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Introduktion — larande exempel

Det hér larande exemplet beskriver ett boende for personer med Prader-Wil-
lis syndrom (PSW). Personerna har en létt kognitiv utvecklingsstérning, som
bland innebaér att de har ett tvangsmaissigt forhéllande till mat. Har delar per-
sonalen med sig av sina erfarenheter fran manga ars arbete med att forebygga
situationer som kan riskera att resultera i tvangs- och begransningsatgérder.

Ett 1arande exempel innehaller en beskrivning av ett eller flera arbetsétt och
vad man vill uppna. I de fall exemplet ar hamtat fran en verksamhet lyfts
ocksa erfarenheter av arbetsséttet fram — vad man bedomer har fungerat bra
eller daligt likavél som andra fragestillningar som uppkommit.

De ldrande exemplen dr inga fardiga koncept som kan foljas i syfte att nd

ett visst mal eller for att leva upp till de krav och mal som enligt lag géller
for en verksamhet. Varje arbetsétt maste anpassas till den verksamhet det
géller. Det dr ocksa respektive verksamhet som ansvarar for att de arbetssitt
som tillimpas och de forandringar som genomfors ér forenliga med géillande
lagstiftning.
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Mot mindre tvang
och begrénsningar

Alt arbeta forebyggande med struktur,
forutsagbarhet och delaktighet som verktyg

Personer med Prader-Willis syndrom (PWS) hamnar létt i situ-
ationer som kan vara svara for personal att bemota. Det boende
som beskrivs har en 1ang erfarenhet av personer med PWS. De
arbetssétt och erfarenheter som formedlas har relevans for sto-
det till personer med PWS, men bor dven kunna ge inspiration

till andra verksamheter.

Denna artikel &r skriven efter en intervju med forestdndare och platsansvarig
for en gruppbostad. Har delar de med sig av sina erfarenheter efter manga
ars arbete med att forebygga tvangs- och begriansningsatgérder. Deras verk-
samhet dr ett boende som utvecklat arbetssitt for att stodja personer med ett
tvangsmassigt forhallande till mat. Alla sex boende har diagnosen Prader-
Willis syndrom (PWS). Syndromet orsakas av en kromosomavvikelse som
medfor utvecklingsstorning, omattlig aptit, kortvixthet, 1dg produktion av
tillvixthormoner och muskelslapphet.

Det arbetssétt som vuxit fram handlar om att skapa forutsdgbarhet genom
struktur och rutiner. Utgdngspunkter &r alltid den enskildes uppfattning om
vad som dr ett meningsfullt liv och en hog grad av dialog och delaktighet i
syfte att stindigt utveckla och forbattra verksamheten. Verksamheten betonar
att de arbetar individuellt utifrdn den enskildes behov och 6nskemél. Men
eftersom alla boende har diagnosen PWS, sa finns manga rutiner och struk-
turer som kan uppfattas som generella.

Gruppbostaden

Verksamheten dr en gruppbostad enligt lagen (1993:387) om stdd och ser-
vice till vissa funktionshindrade, LSS. Gruppbostaden har funnits i 23 &r och
lag frdn borjan i ett hyreshus i centrala staden. Gruppbostaden hade néra till
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grannar, koket 1 de gemensamma utrymmena var inte lasbart och det var néra
till affdrer och restauranger. Det var minga problem med den omgivande
miljon, sa man valde att flytta boendet. Nu ligger det lite avskilt i utkanten
av ett samhille och bestr av en stor enplansvilla med egen tradgard. Det
gemensamma koket dr nu avskilt fran matrummet och halls 1ast.

De boende har egna fullvirdiga ldgenheter samt delar gemensamma utrym-
men som kok, matrum, vardagsrum och personalutrymmen. De boende dr
mellan 33 och 50 &r gamla, alla ar lindrigt utvecklingsstorda.

Struktur och rutiner

Verksamheten har genom erfarenheter och teoretisk kunskap arbetat fram

en arbetsmetodik som bygger mycket pa struktur. Att tillsammans med de
boende arbeta for en strukturerad vardag med fasta rutiner och forutsiagbarhet
ger trygghet. Behovet av att f6lja vissa rutiner och att allt sker pa ett speciellt
sdtt 1 en speciell ordning kraver noggrann planering och uppfoljning. Det &r
personalens erfarenhet att avbrott i invanda rutiner, dndrade planer eller nya
situationer kan leda till konflikter och beteendeproblem.

Den boende har en stddperson i personalgruppen. Tillsammans arbetar de
med genomforandeplanen och pratar om mal och hur den enskilde vill ha det
for att kdnna att man har ett gott liv som kdnns meningsfullt. Den boende och
stodpersonen har avsatt tid for samtal varje vecka. Har det hént saker under
veckan s& gar man igenom det och pratar om det intrdffade och hur man kan
gora annorlunda och béttre nésta gang. Det dr viktigt att det finns utrymme
for den enskilde att fa uttrycka sina behov och tankar. Genom samtalen far
personalen god kédnnedom om den enskildes behov och vilja.

Vad ér livskvalitet for dig? Den fragan ar grundldggande i samtalet med den
enskilde. Personalen beriéttar att ledorden for samtalen ar insikt, reflektion
och delaktighet. Hur kan personalen hjélpa till sa att den boende kédnner sig
delaktig 1 sitt liv och hur ska stodet utformas? En viktig del i det forebyggan-
de arbetet dr att den enskilde kdnner kontroll dver sitt eget liv och far fylla
det med meningsfulla aktiviteter.

Gruppbostaden har boendeméten varje vecka. D4 pratar man generella fragor
som géller hela boendet. Mdtena kan handla om vilka gemensamma aktivi-
teter man vill gora i boendet nésta helg och planera for dessa. Det kan handla
om vilka regler och rutiner som fungerar bra eller mindre bra, om det dr
nagon rutin som behover dndras. Man diskuterar ocksa incidenter som intraf-
fat den senaste veckan, alla far berétta om sin uppfattning och ge sin syn pa
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saken. Personalen menar att de lyckats bra med att ge de boende mgjlighet
att skapa sig hog grad av sjilvstindighet i boendet, det finns trygghet med
alla rutiner och insikt om varfér de behovs.

Mycket akfiviteter

Personalens erfarenhet &r att det ar viktigt att arbeta for att mat tar sa lite
plats som mojligt de boendes liv. De pratar till exempel aldrig om mat i
verksamheten. De fyller livet med annat innehall i stéllet, sa det inte finns sa
mycket utrymme for mat, tankar om mat, planering for vad man ska &ta osv.

Personer med PWS dr muskelsvaga och behover stérka sitt skelett, det dr
darfor viktigt med fysisk aktivitet. Alla boende har egna aktiviteter som
gymnastik, gym, ridning, judo, vattengympa, promenader och cykling. De fér
stod av personal i dessa aktiviteter.

Personalen framhaller att det &r viktigt med ceremonier och att man skiljer pa
vardag och helg. Verksamheten har fredagsmys, firar fodelsedagar och
liknande. Istéllet for tarta, chips och snacks sé serverar de fruktsallad,
smoothie eller ndgot annat gott och nyttigt.

Verksamheten planerar och genomfor en semestervecka varje sommar. Senast
akte de till Gotland och bodde ute pa landet. Det krdvs en enorm planering
for att detta ska fungera. De boende kan uppleva att det &r jobbigt att bryta
de dagliga rutinerna, men att det ocksa ar roligt med miljdombyte. Det &r
dock inte alltid alla orkar f6lja med, och d& kan man naturligtvis vélja att
stanna hemma med personal. Det betyder att behovet av personal ofta 6kar
under semesterveckan. All mat lagas innan semesterveckan och tas med fran
gruppbostaden och det finns last kok dit man ska. De flesta rutiner hemifrn
behover uppritthillas, men kanske pé annat sitt. Verksamheten gér noga
igenom vad som ska hinda under veckan sa att alla moment &r kdnda och
forberedda.

Samtycke

Det ér personalens erfarenhet att det ar viktigt att ha en stidndig dialog med de
boende om rutiner for samtycke, varfor de finns, vad som géller och att det
till sist &r den boende sjdlv som bestdmmer.

Verksamheten har tagit fram ett dokument som skrivs under av den boende.
Da den enskilde ska forsta inneborden av att skriva under, sa [dimnar verk-
samheten stort utrymme for diskussioner och tveksamheter fore underskrif-
ten. Det fors diskussioner mellan den enskilde och stodpersonen om vad
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samtycket innebér och varfor det behdvs. Det dr ofta en process innan den
enskilde skriver under och det dr inte sjdlvklart att de gor det. De omrdden
som man samtycker till ar:

* Det gemensamma koket ddr maten finns halls last och enbart personalen
har nyckel dit. De boende har ingen mat i sina egna kok.

* Det finns larm kopplat till 1dgenheten, s att det larmar till personalen nér
man ldmnar ldgenheten nattetid.

* Personalen fir kontakta namngivna personer i nétverket nir den boende
och stddpersonen &r dverens om det och vilken fraga det géller.

* Verksamheten far ha en regelbunden kontakt med kontaktpersonen inom
psykiatrin for att diskutera saker som inte fungerar for den boende som
medicinering osv. Behandlingsansvarig inom 6ppenvardspsykiatrin har
kontinuerliga moéten med den boende.

Intentionen &r att det man bestimmer sig for ska gilla cirka ett &r framat.
Samtidigt har den enskilde fatt information och forstatt att samtycket nir
som helst kan dras tillbaka. Ytterst r det sa att om den enskilde exempelvis
kraver att fa komma in i det lasta koket, sé pratar man forst och forsoker
motivera, avleda osv. men om inget hjilper sa dppnar man koket efter att
ha pratat igenom konsekvenserna. Alla incidenter f6ljs upp i de veckovisa
samtalen mellan den boende och stddpersonen.

Utdtagerande befeende

I en verksamhet for personer med PWS forekommer utitagerande beteenden.
Verksamheten arbetar for att minimera detta och for att handskas med det pa
ett sa bra sitt som mdjligt. Utbrotten orsakas ofta av bagateller som att taxin
ar forsenad nagra minuter eller att det ar fel chauffor som kor. Oftast ar det
dock stress, trotthet och dndrade rutiner som ar utlosande faktorer.

Nir en enskild person fér utbrott sd drar de 6vriga boende sig tillbaka i sina
lagenheter. Personalen later den som har utbrott vara sa linge hen inte riske-
rar att skada sig sjélv eller andra. Man har anpassat de gemensamma utrym-
mena, sa att det inte finns farliga foremal, alla kontakter sitter hdgt nira taket,
det finns bara plastkrukor osv. Ofta klingar utbrottet av da ingen gér in och
tar en konflikt eller borjar argumentera med den enskilde, det &r inte sa kul
att sta ensam i vardagsrummet och kasta saker.

Om den enskilde riskerar skada sig sjdlv eller annan boende, sa gar person-
alen in och bryter men det &r inte s& vanligt. Hogsta prioritet dr att forsoka fa
den boende som har utbrott att gé in i sin egen ldgenhet sa snart som majligt.
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Niér de boende blir psykotiska och far utbrott sa kontaktar verksamheten psy-
kiatrin. Det finns rutiner for samverkan mellan boendet och psykiatrin. Det dr
inte ovanligt att den boende omhéndertas enligt lagen (1991:1128)

om psykiatrisk tvangsvérd, LPT, ndr de ér psykotiska.

Resurser i omvarlden

Omgivningen tror ofta att de boende klarar av mer dn de gor och stéller for
hoga krav. Darfor blir det ofta problem i1 kontakterna nér de ror sig ute i sam-
hillet.

Personalens erfarenheter dr darfor att de vinner mycket pa att arbeta néra an-
dra samhalleliga resurser som psykiatri, vardcentral, akutmottagningar, dagli-
ga verksamheter osv. Oppenvardspsykiatrin #r en viktig resurs, alla boende
har kontakt dér och verksamheten har en behandlingsansvarig som kommer
till gruppbostaden kontinuerligt for att diskutera samarbete och rutiner. De
boende behover stod 1 form av habilitering som psykoterapi for att fa hjilp att
handskas med det jobbiga i livet och konsekvenserna av PWS. Aven dietister
ar viktiga samarbetspartner.

Alla boende gar pd olika dagliga verksamheter. De har med sig matldda frén
boendet, de aker dit med fardtjanst eller tillsammans med personal. Verksam-
heten samarbetar med alla dagliga verksamheter for att sdkerstilla gemen-
samma rutiner och forhéllningssétt.

Verksamheten har ndra samverkan med forildrar, syskon och gode mén. Det
ar viktigt att det finns en samsyn runt den boende och att &ven de som ingar

1 den enskildes nitverk har kunskap om PWS. Verksamheten arbetar for att
de boende ska fa sa stor kunskap och insikt som mgjligt om vad diagnosen
PWS innebér. De boende tar ofta upp vérdet att fa bo med andra med samma
syndrom. De menar att det blir en gemenskap genom att man forstar varandra
pa ett sitt &ven om alla dr olika. Det i sin tur minskar det utanforskap som
personer med PWS ofta kinner i séllskap med omvérlden.

Den fysiska milion och personalens roll

Personalen betonar att den fysiska miljon dr oerhdrt viktig for en fungerande
verksamhet. Att fa bo lite avskilt med en stor trddgérd runt huset betyder
mycket. De boende har egna odlingslotter dér de odlar gronsaker. Det &r
langt till soptunnor, afférer, restauranger, pantflaskor, papperskorgar, contain-
rar osv. som stiller till problem nér de boende letar mat och pengar. Det finns
fina promenadomridden omkring gruppbostaden och det &r néra till en sjo6.
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Det ér en bit till de ndrmaste grannarna. Att kok och vardagsrum é&r avskilda
frén varandra i gemensamma utrymmen &r viktigt da koket kan héllas 18st.
Det finns dven lasbart soprum.

Verksamhetens erfarenhet ér att det dr viktigt med god bemanning. En per-
sonal maste kunna édgna sig at en boende som mar daligt, far utbrott, vill ga
ut pa natten osv. De boende har sténdigt sug efter mat och pengar. Verksam-
heten har mycket rutiner runt pengar och samarbetar néra de boendes gode
méin. Man anvénder t.ex. presentkort for biobesok. Om den boende ska ut pa
en aktivitet utan personal, s& kollar man exakt vad det ska kosta och skickar
med jamna pengar.

Verksamheten har konferenstid 4 timmar i veckan. Personalen har extern
handledning vid behov. Deras erfarenhet ér att handledaren inte behover
kunna PWS, behovet av stod handlar mer om allméngiltiga omraden som
relationer. Personalen dr de som &r experter pd PWS. Verksamheten har
riskanalyser och rutiner for det mesta: taxiresor, besdka vardcentralen, beso-
ka akuten osv. Verksamheten arbetar med att ta fram handlingsplaner for att
forebygga problem och utbrott. De mest utsatta situationerna forsoker man
undvika.

Personalen om framgdngfakiorer

Intervjun avslutas med att personalen sammanfattar de viktigaste framgangs-
faktorerna 1 arbetet:

 Arbetet med att den enskilde ska fa hjdlp att formulera vad ett gott och
meningsfullt liv innebér och att stddja personen med det i vardagen.

* Strukturen med rutiner, planeringar och samtycke ar grundlaggande for att
skapa trygghet och kunna hantera PWS.

* Den fysiska miljon med avskilt ldge i eget hus en bit fran grannar.

* Planeringen av de gemensamma utrymmena med avskilt kok och matrum
och egna vilplanerade ldgenheter for de boende.

* God bemanning sa att en personal alltid kan dgna sig at en boende som
behdover stod och hjélp.

» Hog kompetens och kunskap om PWS.

* God kunskap om de enskilda personerna och deras behov.
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Vad ar Prader-Willis syndrom?

Syndromet orsakas av en kromosomavvikelse som medfér utveck-
lingsstérning, ométilig aptit, kortvaxthet, lag produktion av kénshor-
moner och muskelslapphet. Med syndromet féljer ofta kanslomassig
labilitet. Personer med PWS kan f& humérsvangningar och andra
beteendestdrningar som skapar svarigheter i umganget med andra
och som kan leda till isolering. De kan ha svart att forstd konse-
kvensen av sina handlingar, ménga har autistiska drag. En del
utvecklar tvéngshandlingar, tvangstankar och andra &ngesttillstand,
psykosgenombrott fdrekommer. Personer med PWS rér sig ofta
mellan depression och psykos. Det finns risk for sjalvdestruktiva
beteenden som bitande och petande p& kroppen, framforallt vid
naglar och sméa sar. Smarttréskeln ar ofta hog vilket kraver sarskild
uppmarksamhet frén omgivningen s& att inte allvarliga skador och
sjukdomar férbises. Personer med PWS utvecklar en uttalad atstor-
ning med ométtlig aptit och ett tvangsmassigt férhallande till mat.
Energibehovet ar lagt, 50-60 % av vad som brukar vara normalt.
En person med PWS kan inte sjalv ta ansvar for kosten och bér inte
ha fri tillgang till mat.

Kalla: Socialstyrelsens webbplats, ovanliga diagnoser

Vill du veta mer om PraderWillis syndrom?

Folder/kort sammanfattning om Prader-Willis syndrom. Socialstyrelsen.
www.socialstyrelsen.se/publikationer2012/2012-5-21

Prader-Willis syndrom. Socialstyrelsen.
www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser/prader-willissyndrom

Prader-Willisforeningen i Sverige. www.prader-willi.se/pws-oversikt.html

Larande exempel — Mot mindre tvdng och begridnsningar
(artnr 2015-12-12)

kan bestillas fran Socialstyrelsens publikationsservice.
www.socialstyrelsen.se/publikationer

E-post: publikationsservice@socialstyrelsen.se

Fax: 035-19 75 29

Artikeln kan dven laddas ner fran www.socialstyrelsen.se
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