Prader-Willis syndrom
adfeerdsproblemer

med Susanne Freltofte

Hjernen udvikles hos fosteret pa baggrund af
genetiske dispositioner, derfor fgdes
mennesker med forskellige
udviklingsmuligheder

%
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Alle bgrn fgdes med et umodent nervesystem,
der gradvist modnes,

sa barnet kan forsta og interagere

med omgivelserne -
péa mere kompleks vis.

Nogle bgrn kan blive meget gode til
indlevelse i andres virkelighed,
mens andres medfgdte potentialer
er meget begrensede.

Enhver reagerer ud fra sin virkelighed —

Hyvilken virkelighed har barnet,
der er fgdt med
Prader-Willis syndrom??
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Man kan trne og udfordre barnets
potentiale for indlevelse —

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

Mange bgrn og voksne

med Prader-Willis syndrom
bliver livet igennem

ved med at opleve virkeligheden

* meget konkret

* udfra egne aktuelle behov

¢ uden stgrre indlevelse i
andres fglelser og behov




Dit barn bliver ®ldre og dygtigere:
o

*Til at bruge sin krop '.f.‘

*Til at tale :

*Til at skaffe sig mad \L
Men det er ikke sikkert, at dit barn bliver
bedre til at forsta og reagere pa

eSociale situationer
*Nye situationer

Indlevelse:

Nar vi fgdes, har vi en lille kontaktspire med,
der har slaet rgdder i dybe dele af hjernen,
og som efterfglgende kobler sig op med
resten af hjernen, nar denne begynder at

fungere. A
Artsfzlle?

Motorisk
Imitation
Emotioner

Indlevelse:

Barnet med PWS har pa grund af sin serlige
hjernefunktion et mindre
indlevelsespotentiale fra livets start.

Barnet er symbolsk fgdt med en social
svagsynethed, der ggr barnet mindre
fleksibelt i den sociale omgang med andre.

Reaktionerne, der starter i A-filtret, spredes til
resten af hjernen via spejl-neuroner, som er
arsagen til, at man kan aktivere sin fornemmelse
for andres fglelser og intentioner, blot ved at se
og lytte til dem
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Indlevelse:

Hyvis potentialet for indlevelse mangler helt
eller er meget svagt fungerende,
kan diagnosen autisme kobles pa barnet.

Bgrn med PWS kunne derfor beskrives som
bgrn med en Autisme-light problematik.

Nar barnet med PWS er socialt svagsynet
er barnet i stand til at opleve virkeligheden
udfra sit perspektiv, mens det ikke kan leve
sig ind i din virkelighed.

Barnet fokuserer derfor pa:
* Hvad du ggr

ikke

* Hvorfor du ggr det




Barnet profiterer derfor af:

At du formulerer dig pa samme made,
hver gang, du vil have barnet til at indga en
bestemt aktivitet.

At du er fglelsesmassig stabil, da barnet har
svart ved at vurdere, om du er lidt eller meget
sur/glad/vred etc.

¢ Maden er feerdig
® 9 ex 3er mad
o Vi skal spise

e KOM 0G SPIS

* Saspiser vi -_ .

Kom og spis

I mange hverdagssituationer,

vil du opleve virkeligheden,

som hvis man kigger pa virkeligheden
fra en luftballon

e Maden stir pa bordet, szt dig pa din stol,
vi skal spise
et

I mange hverdagssituationer,

vil barnet med PWS opleve virkeligheden,
som hvis man kigger pa virkeligheden
gennem en sgrgverkikkert

€D
FHorhold til hjernens funktion 5
svarer det til at du i nye situationer

eskaber overblik og helhed
sgeetter ud fra tidligere erfaringer

ved at traekke pa faerdigheder, der primeert
afvikles fra hgjre hjernehalvdel
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I forhold til hjernens funktion
svarer det til at barnet med PWS
i nye situationer

« fokuserer pa detaljer
» trekker pa indlerte mgnstre og
fremgangsmader

ved at bruge ferdigheder, der primert afvikles
fra venstre hjernehalvdel

Venstre hjernehalvdel fastholder:=

Den konkrete betydning af s@tningen?

Hgjre hjernehalvdel spgrger:
Hvad er intentionen bag kommunikationen?

Hvad fgler og tenker den, der kommunikerer?

Mange nutidsbgrn hgrer ofte spgrgsmalet:
Hvad vil du foresla, hvad synes du selv?

Bgrn med PWS kan ikke overskue og valge
mellem mange muligheder.

De har brug for, at du giver dem fa og
relevante valgmuligheder:

Vil du hgre:
Peter Pedal eller Emil fra Lgnneberg.

e

Venstre hjernehalvdel =

fastholder den konkrete kommunikation

Hgjre hjernehalvdel

afleser kropssprog, mimik, sprogmelodi
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Bgrn med PWS bliver mest trygge og
mest glade, hvis du altid er tre skridt
foran:

*Ved at du har lagt en plan

*Ved at du giver barnet overskuelige
valgmuligheder

Bgrn med normalt fungerende hjerner kan
lide overraskelser og nye udfordringer.

Bgrn med PWS har brug for at vide, hvad der
skal ske, det er derfor vigtigt, at du skaber en
virkelighed for barnet, der er:

* Planlagt
* Struktureret
* Forudsigelig




Plan - forudsigelighed:

Barnet ma kende din plan

og kunne vende tilbage og tjekke planen
ved at du

setter billeder op pa en dagskalender,
der viser hvad I skal i hvilken rekkefglge
eventuelt underbygget af tidsangivelser

Plan:

Struktur:

Hold fast i fremgangsmaden og reekkefglgen,
nar du:

e Bader barnet
 Hjlper det med paklaedning
e Giver det mad

Struktur:

Det forskreekker barnet eller ggr det utrygt,
hvis du for at glaede barnet:

* Ggr noget anderledes

* Giver det lov til noget, det ellers ikke ma

* Giver mad i anderledes portioner end
sedvanligt
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Struktur i ferier:

Hvis I tager pa ferie, og opholder jer i nye
omgivelser, kan du skabe en ny struktur i de
nye rammer, men nar barnet sa har oplevet den
nye struktur, skal den holdes.

Is fgrste dag efter frokost, bliver i dette barns
virkelighed til: is hver dag efter frokost
ferier. )

Struktur, nar andre passer barnet:

Hvis andre passer barnet i dit hjem, skal din
struktur holdes.

Hyvis barnet passes et andet sted, kan man
skabe en ny struktur i de nye rammer, der
derefter skal den holdes.

Gaturen om formiddagen skal derfor ikke
byttes ud med noget andet, med mindre barnet
er forberedt og indforstaet med planen.




Hjernestrukturer dybt i hjernen i
Hypothalamus registrerer
om man er sulten.

Denne struktur fungerer anderledes hos
bgrn og voksne med PWS,

derfor vil barnet fra 2-4 ars alderen
have en voldsom trang til mad.

Trangen til mad bliver en besattelse
som narkomanens trang til stof.

Derfor vil bgrn og voksne med PWS
gore hvad som helst,

hvis de gjner chancen for at kunne
bryde aftaler og skaffe sig mad.

Jo oftere det er lykkedes, jo mere
vil de keempe.

- Al adfeerd er en slags kommunikation.

Uhensigtsmassig og voldsom adfaerd
er ogsa en form for kommunikation.

Banet med PWS kommunikerer maske:

* Jeg bliver bange

* Jeg forstar det ikke
* Hjzlp mig

e Jeg vil have .......

Aftaler og regler omkring mad skal
altid holdes.

Muligheder for at snyde skal minimeres.
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Du ma lere at tolke og forsta barnets
kommunikation, for at I kan fa en
hverdag, som I begge kan leve med.

Det vil vaere som at lere en nyt sprog:

* med en ny logik
» med nye og ukendte udtryksmader

Dit barn med PWS kan reagere maksimalt
pa minimale @ndringer,

fordi det har behov for, at mgnstret og
rekkefglgen er ngjagtig, som I plejer.

Hyvis ikke barnet kan genkende situationen,
gar der panik i barnet, og sa kan I ikke
lengere tale roligt om tingene.




Dit barn med PWS kan blive meget voldsomt,
hvis det oplever, at der er en mulighed for

at score noget mad --- is@r hvis du forhindrer
barnet i at fa maden.

I fremmede omgivelser er der ofte muligheder,
derfor bliver barnet ofte voldsomt her.

Jo mere barnet hidser sig op i en situation,
jo-vigtigere er det, at du beholder roen.
Du far ikke slukket en brand ved at kaste
benzin pa.

Til gengeeld beroliger det barnet, at du
reagerer ved at udvise forstaelse og anvise
handlemuligheder.

”Det er svert, skal vi ga ud og give dig en
gyngetur?”’

Nar barnet skal deltage i noget nyt, skal barnet
forberedes via et opleg, der kunne
sammenlignes med en drejebog.

e Hvad skal der ske?

e Hvem vil vare der?

* Hvad skal barnet ggre?

* Hvordan hjelper den voksne?

Vear meget konkret i din kommunikation,
og signaler tydeligt, at du har fgrertrgjen pa:

*Sig ikke: Maske — Om et gjeblik
Sig i stedet:
* Det vil jeg hjelpe dig med, nar vi har gaet tur.

Vi seetter et billede af det op pa dagsplanen.

¢ Ikke nu, men du ma gerne .......

Susanne Freltofte

Nar barnet ikke forstar, hvad andre er ude pa,
ma barnet have besked pa forhand,

for ikke at blive overrasket / bange

og dermed miste evnen til at styre sig selv.

Nar barnet bliver bange / urimeligt:

* Kan du sige, at det er svart, men du vil gerne
hjelpe barnet.

*Give barnet konkrete forslag til, hvad det kan
ggre.

*Del Igsningen op i enkeltdele, hvor du kun
giver en instruktion ad gangen.




Nar barnet benagter, at have gjort det,
som du beskylder barnet for.

Sa stop samtalen, og spgrg i stedet dig
selv, hvad du kan ggre, for at der ikke
opstar en lignende situation igen.

Hvordan kan du f.eks. sgrge for, at mad
og penge ikke er tilgengelige.

Nar barnet bliver steedig, er det ofte fordi,
barnet ikke har forstaet, hvad det skal.

Forklar med korte s@tninger, gerne under-
stgttet af billeder.

Bed barnet om selv at formulere, hvad
udfordringen gar ud p4, sa du kan rette
misforstaelser.

Hyvis samtalen eller situationen er kgrt fast,
Igser det ikke problemet, at du fortsatter
med at argumentere.

Sporg i stedet ud om barnets oplevelse, sa
snart du oplever uoverensstemmelser.
Hvis det ikke hjelper sa:

Tilbyd en pause.
Vil du hgre musik pa dit veerelse?

Bgrn med PWS hader voksne, der siger,
det skal du, fordi jeg siger det.

De synes meget bedre om logiske
forklaringer.

Du skal have jakke og stgvler pa, fordi det
er koldt udenfor.
Vil du have jakken eller stgvlerne pa fgrst?
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Nar man skal af sted til noget,
barnet er utryg ved,

vil nogle bgrn opbygge tvangspraegede ritualer.

Prgv at nedtone disse, ved at forberede barnet
pé, hvad I skal i hvilket reekkefglge.

Alle bgrn og voksne med PWS vil tidvis
blive voldsomme, fordi de ikke kan overskue
situationen.

Sgrg for at farlige ting, som knive, ting af glas,
der kan splintre, ikke star fremme.

Nar barnet begynder at rabe, skrige, smide med
ting, sgrg sa for, at bevare roen, og prgv at
anvise, hvad de kan ggre.




Forvent at det tager et godt stykke tid, for
barnet falder til ro.

Forsgg kun at efterbearbejde situation, hvis
barnet er indforstiet men at snakke om
episoden —

ellers er det bedre at starte pa en frisk.

Spegrg dig selv, hvorfor barnet kom op i det
rgde felt? S& en ny lignende situation undgas.

Barnet med PWS taler ofte ikke flere nye
udfordringer i Igbet af en dag.

En @ndring i fremgangsmader i forhold

til dagens s@dvanlige aktiviteter, vil
frustrere barnet meget.

Hyvis stgttepedagogen er syg er belastningen
stor og maske uoverstigelig for barnet,

sa resten af dagen skal vere meget
regelstyret — genkendelig og med pauser
med struktureret indhold.
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i v
teenk i sma trin ﬂ%\
(i stedet for langsigtede resultater) .

e

tenk fleksibelt
(i stedet for at fortsette med at ggre det samme)

teenk fremtid
(i stedet for fortid)
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tenk adferd
(i stedet for at koncentrere dig om problemet)

tenk lgsning
(i stedet for arsager) ﬁ

tenk positivt
(hellere end at fokusere pa mangler)




