Prader-Willi syndrom (PWS)

PWS er en medfadt sygdom, som medfgrer livsvarigt fysisk og psy-
kisk handicap. Adfeerden er karakteristisk og adskiller sig pa flere
omrader fra adfeerden ved andre handicap. Der er en iboende op-
tagethed af mad, og mange prever i alle situationer at f& mere at
spise end planlagt. Ved PWS kan man ikke fgle meethed som andre
pga. et ikke normalt-fungerende nervesystem. Da der samtidig er et
lavt kaloriebehov pa grund af en spinkel muskelmasse, er risikoen
for udvikling af sveer og livstruende overveegt hgj.

Voksne borgere med PWS har i varierende grad adfeerdstreek lig
autisme og er emotionelt umodne. De har et stort behov for genken-
delighed, regler, rammer og rutiner. Andringer af planer og uforud-
sete haendelser er sveert for de fleste og for nogle naermest umuligt.

Ovenstaende forhold betyder, at man ikke kan forvente, at borgere
med PWS kan leve en selvsteendig tilveerelse i egen bolig. De har
behov for et botilbud med degnbemanding af personale med viden
om PWS, og som har ansvar for sikre de rette og trygge paedagogi-
ske rammer.

For mere detaljeret beskrivelse af syndromet henvises til landsfor-
eningens folder "Prader-Willi Syndrom — en medfgdt sygdom.”

Hvorfor specialbosteder for borgere med PWS?

Borgere med PWS har seerlige behov for boligindretning og perso-
nalestgtte til at strukturere dagligdagen og administrere kost og
penge. Erfaringerne har vist, at det er meget vanskeligt at gennem-
fgre i bo-ordninger, hvor borgere med PWS opholder sig sammen
med handicappede borgere uden PWS, idet rammerne vil fgles for
snaevre af sidstnaevnte. Det kan give anledning til utryghed for dem,
der har PWS og dermed mange konflikter.

Landsforeningen for PWS og landsforeningens fagrad anbefaler
med baggrund i ovenstaende forhold, at der indrettes seerlige botil-
bud til borgere med PWS med plads til maks. 8-10 borgere pr. en-
hed. Botilbudspladsen bar oprettes efter Servicelovens § 108. Bor-
gere med PWS har som andre krav pa en god ramme om deres
hverdagsliv som voksne, dvs. egen lejlighed med adskilt sove- og
opholdsrum samt toilet og bad, men uden eget kakken.

Eftersom borgere med PWS er ude af stand til pa egen hand at lzere
at varetage administrationen af kost og penge samt planleegning af
motion og dagligdagens rutiner, er det vigtigt, at botilbuddet er ind-
rettet med henblik pa at veere ramme om et livsvarigt ophold.

Boligens indretning

Boligen bar planleegges og indrettes ud fra den preemis, at den en-
kelte har ret til at leve i omgivelser, der er sa lidt restriktive, som det
er muligt, nar der samtidig skal tages hensyn til de saerlige behov
og veere muligheder for udfoldelse af den enkeltes evner og res-
sourcer.

Den enkelte borger skal hgres og have indflydelse pa indretning af
egen private bolig. Der bgr ud over de private boliger veere pas-
sende faellesfaciliteter, bl.a. spisestue, hvor beboerne spiser sam-
men.

Beboerne kan ikke pa grund af PWS tage ansvar for eget helbred,
som vil veere truet ved fri adgang til madvarer og penge. Et feelles-
kokken skal betjenes af personalet og veere aflast.

Der bar veere faciliteter, som giver mulighed for motion bade inde
0g ude.

Personalenormering

De specielle treek ved PWS ngdvendigger en personalenormering,
der sikrer degndeekning og i de fleste tilfeelde ogsa individuel trans-
port eller ledsagelse til fx motion og fritidsforngjelser. Ligeledes bar
der afseettes ressourcer til den ngdvendige socialpsedagogiske ind-
sats med henblik pa social og personlig udvikling, og der skal tages
hgjde for behovet for statte til bl.a. kontrol af veegt, personlig hygi-
ejne og pakleedning. Hjeelp og stette ber ydes efter konkrete og in-
dividuelle behov.

Kost og dizetist

En hovedhjgrnesten i behandlingen af PWS er individuelle kostpla-
ner. Ansvaret for at hjeelpe borgeren til, at kostplanen overholdes,
ligger hos omsorgsgivere inkl. peedagogisk personale. Derfor bar
der som udgangspunkt ikke veere adgang til kakken uden personale
eller vaere mulighed for at foretage indkgb uledsaget. Penge kan
friste til at kebe noget spiseligt.

Uden hjeelp vil alle voksne med PWS pa kort tid udvikle
sveer livstruende overveegt. Der er brug for en sezerligt til-

rettelagt specialiseret hjeelp dggnet rundt.

Alle bgr have en kostplan med et kalorieindhold, som er udregnet
efter den enkeltes behov. Kostplanen udarbejdes af en digetist i et
af de to centre for sjeeldne sygdomme. Madlavning skal varetages
af uddannet kekkenpersonale. Der ma ikke veere adgang til andet
spiseligt end det, der serveres i henhold til den enkeltes kostplan —

heller ikke ved feerden uden for bosted. Ved besgg uden for bosted
(fx arbejdsplads og hjemmebesgag) ber kostplanen falges.

Motion

Daglig beveegelse er vigtigt for at holde kroppen vedlige, styrke
knoglerne og @ge omseetningen af kalorier. Flere forskellige sports-
grene er egnede. Daglige spadsereture (min. 30 minutter) anbefa-
les. Aftaler om motion ber fremga af den enkeltes handleplan og
dagskema. Personalestgtte anbefales.

Sex

Nogle borgere med PWS er seksuelt aktive. De fleste producerer
ikke normale maengder kenshormon og er ikke i stand til at fa barn.
Der har imidlertid veeret forekomster af graviditet, hvorfor alle skal
antages at veere frugtbare. Derfor skal der ydes hjeelp til preevention
ved behov.

Beskaftigelse

| forhold til beskeeftigelse vil der veere brug for et varieret tilbud af-
passet den enkelte borgers styrker og behov. Som regel vil der
veere tale om seerligt beskyttet beskeeftigelse, hvor ogsa indleerte
feerdigheder, fx leesning, ber vedligeholdes. Motion skal veere en
fast del af hverdagens program.

Det er afgarende, at veerkstedet/arbejdsstedet er grundigt informe-
ret om de seerlige forhold om kost ved PWS, og at man har ressour-
cer og vilje til at seette ind med den ngdvendige stotte. Et teet sam-
arbejde med bostedet er derfor vigtigt.

Se i gvrigt neermere om beskaeftigelsesmuligheder og -vilkar i
landsforeningens folder "PWS og beskeeftigelse.”

Hvad siger Serviceloven?

Ifig. Servicelovens § 108 skal kommunalbestyrelsen tilbyde bofor-
mer, der er egnede til lzengerevarende ophold for mennesker med
betydelig og varig nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne.

Den hjeelp og statte, der i gvrigt er brug for, deekkes gennem Ser-
vicelovens bestemmelser om personlig pleje, socialpaedagogisk bi-
stand, ledsagelse, behandling, beskyttet beskeeftigelse og sam-
veers- og aktivitetstilbud m.v. (§§ 82, 83, 85, 86, 102 og 104). Bi-
stand ydes uafhaengigt af boform.

Borgere med PWS skal i henhold til § 85 af kommunalbestyrelsen
tilbydes hjeelp, omsorg eller stgtte samt optreening og hjeelp til ud-
vikling af feerdigheder med henblik pa i videst muligt omfang at kom-
pensere for handicappet.



Siden midten af 1980’erne er der flere steder i Danmark etableret
botilbud og godkendte selvejende opholdssteder udelukkende for
borgere med PWS. Enkelte af de etablerede botilbud er kommunalt
og/eller regionalt drevet.

Det er kommunalbestyrelsen, der har det fulde ansvar for, at der
oprettes botilbud for voksne med PWS og for at sikre det special-
faglige niveau og en gkonomisk ansvarlig drift. Der er sa fa voksne
borgere med PWS, at det ikke giver mening for alle kommuner at
have et PWS-botilbud. Pa nuveerende tidspunkt findes otte botilbud
for PWS beliggende i fem kommuner i fire af de fem regioner. Be-
hovet for boliger er stigende pga. @get levealder.

For familien geelder, at evt. daekning af tabt arbejdsfortjeneste il
foreeldre bortfalder, nar den unge fylder 18 ar. Hvis borgeren fort-
seetter med at veere hjemmeboende, er familien berettiget til at fa
bevilling til borgerstyret personlig assistance efter § 95, da borgeren
som udgangspunkt ikke kan veere alene hjemme. En borger med
PWS kan ikke veere arbejdsleder.

Myndighed
Mange har en gkonomisk og en personlig veerge.

Handleplaner

Kommunalbestyrelsen har iflg. Servicelovens kapitel 25, jf. § 141
pligt til at tilbyde udarbejdelse af skriftlige handleplaner for indsat-
sen over for personer med betydelig og varig nedsat fysisk eller
psykisk funktionsevne. Handleplanen er gensidigt forpligtende, og
det er derfor veesentligt, at det tydeligt fremgar, hvem der har ansvaret
for handleplanens udformning og opfalgning.

Ud over formalet med hjeelpen skal planen beskrive
e hvilken indsats der er ngdvendig for at opna formalet
e den forventede varighed af indsatsen
e andre seerlige forhold om boform, beskeeftigelse, person-
lig hjeelp, behandling, hjeelpemidler m.v.

Planen bgr udarbejdes ud fra borgerens forudseetninger og s vidt
muligt i samarbejde med denne. For de personer, der kun vanskeligt
(eller slet ikke) kan indga i en dialog om udarbejdelse af en indivi-
duel plan, fremseettes tilbuddet over for pargrende eller andre, der
normalt varetager den pageeldendes interesser. Planen skal lg-
bende revideres, sa den fremtidige indsats justeres ud fra erfaringer
i borgerens forskellige tilbud og aktiviteter.
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