Gode rad

O

Oplys alle i og uden for hjemmet, der har kon-
takt med bern og voksne med PWS, om de seerli-
ge forhold omkring mad. Forklar, at ingen uden
aftale med barnets/den voksnes ansvarlige ma
give personen noget at spise.

Sorg for, at der ikke ligger noget spiseligt fremme
i hjemmet eller fx i klassevaerelset, da barnet/den
voksne med PWS vil fokusere pa dette og have
vanskeligt ved at fastholde koncentrationen om
andet. Seorg ligeledes for, at penge ikke er tilgeen-

gelige.

Veer opmerksom pd, at nogle med PWS vil kun-
ne spise giftige og farlige ting, soge efter mad i
skraldespande, spise dyrefoder og rester i kole-
skab/fryser.

Ved sygdom kan eneste symptom vaere, at perso-
nen med PWS er pafaldende stille. Kontakt lee-
gen, hvis vedkommende spiser mindre end nor-
malt.

Personer med PWS kaster sjeeldent op — heller
ikke i tilfeelde, hvor de har overspist. Ver op-
meerksom pa udspilet mave, som kan veere et
tegn pa overspisning.

Vaskeindtag ber begraenses til den anbefalede
daglige meengde.

Sorg for at tilretteleegge et individuelt motions-
program, gerne sa det gennemferes pa samme
tidspunkt hver dag. Motion stimulerer muskel-
massen og hjeelper med at holde veegten inden
for normalomradet.

Der kan med fordel installeres et lasesystem, sa
kokken/keleskab kan lases af og derved ikke fri-
ster til madsegende adfeerd.

Oftest er det nedvendigt med hjeelp til admini-
stration af penge, sa keb af ekstra mad undgas.

Det er vigtigt at overholde de aftaler, der er truf-
fet om mad og antal maltider, sa personen med
PWS faler sig tryg ved det.
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Prader-Willi Syndrom og mad

Prader-Willi Syndrom (PWS) er en medfedt sygdom, hvor
born og voksne udviser en usaedvanlig interesse for mad
og har en utilstreekkelig meethedsfalelse. Opmaerksomhed
pa mad og det at skaffe noget spiseligt kan optage den
enkelte uhyre meget.

Kropssammensaetningen ved PWS er kendetegnet ved en
relativ lille muskelmasse og stor fedtmasse, og bgrnenes
vaekst er — uden vaeksthormonbehandling — mindre end
hos jeevnaldrende. Disse forhold gor, at personer med
PWS hele livet har brug for en omfattende og stettende
indsats fra omgivelserne med hensyn til mad og maltider.

Spadbarnealderen

De fleste nyfadte med PWS kan ikke ammes pga. muskel-
svaghed og svag sutterefleks. Ofte er det nadvendigt at give
sondemad i de forste uger eller maneder. En del spaedbern
har de forste méaneder sveert ved at tage pa i vaegt. Efter 6
maneders alderen ses hos nogle en betydelig vaegtagning,
og det kan veere ngdvendigt at nedseette kaloriemaengden.
I lobet af forste levedr bliver barnet gradvist bedre til at
spise, men det spiser ofte meget langsomt.

Born, unge og voksne

Fra barnet er mellem et halvt og fire ar ses en usaedvanlig
og abnorm interesse for mad, som varer hele livet. Mang-
lende methedsfalelse kombineret med ukontrolleret spis-
ning forer til veegtogning og i vaerste fald fedme, som ube-
handlet kan blive livstruende. Det er derfor nodvendigt at
vaere opmaerksom pd, hvor meget og hvilken mad den
enkelte spiser.

Administration af mad og maltider

Alle med PWS har behov for hjelp og stette til mad og
maltider, uanset hvor de feerdes. | hjemmet, hos familie og
venner, institutioner, skoler, botilbud og pa arbejdspladser
er det vigtigt, at alle er bekendt med de saerlige forhold ved
PWS, og personalet har ansvaret for, at der serveres den
anbefalede mad i de rigtige meengder og pa de aftalte tids-
punkter.

Mange med PWS vil gerne deltage i bade indkeb og mad-
lavning, men erfaringen viser, at det ofte giver anledning til
stress og konflikter. Det ma frarades, at personer med PWS
laver egen mad samt opholder sig alene i et kakken.

Antal maltider og portionssterrelser
Mange velger at give 5-6 daglige maltider med 3 hoved-
maltider morgen, middag og aften og 2-3 mindre mellem-

maltider formiddag, eftermiddag og evt. aften. Mellem-
maltiderne kan hjaelpe til at holde et stabilt blodsukkerni-
veau og modvirke sultfalelse mellem hovedmaltiderne.

For de fleste starre barn og voksne med PWS er tryghed
omkring mad og maltider af afgerende betydning. Mange
har det bedst med at fa maden serveret pé en tallerken, sa
diskussioner om maengde undgas. Maden skal se indby-
dende ud og fylde pa tallerkenen. Anvend evt. en mindre
tallerken, sa det giver indtryk af en stor portion.

Kaloriebehov

Pa grund af kropssammensaetningen og et oftest lavt fysisk
aktivitetsniveau er kaloriebehovet hos personer med PWS
omkring 50-80 % af det normale. Kaloriebehovet angives
i kilokalorier (kcal) eller kiloJoule (kJ).

De 8 kostrad

Kosten til sterre bern og voksne med PWS ber sam-
mensaettes og tilpasses efter de geeldende kostrad fra Dan-
marks Fadevareforskning, som anbefaler:

Spis frugt og grent — 6 om dagen.

Spis fisk og fiskepalaeg — flere gange om ugen.

Spis kartofler, ris eller pasta og fuldkornsbrad — hver dag.
Spar pa sukker, iseer fra sodavand, slik og kager.

Spar pa fedtet — iseer fra mejeriprodukter og kod.

Spis varieret og bevar normalvaegten.

Sluk tersten i vand.

Veer fysisk aktiv — mindst 30 minutter om dagen.

PN AE WD =

Protein, fedt, kulhydrat

Energiprocenten (E %) fra protein ber i udgangspunktet
ligge pa ca. 15 for bern over 2 ar og voksne. For yngre
born og spaedbern lidt lavere.

Et fedtindtag pa ca. 25-30 E % anbefales fra 2 ars alderen.
Er fedtindholdet i maden under 20 E %, er der risiko for et
for lavt indhold af nadvendige fedtsyrer og fedtoploselige
vitaminer. Born under 2 ar har brug for federe mad. Der
bor tilstreebes en nogenlunde ligelig fordeling mellem
enkeltumeettede, flerumeettede og meettede fedtsyrer. Det-
te opnas via de anbefalinger, der er naevnt i denne folder
samt ved valg af plantefedtstoffer, nadder, mandler og fre.
For bern under 2 ar bor fedtandelen vaere hgjere.

Kulhydrat E % ber ligge pa 50-60 E %. For bgrn under 2
ar bor kulhydrat E % veere lavere. Kulhydratandelen bor
overvejende daekkes gennem bred, gryn, kartofler, ris,
pasta og grontsager, der kan have en meethedsregulerende
effekt fra stivelse og kostfibre. Sukker giver “tomme” kalo-

rier. Frugt indeholder vitaminer og mineraler, men ogsa
en del frugtsukker, som kan give forbigaende meethed.

Vitaminer, mineraler og kalk

Det anbefales dagligt at supplere maden med en multi-
vitamin- og mineraltablet, hvorved der sikres et tilstraek-
keligt indtag. Vitamin D og kalk er vigtigt for knoglerne,
hvorfor et dagligt kalktilskud med vitamin D kan veere
nadvendigt.

Kunstige sodemidler

Kunstige sedemidler indeholder fa eller ingen kalorier.
Det er ikke ngdvendigt at sade det lille barns mad kun-
stigt. Storre bern og voksne kan sjeldent helt undga
kunstige sedemidler i saft og sodavand, hvor lightpro-
dukter md anbefales. Der er ikke mistanke om skadelige
virkninger ved begraenset brug af kunstige sedemidler.
Nogle sedemidler kan give "lgs affering”.

Lightprodukter

Man skal ikke lade sig vildlede af betegnelsen ”light”,
idet disse betegnelser blot angiver et lavere kalorieind-
hold end ikke lightprodukter. Eksempler herpa er chips,
mayonnaise og forskelligt kadpaleeg. Pa varedeklaratio-
nerne kan man laese, hvor mange kcal der er i 100 g af
en madvare.

Vaegttab

Vaegttab bor foregd langsomt og i samarbejde med en
PWS-kyndig klinisk dizetist. Der er risiko for, at muskel-
massen i kroppen og knoglernes kalkindhold ogsa mind-
skes ved veegttab, saerligt hvis der ikke samtidig er fokus
pa daglig fysisk aktivitet og motorisk treening.

Henvisning til klinisk dicetist

Alle med PWS begr have et tilbud om
lobende individuel kostradgivning, til-
retteleeggelse af maden og opfelgning af
ernaringstilstanden ved en PWS-kyndig
klinisk diaetist.



