NAR EN PERSON MED PWS FLYTTER HIEMMEFRA

Det er naturligt at flytte hjemmefra, nar man bliver voksen. De fleste med PWS i Danmark flytter hjemmefra i de sene
teenagedr eller i den unge voksenalder. Da der er behov for seaerlig stgtte, vaelger mange at sgge et PWS-bosted. Nar
personen med PWS flytter hiemmefra, har alle en forventning om, at det er det bedste, der kan ske, og at det vil styrke
livskvaliteten.

Det kan dog vaere en svaer overgang — dels er det noget nyt for den, der har PWS, og dels skal pargrende overdrage et
mangedrigt ansvar for omsorg til andre. Det er vigtigt, at pdrgrende og personale opndr enighed om, hvordan man
bedst statter den, der har PWS. Erfaringerne har vist, at den balance kan veere svaer, og der kan veaere sarlige sdrbare
forhold, der komplicerer forlgbet.

Denne artikel henvender sig til bade pargrende og personale. Baggrunden er et gnske om at fa det bedst mulige
samarbejde mellem pargrende og bosted til glaede for den, der har PWS, for pargrende og for personalet. Artiklen
beskriver bekymringer, mulige lgsninger og gode rad.

Artiklen er oversat fra engelsk. Den er oprindeligt udarbejdet af personale i den engelske PWS-forening i samarbejde
med PWS-radgiver i USA. | oversaettelsen er teksten revideret og tilpasset danske forhold.

Forhold, der ind imellem observeres af og bekymrer personalet

e Vaegten gar op ved besgg hos pargrende og ved bespg uden for bostedet.

e Pargrende underkender personalets indsats.

e Pargrende indtager "den ultimative autoritetsrolle”, sa den, der har PWS, kun vil ggre, hvad de siger god for.

e Pargrende er overinvolveret i al planlaagning og kraever en kost, der ikke kan gennemfgres af hensyn til
gvrige beboere.

e Pargrende fglger ikke givne rad fra behandlere (leege, dizetist m.m.).

e Pargrende gnsker, at der gives sarligt kosttilskud.

e Pargrende sender personen med PWS hjem til bosted med ekstra mad, maske aflast, hvilket det stresser, og
kostplanen brydes.

e Pargrende har slik og snacks med, nar de er pa besgg.

Forhold der bekymrer pargrende
e Indtryk af manglende kommunikation mellem personale. Beskeder gives ikke videre.
o Pargrende far ikke information om laegelige tiltag, eendret vaegt, aendret diset og andre tiltag.
e Vaegten gar op, og personalet fraskriver sig ansvar.
e Stor udskiftning af personale og hyppig vikardaekning.
e Person med PWS far ikke tilstreekkelig stg@tte til personlig hygiejne og tgjvask m.m.
e Mangel pa fritidsaktiviteter.
e Pargrende er i tvivl om, hvorvidt deres barn/voksne barn trives, hvor han/hun nu bor.

Arsager der kan forklare disse udfordringer

e Hvis personen med PWS tager ekstra mad, vender pargrende eller personale det blinde gje til for at undga
konflikter.

e Personale fgler ikke, de har ret til at sige fra.

e Man har aftalt en plan, der ikke respekteres ikke af alle.

e Pargrende eller personale har for lidt viden om egnet kost ved PWS.

e Pargrende eller personale giver ikke tilstraekkelig st@tte ved brug af kreditkort og personlige indkgb.
Pargrende og personale er ikke enige om idealvaegt for personen.



Pargrende tilhgrer en kultur, hvor man ikke kan eller har meget svaert ved at begraense eller afskeere adgang
til mad.

Den, der har PWS, udnytter, at pargrende og personale er uenige eller ikke kan kommunikere.

Pargrende stgtter ikke personen til forstaelse af, at det er ngdvendigt, at andre hjalper med kosten.
Pargrende har ikke forstaelse for eller er ikke bekendt med den lovgivning, bostedet skal leve op til.
Personale har vanskeligt ved at tage imod eller vaerdsaetter ikke de gode erfaringer fra tidligere, som
pargrende gerne vil dele.

Lgsningsmuligheder

Involver pargrende fra start i planlaegning af forlgb og det fortsatte samarbejde. Brug "Tjekliste ved
indflytning i botilbud.”

Aftal greenser og forventninger inden indflytning. Lav evt. skriftlige aftaler vedrgrende penge og kost, og
helst ogsa med den, der har PWS.

Leer pargrendes forhold at kende. Er fx foraeldre skilt? Har pargrende forskellig holdning? Er der andre i
familien/omgangskredsen, der er betydningsfulde kontakter?

Regelmaessige kontakter (pargrende og bosted) bygget pa tillid. Individuelt hvor ofte der er behov. Nogle
pargrende kan have stort behov, ogsa selvom personalet kan synes, “det er for meget”. Regelmaessig
kommunikation om medicinske forhold, vaegt, positive oplevelser m.m. pa mail eller i telefon er basis for
godt samarbejde.

Man kan have en “udebesggbox (digital home box)” eller kontaktbog, som begge parter kan udfylde i
forbindelse med pargrendebesgg. Det kan ogsa hjaelpe til at afklare, hvis adfaerden er pavirket pa grund af fx
forventninger.

Hold familiedage.

Informere pargrende ved behov om saerlige begivenheder, hvor kost sendres (fx julefrokost, fedselsdage) pa
bostedet.

Bed diaetisten om en skriftlig kostplan, som den med PWS kan have med sig ved besgg hos pargrende.

Hav altid gje for at opbygge tillidsforhold til pargrende.

Gode rad til personale

Sgrg for at

Orientere om faste regler pa bostedet. Ogsa skriftligt.

Sige positive ting til pargrende om personen med PWS. Mange har hgrt masser af negative ting gennem
arene.

Ggre det til en rutine med telefonopkald eller e-mails ogsa med gode nyheder.

Arrangere mgder om den unge med PWS pa tidspunkter, der passer de pargrende. Inviter pargrende med til
handleplansmgder.

Personale ved, om der er et veergeforhold. Vigtigt lovmaessigt ang. kontakter til laege og myndigheder
Hvis der sker noget usaedvanligt, sa forteel det til pargrende, fgr den, der har PWS, nar at ggre det. Evt.
sammen med den, der har PWS. Sa ved de pargrende, hvad der er sket.

Besvare telefonopkald og e-mails inden 24 timer eller have faste aftaler om, hvornar der kan svares.
Sperge pargrende om den unges tidligere liv. De er eksperterne og fortaeller gerne.

Pleje tilliden ved at forteelle, hvis der er begaet fejl. Vaerne om samarbejdet med realistiske forventninger.

Undga at

Fornaerme eller hidse sig op over for pargrende, lige meget hvor vred man er. Tal og afslut samtalen
respektfuldt.
Modsige en pargrende foran personen med PWS.

Tro pa alt, hvad personen med PWS fortzller om sidste besgg hos pargrende. Lyt, og kontakt besggsstedet,
hvis det er vigtigt at fa bekraeftet.



Husk!

Sige at du vil ggre noget, som du sa ikke ggr. Det er vigtigt for samarbejdet, at pargrende kan stole pa
personalet.

Man kan ikke forvente, at pargrende forstar alle regler og procedurer, som bostedet ma fglge.
Veaer klar over, at de fleste pargrende er taknemmelige for den stgtte og hjaelp, som bostedet yder, selv om de ikke
altid viser det.

Pargrende

Gode ra

Undga a

Til slut!

Forvent

d

Sig noget positivt til personale. Anerkendelse betyder mere, end man tror.

Deltag i mgder og arrangementer pa bostedet.

Forteel, hvad der er sket hjemme, ogsa om der er spist "ekstra.”

Giv personale besked i meget god tid om bes@g hos pargrende.

Bed om nedskrevne regler og forhold pa bostedet.

Folg op, hvis den, der har PWS, forteeller om noget, der ggr ham/hende a&ngstelig.

Falg op, hvis den, der har PWS, fortzller noget, der bekymrer jer.

Den, der har PWS, kan have misforstaet besked fra personale eller medbeboere. Spgrg kontaktpersoner for
afklaring.

Der kan opsta konflikter med andre beboere pa bostedet, som maske ikke er kendt af personalet. Tal med
personale, hvis | erfarer, at den, der har PWS, har behov for hjzelp til at Igse en konflikt eller afklare en
misforstaelse. Mind den, der har PWS, om at kontakte personale i sddanne situationer.

Hav navn pa kontaktpersoner.

Vaern om samarbejdet, og afstem realistiske forventninger med personale/ leder.

Bed om, at personale far Igbende undervisning om PWS (kontakt Fagradet).
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Bebrejde personale eller kontaktperson. Ga til ledelsen, nar det drejer sig om generelle forhold pa bostedet.
Ringe til personale, nar de har travlt, fx med maltider. Bed om et tidspunkt, hvor personale ringer, nar de har
tid.

Aftale, at | kommer pa besgg og sa ikke kommer alligevel! (ikke kun aflyse til beboeren).

Stille spgrgsmal til personale om nye beslutninger, hvor beboeren hgrer med.

Overskride dieetplan ved besgg hjemme.

Give den med PWS mad med hjem til bostedet

Give penge eller kreditkort til beboeren uden at fortelle det til personale.

ikke, at noget bosted kan yde alt det, | som pargrende har kunnet. Anerkend, at personen med PWS nu far

et selvsteendigt liv i trygge rammer med sociale relationer.



