Jgrgen Riis Mgrk.

Tilbud til medlemmerne

Det forgangne ar fra september 2024 til september 2025 har budt pa forskellige tilbud af bade fysisk og virtuel karak-
ter. De traditionelle arrangementer som familieweekend, sommerlejr og SPA-ophold nyder fortsat stor opbakning,
men ogsa foreningens udbud af webinarer har faet fast fodfeeste. | PWS NYT bliver der Igbende refereret fra de for-
skellige tilbud, ligesom relevante slides laegges pa hjemmesiden. Vi opfordrer til, at medlemmerne deltager i disse
webinarer, da det er malrettet veerdifuld information, der giver god basisviden inden for bade PWS, padagogik og
socialretlige omrader.

Aktivitetsdag for smabgrnsfamilier

I april 2025 deltog 6 familier i en aktivitetsdag pa Comwell i Korsgr. Arrangementet var todelt med oplaeg om PWS af
Susanne Blichfeldt om formiddagen, og om eftermiddagen underholdt tryllekunstner Brian André alle bgrnene. Der
var god tid til erfaringsudveksling og spgrgsmal.

Tur til Bakken
Det blev til en hyggelig dag pa Dyrehavsbakken i Klampenborg i juli maned, hvor 3 familier deltog. Turen er en tilbage-
vendende begivenhed, hvor alle medlemmer er velkomne.

Sommerlejr pa Kursuscenter Brogarden

Sommerlejren blev ledet af Christina Birkedal, der er afdelingsleder pa botilbuddet Solvang. Der var 98 deltagere, og
man kunne frit vaelge mellem aktiviteter som sport og leg, krea og den meget populaere line dance. Det var i ar beslut-
tet, at der ikke skulle veere en tur ud af huset for at have bedre tid til de aktiviteter, der udbydes pa lejren. Onsdag var
der mulighed for interesserede at komme til Abent Hus for at fa et indblik i, hvad sommerlejren er, eller blot komme
pa besgg og hilse pa alle vennerne. Som altid blev torsdagen afsluttet med en fernisering, hvor alle kreative vaerker
blev udstillet, og René Franz lukkede sommerlejren om aftenen med fest, dans og musik.

Familie- og aktivitetsweekend pa Kursuscenter Brogarden i oktober

| oktober maned var 37 deltagere med, da foreningen holdt Familie- og Aktivitetsweekend pa Brogarden ledet af Ninna
og Jannik. Weekenden var en stor succes med masser af uden- og indendgrs aktiviteter for bade bgrn med PWS, s@-
skende og forzldre, og halloween satte temaet for uhyggelige haendelser. Familieweekenden er fortsat et tilbud til
alle med bgrn under 18 ar, hvilket betyder, at aldersspredningen blandt bgrnene er stor til gavn for bade sma og store,
der kan treekke pa hinandens erfaringer.

Generalforsamling

Generalforsamlingen i september blev afholdt pa Scandic CPH i forbindelse med bestyrelseskonferencen. Bestyrelsen
blev genvalgt, ligesom foreningens medlemsvalgte revisorer modtog genvalg. Efter generalforsamlingen holdt Susanne
Blichfeldt opleeg om medicinsk behandling ved PWS og bergrte herunder bade Wegovy og Vykat.

Bedsteforaeldrekursus pa Brogarden

| september indbgd foreningen bedsteforzeldre til bgrnebgrn med PWS til et kursus pa Brogarden. Her holdt leege
Susanne Blichfeldt og talepsedagogerne Mette Sgrensen og Ellen Bjerre Jensen oplaeg for bedsteforaeldrene, som ogsa
fik lov til at prgve "tegn-til-tale", hvor man skal kommunikere uden at sige noget. Der var fin opbakning til kurset, og
bedsteforaeldrene fik inspiration til bgger, dukker og spil, der ofte anvendes i institutioner.
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Netvaerkskursus pa Kursuscenter Brogarden

| oktober maned holdt Netvaerket for PWS sit arlige kursus pa Kursuscenter Brogarden med 89 deltagere. Netvaerket
ledes af en styregruppe, som har til formal at planlaegge disse kurser, og i ar var temaerne bl.a. autisme, angst, angst-
adfzerd, selvbestemmelsesret, omsorgspligt og indgreb. Kurset har deltagere af fagpersoner fra bade skoler, instituti-
oner og bosteder, og der tages i planleegningen hgjde for nye og tidligere deltagere, sdledes at erfaring udveksles og
videregives pa tvaers af alle aldersgrupper og fagrepraesentation. Kurset stgttes gkonomisk af PWS-foreningen.

SPA-ophold

Traditionen tro havde vi i oktober maned spa-ophold for 11 unge og voksne med PWS og deres pargrende pa Borup-
gaard i Snekkersten —i alt 22. Det var femte gang, arrangementet fandt sted pa Borupgaard, og weekenden har en hgj
stjerne hos isaer personerne med PWS, der nyder godt af forskellige bade- og massageformer samt socialt samveer i
en mindre gruppe.

Webinarer

+ Vihavde i maj maned et webinar for familier til bgrn under 18 ar. Oplaegsholder var psykolog og fami-
lieterapeut Anette Due Madsen over temaet: "Livet med et barn med szerlige behov — set med forael-
dregjne".

% | juni maned var bedsteforzeldre til bgrnebgrn med PWS inviteret til et webinar, hvor Susanne Blich-
feldt (b@rneleege og mor til voksen sgn med PWS) fra fagradet bidrog med et oplaag om “Hvad er PWS,
og hvad kan vi som bedsteforaeldre gg@re for barnet, ogsa i forhold til mad?” Jgrgen (farfar) fra besty-
relsen lavede et lille oplaeg om ”Sorgen vi som bedsteforaeldre oplever"” ud fra egne erfaringer gennem
2 ar til barnebarn med PWS.

#+ Vibeke Larsen, handicapkonsulent, holdt et opleeg om vaergemal og de nye andringer i veergemalslo-
ven i november maned.

+ Psykolog Anette Due Madsen holdt i november et webinar om "Livet med et mindre barn med saerlige
behov".

+ | marts havde vi igen virtuelt besgg af handicapkonsulent Vibeke Larsen, som holdt oplaeg om kom-
pensationsydelser og de nye regler, der er kommet inden for dette omrade.

PWS NYT og andet info-materiale

Informations- og oplysningsarbejdet varetages stadig fgrst og fremmest med udgivelsen af PWS NYT, som udkommer
3 gange om aret: i februar, maj og november maned. Bladet tilstraebes opdelt i to dele, sdledes at invitationer, fotos
og beretninger om og for personer med PWS er indeholdt i fgrste halvdel og fagligt stof i anden halvdel.

Spgrgeskemaundersggelse

Foreningen foretog hen over forar og sommer en spgrgeskemaundersggelse blandt medlemmerne og fik 60 svar, pri-
meert fra pargrende, personer med PWS og fagpersoner. Spgrgeskemaundersggelsen foretages hvert andet ar, og der
er generelt stor tilfredshed med udbuddet af aktiviteter fra foreningens side, men bekymring over manglende botil-
bud.

Hjemmesiden
Hjemmesiden er ud over PWS NYT foreningens ansigt udadtil, og det er ogsa her, annoncering af og tilmelding til
foreningens arrangementer foretages. Foreningen benytter fortsat NemTilmeld som den platform, hvor tilmelding og
betaling sker.

Facebook-gruppen for Prader-Willi Danmark taeller 339 medlemmer, og der kommer Igbende nye til. Pa dette sociale
medie er der skabt fine betingelser for dialog, udveksling af erfaringer og deling af fotos fra aktiviteter, hvad enten de
foregar i foreningens regi eller i privat regi. Foreningens arrangementer slas op i facebook-gruppen.

Internationalt samarbejde

Samarbejdet med andre organisationer foregar pa det internationale plan fortsat via IPWSO, den internationale PWS-
organisation. Susanne Blichfeldt er "professional delegate” i IPWSO-foreningen, Jannik Sayoudi er den padagogisk
delegerede i IPWSQ’s “caretaker-rad”, og undertegnede er foraldredelegeret i foreningen. Susanne Blichfeldt er des-
uden med i det radgivende organ, FamCare, der hvert ar holder webinarer om aktuelle emner og udgiver artikler med
gode rad om PWS til alle aldersgrupper. Susanne er ligeledes med i den videnskabelige radgivningsgruppe, CSAB og
besvarer legelige spgrgsmal fra hele verden.
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Nationalt samarbejde

Nationalt samarbejder vi med andre foreninger for sjeeldne sygdomme inden for rammerne af LEV og isaer Sjeeldne
Diagnoser. Signe og Claus fra bestyrelsen er foreningens reprasentanter i Sjeeldne Diagnosers Repraesentantskab og
deltager i repraesentantskabsmgder 2 gange om aret.

Vi samarbejder ligeledes med de to Centre for Sjaeldne sygdomme (CSS) pa Rigshospitalet og Arhus Universitetshospi-
tal, og begge centre har repraesentanter i fagradet.

Fagrad

Foreningens fagrad holder mgde to gange arligt under ledelse af Susanne Blichfeldt. Fagradet, der bestar af 20 perso-
ner, der alle arbejder med Prader-Willi Syndrom, har et meget teet samarbejde med bestyrelsen — ikke mindst om
foreningens oplysningsmateriale. Foreningen stgtter gkonomisk fagradets mgder.

Bestyrelsesarbejde — fysisk og virtuelt

Bestyrelsens arbejde er i det forlgbne ar foregaet pa 5 ordinaere bestyrelsesmgder, hvoraf 2 er afholdt virtuelt og 3
ved fysisk fremmgde, heraf det ene pa en konference i en weekend i september. Det er pa bestyrelsesmgderne, alle
vigtige emner debatteres og besluttes, og det betyder, at der i perioderne mellem bestyrelsesmgderne foregar en stor
del individuelt arbejde i forhold til de poster, det enkelte bestyrelsesmedlem bestrider.

Medlemsinput

Herfra skal lyde en opfordring til, at man blandt medlemmerne kommer med input til bestyrelsens arbejde, saledes at
udbuddet af aktiviteter hele tiden afspejler medlemmernes behov. Der skal ligeledes lyde en opfordring til familier
med mindre bgrn med PWS til at stille op til bestyrelsen, sa bestyrelsen er repraesentativ i forhold til medlemmerne.
Derfor — er du interesseret i bestyrelsesarbejde eller fx udvalgsarbejde for foreningen, sa kontakt Jytte Helgogaard.

Jytte Helgogaard
Formand for Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom

Fagradets beretning

Foreningens fagrad fungerer
stabilt, og mange faggrupper,
der er involverede i PWS, er
med. Alle kan ved behov kon-
takte fagradet. Pa foreningens
hjemmeside og i PWS NYT ses
medlemmerne af fagradet, de-
res fagomrader og kontakt-
adresser. Flere fagpersoner i
fagradet er fra Centrene pa
Skejby, Arhus og Rigshospitalet,
Kbh., hvor bgrn og voksne med
PWS fglges. Derudover er andre
fagpersoner med, som har kon-
takt til og erfaring med PWS.

Vores arbejde er ulgnnet. Trans-

port til mgderne daekkes af for-

eningen, der ogsa sgrger for forplejning og lokaleleje til fysiske mgder. Udgifterne til disse mgder sgges der midler til
i Aktivitetspuljen.
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Fagradet er et tvaerfagligt forum, hvor vi orienterer hinanden og bringer aktuelle problemstillinger op bade ang. PWS,
aktuelle regler og lovgivning vedrgrende bgrn og voksne med specielle behov. Dagsordenen er udsendt til fagradet i
god tid fgr m@det, og efter madet skrives et udfgrligt referat. Begge dele sendes ogsa til PWS-foreningens bestyrelse.

Det er medlemmer af fagradet, der star for at skrive og revidere de oplysende pjecer, vi har om PWS pa foreningens
hjemmeside, og vi sender ogsa Igbende artikler til PWS-nyt.

Siden sidst

Vi mgdes forsat 2 gange arligt, den ene gang virtuelt. Sidst, vi alle var samlet, var 19.3.26 i Odense. Vi ved, at der er
142 med genetisk PWS-diagnose, heraf 51 bgrn og 91 voksne over 18 ar. Pa AUH fglges bgrn og voksne i CSS, pa RH
folges b@rn op til 18 ar i CSS og AFD GR ved vaeksthormonbehandling, og voksne fglges nu i Afdeling for Sjeeldne Syg-
domme under afdeling for Klinisk Genetik med fast laege og sygeplejersker i taet samarbejde med andre afdelinger pa
RH (hormonlager m.m.) Det er nu veletableret gennem de sidste par ar.

Leegelige sp@rgsmal

Sundhedsloven kraever, at alle praktiserende laeger skal tilbyde et arligt sundhedstjek af voksne udviklingsheemmede
i botilbud. Sundhedstjekket skal forega i botilbudslokaler eller i personens eget hjem. Selvom der foretages sund-
hedstjek ved de arlige besgg pa centrene, er det vigtigt, at egen laege kender borgeren med PWS.

Vi anbefaler ogs3, at alle fglger generelle anbefalinger for vaccination og screeningsundersggelser pa lige fod med alle
andre bgrn og voksne.

Der er Igbende sp@rgsmal til laegerne i fagradet om det meget omtalte produkt Wegowy, der salges som vagttabs-
medicin til overvaegtige. Hos dem, der ikke har PWS, mindskes appetitten. Det har vi ikke bevis for ved PWS, og det
kan ikke anbefales ved PWS (se ogsa omtalen i PWS NYT nr. 2, 2025). Frygten er, at stoffet ved PWS kan give risikabel
udspanding af mavesaek. Stense Farholdt holdt opleeg om PWS pa Rigshospitalets Sjaeldnedag-konference 27.2.26,
hvor Wegovy ogsa blev omtalt.

Et andet spgrgsmal handler om Vykat (Diazoxid Cholin), der nu er godkendt til behandling af spisetrang i USA efter
videnskabelige undersggelser af effekten pa trangen til at spise ved PWS. Det er ikke vaegttabsmedicin, men skal re-
ducere trangen til at spise. Meget dyr behandling. Der er risiko for en del bivirkninger, bl.a. diabetes. Vykat er ikke
muligt at fa i Europa, og helt aktuelt har firmaet Soleno trukket deres ansggning om godkendelse af Vykat i Europa
tilbage. Arsag uoplyst.

Forstoppelse er fortsat et stgrre problem for mange voksne med PWS.

Socialfaglige spgrgsmal

Fagradet har haft kontakt til det Nationale Koordinationsudvalg (NatKo) under Social- og Boligstyrelsen vedrgrende
PWS. Som omtalt i fagradets beretning sidste ar var planen at udarbejde et specielt vidensprodukt om PWS til brug for
kommuner, regioner m.fl. om de saerlige forhold ved PWS. Vi har laenge fra fagradet papeget, at vi oplever, kommuner
ikke har viden og resurser nok om personer med PWS. Kommuner har mange generelle retningslinjer om stgtte ved
sygdomme og handicap, men de har ikke hidtil haft specielle informationer om PWS. Vi blev i efteraret 2024 af Social-
og Boligstyrelsen bedt om at skrive en udfgrlig beskrivelse af de szerlige behov ved PWS, hvilket vi gjorde til deres
videre arbejde om PWS. Vi sa frem til at samarbejde om vidensprodukt til kommuner. Vi havde sidste ar kontakt med
den medarbejder i Social- og Boligstyrelsen, der havde opgaven, og vi besvarede flere spgrgeskemaer, holdt virtuelt
mgde med medarbejderen, der ogsa brugte vores oplysninger til sin diplomopgave. Hun havde en forstaelse for PWS,
men fratradte sin stilling i sommeren 25. Opgaven blev videregivet til anden medarbejder, som vi ikke hgrte fra i lang
tid, og hun har efterfglgende meddelt, at Social- og Boligstyrelsen dropper udarbejdelse af vidensprodukt om PWS.
Man vil nu efter folketingsvalget se pa generelle behov ved PWS. Vi afventer fortsat samarbejde og pointerer, at stgr-
ste aktuelle spg@rgsmal, der skal Igses, er boliger til voksne med PWS.

Bolig til personer med PWS

Vi drgfter altid situationen om boliger til personer med PWS. Vi ved, at ud af 91 voksne med PWS bor 54 i et PWS-
botilbud, 10 bor hos forzeldre, gvrige i andre botilbud. Af bgrn i alderen 15-17 ar bor 10 hos forzeldre.
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Ud fra disse tal kan forudses, at op til 20 personer med PWS i de naeste ar vil fa behov for et botilbud. Dertil kommer
voksne, der ikke har et PWS-botilbud nu, men som pa sigt gnsker det/far behov for det.

P.t. er der 2 ledige pladser pa botilbuddet Grankoglen for PWS i Allingdbro. @vrige PWS-botilbud har ikke ledige plad-
ser.

Det er bekymrende, synes vi. Ikke siden 1999 er der oprettet et botilbud for PWS i regionalt eller kommunalt regi. Det
var Grankoglen, der sa i arenes Igb gradvist har udvidet fra 5 til nu 22 pladser i 3 huse.

Indtrykket er, at kommuner tilbyder pladser, som de vurderer, er egnede botilbud, men det er bekymrende, at der
ikke tages initiativ til at oprette nye tilbud for PWS. Botilbud med personer, der ikke har PWS, vil erfaringsmaessigt ikke
kende til PWS, og det kan give store udfordringer.

Socialtilsyn og mgde

Bosteder far jeevnligt besgg af de sociale tilsyn. Man oplever i bostederne, at medarbejdere ved tilsynene ikke har
forstaelse eller kendskab til de specifikke behov, som personer med PWS har (iseer ang. adfeerd, selvbestemmelse og
skaermet adgang til mad).

| 2020 afholdt Socialtilsynene en temadag om PWS, hvor vi fra fagradet (psykolog og laege) underviste. Og det blev vel
modtaget. Vi har sammen med Socialtilsyn @st vurderet, at der er behov for en ny temadag, hvilket vi i landsforenin-
gens regi nu arrangerer. Foreningen og fagradet har inviteret alle 5 socialtilsyn til et mgde d. 24.6.26, hvor fagradet
informerer og underviser, og ledere af de eksisterende botilbud vil deltage.

Publikationer, vejledninger og aktiviteter i PWS-foreningens regi og internationalt

Som et fast punkt vurderer vi, om der er behov for nye publikationer til hjemmesiden, og om der er behov for opda-
tering af materialer. Der foreligger et nyt PWS-informationskort, som udleveres pa centrene. Kortet er ogsa pa engelsk,
og alle med PWS anbefales at baere det pa sig. Det har format som et kreditkort.

Der planlaegges udarbejdelse af en folder om genetik ved PWS.

Der refereres fra det arlige netvaerksmgde for fagpersoner, og vi var 3 fra fagradet, der deltog sidst.

Internationale mgder

Den internationale forening IPWSO tilbyder en raekke publikationer og virtuelle mgder bade for fagfolk og familier

(www.IPWSOQ.org). Pa hjemmesiden findes mange foredrag, og det er muligt at fa en googlet oversaettelse fra engelsk
til dansk af alle publikationer.

“Famcare” (Family Care) har mange nyttige publikationer og afholder 2 webinarer arligt for familier, senest i april om
skole. Der er tilhgrere fra hele verden og mulighed for at stille spgrgsmal. Det ville vaere fint med flere delta-
gere fra Danmark.

Undervisning om PWS

Vi er flere fra fagradet, der kan tage ud til daginstitutioner, skoler og bosteder og holde oplaeg om PWS. | det forlgbne
ar har vi vaeret ude flere steder. Altid vel modtaget og indtrykket er, at man er glade for vores besgg. Jeg kan kontaktes
pr. mail og formidle kontakt til oplaegsholder.

Alt i alt er der meget at forholde sig til i fagradet. Igen opfordres alle til at kontakte fagradet, hvis | har spgrgsmal, og
vi kan oplyse og vejlede om, hvilke instanser man skal ops@ge for at fa hjaelp.

Formand for fagradet
Susanne Blichfeldt
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Regnskab 2025 — Resultatopggrelse

Indtaegter

Medlemskontingenter

Arets andel af livsvarige medlemskaber

Tilskud og gaver m.v.

Modtaget tilskud

Socialstyrelsen, Handicappuljen og Pargrendepulje
Sundheds- og Zldreministeriet, Driftspuljen
Sundheds- og £ldreministeriet, Aktivitetspuljen

Deltagerbetalinger m.v.

Indtaegteri alt

Udgifter

Ferie-, koloni- og kursusudgifter
Informationsmateriale

Udgifter i alt

Bruttoresultat
Kapacitetsomkostninger

Mgde- og arrangementsudgifter

Administrationsudgifter
Kapacitetsomkostninger

Resultat af primzer drift
Finaniseringsindtaegter

Arets resultat

18

2025
71.667

4.373
14.143

192.236
152.361
145.575
322.028

902.383

707.498
57.953

765.451

136.932

70.812
56.051
126.863

10.069
10.355

20.424

2024

62.780

4.135
27.750
94.665

0
264.559
100.925
329.567

789.716

567.517
83.421

650.938

138.778

80.901
55.547
136.448

9.868
5176

15.044



Regnskab 2024 - Balance

Aktiver

Anlaegsaktiver

Investeringsbeviser til anskaffelsessum

(DI Mix Obligationer, kursvaerdi kr. 1.534.581)
Anlzegsaktiver i alt

Omsatningsaktiver

Tilgodehavender, Driftspuljen 2025
Tilgodehavender, Handicappuljen 2025/2026
Likvide beholdninger

Omszetningsaktiver i alt

Aktiver i alt

Passiver

Egenkapital

Egenkapital

Socialstyrelsen, Handicappuljen, ej anvendt dec. 2025
Sundheds- og Zldreministeriet, Aktivitetspuljen 2025/2026
Sundheds- og Zldreministeriet, Driftspuljen hensat til 2026

Hensaettelser i alt

Geeldsforpligtelser

Livsvarige medlemskaber

Handicappulje tilbagebetaling vedr. 2025
Kreditorer

Passiveri alt

19

2025

1.807.622

1.807.622

222.361

68.188
302.421
592.970

2.400.592

1.818.969
231.122
29.400
170.000

430.522

86.131
37.105
27.865
151.101

2.400.592

2024

1.807.622

1.807.622

397.453

0
161.504
558.957

2.366.579

1.798.545
243.484
46.075
100.000

389.559

87.453

91.021
178.475

2.366.579



Jubileeumsindlaeg

\Landsff@remngen for

Landsforeningen

Ifor prader-Willi Szndrum
40 ARS JUBILAUM

For 40 ar siden blev Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom stiftet af en gruppe foraldre pa sytten. Efter et mgde
pa Kennedy Instituttet, hvor overlaege Bente Pilgaard havde inviteret forzeldre til et mgde om resultater af undersg-
gelser af danskere med PWS, besluttede foraeldrene at mgdes og stiftede d. 6. juni 1986 Foreeldreforeningen for PWS.
Det blev senere til en stiftende generalforsamling med bestyrelse og vedtaegter og navnet ”“Landsforeningen for Pra-
der-Willi Syndrom” med Susanne Blichfeldt som formand.

| 1988 blev det fgrste weekendkursus afholdt pa Pindstrup Centret (vi bringer programmet fra kurset pa s. 41), og i
1990 blev der pa Susannes initiativ oprettet et fagrad bestaende af leeger, laerere, paedagoger, psykologer, en diatist,
en fysioterapeut og en konsulent fra socialvaesenet. 1988 var aret, hvor det fgrste kursus om PWS for personale i
bofaellesskab i Kebenhavn med to beboere blev afholdt. | 1989 blev Bgrge Troelsen formand — en post, han pa kvalitativ
vis bestred indtil 2009.

Det var ogsai 1990, det fgrste nummer af PWS NYT udkom med Bibi Kallberg og Else Sgderman som redaktgrer (uddrag
af dette og efterfglgende numre bringes ogsa pa kommende sider), og det er siden da udkommet med hhv. fire og tre
numre om aret.

Siden 1990 har der veeret arrangeret sommerlejr for unge, bade hjemmeboende og beboere fra botilbud. Ogsa i denne
periode sa det fgrste PWS-botilbud dagens lys.

| starten af 1990’erne blev den fgrste familieweekend holdt i Korsgr — en lejr, der over arene blev udbudt flere gange,
men som ikke fik lang levetid pa det tidspunkt. 1 2011 blev initiativet taget op igen og er siden blevet en fast tilbage-
vendende tradition for bgrnefamilierne.

| de efterfglgende sider kaster vi et tilbageblik pa de 40 ar, der er gaet. Meget er sket, siden foreningen blev stiftet,

men behovet for oplysning om PWS er stadig aktuelt, og udfordringerne ligner de samme som for 40 ar siden. Kig selv
med, og nyd bade ord og billeder.
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1990 - 1991

“Psykologiske aspekter ved PWS”

...For moderen til et PWS-barn er Pesvj?r- Vores forening kan i 3r fejre 5-3rs fedselsdag...fra
lighederne mange. Fgrst vil barnet ikke die, &rvi nu 170 medlemmer

i i €n spaed begyndelse
hvilket kan fa moderen til at fgle sig afvist. )

Senere, nar barnet endelig begynder at
spise, ma moderen saett(.:_' graenser. - :(?r:
byde. Der er mange konfliktfyldte situa T|co

ner, ikke kun for moderen, meh for hele fa-
milien. Det er i sddanne situationer, det er
godt at fa psykologisk hjeelp og st?tte. Det
bedste ville vaere, hvis en kontak.t t|.I en psy-
kolog blev knyttet som en naturlig ting efter
fedslen pa sygehuset.

omega ma vaere at hjaelp
fremtid. Syt Op om foreningen.

Redaktionen, PWS NYT, februar 1991
PWS NYT, november 1990

Dorthe fortaeller om sit liv med PWS

Jeg hedder Dorthe og vil gerne fortaelle ligt
om, hvordan det er at have sygdommen

srnet . e hinan- Prader-Willj 08 bo p3 en dagninstity-

PWS 08 Babelsta hver, atvi '\k\fe ‘e\g()r:(\jla\’ umid- tion...For at kontrollere, at jeg ikke tager p3

] Wde\'\gt fore hvad der skilt telles frem- i veegt, bliver jeg vejet hver 14. dag. Nogen

DtV spskende, men tset fraat \,ores. gange er jeg ikke s3 glad for at blive vejet,

denbsc;rtnsvaert atse- ’\ggrr\de om Fyr 0g Bl fordi jeg godt selv ved, jeg har taget pa. Jeg
delba afa

tonen mindede P

er tit fristet til at ga i kgleskabet, som na-
turligvis ikke er last, da der bor andre p3
pensionatet. For at undga det, skal jeg helst

overvages i dggndrift.

Det er sveert for padagogerne at Saette sig
ind i, hvor alvorlig min sygdom er. De kan
ikke altid forsta, hvor vigtigt det er, at jeg
overholder min dizet. Jlegerikke selvistang
til at hjzelpe dem med at forsta det - ja, jeg
forstr knap nok selv sygdommen. Derfor
var det utroligt dejligt, da min kontaktper-
son, min stedmoder 0g jeg var p3 koloni j
Skals ved Viborg sammen med andre, der
havde samme sygdom som mig.

PWS NYT, november 1991
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1992 — 1993

Lav en liste over jeres barns sygdomsfor|¢b

PWs
og vaeksthormonbehandl'
ing

| forbindelse med Anne Karins i sidste PWS NYT
omtalte kosmetiske brystoperation... opdagede
jeg, hvor nyttigt det ville have veaeret, om jeg
straks ved Anne Karins indleeggelse havde med-
pbragt en sadan liste sammen med gvrigt materi-
ale om PWS... under indlaeggelsessamtalen kom
jeg pludselig i tanker om, at Anne Karin havde
nedsat funktion pa den ene nyre. Jeg blev lidt
chokeret over, at jeg kunne glemme at omtale
det, og da Anne Karin er flyttet hjemmefra, var
det ikke en selvfglge, at jegvar med ved indleeg-
gelsen.

Det disk i
e Or:tires I djeblikket j m
slmde of b grn med PWS vi| e
ehandling meg vael? T]ave
o sthor-
SnaT en stgrre voksenr—
nNitshgjden for voksne

kke h o

mo ar f3
N er for kvinder 145_f;géeksthor_
cm., for

V&kstho'«mo
: nbehandli
PWS i Danmark j s "8 af barn med

PWS-for . amarbejd
forega Sslr;ere ! §Verige_ Projejkte med
de en sakaldt ko et skal
rspgelse. ntrolleret yn-

mon for at op
hgjde. Gennem
med PWS, der j

Jeg skyndte mig hjem 08 lavede en liste over
sygdomsforl¢b m/hospitalsindlaeggelser. Og det
viste sig sveert at huske dem alle — s3 begynd
hurtigst muligt.

P

PWS NYT, august 1992

PWs-
S-barnet og skolevalg

Ledsageordning

Fysisk 08 psykisk handicappede ka\r\ fra
1.7.93 soge om €en \edsagerordmng |
de fire kommuner: Alborg, Logstor Ar-
hus og Ringe...formé\et er at give per
sonefr med handicap nogen\unde
samme muligheder som andre for at

ntakte sk peut eller

i torij hij

tzerdes uden for hjemmets fire vaegse Jemkommunen meg f?'epsykologisk kon
enblik p3 -

efter eget valg. nblik p3 at drgfte

...Ledsage\se kan f.eks. yeere til indkeb,
bespg hos familie 08 venner, uddan-
nelse, fr'\t'\ds'\nteresser

Hgjst
sandsynligt vil syare kologen kender i

_ledsagerne ckal ferst 08 fremmest
yeere arbejdsl®se, dadeter meningen,
\edsagerordn'\ngen skal koordineres
med initiativerne for at fa ledige 1 ar-

bejde...

pWS NYT, august 1993

p
WSy, maj 1993



1993 — 1994

Vaer pa vagt, nar
-..Situationen er

Bofaellesskab i Arhus

personer med
o PWsS k
ma ; aste
nerne bgr alligey ske ikke alvorlig, me rop!
evt. rgngtenund el hurtigt 'Eegeun’de N perso-
i r
ling af mave €rseges — med henblik ;ggej o8
. udspi-

Foranlediget af et akut behov oprettede Ar-
hus Kommune i januar 1992 et mini-bofael-
lesskab for en ung mand pé 24 ar og en
unge pige pd 23 arien lejlighed | Viby ved
Arhus — som forlgber for et senere perma-
nent bofaellesskab for 4 personer, hvis rea-
lisation vi forventer at kunne prasentere i
det kommende @r.

Bofaellesskabet har nu haft et ars fpdsels-
dag, hvilket giver god anledning til at kigge
tilbage pa aret, der gik. Med dette tilbage-
blik falder ord som disse os i tankerne:

Fra 1. fase: Totalforvirring — hvad er dette
Prader-Willi Syndrom for noget, kgkkenet
som det sociale samlingsrum med veegten
som husalter, 2 personer isoleret pa hver
sit veerelse med lukkede dere, slgvhed om
morgenen pa grund af darlig samvittighed,
fordi morgenmaden efr spist aftenen i for-
vejen, beskyldninger fra den ene til den an-
den med personalet som dommere, for
120. gang sa Vi enden af bussen, fordi den
fysiske form var utilstreekkelig.

“Histor;
Orien om et k¢leskab"

Til 2. fase: Lysere tider, tilkendegivelse fra

M
beboerne omkring behov for hinanden, preGd PWs NYTfram :
glede ved samveer, stgrre udadvendthed, ogssemeddelelse oaj (1994) fulgte en
fordoblet aktivitetsniveau, torre styri en “Histor; m udgi
or e ivi jveau, stgrre styring gen giver orien om et 8ivelsen af

fra personalet, fortrolighed, hgjere erken-
delse af handicap, vaegten bagest i kpkken-
skabet, pget kontrol i forhold til penge 08
vaegt, bedre humer, enkelte tilbagefald,
men lettere at komme pa fode igen, Veeg-
ten status quo eller dalende. Alt i alt fpler vi
os pa rette vej, godt hjulpet af alle jer, vihar
medt i 1992.

¢leskab”. Bo_

PWS NYT, februar 1993
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1994 - 1995

Ny video-film

| septembernummeret af “HELSE” var der en artikel Skolegang og PWs
kaldet “Den farlige sult”. Den fortalte om PWS og vo-
res familie — iseer selvfglgelig om vores datter Dor-

the, der har PWS.

Malsztning for b,

| januar/februar 95 kommer der en artikel i Familie-
Genere| beskrive|

journalen »Nar sulten gnaver, 08 appetitten bliver
livslang” om samme emne.

| december maned er der blevet optaget en film om
Dorthe...filmen varer 12 minutter.

Jeg mener, det er godt at fa udbredt kendskabet til mellemrum

PWS via artikler og film. Men for at fa PWS bredere
belyst, ville det vaere godt, hvis der var andre, der
ville deltage i interviews eller lignende...

Til forzeldr.
€ med .
om, hvordan m barn i ki

da
gssammenkomster etc

p.S.: Dorthe har leert en del ved at veere med i film-
optagelserne. Forleden sad hun helt stille og sagde
s& pludselig: Nu ved jeg godt, hvorfor dem, der der
pa film, ikke der rigtigt, for <4 kan de jo ikke lave fil-
men om mig om 0og om igen, som de gjorde, da jeg
skulle sove.

P
ws NYT, november 1994

PWS NYT, februar 1995

PWS NYT, november 1994

situationen for PWS
5 for " familien og

FAMILIEN
MED DET
HANDICAP -
 PEDE BARN

FAMILIEN
DANMARK

Afale-tamilieo

Reaktioner m““
 ved milepmie

Aftaler  kan
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1995 - 1996

PWS-SOMMERLEJR

Hallgjsa kammerater. Hvad skete der egentlig pa dette sted, hvor alle mgder sine venner.
Jo, der skete det saedvanlige, det at vi hyggede os og morede os sammen. Det starter med,
at "peedagokkerne” kommer med forslag om, hvem vi skal sove sammen med, men efter
megen diskussion, sergrelse og fortvivilse, far vi endelig vores vilje. Herefter pakker vi vores
baggage ud og putter pa plads i skabene, og far lagt vores medbragte sengetgj pa. Nar dette
er gjort, bliver vi kaldt hen foran et faelleshus, og opgiv hvores navne, og de voksene fortaeller
om ugens program. Bagefter er der almindlig hygge og spisning, hvor vi far severet sund og
ernarings-rigtig mad for personer med Prader-Willi Syndrom. Der er mange aktiviteter her

pa lejren, heribland — svemning, fodbold, bochkja og ridning i dagtimerne og en skattejagt
sidst pa ugen.

PWS NYT, november 1995

Kzere medlemmer

oBs!
“ rer” eller
d ikke yendingen PWS ekuseres
An'\Ier:I\IS-bam"; isd tilfeelde foo eres
m\;rpe pa sygdommen end 2\355»3 o
o Det kreever kun et par" e o
m’::';ge " it barn me WSe;PWS”.
ata\e nparnet (personen) m

pws NYT, februar 1996

Handicapaccept
Ingvard Baekgaard indledte sit foredrag med at ggre det klart, at han betragter det som

”umuligt at have handicapaccept, nar man har Prader-Willi Syndrom pa grund af ”positiv forstaerkning”. Bgrn
og voksne med PWS er hjerneskadede; det bliver aldrig anderledes, det ma vi forholde os til, for det kan ikke
helbredes. De har krav pa beskyttelse og hjeelp, men lider under, at vi vil havde dem normaliseret, vi gnsker
dem anderledes. Jo fgr vi accepterer dette (hjerneskaden), jo bedre. Indtil da vil de altid lide, og vi frustrerer
dem. Vi har helt urealistiske forventninger og dremme til dem. Vi haber, og vi skuffes, vi giver dem en plads,

de aldrig nogensinde vil kunne opfylde. De vil blive jaget vildt; enhver taenkelig teori vil blive taget i brug i hab
om normalisering.

Det, vi har, er handicappede bgrn. Vi seetter kun begraensninger, hvis vi ikke selv kan acceptere det...Og vores
manglende accept af deres handicap, det fratager dem den ro. Nu spilder vi bade deres og vores tid. Har vi

rad til det? Vores bgrn med PWS ved, at vi ville elske dem mere, hvis de var anderledes...”

PWS NYT, november 1996




1997 - 1999

PWS og graviditet

hed for centra\'\ser'\n A
af personer med PW5.

jgshospitalet
n Kinik for
man interes:
gbehand-
heriblandt

o er der ved R
{tet €
hvor
gelser ©

_Yderliger
som forspg OPT€

isldne Hand.\cap’
SiEldne unders

handicapgrupPe’

S Uni\/ersitets-
ctableret et
me, hvor
det

. e Sygdom
Sjeeldne >V gang me

u.darbejdet €n  meget interessa
Pjece, hvor de fortaeller andre - for ,it
dre, sagsbehandiere, kolieger, stujife-
[;eer-];i gtc. om deres erfaringer fra ar-
bojr 7e len § 93 institution, hvor der
. Personer med PWS. MINIBO er
beliggende j Kerteminde 0g bebos af 7
poersorier med PWS, der er beskaefti
pa et tilhgrende dagcenter. 5

PWS NYT, februar 1999

in 08 PWS.
ept;\’\ws NYT, februaf' 1997

Oberservationer af to (eller flere) adfzerdstyper ved
PWS

Ved at gennemlaese "Abstract Book” fra den Ill. Inter-
nationale PWS-kongres er redaktionen blevet opmaerk-
som pa, at et belgisk forskerhold beskriver to forskel-

lige PWS-personlighedstyper, nemlig:

Det aktive udadvendte barn (aktiv, socialt, op-
meaerksomhedskreevende, selvsikre, fantasi-
fulde lege, usaedvanlig stivsindet, raseriud-
brud, meget talende og ofte fastlast i tanker og
handlinger, gnsker ingen andringer.

b) Det passive indadvendte barn (passiv, reserve-
ret, elsker at blive puslet om, ringe fantasi, kan
ikke lide at blive forstyrret, ikke sa ofte raseri-
udbrud, mindre selvsikker, darlig til at forsvare

sig mod angreb fra jeevnaldrende.
PWS NYT, august 1999

a)
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2000 - 2002

kenden pa Kalundborg

Familiewee
Vandrerhjem

| alt deltog 26 voksne 08 21° b¢'rn (baddeer
med PWS og sgskende) pa lejren,f '
varede fra torsdag aften til sa&ndagt oet
middag. Vejret var med os.stord ?Or
hele tiden, 08 der var muhghe‘ for
bade indendgrs 08 udendgrs aktivi

ter.

PWS NYT, august 2000

PWS-foreningen ud pa nettet

..Et af de vigti
dagsorden handled
fremadrettet. Vitra
fage vores informat;j
Intensiveret benytt
Med baggrund i en
lotto vedtog vi at k
bistand ti| etabler
egen hjemmeside.

Kursus for forzeldre til unge med PWS,
der “snart” skal flytte hjemmefra

Sted: Faxe Vandrerhjem, Kalkbrudsvej 7,
4640 Faxe

Tidspunkt: fredag d. 26. september kl. 18 —
sgndag d. 28. september 2001 kl. 13

...hvordan finder vi, eller hvordan far vi op-
rettet et bofaellesskab for unge med PWS?
Hvad sker der gkonomisk, nar vores bgrn
bliver 18 ar?

Hvordan klares alle de problemer, som tid-
ligere gik bl.a. over socialforvaltningen (af-
lastning, stptte i skole/fritid), Ignkompen-
sation i forbindelse med tabt arbejdsfortje-
neste m.m.?

Hvordan sikrer vi et veerdigt arbejdsliv?
Hvordan sikrer vi et aktivt fritidsliv?

Hvem skal styre gkonomien?

PWS NYT, maj 2001

gste punkter p3 mgdets
e dog om noget
f beslutm‘ng om at
onsarbejde ved en
else af Internettet,
bevilling fra tips- og
gbe os professione|
ing af foreningens

NY FOLpgg

Landsforeningen
udgivet e,
der:

PWS NYT, november 2000

Bestyrelsesweekend

...En af de fgrste opgaver, der forestar bestyrelsen,
er en analyse af foreningens medlemsskare, sale-
des atvikan danne et overblik over, hvilke Igbende
behov medlemmerne har og i forhold hertil blive i
stand til at malrette arrangementer af bade indivi-
duel og landsdakkende karakter...

Af overordnede fokusomrader, som vi ndede frem
til i Ipbet af weekenden, kan navnes:

Forskning inden for PWS

Familien (spaedbarnealder, fgrskolealder, skoleal-
der, pubertet, ungdomsliv, botraening/mestring af
positiv handicapaccept, 18 ar, engagement i aflast-
ningsordning, engagement i efterskole for unge
med PWS

Fritid (pigeweekend, ridelejr, skitur, tur med Ful-
ton)

Voksne (engagement i oprettelse botilbud, be-
skeeftigelsestilbud.

PWS NYT, december 2002

havn

TEMADAG med psykiater Anthony Holland 28. februar 2003 hos Pharmacia Kgben-

...pa konggressen i Italien i 1998 fortalte dr. Holland om "Det etiske og legale dilemma”,
hvor han tog udgangspunkt i en voksen med PWS, der efter at vaere flyttet hjemmefra tog
30 kg pa i lgbet af det fgrste ar. Med dette som baggrund stillede A. Holland spgrgsmalet:
"Har en voksen og myndig person med PWS en lovbeskyttet ret til at spise sig til sygdom
og tidlig dgd? Selvom en sadan ret eksisterer rent juridisk, kan samfundet og hjalpeap-
paratet etisk acceptere, at disse mennesker har en sadan ret?”

PWS NYT, august 2002

I'eftergret 2001 har




2003 - 2004

peltagelse i undersggelse af vaeksthormon-
behandling til voksne med PWS

ARRANGEMENTER 2004

Det er nu lykkedes forskerne at ckaffe pkono-
miske og legefaglige ressourcer il gennemf¢—
relse af en felles nordisk undersggelse, der
eventuelt kan veere til gavn for alle voks.ne
med prader-Willi Syndrom. gEn forudseetning
for Danmarks deltagelse i gennemf¢re\se af
underspgelsen er dog, at der er danske voksne
med PWS, der gnsker at medvirke.

Generalfors i
amling 5. se
- Sseptember pa B o
rogarden

Sommerlejr 19. jylj -

23. juli p3 Frijsenborg

Kursus for unge med PWS

2 . o
2. august p3 SVenStrupgaaz‘:’dderes foreeldre 21. og

Weekendsemi
minar 3. - 5. september pa Brogard
en

NYT, maj 2003
PWS J Temadag for lzerere o

P& Ringst 8 paedagoger 16
ling gsted Vandrerhjem og 7. oktober ;‘fpct\?mber
a CVU Jel-

PW. .
Grgnland kalder dansk bofzellesskab! S NYT, maj 2004

Marianne Olsen fra Gr
) gnland forespgrger, omd
sig at huse Carl og Ni , om der evt. er et bofaellesskab, so
foreningens somrigrllz\‘lre n;le;i 'I‘DWS samt deres 3 padagoger et par dage i fcr::tlfil:lzr: teenke
gere bespgt AHUSET i fcjnrk?ia . r:Jsenborg Ungdomsskole. "Grgnlaenderne” har 2 gangSe ?delfj
ndelsen med forenin ; : € tidl-

steder, hvor d gens sommerlejr. De vil
er evt. er bgrn, og meget gerne fa mere at vide om undergv?g:.e se nogle andre
ing.

PWS NYT, februar 2004

En mors oplevelse af mgdet med foreningen

__Det at tilmelde os var dog ikke bare lige til, for et eller andet sted var specielt jeg virkelig
angst for at komme afsted. Nar jeg spurgte mig selv, hvorfor jeg ikke havde lyst til at komme
afsted, ja, sa var begrundelsen mest af alt, at jeg var bange for, at Janus maske ikke alligevel
var sa velfungerende, som jeg gerne ville have, han skulle vere, altsa mest af alt angsten for,
at han skulle vise sig at veere et rigtigt darligt PWS-barn... det er som foraeldre sveert at blive
konfronteret med, hvorledes ens barns fremtid er om ca. 10 eller 20 ar. Man har mest af alt
lyst til at tage haenderne op foran hovedet og rabe: NEJ, ALDRIG | LIVET, SA DARLIG MA MIT
BARN ALDRIG BLIVE. Samtidig med dette far man ekstrem darlig samvittighed over for de for-
zldre med de bgrn/unge, der nu engang skreemmer en, for det kan man da ikke tillade sig, de
forzeldre elsker jo deres bern og ser lige sa mange positive 08 livgivende sider i dem, som vi
ggr med vores sma bern. Endvidere tgr man naesten ikke sige noget omkring sit eget barn,
som man egentlig er ganske stolt over og har masser af positive oplevelser og erfaringer med;
for det fples nasten som om, at man kan meerke de omkringsiddende teenke: "BARE VENT”,
og pludselig fples det helt forkert at veere almindelige stolte foraeldre, ligesom det med et
atter blev helt uoverskueligt, om ens evner kan sla til.”

PWS NYT, november 2004



2005 - 2007

i Botraeni
Referat af generalforsamiing ningskursus for unge

som jeg har omtalt | det.sinz;tsz
‘r‘\.ummer af vores b\ad,'kan vi ;aat >
sige, at fagradets arbejde me.: <

e bog om PWS nu skrider g N
. e; <a bogen kan blive tryktog
f\:tirr::\e, | vores jubi\aeumsér 2006.

I we.ekenden d. 4.-6. november 2005
var.Jeg Pa kursus med Sara, Troels, Nj-
koline og Dorthe. Vi mgdtes p3 I'Ros—
kilde Station, sagde goddag til Dorthe

Vibeke og Mie og farvel til vores forael-'

dre. S3 kgrte vi tj| Odden, hvor vi skulle
tage faergen til Ebeltoft...

pPWS NYT, november 2005

efter mor-
g8enmaden skulle vj op i kursuslokalet

for Dat tale om hygiejne, vj tegnede
08sa en tegning af os sely for at vise

hvor det er vigtigt at vaske sig. Vi talte'
om at skifte til rent tgj og ogsd om
hvordan der skulle ryddes opi husene.’

Nu er den her sa!

Jeg har tidligere her i \.alf;\det sé(:s:/nit
om bogen ”Prader—\!\l.|\|| Syn °r Nt,)
som vi har arbejdet pal over eta .kan
er den kommet fra trykkgnet ogmed_
altsa rekvireres af foremng:(;\;

emmer OB 1% VT, august 2006

PWS NYT, februar 2006

Prader-Willi Syndrom i Grgnland

| Nuuk ligger Akuisut, et bofallesskab for
PWS | en almindelig famliebolig i bydelen
Nussuaqg. Her bor de to grgnlendere, der
har PWS, Karl pa 28 og Nivi pa 12. Der er 7
faste personaler tilknyttet, og der er dggn-
daekning. Karl gar pa arbejde, og Nivi gar i

uddannelse efter endt folkeskole. Loven gzelder
N fra skolearet 2007.

skole. Begge gar titi svgmmehal — noget nyt

i Nuuk.

Ungdomsuddannelse til unge udviklingshaem-
mede 18-12 ar

Folketinget har vedtaget en lov, der giver unge
udviklingshaeemmede ret til en 3-arig ungdoms-

PWS NYT, maj 2007
PWS NYT, februar 2007

Ferie med PWS

...Vi har —endnu ikke prgvet at holde sommerferie hver for sig, men jeg tror, vi overvejer at
dele os op i hvert fald i nogle af feriedagene. Tidligere har vi veaeret pa skiferie, hvor Ellen
blev hjemme hos bedsteforaeldrene og aflastningsfamilie, og det fungerede til alles bedste.
Men vi vil ogsa gerne kunne holde ferie sammen som familie, sa vi higer og sgger efter den
maske ikke perfekte, men sa dog gode ferieform for en familie med et barn med PWS, hvor

der ogsa er sgskende. Erfaringer og gode rad modtages derfor gerne. Maske er vi ikke de
eneste, der kender til problematikken...?

PWS NYT, august 2007




2008 — 2009

Icentret slet ikke bliv

e involve-
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PWS NYT, august 2009

Takketale til Barge Troelsen

Keere Bgrge

Det er en temmelig uvant situation at skulle
sta her i dag og holde tale for dig pa besty-
relsens vegne. Uvant, fordi det plejer at
veere dig, der holder tale, nar der sker ud-
skiftninger i bestyrelsen, og uvant fordi du
siden 1989 har vaeret den person, der har
stdet i front som formand for Prader-Willi-
foreningen og saledes veaeret den, der har
tegnet foreningen udadtil.

Temadag for bedsteforzeldre til bgrn med
Prader-Willi Syndrom

Sgndag d. 30. maj pa Fangel Kro og Hotel,
Odense S.

Kursusleder: Socialradgiver og konsulent
Marianne Engel

Oplaegsholdere: Overlaege Susanne Blich-
feldt og socialradgiver og konsulent Mari-
anne Engel.

PWS NYT, november 2009 PWS NYT, februar 2009
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2010 —

1D-kort med oplysninger til legen

Landsforeningen for Prfac.ier-.\l\lllh
darbejdet et pws-identifikations-
kort i dankortformat. ldentiﬂkationskortbetwegr
r o
sgerlig peregnet til brug \:ed akut |atigee oo
f.eks. hos egen |ege eller paen skadesm ae'c e
i'ndeholder oplysninger om I?WS, sc: e
veere relevant for leegen at vide, na e
undersgge en person med PWS, som er syg-

Fagradet ved
Syndrom har u

pws NYT, maj 2010

Tarmfunktion hos personer med Prader-
Willi Syndrom

Pa Aarhus Universitetshospital planlagger
vi i Ipbet af 2011 at gennemfgre en viden-
skabelig undersggelse af tarmfunktionen
hos voksne med PWS. Der findes ingen god
systematisk indsamlet viden om tarmfunk-
tionved PWS, f.eks. toiletvaner, tarmpassa-
getid, forstoppelse og inkontinens (om man
kan holde pa affgringen).

PWS NYT, februar 2011

Landsforeningen for Prader-Willi Syn-
drom—25ari september 2011

Hvis jeg i overskriftsform skal sige,

hvad der som helhed har vz?e[et kende-

tegnende for udviklingen i arene, (‘j<er
er gaet, kan den mest daekkende la—
rakteristik nok lyde: Fra foreeldre- e.l er
familienetveerk  til handicaporganisa-
d den tilfgjelse, at det
professionelle, der ligger i .be.grebelt
handicaporganisation — heldigvis —da t
drig blev sa fremtraedgnde, at Te
skygger for, at der sta?\lgvaek er tgr

om, at frivillighedsprinuppe.t er og bli-
ver en drivende kraft i arbejdet.

PWS NYT, november 2011

tion, maske me

2011

Gode rad fra heuropsykolog Susanne
Freltoftes foredrag

Born med PWS kan ikke forsta og har
sveaert ved at acceptere en besked
som: det skal du, fordi jeg siger det.
De synes meget bedre om logiske
forklaringer: du skal have jakke og
stgvler p3, fordi det er koldt uden-

for. Vil du have jakken eller stgy-
lerne pa fgrst?

Teenk adfaerd j stedet for problem
Taenk Ipsning i stedet for drsag

T?enk positivt i stedet for at fokusere
pPa mangler

Teenk fremtid j stedet for fortid

PWS NYT, november 2010

P& skiferie med Laerke

..Leerke klarede udfordringen fantastisk
godt, hun Igb over 5 dage 8,7 km. Langrend,
naturligvis i langsomt tempo, men med et
godt bevaegelsesmgnster og seerdeles posi-
tiv psykisk oplevelse med megen selvtil-
fredshed.

PWS NYT, maj 2011

Tale ved 25-5rs jubilze

et for stj
ske fOrening for Prade iftelsen af den dan-

r-Willi Syndrom

..Foreldre og le

ger o
bejd g alle and

re behandlere ar-

PWS NYT, november 2011
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Nyt handicaphus i Tastrup

Den 12. december 2012 kl. 12 blev Handicaporga-
nisationernes nye domicil pa Bleking Boulevard 2 i
Tastrup indviet under overvaerelse af HKH Dron-
ning Magrethe. Huset er blevet karet som verdens
mest tilgeengelige kontorhus, 08 i alt 23 store 08
sma sygdoms- 08 handicaprelaterede organisatio-
ner er flyttet ind i huset, heriblandt Landsforenin-
gen LEV og Sjeeldne Diagnoser.

2012 - 2013

Hygiejne og PWS

Der skrives generelt ikke s& meget om
hygiejne 08 PWS. Maske tager man
det som en selvfglge, "at det funge-
rer”. Men for nogle kan det veere et
stort problem... Mange med PWS har
en svag kropopfattelse. Det kan vere
en manglende fornemmelse for, hvor
meget kroppen fylder... man kan ogsa
have vanskeligt ved at vurdere, hvor
ofte man skal ga i bad o8 skifte t9)
samt hvor meget vask, harvask, toilet-
hygiejne 08 tandbgrstning, der skal til.

pWS NYT, februar 2012

Daniel og Malene

\°/| er et kaerestepar, har veeret sammen i 16
ar. Jeg selv hedder Daniel og min smukke
hedder Malene. Det var keerlighed ved fgr-
ste blik. Jeg bor pa Oxen og Malene bor pa

Kirstinell.md. Vi ses hver torsdag. Nu vil jeg
slutte. Hilsen Daniel og Malene

PWS NYT, august 2012

pWS NYT, februar 2013

kOnStante ”

Sjaeldne-dagen 2012

PWS NYT, maj 2012

Indvielse af Grankoglen 2

Fredag d. 5. oktober var der indvielse af det
nye byggeri Grankoglen 2. Til selve indviel-
sen var beboerne, pargrende, personale o

samarbejdsop)artnere fra Klinik for Sjaeldng
H_andlcap i Arhus inviteret. Ligeledes var ar-
kitekterne ogsa inviteret. Festen startede
med tale af Lars Pedersen, som er omrade-
:jeder for hele specialomradet og dermed
Ieer: gverste leder af det samlede Grankog-

PWS NYT, november 2012

Slankekyre”

PWs
NYT, ’70V€/77ber2013



2014 - 2016

mende arrangementer.

Tilfredshedsundersggelse — hvad fandt vi ud af?

| efteraret 2013 sendte bestyrelsen et spgrgeskema ud for
at finde ud af, om det, foreningen laver, er det, medlem-
merne gnsker. Resultatet blev, at medlemmerne er glade
for de arrangementer, der er malrettet dem. | alle katego-
rier havde man mulighed for at skrive, at man ikke var i
malgruppen, for vived, at de forskellige arrangementer er
meget malgruppespecifikke. For eksempel fik sommerlej-
ren en score pa 4,5 ud af 5 blandt dem, der var i malgrup-
pen. Altsa et populaert arrangement. En anden topscorer
er PWS NYT, der fik 4,3 ud af 5 mulige fra 76 deltagere i
undersggelsen. Faktisk bruger de fleste bladet til at holde
sig orienteret om nyheder inden for forskning og om kom-

PWS NYT, maj 2014 | Temadag med professor Tony Holland og overlage

PWs N YT, august 2015

Susanne Blichfeldt d. 8. december 2016

Tilbud til vuggestuer, bc)rnehave‘;,o -
skoler, beskaeftigelsessteder og
steder om undervisning | PWS

Vi har derfor faet muligheden f:rr :rt‘
tilbyde vuggestuer..... hvor de:);sq)g "
eller flere personer m.ed PWS, ves!
overlaege Susanné Blichfeldt og orer
lege Stense Farholt, begge mMe

: ad.
foreningens fagra
mer af fo PWS NYT, november 2015

..Tony Holland er en fremragende formidler, og
selvom foredraget foregik pa engelsk, voldte det
ikke de fremmgdte mange problemer med at forsta
ham. Han omtalte Prader-Willi Syndrom som ”sult-
syndromet” ud fra den betragtning, at mad og tan-
ker om mad fylder voldsomt meget hos disse perso-
ner. At veere sa konstant fokuseret pa og draget mod
alt, hvad angar mad, er en ekstrem stressende be-
lastning, og Tony Holland har tidligere sagt, at man —
for at forsta denne tilstand — bgr “ga en tur i et par
sko, der tilhgrer en person med PWS.”

PWS NYT, februar 2016

Weekendtur til spa og wellness i Korsgr

Den 6. november om eftermiddagen tog vi
seks unge med vores mgdre til Korsgr, da vi
skulle tilbringe weekenden pa Hotel Com-
well, hvor vi skulle forkaeles. Vi kendte alle
sammen hinanden fra sommerlejre og an-
dre arrangementer, sa det tegnede godt.
Efter middagen fredag aften hyggede vi os
med spil og fjernsyn, men vi traengte alle til
at fa hvilet ud og komme i seng, sa vi kunne
veere friske til naeste dag.

PWS NYT, februar 2016

Begrundelse for valg af Susanne Blichfeldt til Sjeeldne-Prisen

...En visionaer overlaege — indstillet af Landsforeningen for Pra-
der-Willi Syndrom. Denne kandidat har mange kasketter —som
mor til en sgn med Prader-Willi Syndrom og som medstifter af
Prader-Willi-foreningen — og som bgrnelaege. Hendes indsats
har vaeret med til, at foreningen har skabt saerligt gode betin-
gelser for deres medlemmer. Ikke mindst er der samlet et fag-
rad, der blandt andet inkluderer laeger og sygeplejersker, psy-
kolog, socialradgiver, dizetist og andre relevante... Samlet set er
der tale om en indsats, som giver opmarksomhed til en lille,
sjeelden gruppe, og som har direkte effekt pa patienternes og
deres familiers livskvalitet. Og som kan tjene til efterfglgelse for
andre sma foreninger og sjeldne fagpersoner. Susanne — det
hedder hun — bruger allerede sin seerlige erfarings- og videns-
maessige baggrund ved i sit daglige arbejde som bgrnelaege at
engagere sig i diagnosticering og behandling af bgrn med
mange andre sjaldne handicap.

PWS NYT, maj 2016
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2017 - 2018

Danmarkskortet
Bestyrelsen 08 fagradet har i nogle ar arbejdet med "Dan-

markskortet”, dereren digital oversigt over de personer
med Prader—Wi\\i Syndrom i landet, som foreningen 08 Cen-
ter for Sjeeldne Sygdomme pa Aarhus Un'\versitetshospi-
tal o8 R'\gshospita\et har kendskab til. Formalet med kortet
er dels at synliggare ot fremtidigt PWS-bo\igbehov over for
kommuner 08 regioner, 08 dels at synliggare eksisterende
botilbud, saledes at bade familier, kommuner 08 regioner ef
pekendt med, hvor i landet pehovene vil opstd, © i
forvejen er tilbud med hoj faglig ekspertise. | \gbet af en
kort arraekke Vil der vaere en stor g
PWS, der skal flytte h}emmefra, og
Danmarkskortet veere et redskab for familie
med kommunen/regionen til at fa oje paev

ler 08 tvaergeograﬁske muligheder.
pPWS NYT 1, 2018

ni samarbejdet
entuelle pofeel-

g me
8€t, meget Mere

P
WSNyTZ, 20]8
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med PWS

Syndrom?
_\ores ypper

tilbyder ogsa

stptter foreni
yeerk for folk,

har Vi landsm

| disse serlige tider

meert staet i aflysningeé

at aflyse bade familiew

delse fil foreningens
bjerg.se) med oplysnin

Forstoppe\se hos bern og Vo

De seneste maneder har pagru

reekke udfordringer for Landsforeningen for prader-Willi Syn-
drom, 08 desveerre har pestyrelsens 2

ksne

Vanske\'\gheder med affpring er etal-
mindeligt problem ved PWS. Man skal
helst have daglig 08 bled afforing —

Hvilke meerkesager og aktiviteter har
Landsforeningen for Prader-WiMi

ste formal er at oplyse —

bade pér¢rende og professione\\e. Vi

en rekke aktiv'\tetst'\\—

bud - faml\'\eweekend, sommer\ejr,
fysisk we\\nes-weekend. Herudover

ngen et paedagog'\sk net-
der arbejder med PWS,

og som mpdes en gans arligt. 08 sa

gde en gangé om aret,

forteeller Jytte He\gogaard, der 0gsd
er aktivi foreningens internationa\e
arbejde, hvor der eren verdenskonfe—
rence hvert tredje ar — neeste gang i
november, hvor det foregar pa Cuba.
pWS NYT 3, 2019

rnes tegn.

Det har veeret med stor beklagelse, at vi har set
eekenden 08 sommerlejren, 08 overve-
jelserne har i den forbindelse yeeret mange. skulle der plandt
foreningens medlemmer Vere nogle, der har tilmeldt sig disse
arrangementer og betalt deltagergebyr, kan der rettes henven-

kasserer, Martin Raabijerg (m@raa-
g om navn og kontonummer, hvorefter
ti\bagebeta\ing vil finde sted.

pPWS NYT 2, 2020

nd af Corona-krisen budt pa en

rbejde siden marts pri-

2018 — 2020
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Jeg hedder Martin og er 16 ar gammel. Det
er sjovt at spille handbold i Lykkeligaen
fordi man far nogle gode venner og man
far gode traenere. Man spiller godt sam-
men.

Jeg spiller om lgrdagen. Og jeg spiller i
VRI Dreamers.

Jeg spiller fra klokken ni til ti. Man skyder
pa mal, spiller til hinanden og bakker hin-

anden op.

Jeg syndes det er godt at lave en bane,
hvor vi traener forskellige gvelser.

Forzeldre ma ikke vaere i hallen nar vi tree-
ner. Hvis du er frisk, sa kom og spil i Lykke-
ligaen.

Der er hold i hele landet.

Mvh. Martin fra Aarhus
PWS NYT 1, 2021
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http://www.prader-willi.dk/
https://pws-kirstinelund.dk/
https://pws-kirstinelund.dk/

2021 - 2022

Virtuelt mgde for forzeldre til udeboende
og hjemmeboende voksne med PWS

Sidst i maj maned inviterede Landsforenin-
gen for Prader-Willi Syndrom til et virtuelt
mgde for foraeldre til bade udeboende og
hjemmeboende voksne med PWS.
Aftenen blev indledt med et foredrag af
Ngrrebro Bryghus, hvor Ketil fortalte
om Bryghusets historie og deres udvalg af
specialgl. Forinden havde de tilmeldte faet

tilsendt en kasse med lidt smagsprgver,
som kunne nydes undervejs.

Jeg har prader-Willi og jeg har brug
for:

Mgdet kom efterfglgende til at handle om
vigtigheden af god og konstruktiv kommu-
nikation mellem bosteder og pargrende —
et emne, der har tjent som inspiration til
den temadag i november, som foreningen
afholder med netop fokus pa pargrende-
samarbejde. Der blev ligeledes talt om
bade gkonomisk og personligt vaergemal,

som stgrstedelen af foraeldre far etableret,
nar barnet fylder 18 ar.

Tingene er som det plejer 08 ikke bli-
ver lavetom hele tiden.

Jeg gar pa en specialskole, hvor dler zr
flere voksne end pa normale sko er" gr
nogle gange nar jeg bliver nervg{)s elle
gleder mig eller ikke ved hvaod jeg
skal eller hvad der skal ske, fa k.om-
mer jeg til af pille’i huc.\en pa mmt:.jer
fingre eller leeben og tit k?mmgr e
hul og sa far jeg plaster ?a og tltnsa.
svier det og det g@r ogsa ?ndt nar jeg
vasker fingre. S3 har jeg faet Inoger; t
handsker som skal hjeelpe mlg‘meb an
jeg ikke kan pille i fingrene E)g i leeben.
Det virker mest nar de er pa haet\— '
derne og jeg ckal have dem af nar Jeog
spiser 0g gor tandbq)rsteon |.<|ar c‘)(g ‘na;
jeg borster tzender og nar jeg skal P
toilettet og nar jeg vasker haendgr og
nar jeg skal deekke bord. De'E e.r e
sadvanlige regler for hvornar jeg

ckal tage dem af, ellers skal de veere
pa hele tiden. Og jeg s|o<a|. selqu)l'gs- ;
lig ogsa tage dem af nar jeg gar 1 ba
og nar jeg drikker.

Foreningen blev opfordret til at afholde
virtuelle mgder.

PWS NYT 3, 2021

pWS NYT 1, 2022
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oS NYT 2, 2022
Webinar om ”Den positive indflytning” pa
et PWS-botilbud
| februar afholdt PWS-foreningen et webi-
nar om "Den positive indflytning pa et
PWS-botilbud” forestaet af institutionsle-
der Jannik Sayoudi fra bostedet Oxen. Jan-
nik fortalte om praktiske ting, inden en
indflytning finder sted (fx mgblering af lej-
ligheden), fgrtidspension, veergemal (per-
manent eller midlertidigt), forventningsaf-
stemning mellem bosted og pargrende og
bostedets husregler. Jannik lagde vaegt pa,
at det er en stor omvaeltning for bade be-
boer og pargrende, nar ens barn flytter
hjemmefra, og man skal overlade ansvaret
for sit barn til andre, men at man skal have
en tro pa, at personalet pa bostedet er
kompetent til at varetage opgaven.

PWS NYT 1, 2023
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Invitation til webinar om Low Arousal —
del 1 og del 2

Landsforeningen inviterer til et webi-
nar tirsdag d. 24. september 2024 kl. 19-
21 med specialpaedagogisk konsulent Ja-
kob Kjaerby Lentz, som ogsa er indehaver
af www.lowarousal.dk

Malgruppen for webinaret er alle, der gn-
sker en viden og et redskab i forhold til ar-
bejdet med PWS.

Low Arousal er en paedagogisk tilgang, som
har fokus pa at forebygge, handtere og eva-
luere konflikter.

PWS NYT1, 2024

Donation til Landsforeningen for Prader-
Willi Syndrom
Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom
har modtaget en donation pa 25.000 kr.
fra AIR SUPPORT, der er et softwarefirma,
som leverer IT-lgsninger til flyindustrien.
Foreningen er blevet indstillet til donatio-
nen af en foreelder, der er ansat i organisa-
tionen.

PWS NYT 2, 2024



http://www.lowarousal.dk/

2024 — 2025

méb¢rnsfami\'|erne

\Webinar for s

nholdt et webi-
d de yngste P
evar mange 0%
for aldersgruppen:

sidst i januar blev
nar for familier me
foreningen. EMA
meget rele

Svens 60-ars fgdselsdag

Den 20. april holdt jeg stor fest i anledning
af at jeg bliver 60 ar fredag d. 26. april. Jeg
holdt pa Sdr. Omme Kro, jeg havde en fan-
tastisk god dat sammen med alle mine
venner fra mit botilbud Oxen, og hele fam-
ilien. Festen gik som det var planlagt. René
Franz kom og spillede i anledning af at vi

skulle fejre min 60-ars dag. Det blev jeg
rigtig glad for.

PWS NYT 2, 2024

Ny video om Prader-Willi Syndrom med bgrnelaege
Susanne Blichfeldt
yaeksthormons-

yaekstzoner, polypper, te-
¢re-naese—ha\

ller, skelen, @

behand“ngl
stikler, brok,
gjenlege bri

| denne video forteeller Susanne Blichfeldt om sine
professionelle og personlige erfaringer med at stgtte

adfeerd 08 mange andre ting.

et godt kend-
des bade iden

af familierne har
nden og M@
fysiske verden.

skab til hina
virtuelle 08

n dag. pDerfor

Middelfart, 08 d

gentage sadan €N
Ktivitetsdag

en @ Comwe\\iKors¢r.

NYT 1, 2025

bgrn med PWS.

og vejlede familier, nar en familie far et barn Prader-
Willi Syndrom. Susanne Blichfeldt understreger vigtig
heden af tidlig indsats med kontakt til fagpersoner
med kendskab til PWS og stgttende netveerk for at

sikre, at bgrn med Prader-Willi Syndrom og familien
kan trives og fa et godt liv sammen.
Videoen kan ses

www.prader-willi.dk

pa foreningens hjemmeside

PWS NYT 1, 2025
Webinar for bedste

foraeldre ti barnebgrn med
Landsforeningen for Prader-

' _ Willi Syndrom invi
rer til webinar for bedsteforaeldre som har k;;\r/:e
’ e-

Webinaret foregdro
afholdes som ZO0OM
tagerne 2-3 dage fyr.

nsdagd. 18, junikl. 19 - 21 0g
-mgde. Der sendes link ti| del-

PWS NYT 2, 2025
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Fra bedsteforaeldrekursus pa Brogarden

Sendag d. 14. sep. holdt Landsforeningen
for Prader-Willi Syndrom et bedsteforael-
drekursus pa Brogaarden i Middelfart. Vi
havde en dejlig dag med oplaeg af laege Su-
sanne Blichfeldt og talepaedagogerne

Mette Sgrensen og Ellen Bjerre Jensen, alle
fra fagradet.

Efter faelles morgenbord startede dagen
med et oplaeg af Susanne Blichfeldt, hvor vi
bl.a. hgrte om: "Hvad er PWS, Kromosom
15, Vakst- og kenshormon, Ny medicin.”
Undervejs var der stor spgrgelyst og erfa-

ringsudveksling til emner, vi som bedste-
foreeldre tumler med.

Efter frokost havde vi et utroligt levende
oplaeg med talepazdagogerne Mette Sgren-
sen og Ellen Bjerre Jensen, hvor vi bl.a.

hgrte om at: “Lytte, Tolke, Statte, Give tid,
@ve.”

Undervejs skulle vi synge sange med hj=lp
af tegn, ikke nemt skulle jeg hilse og sige.

PWS NYT 3, 2025




Fredag 9.9.1988

Kl. 17 PEJSESTUEN Velkomst. Prasentation af kursus.
Rundvisning v./bestyrelsen
K1. 18. SPISESALEN Middag
Kl1. 19 PEJSESTUEN Kost og PWS v./diatiststuderende Dorthe
Bjerre og Lise Justesen, Ankerhus, Sorg
Kl. 21 - 2 PEJSESTUEN Snak og hygge. Salg af @l og vand, vin

Lgrdag 10.9.1988

Kl1. 8 = 9 SPISESALEN Morgenmad

Kl. 9 FOREDRAGSSAL Kromosomer og PWS v./l. reservelage Bente
Pilgaard, Hillergd Amtssygehus

K1. 10 Kaffe

Kl1. 10.20 FOREDRAGSSAL Kroppen ved PWS, vakst og pubertet
v./reservelage Susanne Blichfeldt, Glostrup Amtssygehus

Kl. 12 SPISESAL Frokost

Herefter pause til kl. 14. Mulighed for gatur i skoven, snak osv.

Kl1. 13.50 Kaffe stillet frem v. Pejsestuen
Kl1. 14 PEJSESTUEN Fysioterapi og PWS v./fysioterapeut
Kirsten Dennis, Roskilde Amtssygehus

Kl1. 14.50 Kaffekoppen kan fyldes

K. 15 PEJSESTUEN Skolebarnet m. PWS v./larer Jens Bitsch,

Vejen

Kl. 15.45 PEJSESTUEN Voksne m. PWS v./husholdningslerer Lars-Henrik

Pedersen og specialpadagog Marianne Gatzwiller, Pensionatet Sjzlgr Boulevard,

Valby

Kl. 16.15 PEJSESTUEN Voksne m. PWS v./Bofallesskabet
Jupitervej, Fredericia

Kl1. 18 SPISESALEN Middag

Kl1. 19 PEJSESTUEN Bo-muligheder og PWS v/Bgrge Troelsen,
Landsforeningen

Herefter hygge, snak m.m.

Sgndag 11.9.1988

Kl1. 8-9 SPISESALEN Morgenmad

K1. 9 FOREDRAGSSAL Om boformer, juridiske problemer v./John
Mgller LEV

Indlagt kaffepause

Kl1. 11.30 FOREDRAGSSAL Om nordisk PWS-arbejde v./Susanne
Blichfeldt
Kl. 12 SPISESAL Frokost

LK 2 2N 2R 2% 2K 2N 2% 2R 2K 2N /
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Sp@rgeskemaundersggelse om PWS og kost

1989-1990 af husholdningsleerer Dorthe Bjerre og laege Susanne Blichfeldt

...Formal:

- beskrive en reekke karakteristiske forhold for personer med PWS i Danmark, specielt vedrgrende dizet, diset-
vejledning samt aktuelt ydet behandling og stgtte
- klarggre omfanget af dizetvejledning og social stgtte

Der blev udsendt 84 spgrgeskemaer til familier og behandlere, der kunne have ansvaret for personer med PWS pa
daveerende tidspunkt...der er modtaget i alt 29 besvarelser. Alder 0-12 ar: 4 piger og 5 drenge (hjemmeboende), al-
der 13-19 ar: 5 piger og 4 drenge (7 hjemmeboende, 1 pa institution, 1 andet), alder > 20 ar: 7 piger og 4 drenge (3
hjemmeboende, 5 pa institution, 3 andet).

Konklusion
Hvad er karakteristisk for malgruppen?

- Lav hgjde i forhold til jeevnaldrende raske.

- Veetgen blandt unge og voksne er hgjere end vaegten blandt raske.

- Vaegten er typisk sveerest at kontrollere i 5-7 ars alderen og i 12-16 ars alderen.

- Bor bade hjemme og pa institution.

- Dieetbrud sker for nasten alle med PWS og i alle aldersgrupper. For at undga dette har mange las pa ska-
bene, fryseren samt regler og aftaler i forbindelse med maltider.

- Interesse for mad.

Hvordan er den nuvaerende dieetbehandling, og hvilket behov er der for ditvejledning?

- Stort set alle er pa dizet (83 %).

- Alle (foraeldre, paedagoger o0.a. med ansvar for personer med PWS) har en viden om, at PWS-kosten skal
veere energilav, indeholde mange grgntsager, magre levnedsmidler og lidt fedt.

- Denvejledning, der er blevet tilbudt, er meget forskelligartet. Nogle har faet disetvejledning, hvor der gives
rad om at teelle kalorier og/eller at fglge en diabeteskost eller affedtningskost. Andre har aldrig faet tilbudt
en sadan vejledning og har selv prgvet at sammensatte en passende dizet.

- Ikke alle far tilbud om dizetvejledning (34 %).

- Der er brug for mere dizetvejledning end den, der tilbydes i dag (45 %).

- Ikke alle far gkonomisk koststilskud til deekning af merudgifter (55 %).

Diskussion af dietbehandlingen ved PWS

Denne undersggelse viser tydeligvis, at der er behov for etablering af en malrettet disetvejledningsfunktion. | fgrste
omgang er det vigtigt at fa samlet den viden, vi har om PWS og ernzring i dag og fa videreformidlet denne viden til
foraeldre og behandlere, f.eks. i form af et vejledningsmateriale om PWS-kosten.

Samtidig er det vigtigt at udarbejde et uddybende vejledningsmateriale om PWS-kosten til disetisten og andre, der
tilrettelaegger en PWS-kost. Materialet skal opstille ensartede retningslinjer for den psedagogiske og diztetiske be-
handling pa basis af eksisterende viden og undersggelser. Retningslinjerne taenkes anvendt som et udgangspunkt i
dizetbehandlingen og dizetvejledningen.

Endelig ma der tilbydes en individuel dizetvejledning, f.eks. gennem det etablerede fagrad eller pa et centralt be-
handlingssted for personer med PWS.
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Fotos fra arkivog PWS NYT 1995 - 2026

Landsmg@de pa Nyborg Strand
PWS NYT, november 1995

Sommerlejr 1998 pa Hjemly Efterskole
PWS NYT 3, august 1998
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Dorthe Lorentzen vinder guld- og sglvmedalje i
svemning | USA. PWS NYT, august 1999
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Familieweekend pa Kalundborg Vandrerhjem.
PWS NYT, august 2000




Sommerlejr pa Haarslev Efterskole.
& PWS NYT, februar 2001

Weekendseminar pa Brogarden 2002

Familieweekend i Korsgr. PWS NYT, no-
vember 2003
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Sommerlejr pa Haarslev Efterskole 2003.
PWS NYT, november 2003

Hygge meq vennerne

Ungekursus i Korsgr 2004.
PWS NYT, februar 2005
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Sommerlejr pa Frijsenborg Ungdomsskole, 2004

Sommerlejr pa Frijsenborg Ungdomsskole
2005. PWS NYT, august 2005
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Botraeningskursus for unge i Ebeltoft 2005.
PWS NYT, februar 2006
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Weekendseminar pa Brogarden 2005. PWS
NYT, november 2006

Sommerlejr 2007 pa Frijsenborg Ungdoms-
skole. PWS NYT, august 2007
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Sommerlejr 2008 pa Frijsenborg Ungdoms-
skole. PWS NYT, august 2008

(." ’* Weekendseminar 2008. PWS NYT, november 2008




Sommerlejr pa Balle Efterskole 2009. PWS NYT, august 2009
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Bgrge Troelsen takker af efter 20 ar som formand for

4 T Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom. PWS NYT,
¥ 3 november 2009
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Ridelejr pa Fyn 2010. PWS NYT, august 2010




Leerke med mexicansk indsamlingsholder.

PWS NYT, maj 2011 A
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Sommerlejr pa Frijsenborg Ungdomsskole 2011.
PWS NYT, august 2011
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Ridelejr pa Auning Kro 2011. PWS NYT, november 2011
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Sommerlejr pa Frijsenborg Ungdomsskole. PWS NYT, august 2012

Pernille og Laura pa juleindkgb | Berlin. PWS NYT, februar 2013
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Familieweekend pa Pindstrup
2013. PWS NYT, august 2013

Bostedet Kirstinelund pa ferie | Grgnland.

o [ PWS NYT, maj 2014
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Kasper fra Grankoglen. PWS NYT, november 2014
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Pernille mgder kronprinsesse Mary. PWS NYT, maj 2015

“The Coolest Place i n! 4 “The Coolest Place in Spain!”

i

S R

Sommerlejr pa Brogarden. PWS NYT, august 2015
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Familieweekend pa Pindstrup 2016

Sommerlejr pa Brogarden 2016
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Deltagere pa SPA- og wellnessweekend i Korsgr 2017

Familieweekend 2017 pa PindstrupCentret
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Bostedet Oxen pa 30-ars jubilaeumstur i Paris

ILandsf‘omnin,cn for Prader-Willi Syndrom

Hvad er Prader-Willi Syndrom?

De. e har SGadee WIS Synairom [PWS), er heit specesie, og det er du jo

Vidste du?

Der Findes summndvis of

syndremer, 1w pivicker

ok pi mange Farvhalipe

midar Nogle Sbver man
fode med, oy amdre ham

man wdvitle sanere | Nvaw

og=h. Men det er oo ot vide, Bvordan sygsommen plvirker din bror

eiler 3ster, din famikie of oig selv

Der er e = mange. der ner ®wS, =4 cu kencer miske ke anare. Og

det er svrt for snare st forstd o
smrige Behoy, dim bror eler sster
hor

Det er ke nogens skyld, st oin
Bror efler spster har PWS, Det er
en sygsom, 50m nagle beem fades
med, og det er hett Sifmicig?.

nvem cer the sygaamemen, Raske spikende kan ikke t PWS.

WS betyder, at S Drors eler sgsters Wrop er snderieges end on,
og o=t phvirker dem mbde, d= wavidler 3ig og vokser pd, og ogzd

nogie ot de ting, de siger elier gar
Din brar eller sgster kan ikke gave for, at de har PWE

ikke gee for den mide, sygommen plvirker de:
stacigvmd samme Denoy for st biive etsket og paset pl

£ kan hesier

men de har
30m o e

Dengang din bror eller spster blev fadt._

Dine faridre har miske ige efter facsien thet ot vide, ot din Dror
atfer spster har BXRARK:WIlll Synorom. Man ingde marie til, ot
hen/hun ver meg=t svag og 318 OF ikke kunne grde. of lmgeme
tog Biospraver for st finde o o, hwed der var gait. Man kan 32, om
2 barn hor WS ved en specil biocprave

Men ikke slle lger kender 81 2WS og har s8 ikke i starten undersagt
for Pws, 5§ mbske ner dine formicre faest senere tet ot vide. st gin

Bror eller sgster har PWS

Mdzke var din

jer spzter mtingt o4 nspitaies | imngers 5

efter spasien, 34 imgeme kurne holde 9jz med ham slier hende o
viere sire pd, varnir haevnun var kiee 5 ot komme nem

Hvorfor hedder det
Prader-Willi
Syndrom?

PWs Ak nawnet «frer to
leger, som shrev en kste
PR — W
i 1956 De had dr- Proder
of dr- Will, og de kom fra

Schweit

Weekendseminar pa Brogarden 2018

Naja med familiens nye hund Rosa




Kirstinelund under Corona, 2019 Oxen under Corona ved Atte Bjerge, 2019

Danske deltagere ved den internationale PWS-konference i Cuba,

Martin spiller handbold i Lykkeligaen, 2021

Webinar med glsmagning under Corona, 2021
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Udflugt til Ditlevsdal Bisonfarm, sommerlejr 2021




Fra temadag om samarbejde mellem pargrende og bosteder,

ne usanne Blichfeld

Webinar om "Den positive indflytning" pa et PWS-botilbud, 2023

5 Urear
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4

Bestyrelsesweekend i Roskilde, 2023 :

Tl W S % A N

Sommerlejr, 2023

“an \- ket _/
Familiedag pa Fejg, 2023

65



Malene, Morten og lille Anna, 2023
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Ny video med bgrnelzege Susanne Blichfeldt, 2025
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Fagradet ved Landsforeningen for PWS, 2025




| Anya pa besgg pa Solvang, 2025 | Laerkes rygoperation,

Sommerlejr, 2025 §




1986-2011 Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom — 25 ar

Ved et 25-ars jubilaeaum er det naturligvis naerliggende at
forsgge at se lidt tilbage og danne sig et indtryk af, hvad
der har kendetegnet udviklingen i en forening som vores
i det f@rste kvarte arhundrede af dens eksistens.

Nar det er mig, der skal tage den opgave op, ma jeg dog
begynde med et par forbehold: For det fgrste har jeg
ikke veeret med alle drene. Jeg blev fgrst medlem, da for-
eningen havde eksisteret et par ar og har derfor ikke et
helt klart billede af, hvordan det hele begyndte. Men det
har Susanne jo ogsa fortalt om. Men ogsa nar det drejer
sig om det videre forlgb, ma jeg tage det forbehold, at
jeg ikke har sa meget styr pa kilderne, at jeg med sikker-
hed kan sige, at jeg far alle de vigtige begivenheder med.
Det er ogsa muligt, at der nogle steder kan veere kludder
i reekkefglgen af de begivenheder, jeg omtaler.

Hvis jeg i overskriftsform skal sige, hvad der som helhed
har vaeret kendetegnende for udviklingen i arene, der er
gaet, kan den mest daekkende karakteristik nok lyde: Fra
forzeldre- eller familienetvaerk til handicaporganisation,
maske med den tilfgjelse, at det professionelle, der lig-
ger i begrebet handicaporganisation — heldigvis — aldrig
blev sa fremtraedende, at det skygger for, at der stadig-
vaek er tale om, at frivillighedsprincippet er og bliver en
drivende kraft i arbejdet.

Der var ved foreningens stiftelse ikke mange, som havde
faet stillet diagnosen PWS, men kimen til, at foreningen
med tiden kunne udvikle sig til en landsforening med et
vist professionelt tilsnit, |3 der allerede. Dels var der mg-
dedeltagere bade fra Sjelland og fra Jylland. Desuden
var der i hospitalsverdenen laeger i hovedstadsomradet
og pa sygehuset i Kolding, der havde faet gjnene op for,
at man her stod over for en medfgdt sygdom, som det
kreevede specialviden og betydelige studier og udvik-
lingsarbejder at behandle. Og i den forbindelse var det
overordentlig vaerdifuldt, at initiativtageren, Susanne,
var laege og mor til en dreng med PWS.

Foreningen var fra og med stiftelsesmg@det etableret
med bestyrelse og generalforsamling og lejlighedsvis ud-
sendelse af nyheds- og informationsbreve, og allerede i
1988 lykkedes det den iderige og energiske bestyrelse
med Susanne som formand at fa stablet det fgrste week-
endkursus pa benene. Det blev afholdt pa Pindstrup Cen-
tret med en fin tilslutning og et program med megen nyt-
tig information og et givende samvaer med god mulighed
for at mgdes med familier, der alle havde det til faelles,
at de havde fgrstehandserfaringer med at fa alting til at
fungere bedst muligt, nar der skulle tages vare pa et fa-
miliemedlem med PWS.

70

v/tidligere formand for foreningen Barge Troelsen

Kort derefter begynder udviklingen i foreningen at tage
fart. Pa Susannes initiativ blev der i 1990 oprettet et fag-
rad bestaende af fagfolk, der i deres arbejde havde faet
kendskab til bgrn og unge med PWS og de problemer,
der er forbundet med at leve med sygdommen. Fagradet
bestod af laeger, leerere, peedagoger, psykologer, en di-
aetist, en fysioterapeut og en konsulent fra socialvaese-
net.

| denne ramme kunne der pa tveers af fag indsamles og
udveksles erfaringer og informationer af betydning for
arbejde med mennesker med PWS. Fagradets medlem-
mer mgdtes et par gange om aret pa frivillig basis og
uden honorar. Desuden stillede de sig til radighed som
vejledere og radgivere for familier i mindre sager.

1990 var ogsa aret, hvor det fgrste nummer af PWS NYT
udkom, og lige siden er det udkommet med 4 numre om
aret, altid med et varieret og informativt indhold og dyg-
tigt redigeret af de forskellige redaktgrer.

Ud over denne udgivelse er der som bekendt ogsa blevet
fremstillet et antal foldere og en bog med en mere sam-
menhangende redeggrelse for de forskellige aspekter af
PWS, sa pargrende og andre let kan fa vaesentlig og ak-
tuel information om de forhold, der skal taeenkes med,
nar man skal drgfte, hvordan man bedst kan give men-
nesker med PWS en god livskvalitet. En stor del af dette
informationsmateriale og oplysning om foreningens ak-
tiviteter er umiddelbart tilgaengeligt pa den fornemme
hjemmeside, som netop er blevet lanceret i en ny og op-
dateret udgave.

| den samme periode blev grunden til de fgrste botilbud
for voksne med PWS ogsa lagt, og i dag er vi ndet sa
langt, at der findes en halv snes bosteder med szerlig ind-
sigt og erfaring, som — forudsat, at de har plads — tager
imod dem af de unge, der skal flytte hjemmefra.

Siden 1990 har der veeret arrangeret en arlig sommerlejr
for unge, bade hjemmeboende og beboere fra botilbud-
dene. Dermed er der skabt mulighed for, at bade de
unge og deres foreldre og paedagoger kan laere hinan-
den at kende, og det abner ikke mindst for en dialog mel-
lem ansatte fra bostederne bade indbyrdes og med del-
tagende foraeldre.

For at fastholde og udbygge denne kontakt mellem
nogle, der til daglig arbejder professionelt med bgrn og
unge med PWS, har foreningen jaevnligt arrangeret kur-
ser/ temadage for psedagoger og laerere med det sigte
at opdatere dem med informationer og give dem mulig-
hed for erfaringsudveksling.



Et sidste element i foreningens aktivitet, som skal omta-
les, er engagementet i en reekke nationale og internatio-
nale samarbejdsorganisationer. Pa dansk grund samar-
bejdes der med landsforeningen LEV og Sjaldne Diagno-
ser. Og frem for alt er der pa det professionelle offentlige
niveau oprettet nogle vigtige institutioner, der har til op-
gave at fremme udviklingsstudier og forskning i sjaeldne
sygdomme. Desveerre er en af disse institutioner, Center
for sma Handicapgrupper (CSH) for nylig blevet fusione-
ret med og dermed naermest opslugt af det nye, vold-
somt store videnscenter VISO, der fgrst og fremmest skal
formidle viden til og radgive kommunerne i deres sags-
behandling af alle taenkelige problemer i socialvaesenet.
Heldigvis har vi stadig de to hospitalscentre, Klinik for
Sjeldne Handicap i Kgbenhavn og Center for Sjaeldne
Sygdomme i Aarhus, hvor der efterhanden er samlet en
betydelig specialviden om bl.a. PWS.

Internationalt er det vigtigste samarbejdsforum den in-
ternationale PWS-organisation, IPWSO, der med sine
verdenskongresser, litteraturudgivelser og andet infor-
mationsmateriale og via sin hjemmeside bidrager til at
fastholde et hgjt informationsniveau om PWS i hele ver-
den.

Jeg skal slutte denne forhabentlig ikke alt for kedeligt op-
remsende beretning med et par ord om, hvad den be-

skrevne udvikling har betydet for alle dem, der har an-
svar for at bidrage til at forbedre livssituationen og for-
holdene for mennesker, der lever med det kroniske han-
dicap PWS.

Frem for alt kan man sla fast, at foreningens eksistens
har betydet overvindelse af megen usikkerhed og utryg-
hed bade i familierne og behandlermiljget omkring syg-
dommen.

Det kan naesten ikke beskrives, hvor meget det betyder,
at langt de fleste tilfelde af PWS i dag diagnosticeres sik-
kert og meget tidligt. Og det omfattende informations-
arbejde, foreningen har staet for, har ikke mindst bety-
det, at foraeldre, andre pargrende og fagpersonale kan
undgd at begd de mange fejltrin i opdragelses- og be-
handlingssammenhang, som nasten uundgaeligt blev
begaet for i tiden, fejltrin som kom til at hvile som en
byrde pa den aldre generation, som ikke kendte diagno-
sen og derfor havde meget begraenset viden om, hvor-
dan man bedst hjelper og stgtter de direkte bergrte.

Derfor er der ved et jubileumsarrangement som det, vi
er samlet til her, god grund til bade at give udtryk for an-
erkendelse af det vaerdifulde arbejde, foreningen har ud-
fort og stadig udfgrer, og vi @nsker det bedste for det
fremtidige arbejde.

Tale ved 25-ars-jubilzeet for stiftelsen af den danske forening

Om foreningens stiftelse og hvad der siden er sket med
fokus pa de saerlige medicinske forhold

Der er altid blevet fgdt bgrn med Prader-Willi Syndrom.
Det ved vi fra gamle malerier, bl.a. et maleri af en pige
med PWS fra ca. 1680 pa Prado Museet i Madrid. | 1956
kom den fgrste laegelige beskrivelse af PWS i Schweiz.
Prader, Labhart og Willi beskrev faelles patienter med lav
hgjde, overveegt, hormonmangel og forsinket udvikling.
Patienterne havde desuden ved fgdslen veeret slappe og
haft spiseproblemer. Sygdommen blev kaldt Prader-Lab-
hart-Willi-Syndrom, siden blot PWS.

| 1979 stiftes PWS-foreningen i USA, og i 1981 opdager
man, at ca. halvdelen af dem, der har PWS, mangler et
lille stykke (deletion) ved kromosom 15. Samme ar ud-
kommer den fgrste bog om PWS i USA.

Overlaege Bente Pilgaard, Kennedy Instituttet, undersg-
ger danskere med PWS og inviterer i 1986 forzeldre til et
mgde om sine resultater. Foraeldre beslutter at mgdes,
og 17 forezeldre stifter 6. juni 1986 Forzeldreforeningen
for PWS.

Foreningen fik bestyrelse og vedteegter, og foreningens
formal skulle primaert vaere at udbrede kendskab til PWS
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v/overlaege Susanne Blichfeldt

og hjelpe familier med bgrn med PWS. Der fandtes in-
gen skriftlige informationer om PWS pa dansk, ud over
fa (og ikke helt korrekte) linjer om PWS i leerebgger for
leeger. Der var hidtil ikke forsket eller skrevet meget om
PWS siden 1956, og den generelle holdning i Danmark
var, at overvaegt var uundgaelig. Samme ar (1986) blev
der stiftet foreninger for PWS i Norge og Sverige, og pa
Frambu Helsesenter i Oslo holdt man det fgrste mgde,
hvor Danmark, Norge og Sverige samledes helt uformelt
til PWS-familiekursus. Der har siden vaeret flere felles
nordiske PWS-mgder.

Foreningen fik kontakt til CSH i Kgbenhavn, der stpttede
os, og i 1987 havde vi den fgrste folder om PWS klar. |
1987 kom ogsa de fgrste amerikanske meddelelser om
vaeksthormonbehandling ved PWS (pa det tidspunkt var
der allerede 2 bgrn i Danmark, som havde faet vaekst-
hormon). Siden har der vaeret en reekke milepzele i for-
eningen og inden for PWS-forskningen:

1988 Forste kursus om PWS for personale i bo-

feellesskab i Kgbenhavn med 2 beboere
med PWS.




1990 Undersggelse i Danmark viste, at vaeksthor-
monudskillelse i urin var lavt (tegn pa VH
mangel).

1990 Forste botilbud specielt for PWS oprettet i
Danmark (nu har vi 10).

1991 Fgrste internationale mgde om PWS i Hol-
land. IPWSO blev stiftet, og der har veeret af-
holdt IPWSO mgder/kongresser hvert 3. ar
siden (naeste er i Cambridge England i 17.-

21. juli 2013).
YA Dansk—svensk studie viser, at bgrn med PWS
95 har vaksthormonmangel og gleede af be-

handling herfor.

Fgrste rapporter om psykisk sygdom hos
voksne med PWS.

Vaeksthormon bliver godkendt i mange eu-
ropeaeiske lande som behandling af bgrn m.
PWS.

2008 Fgrste internationale mgde for ”Caregivers”
dvs. personale, der arbejder med voksne
med PWS.

Hvad ved vi sa i dag, som vi ikke vidste i 1986

PWS er meget sjeldent arveligt. Hos stort set alle kan di-
agnosen bekraftes ved genetiske undersggelser. Vaekst-
hormonbehandling bedrer bgrns veekst og tidlige moto-
riske udvikling. Der er en sarlig adfzerd, og de fleste tri-
ves bedst med faste rammer. Der er en ubalance i sult og
mathedsfglelse, det leder (ubehandlet) til overspisning
og svaer overvaegt, men med stgtte kan det undgas. Der
er serlige reaktioner i kroppen ved sygdom, fx ofte ingen
feber ved infektioner og meget hgj smertetaerskel. En
del af det, der er beskrevet i artikler, vidste mange for-
eldre i forvejen, de kender deres bgrns reaktionsmgn-
stre, men det ma fremhaeves, at der internationalt har
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veeret et meget fint og teet samarbejde mellem forzelde
og forskere.

PWS internationalt
IPWSO teeller 100 medlemslande, nu er Rusland ogsa
med og Kina for 4 ar siden.

Hvad har vaeret meget vigtigt de sidste 25 ar?

Forzeldre og laeger og alle andre behandlere arbejder taet
sammen. Personer med PWS lever! og har det godt. Det
var ikke det, vi sa for 30 ar siden, hvor manglende viden
og indsats gjorde, at mange dgde i ung alder pga. over-
vaegt, og hvor familierne hverken havde hj=lp eller
stotte.

Men der er stadig mange udfordringer bade for familier,
paedagoger og behandlere. Det er et meget specielt syn-
drom, og der er sa mange PWS-relaterede symptomer at
tage hensyn til, som man ma kende for at yde den bedste
omsorg.

Vi kan vaere meget stolte af vores forening. Der er som
gnsket produceret meget oplysende materiale, og der er
i Danmark et hgjt fagligt niveau i alle faggrupper, der ar-
bejder med PWS. Vi har i Danmark 2 landsdaekkende
centre med ekspertise i PWS, og der drives forskning pa
internationalt niveau.

Nar jeg i dag ser alle de sma bgrn her med PWS bliver jeg
bade rgrt og taknemmelig, og jeg er optimistisk for deres
fremtid. Bgrnene har det godt, er i gode “"hander” og
kan fa et godt liv.

Jeg gleeder mig til at se jer alle hvert ar i mange ar frem-
over. TILLYKKE TIL LANDSFORENINGEN FOR PWS.

Sommerlejr 2016




Aktivitetskalender 2026

Dato Aktivitet Sted Tilmeldingsfrist

17. februar Bestyrelsesmgde Virtuelt Afholdt

10. marts Kompensationsydelser Webinar Afholdt
v/Vibeke Larsen

11. marts Fagradsmgde Hotel Plaza, Odense Afholdt

25. april Bestyrelsesmpde Scandic Hvidovre Afholdt

28. maj Bestyrelsesmgde Virtuelt

19. - 21. juni Familieweekend med jubilee- Kursuscenter Brogarden Tilmelding senest 1. april pa
umsmarkering www.prader-willi.dk

27.-31. juli Sommerlejr med jubileeums- Kursuscenter Brogarden Tilmelding senest 12. juni pa
markering www.prader-willi.dk

15. september Low Arousal v/Bo Hejlskov EI- = Webinar Tilmelding senest 11. september
vén pa www.prader-willi.dk

18. — 20. september  Bestyrelseskonference Scandic CPH, Strandpark

20. september Generalforsamling Scandic CPH, Strandpark Tilmelding senest 1. september

pa www.prader-willi.dk

23. — 25. oktober SPA-ophold med jubileeums- Comwell Borupgaard Tilmelding senest 10. september
markering pa www.prader-willi.dk

23. - 24. oktober Kursus for PWS-netvaerket Kursuscenter Brogarden Tilmelding senest 15. september

pa www.prader-willi.dk
21. november Bestyrelsesmgde

Omsorgstraethed hos pargrende til mennesker med udviklingshandicap

Hvordan passer du pa dig selv som forzelder til en s@gn eller datter med et udviklingshandicap, nar risikoen for omsorg-
streethed er en del af hverdagen? P3a dette webinar far du bade viden og konkrete redskaber til at forebygge omsorg-
streethed og styrke din egen trivsel. Webinaret henvender sig til pargrende, som gnsker inspiration og redskaber til at
forebygge omsorgstraethed - og til fortsat at have omsorg at give, uden at glemme sig selv.

Dato: 3. juni 2026 kl. 19.30 — 21 via Teams.

Oplzaegsholder er Anne-Mette Sohn, der er forfatter. Oplaegget her tager udgangspunkt i bogen Omsorgstraethed -
syv forebyggende principper. Anne-Mette holder kurser i emner som specialpaedagogik, omsorgstraethed og hgje fglel-
sesmaessige krav. Hun er desuden mor til to voksne bgrn, hvor den ene har autisme.

Se mere pa
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Opfelgning pa de nye regler for kompensationsydelse

Fra lev.dk

Pa dette webinar ser vi naermere pa reglerne for kompensationsydelser herunder minimumsbelgb, udmaling, bereg-
ning og udbetaling, og hvad det betyder for dig og din familie.

Har de nye regler om kompensationsydelser givet dig mere klarhed eller flere spgrgsmal? Du har sikkert allerede
meerket, at reglerne om kompensationsydelser ikke altid er lette at omseette til virkelighed. Selvom reglerne blev
@ndret den 1. september sidste ar med et gnske om forenkling, oplever mange familier stadig usikkerhed: Hvad har
jeg egentlig ret til? Og fungerer reglerne, som de var taenkt i praksis?

Sidste ar afholdt vi et webinar, hvor vi gennemgik de nye regler. Nu fglger vi op.

Webinaret er for dig, der er familie til et barn eller voksen med udviklingshandicap og gnsker stgrre overblik, mere
tryghed og bedre forstaelse af dine muligheder, sa du star staerkere i dialogen med kommunen.

Hvornar: 2. september 2026 kl. 19.30 — 21 pa teams. Tilmelding pa https://lev.dk/foelg-
med/aktivitet/opfoelgning-paa-de-nye-regler-for-kompensationsydelse - webinaret er gra-
tis.

Om oplaegsholderen

Vibeke Larsen er uddannet socialradgiver fra Den Sociale Hgjskole i Arhus i 1988
og har mere end 35 ars erfaring. Vibeke har gennem mange ar arbejdet som radgi-
ver inden for handicapomradet i forskellige konsulentfunktioner og som leder.

Siden 2013 har Vibeke arbejdet som selvsteendig socialradgiver og handicapkonsu-
lent, hvor hun har arbejdet med mange forskellige opgaver herunder undervis-
ning, sparring, konsulentbistand, radgivning og supervision.
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Fagradet for PWS

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

Overlage, ph.d. Stense Farholt
Center for Sjeeldne Sygdomme
Rigshospitalet

2100 Kabenhavn @

TIf. 3545 1302 (Rigshospitalet)
TIf. 3071 5347

(Aarhus Universitetshospital)
Stense.Farholt@regionh.dk

Overlzege, phd, dr. med, klinisk lektor
Kirstine Stocholm

Hormon og Knoglesygdomme

Aarhus Universitetshospital

Palle Juul-Jensens Boulevard 99

8200 Aarhus N

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

Sygeplejerske og forlabskoordinator
Margit Svantemann

Center for Sjeeldne Sygdomme

H5, Plan 1, Krydspunkt 104

AUH, Palle Juul Jensens Boulevard 121
8200 Aarhus N

TIf. 7845 1534

margsvan@rm.dk

Psykolog

Nina Navntoft-Pedersen

Specialomrade Udviklingsheemning og
ADHD

Region Midtjylland

Samsgvej 10 A, 8382 Hinnerup

TIf. 2381 9062

ninnav@rm.dk

Sygeplejerske

Ditte Lykke Nielsen

Barn og Unge Klinik, Aarhus Universi-
tetshospital

Palle Juul-Jensens Boulevard 99
8200 Aarhus N

TIf.: 2246 2167

ditnilse@rm.dk

Overlage Hanne Hove

Center for Sjeeldne Sygdomme
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh. @

TIf. 3545 5003 og 3545 1324
hanne.buciek.hove@regionh.dk
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Institutionsleder Jannik Sayoudi
Marielystvej 18

6000 Kolding

TIf. 2567 2868

jls@dsioxen.dk

Leder Karin Birkedal
Botilbuddet Solvang
Herredsvej 46

4944 Fejo

TIf. 3066 1032
karin@solvangfejoe.dk

Talepadagog,

Vejleder i Karlstadmodellen
Mette Serensen

Agertoften 6

2860 Solrgd Strand

TIf. 5260 2526
Mettesoerensen433@hotmail.com

Sygeplejerske Bolette Faerch Petersen
Center for Sjeeldne Sygdomme
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9 2100 Kabenhavn @

TIf. 3545 5003
bolette.faerch.petersen@regionh.dk

Talepadagog,

Vejleder i Karlstadmodellen
Ellen Bjerre Jensen
Vindingevej 45

4000 Roskilde

TIf. 2879 2365
ellenbjerrej@hotmail.com

Klinisk diaetist Rikke Louise Bjerre
Christensen

Bgrn og Unge

Aarhus Universitetshospital

Palle Juul-Jensens Boulevard 99
8200 Aarhus N

TIf.: 5115 9346

riloch@rm.dk

Sygeplejerske

Julie Blicher

Center for Sjeeldne Sygdomme, voksne,
Rigshospitalet, Blegdamsvej 9

2100 Kgbenhavn @

Telefon: 35 45 69 85
julie.blicher@regionh.dk

Socialradgiver

Marianne Due Jensen

Center for Sjeeldne Sygdomme
Aarhus Universitetshospital
8200 Aarhus N

TIf. 2026 0193

madujn@rm.dk

MD, PhD Malene Djursby

Afdeling for Genetik og Center for
Sjeeldne Sygdomme for voksne 4062
Rigshospitalet Blegdamsvej 9

2100 Kgbenhavn @

TIf.: 2182 4850
malene.djursby@regionh.dk

Afdelingslaege, dr. med.
Kristina Saraf Neric

AFP, Psykiatrisk Klinik 1
Team for Psykisk Syge
Udviklingsheemmede
Aarhus Universitetshospital
8000 Aarhus C

TIf. 7847 1880
krsara@rm.dk

Senior International Medical Manager
Anders Johansen

Adresse: Sgbyvej 27, Sgby

5700 Svendborg

Telefon: 29 36 68 36
Anders.aj.johansen@gmail.com

Klinisk dizetist, NHH-kand.

Klinisk enzeringsfysiolog

Dorthe Wiuf Nielsen

Barne Ernaeringsenheden, Afsnit 4094
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh.@

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

Bornepsykiater Anne Overgaard Pe-
dersen

@nskes kontakt til Anne Overgaard Pe-
dersen: send venligst mail til Susanne
Blichfeldt

s.blichfeldt@dadinet.dk, med navn og
mailadresse eller telefon, hvorefter | bliver
kontaktet

Overlage 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

TIf.: 2167 1299

Mail: jyttehelgogaard @tdcadsl.dk

Naestformand

Claus Rosenager-Jepsen
TIf.: 3119 2787

Mail: clausjeps@msn.com

Kasserer
Martin Raabjerg
TIf.: 2425 1212

Mail: m@raabjerg.se

Sekretaer

Irene Svanekaer Kudsk

TIf.: 5123 8532

Mail: irenekudsk@hotmail.com

Medlem
Jannik Sayoudi
TIf.: 2567 2868

Mail: jls@dsioxen.dk

Medlem

Signe Andersen

TIf.: 2920 5961

Mail: signe_rsr@hotmail.com

Medlem
Andrew Hoover
TIf.: 5048 3867

Mail: hoovera@msn.com

Medlem
Jgrgen Riis Mgrk
TIf.: 3028 2830

Mail: jorgen.mork@hotmail.com

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

www.prader-willi.dk

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