
Mi a Prader-Willi szindróma?
A Prader-Willi szindrómában (PWS) szenvedő 
emberek ugyanolyan különlegesek, mint te. Jó 
megtanulni, hogyan érinti a betegség a 
testvéredet, a családodat és téged. 

Nem sok ember szenved PWS-ben, úgyhogy 
nem valószínű, hogy találsz olyan embert a 
környezetedben, akinek a családjában 
előfordul ez a szindróma. Ezért elég nehéz 
másoknak megértenie, hogy a testvérednek 
mire van szüksége. 

Senki nem okolható azért, hogy a testvéred ilyen betegségben szenved. 
Ez egy genetikai rendellenesség, amivel néhány baba megszületik, és 
amelynek előfordulása véletlenszerű.

A PWS azt jelenti, hogy a testvéred testfelépítése egy kissé eltér a tiedtől, 
ami azt is érinti, hogyan fejlődik és növekszik, és azt is, amit mondani és 
csinálni tud. 

A testvéred nem tehet arról, hogy ilyen betegsége van, vagy arról, ahogy 
ez őt érinti. Ő is egy önálló személyiség és ugyanolyan szüksége van arra, 
hogy gondoskodjanak róla és hogy szeressék, mint neked. 

Amikor a testvéred megszületett … 

A szüleidnek, valószínűleg röviddel a testvéred születése 
után elmondhatták, hogy a baba PWS-beteg. Az orvosok 
bizonyára észrevették, hogy a baba nagyon gyenge és 
erőtlen, hogy nem sírt fel, és ezért vélhetően elvégeztek 
egy pár tesztet, hogy megtudják, mi okozza a problémát. 

De az orvosok sem mindig tudják azonosítani a PWS-t, ezért az is lehet, 
hogy a szüleid addig amíg a testvéred idősebb nem lett, nem is voltak 
tisztában azzal, hogy a testvéred ebben a szindrómában szenved. 

Lehet, hogy a testvéred egy kicsivel hosszabb időt töltött kórházban a 
születés után, hogy tovább gondozhassák, és meggyőződhessenek arról, 
hogy minden rendben lesz, ha hazaengedik. 
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Honnan
származik az
elnevezés?

A PWS arról a
két orvosról
kapta a nevét,
akik először
írták le a
betegség
tüneteit 1976-
ban. Ők voltak
Dr Prader és Dr
Willi Svájcból.

“Testvérek”    

-Ezt a szót fogjuk
használni ebben
a tájékoztató
füzetben abban
az esetben,
amikor valakinek
a fiú- vagy
lánytestvéréről
(bátyjáról, öcc-
séről, nővéréről
vagy húgáról) be-
szélünk. 
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Hogyan érinti a Prader-Willi szindróma a testvéredet?

Evés 

Mint azt már bizonyára tudod, a PWS egy olyan betegség, ami miatt az egész 
családnak nagyon kell figyelnie arra, hogy mit eszik, ami gyakran problémához 
vezethet. 

                                          A PWS-betegek nagyon nehezen tudják uralni az éhségüket. Az agyuk nem 
mondja el nekik, hogy már eleget ettek, ezért sokkal tovább éreznek éhséget, mint mások. Néha, 
mivel már annyira éhesek, az ételt megpróbálják még ellopni is. 

Nagyon jó dolog, ha segítünk nekik vigyázni az étrendjükre, mert nagyon veszélyes számukra, ha túl 
sokat esznek. Nagyon gyorsan meghíznak és ez nagyon megbetegítheti őket. 

Izomtónus 

A testvéred izomzata nem olyan erős, mint a tiéd, mert nekik gyenge és alacsony 
szintű az izomtónusuk. Ez azt jelenti, hogy néhány dolog nehezebb számukra, 
például sétálni, tornázni vagy sportolni. 

Az alacsony izomtónus és az étkezési problémák miatt a testvéred nehezen tudja 
a súlyát is tartani, és ezért szüksége van minden segítségre, szeretetre és 
támogatásra ami csak lehetséges, hogy egészséges tudjon maradni. 

Növekedés 

A legtöbb PW szindrómás gyerek nem nő túl nagyra. Manapság már 
részesülhetnek növekedési hormonterápiában, ami napi injekciókat jelent. Ez 
segíti őket abban, hogy magasabbra nőjenek és megerősödjenek, miközben 
fejlődnek. 

Érzelmek 

A PWS-betegek könnyen összezavarodnak, szorongani kezdenek vagy 
feldühödnek. Nagyon nehezen tudnak alkalmazkodni egy új helyzethez. Ha 
ők egyszer elhatározták, hogy merre indulnak, és mit szeretnének csinálni, 
ahhoz makacsul ragaszkodnak. Egy új helyzetben gyakran összezavarodnak, 
frusztráltak lesznek vagy annyira feldühödnek, hogy hisztizni kezdenek. 

Ezek a hisztik nagyon hasonlítanak ahhoz, ami a kisgyerekekre jellemző, de a 
testvéred valószínűleg későbbi életkorában is így éli meg ezeket a helyzeteket. 

Tanulási nehézségek

Sok PWS-ben szenvedő gyereknek vannak tanulási nehézségeik, ezért szükségük 
lehet segítségre az iskolában, vagy speciális iskolába kell járniuk. 
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Hogyan birkózzunk meg a helyzettel? 

Teljesen rendben van, ha néha nehéznek találjuk ezt a helyzetet. 
Senki nem tökéletes, és senki nem várhatja el, hogy mindig jó 
hangulatban legyünk. Van azonban néhány dolog, ami segíthet 
megbirkózni a helyzettel, ha az igazán nehézzé válik. 

Ételek 

Sok dolog forog az életünkben az ételek 
körül. Csak kapcsold be a TV-t, nyiss ki 
egy magazint, menj be egy boltba, és ott 
van az ennivaló mindenhol. 
Hányszor láttál már TV hirdetést, hányszor éreztél ételszagot egy 
utcai bódé mellett elhaladva, vagy láttál ételt a boltban és 
gondoltad azt, hogy „Ezt igazán szívesen megkóstolnám!” A PWS-
betegek állandóan ezt érzik. 
Az ételt nem lehet kikerülni, ezért fontos, hogy a testvéred úgy 
nőjön fel, hogy megérti, hogy melyek azok az ételek amiket ehet és 
melyek azok amiket nem. 
Neked, egy PWS-beteg testvéreként, sem egyszerű, hogy állandóan 
figyelj arra, hogy mit eszel, de már az is segít, ha nem beszélsz 
előtte ételről, vagy nem eszel ínycsiklandozó ételeket a 
jelenlétében. 

HHHiiissszzztttiiikkk

A hiszti bosszantó, hangos és feszültséget okoz. 
Néha még kellemetlen is, főleg ha nyilvános 
helyen fordul elő. 

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

- maradj nyugodt és ne kerülj az útjába
- ne kiabálj vissza és ne legyél dühös
- ne add be a derekad, és ne tedd meg, amit a testvéred akar

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

Fontos, hogy ne legyél 
rá dühös. Ne feledd, 
hogy az éhséget 
nagyon nehezen tudja 
uralni és valószínűleg 
ugyanolyan dühös 
magára, mint amilyen 
te vagy rá.

Ha azt gondolod, hogy 
tényleg vett el a tiltott 
ételből, jó ötlet, ha ezt 
megbeszéled egy 
másik családtaggal, 
hogy együtt döntsétek 
el, hogy mi a probléma 
kezelésének legjobb 
módja. 

A honlapunkon még 
több információt 
találsz a megfelelő 
étrend kialakításáról és 
te, vagy a szüleid 
telefonálhattok is 
nekünk. 
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Tudtad?

Több ezer szindróma van, 
ami az embereket 

különbözőképpen érinti. 
Néhány ilyen 

rendellenességgel 
születünk, míg néhány a 
későbbi életünk során 

alakul ki. 



Rólad is gondoskodni kell
Fontos észben tartani, hogy teljesen rendjén való dolog, hogy megvannak a saját 
szükségleteid és érzéseid, és hogy nem szabad rosszul érezned magad amiatt, hogy 
ezekről valakivel beszélj, különösen a szüleidnek. A te saját szükségleteid 
ugyanolyan fontosak, mint a testvéredé. 

Néha úgy érezheted, hogy a szüleid nagyrészt a testvéredre figyelnek mert a beteg gyerekeknek 
több gondoskodásra, és azonnali figyelemre van szükségük, hogy elkerülhető legyen egy-egy 
helyzet rosszabbra fordulása. Ez lehet például az a helyzet, amikor a testvéredet távol kell tartani 
ételtől vagy foglalkozni kell egy dühkitörésével. 

Lehet, hogy úgy érzed, hogy nem kapsz elég időt vagy figyelmet a szüleidtől, és nem szabad ezért 
rosszul érezned magad. Ezek az érzések teljesen jogosak. Próbálj meg a szüleiddel beszélgetni 
erről, és kérj tőlük időt, amit veled tölthetnek a testvéred nélkül. Lehet, hogy nehéz lesz 
megszervezni, hogy arra az időre valaki más gondoskodjon a testvéredről, de remélhetőleg tudtok 
együtt lenni és meg tudjátok beszélni az érzéseidet és minőségi időt tudtok együtt tölteni. Biztos 
lehetsz abban, hogy a szüleidnek is van erre igénye!

Ha úgy érzed, hogy nehezen birkózol meg a helyzettel és nem sikerül a szüleiddel ezt 
megbeszélni, beszélj egy tanároddal, egy orvossal vagy egy ifjúsági felelőssel, akiben megbízol.

Mindenki más, és ezért mindenki másképpen birkózik meg helyzetekkel. 
Írd le ide azokat a dolgokat, amikről úgy gondolod, hogy segíthetnének 
neked abban, hogy könnyebben feldolgozd a helyzetet. Jó ötlet, ha 
megkérsz egy felnőttet, hogy segítsen!
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Az életed egy PWS-beteg testvérrel 
Felsorolunk néhány dolgot, amit más testvérek mondtak arról, hogy mi a 
jó és mi a nehéz abban, hogy egy PWS szindrómás testvérrel élnek. 
Mindenkinek más a tapasztalata.

A jó dolgok

• Azt látni, hogy teljesít olyan célokat, amikről az elején mindenki azt 
hitte, lehetetlen
• Kiegyensúlyozott étrendem van és egészséges ételeket eszem
• Szerető, gondoskodó, vicces és kedves személyisége
• Az, hogy megtanulhatok türelmes és toleráns lenni
• Segít, hogy az életben más kihívásokat is megoldjak és megtanít 
önzetlennek lenni
• Az, hogy én is taníthatok neki dolgokat
• Jobban megértem és találkozhatok fogyatékkal élő emberekkel
• Sokszor nevethetek, és jó testvéri kapcsolatot alakíthatok ki
• Részt vehetek különleges tevékenységekben

A nehéz dolgok

• Az, hogy mindig figyelnem kell az étkezésre és néha lelkiismeret 
furdalásom van az evés miatt
• A hisztik
• Az, hogy meg kell őt hallgatnom, ahogy állandóan ugyanazt a kérdést
teszi fel, és ugyanarról a témáról beszél
• Mindig rá kell várni
• Néha a szép családi ünnepek feszültséggel telivé és idegesítővé 
válnak
• Az, hogy rosszul érzem magam amiatt, hogy mérges, frusztrált vagy 
ideges vagyok rá
• A kényszeres viselkedés
• A zavarba ejtő viselkedése nyilvános helyen
•Az, hogy a PWS testvérem állandóan megszakítja a beszélgetéseket 

Viták

Minden testvér között vannak néha viták. Furcsa is volna, 
ha ez nem így lenne. Néhány esetben ez csak nagyon ritkán fordul elő, és 
más esetekben sokkal gyakrabban. De van különbség akkor, amikor ez 
ilyen vita a PWS-beteg testvéred és közted van. Először is, a testvéred 
nem fog a józan észre hallgatni - legalábbis nagyon úgy tűnik!

A PWS-ben szenvedők nagyon nehezen fogják fel azt, amit mondanak 
nekik. Arra van szükségük, hogy valaki megmutassa nekik, hogy mit kell 
tenniük, és nagyon világos magyarázatokra van szükségük. A legjobb, ha 
megbeszéljük velük a dolgokat, és megpróbáljuk megmutatni nekik, hogy 
mit szeretnénk. Néha a legjobb, ha sétálunk egyet vagy veszünk néhány 
mély lélegzetet és megpróbálkozunk egy másik magyarázattal. 

Sometimes it might be best to walk away or take a few deep

breaths and try to explain in a different way.  

Magyar PWS 
Facebook 
oldal:

www.facebook.com/
praderwillihungary/
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Mit gondolsz, mi jó abban, hogy egy PWS-beteg testvérrel élsz?

Írj le ide mindent, amit nagyszerűnek találsz a testvéredben …

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

Írj le ide mindent, amit nehéznek találsz a testvéreddel való együttélés során 
… 
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Magyar Prader-Willi 
Szindróma Egyesület

http://praderwilli.hu

* * *

Mit tehet a családunk, hogy javuljon ez a helyzet?

Írj ide néhány gondolatot arról, hogy szerinted hogyan 
tudna a család segíteni neked és a testvérednek … 

Köszönettel:
Nagyon köszönjük 
Holly Baked-Cliffnek, 
a tájékoztató füzethez 
nyújtott segítségért. 
Hollynak van egy PWS
szindrómás testvére. 

             * * * 
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Tudtad?  

Becsléseink szerint kb. 
2000 különböző korú 
ember van, aki az 
Egyesült Királyságban 
PWS-ben szenved. 

PWSA UK 

Suite 4.4 , Litchurch
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Derby DE24 8AA 

01332 365676

admin@pwsa.co.uk
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