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Mi a Prader-Willi szindroma? Honnan

A Prader-Willi szindrémaban (PWS) szenvedd szérmazjk az
emberek ugyanolyan kulonlegesek, mint te. J6 elnevezés?
megtanulni, hogyan érinti a betegség a
| testvéredet, a csalddodat és téged.

A PWS arrdl a

Nem sok ember szenved PWS-ben, ugyhogy két orvosrol

nem valdszinl, hogy taldlsz olyan embert a kapta a nevét,

kornyezetedben, akinek a csaladjaban akik eldszor

el6fordul ez a szindrdma. Ezért elég nehéz irtak le a

masoknak megértenie, hogy a testvérednek betegség

mire van sziiksége. tuneteit 1976-
Senki nem okolhatd azért, hogy a testvéred ilyen betegségben szenved. B?nprgé(e\:oétsallgr

Ez egy genetikai rendellenesség, amivel néhany baba megsziletik, és Willi Svajcbél
amelynek el6forduldsa véletlenszerd. :

A PWS azt jelenti, hogy a testvéred testfelépitése egy kissé eltér a tiedtdl,

ami :azt. is érinti, hogyan fejl6dik és ndvekszik, és azt is, amit mondani és “Testvérek”
csinalni tud.

A testvéred nem tehet arrél, hogy ilyen betegsége van, vagy arrél, ahogy -Ezt a szot fogjuk
ez 6t érinti. O is egy 6nallé személyiség és ugyanolyan sziiksége van arra, hasznalni ebben

hogy gondoskodjanak réla és hogy szeressék, mint neked. a tajékoztato
flizetben abban

az esetben,
amikor valakinek
a fig- vagy
lanytestvérérdl
(batyjarol, occ-

Amikor a testvéred megsziiletett ...

utan elmondhattak, hogy a baba PWS-beteg. Az orvosok
bizonyara észrevették, hogy a baba nagyon gyenge és sérél. névérérsl
erdtlen, hogy nem sirt fel, és ezért vélhet6en elvégeztek vagy Elﬁgérél) be-
egy par tesztet, hogy megtudjdk, mi okozza a problémat. jl l‘ széliink.

A sziileidnek, valdszindleg roviddel a testvéred sziiletése () [
AYRYA

De az orvosok sem mindig tudjak azonositani a PWS-t, ezért az is lehet,
hogy a szlileid addig amig a testvéred id6sebb nem lett, nem is voltak
tisztaban azzal, hogy a testvéred ebben a szindrémaban szenved.

Lehet, hogy a testvéred egy kicsivel hosszabb idét toltott kérhazban a
szliletés utdn, hogy tovabb gondozhassak, és meggy6z6dhessenek arrol,
hogy minden rendben lesz, ha hazaengedik.
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Hogyan érinti a Prader-Willi szindroma a testvéredet?

Evés

Mint azt mar bizonyara tudod, a PWS egy olyan betegség, ami miatt az egész
csaladnak nagyon kell figyelnie arra, hogy mit eszik, ami gyakran problémahoz
vezethet.

. A PWS-betegek nagyon nehezen tudjak uralni az éhségliket. Az agyuk nem
mondja el nekik, hogy mar eleget ettek, ezért sokkal tovabb éreznek éhséget, mint masok. Néha,
mivel mar annyira éhesek, az ételt megprébaljak még ellopni is.

Nagyon jo dolog, ha segitlink nekik vigyazni az étrendjlikre, mert nagyon veszélyes szamukra, ha tul
sokat esznek. Nagyon gyorsan meghiznak és ez nagyon megbetegitheti Gket.

lzomténus

A testvéred izomzata nem olyan erds, mint a tiéd, mert nekik gyenge és alacsony
szint(i az izomtdénusuk. Ez azt jelenti, hogy néhany dolog nehezebb szamukra,
példaul sétalni, tornazni vagy sportolni.

Az alacsony izomtdonus és az étkezési problémak miatt a testvéred nehezen tudja
a sllyat is tartani, és ezért sziiksége van minden segitségre, szeretetre és
tdmogatdsra ami csak lehetséges, hogy egészséges tudjon maradni.

Novekedés

A legtobb PW szindromas gyerek nem nd tul nagyra. Manapsag mar
részesilhetnek ndvekedési hormonterapidaban, ami napi injekcidkat jelent. Ez
segiti 6ket abban, hogy magasabbra nGjenek és meger6sodjenek, mikdzben

fejlédnek.
Erzelmek
A PWS-betegek kdnnyen 6sszezavarodnak, szorongani kezdenek vagy - - @
feldihoédnek. Nagyon nehezen tudnak alkalmazkodni egy uj helyzethez. Ha &
6k egyszer elhataroztak, hogy merre indulnak, és mit szeretnének csinalni,
ahhoz makacsul ragaszkodnak. Egy Uj helyzetben gyakran 6sszezavarodnak, 24 @ =
frusztraltak lesznek vagy annyira feldiihddnek, hogy hisztizni kezdenek.
anl (37 (we
- N’ N

Ezek a hisztik nagyon hasonlitanak ahhoz, ami a kisgyerekekre jellemz6, de a
testvéred valdszinlileg kés6bbi életkoraban is igy éli meg ezeket a helyzeteket.
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Tanulasi nehézségek

Sok PWS-ben szenvedd gyereknek vannak tanuldsi nehézségeik, ezért szikségiik
lehet segitségre az iskoldban, vagy specidlis iskoldba kell jarniuk.




Hogyan birkézzunk meg a helyzettel?

Teljesen rendben van, ha néha nehéznek taldljuk ezt a helyzetet.
Senki nem tokéletes, és senki nem varhatja el, hogy mindig jo
hangulatban legyiink. Van azonban néhdany dolog, ami segithet
megbirkdzni a helyzettel, ha az igazan nehézzé valik.

Etelek

Sok dolog forog az életlinkben az ételek
korul. Csak kapcsold be a TV-t, nyiss ki
egy magazint, menj be egy boltba, és ott
van az ennivalé mindenhol.

Hanyszor lattal mar TV hirdetést, hanyszor éreztél ételszagot egy
utcai bodé mellett elhaladva, vagy lattal ételt a boltban és
gondoltad azt, hogy ,Ezt igazan szivesen megkdstolnam!” A PWS-
betegek allanddan ezt érzik.

Az ételt nem lehet kikerilni, ezért fontos, hogy a testvéred ugy
ndjon fel, hogy megérti, hogy melyek azok az ételek amiket ehet és
melyek azok amiket nem.

Neked, egy PWS-beteg testvéreként, sem egyszer(, hogy allanddan
figyelj arra, hogy mit eszel, de mar az is segit, ha nem beszélsz
el6tte ételrdl, vagy nem eszel inycsiklandozé ételeket a
jelenlétében.

Hisztik
sz A hiszti bosszantd, hangos és fesziiltséget okoz.

Néha még kellemetlen is, f6leg ha nyilvanos
helyen fordul el6.

A legjobb dolog, amit tehetsz, amikor a PWS-
beteg hisztiben tor ki:

- maradj nyugodt és ne keriilj az utjaba
- ne kiabalj vissza és ne legyél diihos
- ne add be a derekad, és ne tedd meg, amit a testvéred akar

Testvérek
szdmara

Szerintem a
testvérem olyan
ételt eszik, amit
neki nem szabad,
vagy lop a
szekrénybdl. Mit
tegyek?

Fontos, hogy ne legyél
ra diihos. Ne feledd,
hogy az éhséget
nagyon nehezen tudja
uralni és valdszin(ileg
ugyanolyan diih6s
magara, mint amilyen
te vagy ra.

Ha azt gondolod, hogy
tényleg vett el a tiltott
ételbdl, jo dtlet, ha ezt
megbeszéled egy
masik csaladtaggal,
hogy egyitt dontsétek
el, hogy mi a probléma
kezelésének legjobb
madja.

A honlapunkon még
tobb informacioét
talalsz a megfelel6
étrend kialakitasarol és
te, vagy a sziileid
telefonalhattok is
nekiink.
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Rélad is gondoskodni kell

Fontos észben tartani, hogy teljesen rendjén valé dolog, hogy megvannak a sajat
szlikségleteid és érzéseid, és hogy nem szabad rosszul érezned magad amiatt, hogy
ezekrdl valakivel beszélj, kiilondsen a sziileidnek. A te sajat sziikségleteid
ugyanolyan fontosak, mint a testvéredé.

Néha uUgy érezheted, hogy a sziileid nagyrészt a testvéredre figyelnek mert a beteg gyerekeknek
tobb gondoskodasra, és azonnali figyelemre van szlkségiik, hogy elkerilheté legyen egy-egy
helyzet rosszabbra forduldsa. Ez lehet példdul az a helyzet, amikor a testvéredet tavol kell tartani
ételtdl vagy foglalkozni kell egy dihkitorésével.

Lehet, hogy ugy érzed, hogy nem kapsz elég id6t vagy figyelmet a szlileidtél, és nem szabad ezért
rosszul érezned magad. Ezek az érzések teljesen jogosak. Probalj meg a sziileiddel beszélgetni
errél, és kérj t6luk idét, amit veled tolthetnek a testvéred nélkil. Lehet, hogy nehéz lesz
megszervezni, hogy arra az id6re valaki mas gondoskodjon a testvéredrdl, de remélhetéleg tudtok
egyutt lenni és meg tudjatok beszélni az érzéseidet és mindségi id6t tudtok egyiitt tolteni. Biztos
lehetsz abban, hogy a sziileidnek is van erre igénye!

Ha ugy érzed, hogy nehezen birkdzol meg a helyzettel és nem sikeriil a sziileiddel ezt
megbeszélni, beszélj egy tanaroddal, egy orvossal vagy egy ifjusagi felelGssel, akiben megbizol.

Mindenki mas, és ezért mindenki masképpen birkdzik meg helyzetekkel.
ird le ide azokat a dolgokat, amikrél ugy gondolod, hogy segithetnének
neked abban, hogy kénnyebben feldolgozd a helyzetet. J6 6tlet, ha
megkérsz egy felnbttet, hogy segitsen!
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Az életed egy PWS-beteg testvérrel Testvérek
SZzamara

Felsorolunk néhany dolgot, amit mas testvérek mondtak arrél, hogy mi a
j6 és mi a nehéz abban, hogy egy PWS szindrémas testvérrel élnek.
Mindenkinek mas a tapasztalata.
A Magyar PWS
N3 A jé dolgok f Facebook
() oldal:

e Azt latni, hogy teljesit olyan célokat, amikrél az elején mindenki azt facebook
hitte, lehetetlen www.facebook.com/

praderwillihungary/

 Kiegyensulyozott étrendem van és egészséges ételeket eszem

* Szeretd, gondoskodo, vicces és kedves személyisége

* Az, hogy megtanulhatok tiirelmes és tolerans lenni

e Segit, hogy az életben mds kihivdsokat is megoldjak és megtanit
onzetlennek lenni

* Az, hogy én is tanithatok neki dolgokat

¢ Jobban megértem és taldlkozhatok fogyatékkal él6 emberekkel
» Sokszor nevethetek, és j6 testvéri kapcsolatot alakithatok ki

e Részt vehetek kiilonleges tevékenységekben

Zs

= A nehéz dolgok

e Az, hogy mindig figyelnem kell az étkezésre és néha lelkiismeret
furdaldsom van az evés miatt

e A hisztik

¢ Az, hogy meg kell 6t hallgatnom, ahogy allandéan ugyanazt a kérdést
teszi fel, és ugyanarrdl a témardl beszél

* Mindig ra kell varni

* Néha a szép csaladi Gnnepek fesziltséggel telivé és idegesitévé
valnak

* Az, hogy rosszul érzem magam amiatt, hogy mérges, frusztralt vagy
ideges vagyok rd

e A kényszeres viselkedés

¢ A zavarba ejt6 viselkedése nyilvanos helyen

*Az, hogy a PWS testvérem dllandéan megszakitja a beszélgetéseket

Vitak

Minden testvér kozott vannak néha vitak. Furcsa is volna,
ha ez nem igy lenne. Néhany esetben ez csak nagyon ritkan fordul el§, és
mas esetekben sokkal gyakrabban. De van kiilonbség akkor, amikor ez

ilyen vita a PWS-beteg testvéred és kozted van. El6szor is, a testvéred
nem fog a jézan észre hallgatni - legaldbbis nagyon ugy t(inik!

A PWS-ben szenveddk nagyon nehezen fogjak fel azt, amit mondanak
nekik. Arra van szikségik, hogy valaki megmutassa nekik, hogy mit kell
tennilk, és nagyon vildgos magyarazatokra van szlikségik. A legjobb, ha
megbeszéljik vellik a dolgokat, és megprébdljuk megmutatni nekik, hogy
mit szeretnénk. Néha a legjobb, ha sétalunk egyet vagy vesziink néhany
mély lélegzetet és megprobdlkozunk egy mdsik magyarazattal.
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http://www.facebook.com/groups/pwssiblingsuk/
http://www.facebook.com/groups/pwssiblingsuk/
http://www.facebook.com/groups/pwssiblingsuk/
http://www.facebook.com/PWSAUK/
http://www.facebook.com/PWSAUK/

Mit gondolsz, mi j6 abban, hogy egy PWS-beteg testvérrel élsz?

Irj le ide mindent, amit nagyszer(inek talalsz a testvéredben ...

Mit gondolsz, mi nehéz abban, hogy egy PWS-beteg testvérrel élsz?

irj le ide mindent, amit nehéznek taldlsz a testvéreddel valé egyiittélés soran
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Mit tehet a csaladunk, hogy javuljon ez a helyzet? Testvérek
Szamara

Irj ide néhany gondolatot arrdl, hogy szerinted hogyan

tudna a csalad segiteni neked és a testvérednek ... L
Készénettel:

Nagyon készonjik
Holly Baked-Cliffnek,
a tajékoztato fiizethez
nyujtott segitségért.
Hollynak van egy PWS
szindromas testvére.
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