< SD Centrum f6r sallsynta
diagnoser i samverkan

Webbinarium Centrum for séllsynta diagnoser i samverkan inbjuder till
webbinarium om nationella vardprogrammet for
Prader-Willis syndrom

Nationellt vardprogram foér Prader-Willis syndrom
14 mars kl 14.00-16.15

. . . . e . C e e Foreldsarna ar experter pa omradet och forfattare till vardprogrammet.
Malgrupp: Vardgivare i specialistsjukvard, primarvard och habilitering P P prog

De kommer att berdtta om diagnostik, obesitas, pubertet, mat och
maltider, metabol langtidsrisk och neuropsykiatrisk problematik. Det blir
dven patientberattelser fran bade barn- och vuxenperspektiv.

Lank for anmalan (senast 10 mars 2025)

Vardprogrammet innehaller rekomendationer for utredning vid diagnos och
Program uppféljning, rdd om behandling och stdd, samt information som kan vara viktig

14.00 - Inledning: Moderator Ann-Catrin Rojvik, specialpedagog och tidigare att kanna till om syndromet.

seniorradgivare vid Agrenska, halsar valkomna

Om Prader-Willis syndrom
14.10 - En patientberiattelse, barn

Prader Willis syndrom (PWS) kannetecknas av omattlig aptit (hyperfagi),

lag produktion av tillvaxthormon och kénshormoner samt variereande

grad av intellektuell funktionsnedsattning. Till syndromet hér ocksa autism,

humdrsvangningar samt tvangshandlingar och sjalvdestruktiva beteenden

hos en del personer. Personer med PWS har en hdg smarttroskel, men ocksa

14.40 - Obesitas, pubertet och metabol langtidsrisk hos tonaringar nedsatt formaga att beratta om sitt maende. Det gor att omgivningen bor vara
Ricard Nergardh observant sa att inte skador och allvarliga sjukdomstillstand forbises.

14.25 - Genetik, utredning och de tidiga aren (0-6 ar)
Ricard Nergardh, med. dr och 6verlakare i barnendokrinologi,
Akademiska barnsjukhuset Uppsala och Astrid Lindgrens
barnsjukhus Stockholm

14.55 - Mat och maltider fér barn med Prader-Willis syndrom Prader Willis syndrom orsakas av en eller flera sjukdomsorsakande genetiska

avvikelser i en specifik region pa den langa armen pa kromosom 15

15.10 - Neuropsykiatrisk problematik (15911.2-g13). Syndromet ar mycket ovanligt, 6-8 barn med PWS beraknas
Anna Shchokina, chefséverlakare Dalarna, specialistlakare inom fodas arligen i Sverige.
barn-ungdomspsykiatri Dalarna

Ellen Karlge-Nilsson, dietist, Drottning Silvias barnsjukhus Géteborg

15.25 - En patientberittelse, vuxen: Marie Solin, Prader-Willi-féreningen Sverige Prader-Willis syndrom - socialstyrelsen.se

15.40 - Vuxna med Prader-Willis syndrom och vuxensjukvard
Charlotte Hoybye, 6verlakare i vuxenendokrinologi,

Karolinska universitetssjukhuset Stockholm
CSD Centrum fér sallsynta
15.55 - Stall fragor till expertpanelen

diagnoser i samverkan

16.10 - Sammanfattning och avslut



https://vardpersonal.1177.se/globalassets/nkk/nationell/media/dokument/kunskapsstod/vardprogram/prader-willis-syndrom-pws.pdf
https://www.karolinska.se/vard/funktion/funktion-medicinsk-diagnostik-karolinska/vardgivare/kul/centrum-for-sallsynta-diagnoser/temadagar-aktuellt/prader-willis-syndrom/
https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/omraden/sallsynta-halsotillstand/om-kunskapsdatabasen/sok-bland-sallsynta-halsotillstand/prader-willis-syndrom/

