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Faelles fagdag for Socialtilsynet
23. juni 2020

Psykologiske perspektiver pa
balancen mellem omsorg og magt
i relation til mennesker med Prader Willi Syndrom
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Hvem er jeg

Uddannet Cand. Psych. i 2008

Siden 2013 ansat i Region Midt - Specialomrade Udviklingshaamning og ADHD

Siden 2014 VISO-specialist indenfor specialet udviklingshaemning sammen
med to af mine gvrige kollegaer

Siden 2018 Medlem af Fagradet i Landsforeningen for Prader Willi Syndrom

Siden 2019 Medlem af Samradet for udviklingsheemmede lovovertraedere i
Region Midtjylland
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Specialomrdade Udviklingshamning
og ADHD (SUA)

= SUA er Region Midts specialiserede socialomrade for
voksne borgere med udviklingshaamning

= SUA har 5 driftsklynger fordelt rundt i regionen til
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udviklingshaammede med komplekse problemstillinger

= Grankoglen pa Djursland er udelukkende malrettet
borgere med Prader Willi Syndrom

= Grankoglen har 23 dggnpladser og et dagtilbud

= T Danmark er der aktuelt ca. 80 voksne med Prader
Willi Syndrom

= Grankoglen har malrettet sig borgere med PWS siden
ar 2000 - og er et af de fa specialiserede botilbud til
mennesker med PWS i Danmark
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Prader Willi Syndrom

= PWS er et sjeeldent syndrom, som kun findes hos
mennesker med udviklingshamning.

= PWS er medfgdt og uhelbredeligt, og skyldes en
forandring pa kromosom 15.

= Nogle af symptomerne er forarsaget af en fejlfunktion
af hjernens hypothalamus, der bl.a. regulerer
hormondannelse, temperatur, sgvnbehov og
sultfglelse.

= Antal nye tilfaelde om aret i Danmark: 4-5
= Totalt antal i Danmark: 140-150

= PWS kan ikke helbredes, men mange af
symptomerne kan forebygges.
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Definition af udviklingshamning

= Den formelle betegnelse for udviklingshaeammede
hedder i dag ifglge Lov om social service: "personer
med varig og betydeligt nedsat funktionsevne’.

= T WHO'’s diagnosesystem ICD-10, der har veeret brugt
i Danmark siden 1994, defineres udviklingshaamning
som "en tilstand af forsinket eller mangelfuld
udvikling af evner og funktionsniveau, som
normalt viser sig i lgbet af barndommen, og som
bidrager til det samlede intelligensniveau, dvs. de
kognitive, sproglige, motoriske og sociale evner og

H ]
feerdigheder”.
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Klinisk billede ved udviklingshamning

Tips-
. . SOUAL ForNErHeLE SANSER
* Flad indlaeringskurve Koo 2

MoTorix.

= Konkret taenkning BEGAVELSE
= Begraenset abstraktionsevne s =
= Begranset kognitiv fleksibilitet TRIKNNG
= Begraenset erfaringsoverfgring i
KOHARENS &SEKUT[VG
= Nedsat forestillingsevne FUNKTIonveg
= Nedsat impressiv og ekspressiv evne A Wy
KoN(ENTRATY
= Nedsat forstaelse for arsagssammenhaenge M
. . NE
= Nedsat evne til affekt- og selvregulering renni.

= Nedsat hukommelse og tidsfornemmelse

= Nedsat bearbejdningshastighed (mentalt tempo, latenstid)

= Nedsat problemlgsningsevne (valg af relevante strategier)

= Opmaerksomhed og koncentration (mental udtraetning)

= Nedsatte eksekutive funktioner (overblik, planlaegning,
behovsudsaettelse, impulshaamning m.m.)

= Begraensede sociale kompetencer og mentaliseringsevne

— &<
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Paadagogiske behov m]dt

Krav og forventninger tilpasset funktionsniveauet
Et indhold der giver mening for borgeren
Struktur og faste rammer

Forudsigelighed og genkendelighed i hverdagen
Tydelige og trovaerdige professionelle

Koordineret og systematisk paadagogisk tilgang

Skaermning i forhold til valg og muligheder (stimuli, antal personer mv.)

Mange gentagelser af samme aktivitet, arbejdsform osv. indenfor naermeste udviklingszone
Hgj grad af ydrestyring (personalet agerer frontallapper)

Korte, praecise anvisninger tilpasset udviklingsniveau

Anerkendende kommunikation (Fokus pa det, der lykkes og de gode intentioner)

Positiv afledning

Affektivt afstemte interaktioner (neuroaffektive afstemninger med lav arousal)

Tryghed og omsorg

! 1 - Psykolog Nina Navntoft-Pedersen
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Saerlige karakteristika ved PWS

Fa fosterbevaegelser.

Lav fgdselsvaagt.

Sma haender og fgdder.
Karakteristiske ansigtstrzaek.

Spaedbgrn har slappe muskler, manglende sutterefleks, svag grad,
spiseproblemer og sover meget.

Fra 1 - 6 ars alderen udvikler barnet stor appetit og madsggende
adfeerd, som fortsaetter resten af livet.

Uden dizet og kostregulering udvikles sveer overvaegt.

Langsom og ufuldstaendig motorisk, psykisk, sproglig og social
udvikling.

Varierende grader af udviklingshaemning.

Forstyrrelser i appetitregulering, temperaturregulering og sgvnrytme.
Ingen maethedsoplevelse - kan ikke selv regulere eget spisebehov.
Vaeksthormonmangel, som ubehandlet medfgrer lav voksenhgijde.

Underudviklede kgnsorganer, ufuldstaendig pubertetsudvikling og/eller
kgnshormon-mangel.

Kropssammensatningen er kendetegnet ved lav muskelmasse og gget
fedtmasse.
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Endvidere ses

Hgj smertetaerskel.

Darlig regulering af kropstemperatur (far ofte ikke feber nar syge).
Sejt spyt.

Pillen i sar og endetarm.

Vejrtraekningspauser under sgvn (sgvnapng).

Kaster sjeeldent op, ej heller ved overspisning, hvorfor der er risiko for
bristet maveseek.

Rygskaevhed (skoliose).
Sukkersyge, seaerligt ved familizer disposition og overvagt.
Ukritiske sideindtag af fx negle, sar og fordservede levninger.

Tendens til gdemer og andre somatiske aldersbetingede problemer i ung
alder.

Tendens til at udvikle psykiske lidelser med alderen.

Personer med PWS behgver livslang opfglgning med szerligt fokus pa
behandling af de mange saerlige symptomer ved PWS.
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Saerligt i forhold til adfaerd og kognition

= Tendens til voldsomme vredesudbrud, fx hvis aftaler og rutiner
aendres pludseligt.

= Meget konkret og ikke-fleksibel tankegang.

= "Autistiske treek” sasom sveert ved at tolke ansigtstraek og nuancer
i sprog og tale, seerlig evne til puslespil.

= God visuel men svag auditiv hukommelse - svag
korttidshukommelse.

= Perserverende adfaerd.

= Tendens til egne systemer, regler og vaner der ligner OCD, men
snarere handler om umoden tankegang.

= Madsggende adfaerd.

= "Trangen til at spise er mange med PWS selv delvist klar over, og
mange prgver at skjule det eller kan ikke formulere problemet.
Sma ting som fx tale om mad, et kgleskab i skolestuen,
forventning om ekstra mad kan haamme koncentration og

indlzering” (sundhed.dk)
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kregvitet
spontanitet,
problem losning
manged p& for domme,

Sehne&setng accept af kendsgerninger
Seiv-veaerd, selvalikerhed,
pracstagoner, respekt for andre,

Paskennelse respekt aftandre

PWS og SULT .. Ve, e s e

Sikkerhed at: krop, arbejde, resourcer, moral,
Sikkerhad famBen, heldred, baligforhald

Andedraet, mad, vand, sex, sovn, fysisk balance,
udsidiicise af kropsllge vaesker

Fysiske behov

= Fysiologisk dysfunktion i form af sult, der ikke kan behandles!

= Abnorm stor interesse for mad, madsggende adfzerd - mad er et
basalt behov!

= Basal drift for at overleve - kroppen tror den sulter

= Indtager uselektivt - vil kunne indtage farlige og giftige ting, sgge
efter levninger i skraldespande, spise dyrefoder, atypiske maltider

= Det er essentielt med stgtte til regulering af indtag ved hjzlp af
rammer og ydrestyring med henblik pa livskvalitet, psykisk ro og
tryghed samt frigivelse af kognitive ressourcer til gvrige aktiviteter
og formal.
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Den tredelte hjerne
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Mad som den stgrste stressor

En stor del af den paadagogiske indsats handler om den
psykiske tryghed omkring maltiderne samt at tilbyde et
helhedsorienteret struktureret miljg, der bl.a. forebygger
muligheden for at fa ikke-planlagt mad andetsteds fra.

Paedagogik og kost skal veaere tilrettelagt ud fra de saerlige
behov et menneske med PWS har.

Hverken bgrn eller voksne med PWS er i stand til selv at
regulere og kontrollere deres indtag.

De har brug for stgtte i alle dggnets timer til at forvalte
mad og maltider.

Et menneske med PWS er i stor risiko for at blive seksuelt
misbrugt eller udnyttet pa anden vis, isaer hvis der er

lovhing om mad eller penge.
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Hvorfor stogtte omkring
foadevareindtag er ngdvendigt

Hvis en person med PWS far det samme at spise som andre
uden PWS, vil det medfgre hgj veegt (brug for lavere
kalorieindhold pga. kropssammensaetning)

Stor risiko for fejlernaering (Forkerte kalorier, for lidt
vitamin, kalk og fedt)

OVERVAGT er pa verdensplan den hyppigste dgdsarsag
ved PWS

Dels pga. overvaegtsrelaterede sygdomme (hjerte-
karsygdom, diabetes, lungeproblemer)

Dels pga. overspisning (bristet mavesak, tarmslyng,
kvaelning i mad - fra overfyldt mund og fejlsynkning)
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medbestemmelse?

= Borgernes saerlige behov og udfordringer |
forbindelse hermed skal altid sgges Igst med
socialpaedagogiske indsatser for at beskytte
borgernes ret til privatliv og deres
selvbestemmelsesret bedst muligt og med
henvisning til mindste indgrebsprincippet.

1 - Psykolog Nina Navntoft-Pedersen =
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Traditionel behandling i forhold m]dt

til madmisbrug

= Hvad er funktionen af misbruget af mad?:

= Afhaengighed af en stimulans, man kan komme i
behandling for, og sa ophgrer afhaengigheden?

= Underliggende psykologiske traumer, hvor
mestringsstrategien er blevet at spise?

= Fysiologisk varig dysfunktion, hvor hjernen konstant
fortzeller kroppen, at den sulter?

» Ved sidstnaevnte er paedagogisk
motivationsarbejde ikke tilstraekkeligt!
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Behandlingen = faste rammer

Et struktureret miljg med faste, forudsigelige rammer, isaer
omkring maden, er derfor det vigtigste element i behandlingen

Faste maltider pa faste tidspunkter og ingen forventning om
ekstra mad, da det vil vaere en stress-faktor

Omdrejningspunktet er ikke at afholde borgeren med PWS fra
fade, men at stgtte borgeren til en naturlig rytme, som ikke er
iboende pga. dysfunktionen.

"Stilladset” i paedagogikken er afggrende for funktionsniveauet

Jo flere tryghedsrutiner og kendte rammer, jo flere ressourcer
bliver frigivet i den enkeltes potentiale — T
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Den fysiologiske pramis varer ved

I "Bekendtgarelse af lov om voksenansvar for anbragte
barn og unge” synes der at vaere mulighed for at fastsaette
rammer omkring den unge med PWS som led i den daglige
omsorg.

Nar mange af symptomerne ved PWS kan forebygges, sa er
det afgagrende, at det er muligt at tilpasse de ngdvendige
rammer hertil livet igennem.

Den grundlaeggende fysiologiske preemis vedr. mad, og
dermed evnen til selvregulering, udvikler sig ikke alene
fordi den unge bliver myndig!

De selvsamme anvendte rammer fgr det fyldte 18. ar bliver
nu betegnet som magt, men funktionsniveauet hos

borgeren har ikke aandret sig...
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Hvad sker der, hvis vi ikke tilbyder
strukturerede rammer omkring maden?

Madsggende adfaerd vil dominere

Psykisk uro og stress over, at muligheden for mad er
allestedsnaervaerende - konstant madberedskab

Konfliktniveau vil stige markant - med personale og
medbeboere

Stgrre risiko for psykiske lidelser qua generel psykisk
sarbarhed og den ggede belastning (angst, psykose,
depression, stress).

Forstyrret sgvnrytme

Svaekket koncentration, indlaering og funktionsniveau
Mistrivsel som fglge heraf og farlige situationer
Fejlernaering, overvaegt, overspisning og starre dgdelighed

1 - Psykolog Nina Navntoft-Pedersen
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Vi foedes med forskellige
udviklingsmuligheder

= Man kan traene og udfordre et menneskes
potentiale -

= Men hvis man udfordrer det mere, end det har
potentiale til, skaber man i stedet frustration

Ressourcer

Krav

1 - Psykolog Nina Navntoft-Pedersen
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Vi skal behandles forskelligt...

= Nar vi ikke fgdes med lige forudsaetninger, sa er vi ngdt til at lave
nogle samfundsstrukturer, som sikrer, at vi far stgtte pa de
omrader, hvor vores manglende forudsaetninger bliver en trussel
for os selv eller andre.

= Vi tager allerede det samfundsansvar i strafgjemed. Der ved vi
godt, at det vil veere ulige vilkar at saette en udviklingsheemmet |
et faengsel til en raekke normaltbegavede, fordi den
udviklingshaammede er i overhangende risiko for at blive
udnyttet. Derfor laver vi foranstaltningsdomme ud fra den mest
formalstjenlige sanktion, hvor de er sammen med ligesindede, og
hvor der bliver passet pa dem ud fra en taenkning om, at de er
sarbare individer, der ikke ngdvendigvis forstar ssmmenhangen
mellem det, de har gjort, og den straf de bliver idgmt.
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... for at blive behandlet ens

= Det ansvar skal vi ogsa turde at tage for borgeren med PWS, selv
om det er med det modsatte fortegn. Ellers kommer vi til at
overlade mennesker, som ikke har de grundlaeggende
forudsaetninger for at tage vare pa sig selv, til en tilveerelse hvor
de har retten til at bestemme selv, men ikke har de reelle
forudsaetninger for at kunne ggre det.

= Vi lader dem i stikken, hvis vi har de samme forventninger til deres
selvforvaltning, som vi har til din og min. Vi overlader dem til
deres basale overlevelsesdrift, deres fysiologiske dysfunktion, fordi
vi ikke gnsker at kreenke deres selvbestemmelsesret. Men de far
reelt ikke selvbestemmelse pa noget tidspunkt, for jeegeren i
hjernen, som konstant keemper en overlevelseskamp efter fade,
tager magten over dem.

= Det vil vaere misforstaet hensyn - det vil vaere systemisk
omsorgssvigt. Her ma omsorgspligten traede i kraft!
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FN’'s verdensmal 02

= Vi skal stoppe sult, opna fedevaresikkerhed og
forbedret ernaering samt fremme baeredygtigt landbrug.

= Visionen: I 2030 skal alle mennesker vaere sikret
adgang til sikker, ernaeringsrig og tilstreekkelig mad
aret rundt. Alle former for fejlernaering, herunder
vaeksthaemning og afmagring af sma bgrn, skal veere
noget, der hgrer fortiden til.

Maden er der. Udfordringen er at sikre, at alle far nok
af den, at den indeholder de rigtige naringsstoffer, og
at ingen far sa meget, at de bliver syge eller der af det.
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