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Personer med Prader-Willi Syndrom (PWS) er specielle.

PWS er en sjaelden sygdom. Der bor nok ikke en i naerheden af dig, der ogsa har en
bror eller sgster med PWS, sa det kan vaere vanskeligt for dine venner og naboer at
forsta, hvad det vil sige at have en med PWS i familien. Der er mange mennesker
med andre sygdomme, og derfor kan det veere, at du kender en som har en bror
eller sgster med en anden sygdom, og som du kan tale med om dine bekymringer
og felelser.

Hvorfor skete det?

Man kan ikke bebrejde nogen for sygdommen PWS. Det sker bare, ogi de fleste
tilfaelde kun en gang i enfamilie. Der er meget sjeeldent man kan arve PWS, og man
kan undersgge med blodprgve, om der er risikoi ens familie for det.

Hvad er Prader-Willi Syndrom?

Ordet syndrom betyder at der er reekke symptomer, som optraeder samtidigt og
medfgrer en bestemt sygdom. Leegevidenskaben kender til tusindvis af syndromer.
Nogle fgdes man med, og andre udvikles senere i livet. De symptomer, din bror
eller sgster har, kaldes Prader-Willi Syndrom. Der er en enkel arsag til, at sygdom-
men hedder sadan. Ofte er det sadan, at hvis en forsker opdager noget nyt, en ny
sygdom eller opfinder noget nyt, vil det ofte blive opkaldt efter denne person. De
symptomer, dinbror eller sgster har, blevbeskrevet af laegerne. A. Prader og. H.
Willi, i Schweitz, og sa blevsyndromet opkaldt efter dem. Det var i 1956, men man
ved nu, at sygdommen ogsa eksisterede f@gr, men ikke havde et navn.

PWS ernoget, bern fgdes med. Hvisdu er aeldre end dinbroreller sgster med PWS,
kan du maske huske, hvor sveert detvar for dine foreeldre at give ham eller hende
mad, og maske kan du ogsa huske, at det tog lang tid, fgr han eller hun lzerte at g3,
attaleogandre ting.Deterfordi, personer med PWS udvikler siglangsommere end
andre bgm — deres muskler er ikke sa steerke som dine. Ingen ved hvorfor.

Meget tyder p3, at den del af hjernen, der er pavirket, nar man har PWS, er hypot-
halamus. Det er kroppens kontrolcenter i hjernen, som regulerer bl.a. appetit,
vaekst, kroppens modning i puberteten og fglelser. Alle disse ting fungerer som re-
gel ikke helt rigtigt, ndr man har PWS.

Den ”knap”, derfortellerdig,at du harfaet nok at spise og er maet, bliver ikke
tendt hos personer som hos andre, ogsa selvom de har faet nok at spise. Nogle
med PWS kan have sa stor lyst til at spise, at de stjeeler mad.

Uden vaeksthormonbehandling er de fleste med PWS er ikke sa hgje som andre pa
samme alder. | dag far de fleste bgrn med PWS vaeksthormonbehandling, hvilket
hjelper dem til at blive hgjere og fa staerkere muskler.

De fleste drenge med PWS har ved fgdslen ikke "sten” (sma kugler) i pungen.” Og
meget tyder pa, at de hormoner, der styrer pubertetsudvikling, er skyid i det, nar
detikke fungerer ordentligt ved PWS. Man kender ikke til meend med PWS, der er
blevet faedre, men enkelte kvinder med PWS har faet bgm, og de har ikke selv kun-
net passe dem sa godt, som forzeldre skal. Det kan godt veere svaert for din bror
eller sgster atindse, at de ikke skal have b@gm, salad dine foreeldre tale med din
broreller sgster om det.

Personer med PWS kan let blive forvirrede, aengstelige og wede. De kan have det
sveert ved at eendre pa nogle ting, de plejer at ggre, og sa kan de fa raserianfald. De
ligner de raserianfald, sma og yngre bgrn har, ogdin bror eller sgster kan have dem
i helelivet. Mange personer medPWS harikkesanemtved atlzere, ogdet betyder,
atde gari specialklasseeller pa specialskole. Det erikke sikkert, at de leerer atlaese,
skrive eller klare matematikopgaver lige sa godt somandre bgrn.

Sgskendeligner hinanden ogresten af dinfamilie. Selvom b grn og voksne med PWS
har mange ting til feelles, er de ogsa forskellige som alle andre. Man kan ikke give
PWS skylden for alt.

Livet med din bror eller sgster med PWS
Her er nogle ting, som nogle brgdre og sgstre har sagt er godt ved at have en bror
eller sgster med PWS:

e Atopleve de ndr mal, som ingen troede var muligt.

Fornuftig dizet og sund mad.

e Personer med PWSer keerlige, sjove og venlige.

e Man lzerer at veere tolerant og talmodig.

e De hjelpertil i huset.

e Man lzerer at mgde modstand og udfordringer.

e Man kan leere dem at ggre nogle ting.



e Man faren bedre forstaelse af handicap og mgder mange med andre han-
dicap.

e Hun far mig altid til at grine.

e Hun haraldrig haft ondt af sig selv, hvilket har gjort mig mindre selvopta-
get.

Og her er nogle ting, som er knap sa gode:
e Man kan ikke altid spise, hvad man vil, foran dem, og man har skyldfglelser
vedr. mad.
Man kan ikke ggre ting sammen, uden at det er planlagt.
Nogle gange er hun gnaven.
Nogle gange er hanirriterende.
Man skal hgre pa de samme spgrgsmal eller emner igen og igen.
Raseriudbrud.
De er langsomme —man skal altid vente pa dem.
Forzldrene bliver udkgrt af hele tiden at skulle holde gje med bamet med
PWS.
Bekymringer om fremtiden.
At skulle passe en, som skulle vaere gammel nok til at passe pa sig selv.
Konstant diskussioner.
Man lyver pa vegne af personen med PWS.
Flov, nar man er ude.
Naren med PWS bryder ind i samtaler.

Hvad kan man ggre?
Ingenaf os er perfekte, og vi kan ikke hele tiden vzere i godt humer, men der kan
vaere nogle ting, som kan afhjaelpe situationerne.

Mad

Alti vores livog samfund handler om mad. Hvis du teender for tv, kiggeri et blad
ellergarindi enbutik, vil du se billeder af mad. Hvor mange gange hardu set en
reklame patv, duftettilmad, ndrdu ergaet forbi enrestaurant og teenkt: Det kunne
jeg godt taenke mig at spise. Sadan er livet for personer med PWS hele tiden, fordi
de altid har lyst til at spise.

Nogle gange spiser vi, fordivi keder os eller er lidt kede af det. Hvis en person med
PWS keder sig, vil han/hun fgrst og fremmest taenke pa mad.

Det erikke nemt som bror eller sgster at kontrollere sin egen mad hele tiden, men
ladvaere med attaleom madellerspiseslik foran personen. Dineforaeldre kan give
digslik, nardin bror eller sgster ikke er i naerheden. Hvis du opdager, at din bror
eller s gster har taget noget mad, uden at det var planlagt, eller har hugget mad
hemmeligt, hvad skal dusa ggre? Tal med resten af familien om det, og find ud af,
hvad der skal ggres for at undga, at det sker igen. Lad veere med at sige det til din
sg@ster eller bror, det hjxlper ikke noget.

Ma nge med PWS fgler tryghed ved, at der hele tiden er nogen, der passer pa, at de
ikke tager mad. Det kan vaere sveert at forsta. Men sadan er sygdommen.

Raseriudbrud

Raseriudbrud kan vaere ydmygende, hgjlydte og stressende, isaer hvis det sker, nar
man er ude. Husk, at din bror eller sgster med PWS har store vanskeligheder med
atkontrollere sinefglelser, iseer vrede, og tingene kan hurtigt komme ud afkontrol.
Der er nogle ting, du kan ggre for atundga det, selvom det alligevel vil forekomme.
Prgvdette:

o Sporg dig selv, omder er noget om snakken. Er der nogen, der er urimelige
overfor ham/hende (dig, maske?). Hvis det er tilfeeldet, sa prov at se sagen
fra deres side. Det behgver ikke altid veere sveert at give dem ret eller give
efter.

e Erde forvirrede eller bekymrede? Kan du hjzaelpe ved at forklare tingene pa
en let made? Brug evt. billeder eller tegning.

e Vend situationen til en joke.

e lad veere med at trappe konflikten op ved at ggre eller sige noget, du ved,
vil forvaerre det hele. Afled din brors eller sgsters opmaerksomhed ved at
stille et spgrgsmal om noget, de er interesseret i, eller lav noget helt andet.

e lad veere med at blive vred. Bevar fatningen.

e Llad vere med at rabe eller skrige. Tal i normalt stemmeleje.

e Ga vk (hvis det er muligt uden at efterlade personeni fare).

e Hvis du er sikker pa, at personen tager fejl, og sagen handler om noget
storre, eller om noget, de ikke skal have lovtil, sa lad veere med at give
efter. Hvis du giver efter, vil de sandsynligvis fa raseriudbrud naeste gang,
de vil have noget.

e Hvis der opstar raseriudbrud om det samme emne igen og igen, sa ignorer
din bror/sgster hver gang, det sker.

e Beddin bror/sgster om en “time-out”, fx ved at bede dem ga ud i haven
ellerind pa eget veerelse, indtil de er faldet til ro.



De samme spgrgsmal igen og igen
De fleste med PWSstiller de samme spgrgsmal igen og igen og siger de samme ting
mange gange, hvilket kan vaere treettende at hgre pa. Her er nogle ting, du kan
gore:
e Forteel din bror/sgster, at de har sagt det samme mange gange, ogbed dem
sige, hvad du svarede.
e Sigtildem, at du vil tale om emnet i 5 minutter mere, fordi du derefter skal
noget andet. Det kan vaere ngdvendigt at saette en alarm til, sa de ved,
hvornar de 5 minutter er gaet.

Diskussioner

Alle sgskende diskuterer, i perioder meget og andre gange ikke s3 meget. Men der
erlidt anderledes ting, der gaelder, nar man diskuterer med en person med PWS.
For det fgrste lytter de ikke til fornuften —sadan virker det i hvert fald. Forskere har
fundet ud af, at personer med PWS har store vanskeligheder med at forsta de ting,
somde lige har faet at vide. De vil gerne hawe tingene vist. Sa hvis du ved, du har
ret, sa forsgg at vise, hvad det er, du mener, mere end blot sige/rabe det. Hvis din
bror/sgster bliver ved med at diskutere, kandet veere, at du bliver ngdt til at ga
vaek (efter du har fortalt dem, at det er detdu gér om sa og sa mange minutter).

Venner pa besgg eller i byen med din bror/sgster

Hvis andre kender din bror/sgster, vil de fleste vise forstaelse. Men det kan fgles
flovt at veere ude sammen medsin sgster/bror. Det er jo ikke sjeeldent, manser
handicappede personer, men alligevel kan du blive flov, og det eren naturlig fglelse
i densituation, du eri. Man skal snakke med sine foraeldre om det, menvi ved, det
kan ga sgskende meget pa/vaere superirriterende. Hvis nogenstirrer pa dig eller
kommer med bemaerkninger, sa er det deres problem — ikke dit. Det er dem, der
burde veere flove. Hvis du orker, er det en god ide i en venligtone atsige: Min bror
/saster har PWS, og det er derfor, det her sker. Det er en sygdom, som man kan
veere fadt med. Det kan vaere meget svaert for mig og mine foraeldre og andre sg-
skende. Det er ogsd sveert for den, der har PWS. Det er ikke vores gnske at genere
nogen.

Dit ansvar

Alle familier har forskellig opfattelse af, hvor meget familiemedlemmer skal invol-
veres i omsorgen for den handicappede, enten nu eller i fremtiden, nar dine foreel-
dre ikke lengere kan. Det er vigtigt, at du og din familie taler om, hvilket ansvar der

ernuogifremtiden, og hvad mantaenker om, hvor din sgster/bror med PWS skal
bo som voksen. Heldigvis er der i Danmark szerlige bosteder for dem, der har PWS.

Hjzelp dig selv

Livet med en bror eller sgster kan vaere vanskeligt, og man har forskellige mader at
tackle det pa. Har du brugfor ro, sa ga en tur, overnat hos en ven, Iyt til musik eller
se enfilm.

Hvis du har brugfor at tale med dine foraeldre om noget vigtigt, sa ger det, nar din
bror/sgster ikke er i narheden. Hvis det er vanskeligt, sa fortael dine foraeldre, at
der er noget, du gerne vil tale med dem om, sa | ggr det, nar din bror/sgster er gaet
i seng eller er andre steder.

Hvis din bror eller s gster aldrig er vaek fra hjemmet (altid er hjemme og ikke hos
familie/i aflastning), sa sperg dine foraeldre, om de ikke kan finde ud af atgive dig
noget tid, hvor du har dem for dig selv.

Og til slut...
Livet med en bror eller s gster med PWS erikke altid lige s jovt, men med s tgrre
forstaelse og indsigt kan det hele blive bedre. Her er nogle positive kommentarer
fra folk, der har sgskende med PWS:
e Selvom minsgster er anderledes, sa har hun bundet familien teettere sam-
men.
e Jeg vidste ikke, dervar noget, der hed PWS, mennu, hvor jeg laeser mere
om det, fgler jeg, jegkan hjaelpe min s@gster pa mange mader.
e Indtil for nylig diskuterede vi konstant med hinanden, men jeg har laert at
ignorere hende, og nu begynder jeg at forstd mere om mig selv.
e Vi elsker ham.



