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PraderPrader--WillisWillis syndromsyndrom

adfadfæærdsproblemerrdsproblemer

med Susanne Freltofte

Vi er forskelligeVi er forskellige

 

Hjernen udvikles hos fosteret på baggrund af 
genetiske dispositioner, derfor fødes 
mennesker med forskellige 
udviklingsmuligheder 

 

 

 

 

 
 
 
 

VirkelighedVirkelighed

Enhver reagerer ud fra sin virkelighed –

Hvilken virkelighed har barnet, 

der er født med 

Prader-Willis syndrom??

MedfMedføødt potentialedt potentialeAlle børn fødes med et umodent nervesystem, 

der gradvist modnes,

så barnet kan forstå og interagere 

med omgivelserne

på mere kompleks vis.

Nogle børn kan blive meget gode til

indlevelse i andres virkelighed,

mens andres medfødte potentialer

er meget begrænsede.   

FrustationFrustation

Man kan træne og udfordre barnets 

potentiale for indlevelse –

Men hvis man udfordrer barnet mere end

det har potentiale til, skaber man i stedet

frustration. 

FFæærdighederrdigheder

Mange børn og voksne 

med Prader-Willis syndrom

bliver livet igennem

ved med at opleve virkeligheden

• meget konkret

• udfra egne aktuelle behov

• uden større indlevelse i 

andres følelser og behov
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UdviklingUdvik lingDit barn bliver ældre og dygtigere:

•Til at bruge sin krop

•Til at tale

•Til at skaffe sig mad

Men det er ikke sikkert, at dit barn bliver

bedre til at forstå og reagere på

•Sociale situationer 

•Nye situationer 

IndlevelseIndlevelseIndlevelse:

Når vi fødes, har vi en lille kontaktspire med, 

der har slået rødder i dybe dele af hjernen, 

og som efterfølgende kobler sig op med 

resten af hjernen, når denne begynder at 

fungere. A:

Artsfælle?

Motorisk

Imitation

Emotioner

A filter kontaktA filter kontakt

Reaktionerne, der starter i A-filtret, spredes til 

resten af hjernen via spejl-neuroner, som er 

årsagen til, at man kan aktivere sin fornemmelse 

for andres følelser og intentioner, blot ved at se 

og lytte til dem

Indlevelse PWSIndlevelse PWSIndlevelse:

Barnet med PWS har på grund af sin særlige 

hjernefunktion et mindre 

indlevelsespotentiale fra livets start.

Barnet er symbolsk født med en social 

svagsynethed, der gør barnet mindre 

fleksibelt i den sociale omgang med andre.

Indlevelse diagnoseIndlevelse diagnose

Indlevelse:

Hvis potentialet for indlevelse mangler helt 

eller er meget svagt fungerende,

kan diagnosen autisme kobles på barnet.

Børn med PWS kunne derfor beskrives som 

børn med en Autisme-light problematik.

Social Social svagsynethedsvagsynethed 11Når 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 på:

• Hvad du gør 

ikke

• Hvorfor du gør det
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Social Social svagsynethedsvagsynethed 22Barnet profiterer derfor af:

At du formulerer dig på samme måde, 

hver gang, du vil have barnet til at indgå en 

bestemt aktivitet.

At du er følelsesmæssig stabil, da barnet har

svært ved at vurdere, om du er lidt eller meget

sur/glad/vred etc.

Kommunikationen udvik les(2)Kommunikationen udvik les(2)

• Maden er færdig 

• Nu er der mad 

• Vi skal spise 

• KOM OG SPIS 

• Så spiser vi 

• Maden står på bordet, sæt dig på din stol,                      
vi skal spise 

 

  

Kommunikation/NLDKommunikation/NLD

 

 

 

Kom og spis 

 

  
 
 
 

Din virkelighedDin v irkelighed

I mange hverdagssituationer, 

vil du opleve virkeligheden, 

som hvis man kigger på virkeligheden

fra en luftballon

Barnets v irkelighedBarnets v irkelighed

I mange hverdagssituationer, 

vil barnet med PWS opleve virkeligheden, 

som hvis man kigger på virkeligheden

gennem en sørøverkikkert

Kobling til hKobling til høøjrejreI forhold til hjernens funktion

svarer det til at du i nye situationer

•skaber overblik og helhed

•gætter ud fra tidligere erfaringer 

ved at trække på færdigheder, der primært 

afvikles fra højre hjernehalvdel
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Kobling til venstreKobling til venstreI forhold til hjernens funktion

svarer det til at barnet med PWS

i nye situationer

• fokuserer på detaljer

• trækker på indlærte mønstre og 

fremgangsmåder

ved at bruge færdigheder, der primært afvikles 

fra venstre hjernehalvdel

Intentionen bag kommunikationenIntentionen bag kommunikationen

 

Venstre hjernehalvdel fastholder:   

Den konkrete betydning af sætningen? 

    Højre hjernehalvdel spørger:  

Hvad er intentionen bag kommunikationen? 

    Hvad føler og tænker den, der kommunikerer?                         
 

 
 
 
 

      Venstre hjernehalvdel  

fastholder den konkrete kommunikation 

      

    Højre hjernehalvdel           

aflæser kropssprog, mimik, sprogmelodi 
 

 
 
 
 

ValgmulighederValgmuligheder

Mange nutidsbørn hører ofte spørgsmålet:

Hvad vil du foreslå, hvad synes du selv?

Børn med PWS kan ikke overskue og vælge

mellem mange muligheder.

De har brug for, at du giver dem få og

relevante valgmuligheder:

Vil du høre: 

Peter Pedal eller Emil fra Lønneberg.  

Tre skridt foranTre skridt foran

Børn 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 

ForskelleneForskellene

Børn med normalt fungerende hjerner kan

lide overraskelser og nye udfordringer.

Børn 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  
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PlanPlan

Plan - forudsigelighed:

Barnet må kende din plan

og kunne vende tilbage og tjekke planen

ved at du 

sætter billeder op på en dagskalender,

der viser hvad I skal i hvilken rækkefølge

eventuelt underbygget af tidsangivelser 

Plan eksempelPlan eksempel

Plan:
Struktur Struktur 

Struktur:

Hold fast i fremgangsmåden og rækkefølgen,

når du:

• Bader barnet

• Hjælper det med påklædning

• Giver det mad

Struktur Struktur 

Struktur:

Det forskrækker barnet eller gør det utrygt, 

hvis du for at glæde barnet:

• Gør noget anderledes

• Giver det lov til noget, det ellers ikke må

• Giver mad i anderledes portioner end 

sædvanligt 

Struktur ferierStruktur ferier

Struktur i ferier:

Hvis I tager på ferie, og opholder jer i nye 

omgivelser, kan du skabe en ny struktur i de  

nye rammer, men når barnet så har oplevet den 

nye struktur, skal den holdes.

Is første dag efter frokost, bliver i dette barns 

virkelighed til: is hver dag efter frokost på

ferier.

Struktur aflastningStruktur aflastning

Struktur, når andre passer barnet:

Hvis andre passer barnet i dit hjem, skal din 

struktur holdes.

Hvis barnet passes et andet sted, kan man 

skabe en ny struktur i de nye rammer, der 

derefter skal den holdes.

Gåturen om formiddagen skal derfor ikke 

byttes ud med noget andet, med mindre barnet 

er forberedt og indforstået med planen.



Susanne Freltofte 6

HypothalamusHypothalamus

Hjernestrukturer dybt i hjernen i 

Hypothalamus registrerer 

om man er sulten.

Denne struktur fungerer anderledes hos

børn og voksne med PWS,

derfor vil barnet fra 2-4 års alderen 

have en voldsom trang til mad.  

Som Som nakomaninakomani

Trangen til mad bliver en besættelse

som narkomanens trang til stof.

Derfor vil børn og voksne med PWS

gøre hvad som helst,

hvis de øjner chancen for at kunne 

bryde aftaler og skaffe sig mad.

Jo oftere det er lykkedes, jo mere 

vil de kæmpe. 

Trangen til madTrangen til mad

Aftaler og regler omkring mad skal 

altid holdes.

Muligheder for at snyde skal minimeres.

kommunikationkommunikation

Al adfærd er en slags kommunikation.

Uhensigtsmæssig og voldsom adfærd 

er også en form for kommunikation.

Banet med PWS kommunikerer måske:

• Jeg bliver bange

• Jeg forstår det ikke

• Hjælp mig 

• Jeg vil have …….

Et nyt sprog og ny logikEt nyt sprog og ny logik

Du må lære at tolke og forstå barnets

kommunikation, for at I kan få en

hverdag, som I begge kan leve med.

Det vil være som at lære en nyt sprog:

• med en ny logik

• med nye og ukendte udtryksmåder

Et eksplosivt barnEt eksplosivt barn

Dit barn med PWS kan reagere maksimalt

på minimale ændringer, 

fordi det har behov for, at mønstret og

rækkefølgen er nøjagtig, som I plejer.

Hvis ikke barnet kan genkende situationen,

går der panik i barnet, og så kan I ikke

længere tale roligt om tingene. 
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Et eksplosivt barnEt eksplosivt barn

Dit barn med PWS kan blive meget voldsomt,

hvis det oplever, at der er en mulighed for

at score noget mad  --- især hvis du forhindrer 

barnet i at få maden.

I fremmede omgivelser er der ofte muligheder,

derfor bliver barnet ofte voldsomt her.  

Reaktion pReaktion påå ekspolitionekspolition

Jo mere barnet hidser sig op i en situation,

jo vigtigere er det, at du beholder roen.

Du får ikke slukket en brand ved at kaste

benzin på.

Til gengæld beroliger det barnet, at du 

reagerer ved at udvise forståelse og anvise

handlemuligheder.

”Det er svært, skal vi gå ud og give dig en

gyngetur?”

Konkret kommunikationKonkret kommunikation

Vær meget konkret i din kommunikation,

og signaler tydeligt, at du har førertrøjen på:

•Sig ikke: Måske – Om et øjeblik 

Sig i stedet:

• Det vil jeg hjælpe dig med, når vi har gået tur.

Vi sætter et billede af det op på dagsplanen.

• Ikke nu, men du må gerne …….

Nye oplevelserNye oplevelser

Når barnet skal deltage i noget nyt, skal barnet

forberedes via et oplæg, der kunne 

sammenlignes med en drejebog.

• Hvad skal der ske?

• Hvem vil være der?

• Hvad skal barnet gøre?

• Hvordan hjælper den voksne?

Nyt skaber utryghedNyt skaber utryghed

Når barnet ikke forstår, hvad andre er ude på,

må barnet have besked på forhånd,

for ikke at blive overrasket / bange

og dermed miste evnen til at styre sig selv. 

HjHjæælplp

Når barnet bliver bange / urimeligt:

• Kan du sige, at det er svært, men du vil gerne 

hjælpe barnet.

•Give barnet konkrete forslag til, hvad det kan 

gøre.

•Del løsningen op i enkeltdele, hvor du kun 

giver en instruktion ad gangen.



Susanne Freltofte 8

BenBenæægtengten

Når barnet benægter, at have gjort det, 

som du beskylder barnet for.

Så stop samtalen, og spørg i stedet dig

selv, hvad du kan gøre, for at der ikke

opstår en lignende situation igen.

Hvordan kan du f.eks. sørge for, at mad

og penge ikke er tilgængelige. 

StStæædigdig

Når barnet bliver stædig, er det ofte fordi,

barnet ikke har forstået, hvad det skal.

Forklar med korte sætninger, gerne under-

støttet af billeder.

Bed barnet om selv at formulere, hvad

udfordringen går ud på, så du kan rette

misforståelser.

Logiske forklaringerLogiske forklaringer

Børn 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 støvler på, fordi det 

er koldt udenfor.

Vil du have jakken eller støvlerne på først?

FastlFastlååst s ituationst s ituation

Hvis samtalen eller situationen er kørt fast,

løser det ikke problemet, at du fortsætter 

med at argumentere.

Spørg i stedet ud om barnets oplevelse, så

snart du oplever uoverensstemmelser.

Hvis det ikke hjælper så: 

Tilbyd en pause.

Vil du høre musik på dit værelse?

TvangsprTvangsprææget adfget adfæærdrd

Når man skal af sted til noget, 

barnet er utryg ved, 

vil nogle børn opbygge tvangsprægede ritualer.

Prøv at nedtone disse, ved at forberede barnet

på, hvad I skal i hvilket rækkefølge.   

Ingen er fuldkommenIngen er fuldkommenAlle børn og voksne med PWS vil tidvis

blive voldsomme, fordi de ikke kan overskue

situationen.

Sørg for at farlige ting, som knive, ting af glas,

der kan splintre, ikke står fremme.

Når barnet begynder at råbe, skrige, smide med 

ting, sørg så for, at bevare roen, og prøv at

anvise, hvad de kan gøre.



Susanne Freltofte 9

Giv tidGiv tidForvent at det tager et godt stykke tid, før 

barnet falder til ro.

Forsøg kun at efterbearbejde situation, hvis

barnet er indforstået men at snakke om

episoden –

ellers er det bedre at starte på en frisk.

Spørg dig selv, hvorfor barnet kom op i det 

røde felt?  Så en ny lignende situation undgås.

OverbelastningOverbelastningBarnet med PWS tåler ofte ikke flere nye 

udfordringer i løbet af en dag.

En ændring i fremgangsmåder i forhold

til dagens sædvanlige aktiviteter, vil

frustrere barnet meget.

Hvis støttepædagogen er syg er belastningen

stor og måske uoverstigelig for barnet,

så resten af dagen skal være meget 

regelstyret – genkendelig og med pauser

med struktureret indhold.   

TTæænk 1nk 1tænk adfærd 

(i stedet for at koncentrere dig om problemet)

tænk løsning 

(i stedet for årsager)

tænk positivt 

(hellere end at fokusere på mangler)

TTæænk 2nk 2

tænk i små trin 

(i stedet for langsigtede resultater)

tænk fleksibelt 

(i stedet for at fortsætte med at gøre det samme)

tænk fremtid 

(i stedet for fortid)


