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PERSONER MED
PRADER - WILLI SYNDROM

Orions bzlte er eneste specialiserede
botilbud pé Sjalland for personer med
Prader — Willi Syndrom.

Den sarlige malgruppe

Personer med Prader — Willi syndrom
(PWS) er fodt med en skade i hjernen
forarsaget af en kromosomfejl. Det

har indflydelse pa centrale funktioner

som regulering af sult og maethed,
hormondannelse, sgvn og kropstemperatur.
Andre udfordringer for malgruppen

er kommunikative vanskeligheder,
empatiforstyrrelse, konkret tankegang og
folelsesmeessig ustabilitet.
Kropssammensetningen ved PWS er
kendetegnet ved en relativ lille muskelmasse
og stor fedtmasse. Disse forhold ger, at
personer med PWS hele livet har brug

for en omfattende og stottende indsats

fra omgivelserne med hensyn til mad og
maltider.
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Den faglige indsats

Pa Orions belte er den neuropaedagogiske
tilgang helt central for forstdelsen af,
hvad denne hjerneskade betyder for

en person og hvilke udfordringer, der
saerligt er til stede for en person med
PWS. Neuropadagogikken kan ikke sta
alene som det eneste arbejdsredskab,
men er et grundlag for at finde de bedste
handlemuligheder i arbejdet.

Der benyttes ogsa metoder som Kuno Beller
screening og forudsaetningsanalyse.

Analysen skal forst og fremmest bruges

til at f4 en fornemmelse af, hvilket
udviklingsniveau borgeren har, nar vi giver
tilbud i hverdagen.

Styret af impulser kraever

trygge rammer og rutiner
Malgruppens adfaerd er ofte styret

af impulser, personen ikke selv kan
regulere og handlinger kan derfor blive
uhensigtsmeessige og ukontrollerbare.
Ved tilgangen; low arousal, forebygges
stressbelastninger hos beboeren. Hverdagen
er derfor struktureret og forudsigelig ved
trygge rammer og rutiner for at seenke
stressniveauet og i stedet er fokus pa
beboerens ressourcer.

PRADER - WILLI SYNDROM

En usadvanlig stor appetit

Personer med PWS har en stor appetit, de
ikke er i stand til at styre og da de samtidigt
tager nemt pa i vaegt, er vaegten en stor
udfordring gennem hele livet. Handtering
af spiseforstyrrelsen kraever faste rammer
for méltider og et tet samarbejde med en
dieetist, der vejleder og leegger individuelle
kostplaner for beboerne.

Sarlig information

Orions bzlte tilbyder ogsa vejledning,
sparring til kommuner, bosteder eller
fagpersonale, som arbejder med mennesker,
der har PWS.
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