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Min dotter Ida /=4
\_/

\/

17 ar
Prader Willi syndrom, diagnos vid 12 ars alder.
Tillaggsdiagnos: Autism

Opererat scolios tva ganger

Behandlas pa BUP

Utvecklingsstdrning, gar i traningsskola
Oerhort pratsam, fragvis och social
Anvander mycket svara ord, forstar inte allt.
Later mycket klok nar hon pratar

Har haftigt humor med ilskeutbrott



ldas Intressen

Sportig!! — 3
Tranar pa gym et
Spelar fotboll '
Dansar ‘\
Sjunger i kor |
Aker slalom & langdskidor

Badar & simmar garna

Promenerar bade snabbt och langt!
Pysslar & traffar ibland kompisar




Bemotande

|da behover struktur & fasta rutiner
Forberedas pa vad som ska handa

Gillar sociala sammanhang dar hon vet vad som
ska hdanda

Fragor bem6ts med motfragor eller fragor som
"behéver du veta det?”

Vill halla reda pa alla i en grupp, behéver
darfér sma grupper



Foralder till ett barn med PWS

* Gladje & Sorg

* Omgivningens reaktion




Foraldrarollen — speciell!!

Livslangt foraldraskap, kraver
(oftast) mer kraft an ett
"vanligt” foraldraskap

Stress belastning
Att alska — men inte racka till

Syskonbehov — samvetet



Omgivningens reaktioner

* Kunskap = acceptans ?

Sprida kunskapen omkring sig oerhort viktigt tycker jag. Nar Ida beméts pa “fel
satt” t.ex:
- att man inte lyssnar pa henne, att man “pratar bort”
-att man argumenterar

-att man forséker skyla 6ver

blir allt fel. Jag sitter da ofta som nan sorts medlare och férséker forklara for
Ida & lugna ner henne samtidigt som jag hoppas att den andra personen
forstar — kdnns alltid onormalt och jag kdnner mig inte bekvam, trots detta
sa hander det ganska ofta. Beror mest pa att den andra
personen/personerna inte har accepterat ldas problem.



Stod via insatser

Kontaktperson
Ledsagare
Korttidsboende
Eget boende




Verksamheternas bemotande ar
oerhort viktigt!

-att mo6tas med respekt
-att dela med sig och ta emot tips & kunskap
-att ha aterkommande avstamningar

-vaga lamna information & synpunkter



En foralders val

Vi har lart oss att:

-vdlja tillfallen for
umgadnge med andra

-strida vid ratt tillfallen

-lagga upp vart liv for
oss & lda

-ta emot hjalp




Strategier

Tydligt

Schemalagt & planerat
Motfragor

INTE DISKUTERA!

Behover inte handa sa mycket, gér gdrna om
samma saker

S6k sociala sammanhang nar det ar lampligt
inte nar "vi” tycker det



VAD ska Jjag gora?
HUR LANGE ska jag gora det?
VAD ska jag gora SEN?




an att lara om

drain, an a

Det ar mycket lattare att |




Mera strategier

 Upprepainlarningen — fortsatt trana och
paminn!

* Ta hjalp av kunskap & mediciner
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Tips

 Oro ar rdnta pa bekymmer man tar ut i forskott

 Ova upp din fé6rmaga, stark dig sjalv Ovning:
titta in i dina 6gon i spegeln varje gang du
borstar tanderna — sagq till dig sjalv "jag ar bra
och duger som jag ar”

* Vid problem/stress fundera kring fragan —vad
kan hinda? / Ar det mitt problem?




