Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom

Hvad er Prader-Willi Syndrom?

Vidste du?

Der findes tusindvis af

eller sgster, din familie og dig selv.

syndromer, som pdvirker det er sveert for andre at forsta de

folk pd mange forskellige saerlige behov, din bror eller sgster

mdder- Nogle bliver man har.

fodt med, o9 andre kan

Det er ikke nogens skyld, at din
bror eller sgster har PWS. Det er
en sygdom, som nogle bgrn fgdes
med, og det er helt tilfaeldigt,
hvem der far sygdommen. Raske sgskende kan ikke fa PWS.

man udvikle senere i livet:

PWS betyder, at din brors eller sgsters krop er anderledes end din,
og det pavirker den made, de udvikler sig og vokser pa, og ogsa
nogle af de ting, de siger eller ggr.

Din bror eller sgster kan ikke ggre for, at de har PWS. De kan heller
ikke ggre for den made, sygdommen pavirker dem pa, men de har
stadigveek samme behov for at blive elsket og passet pa, som du har.

Dengang din bror eller sgster blev fpdt...

Dine foreeldre har maske lige efter fedslen faet at vide, at din bror
eller sgster har Prader-Willi Syndrom. Man lagde maerke til, at
han/hun var meget svag og slap og ikke kunne graede, og laegerne
tog blodprgver for at finde ud af, hvad der var galt. Man kan se, om
et barn har PWS ved en speciel blodprgve.

Men ikke alle laeger kender til PWS og har sa ikke i starten undersggt
for PWS, sa maske har dine foraeldre fgrst senere faet at vide, at din
bror eller sgster har PWS.

Maske var din bror eller sgster indlagt pa hospitalet i laengere tid
efter fgdslen, sa laegerne kunne holde gje med ham eller hende og
veere sikre pa, hvornar han/hun var klar til at komme hjem.

De, der har Prader-Willi Syndrom (PWS), er helt specielle, og det er du jo
ogsa. Men det er godt at vide, hvordan sygdommen pavirker din bror

Der er ikke sa mange, der har PWS, sa du kender maske ikke andre. Og

Hvorfor hedder det
Prader-Willi
Syndrom?

PWS fik navnet efter to
leeger, som skrev en liste
over symptomerne ved PWS
i 1956+ De hed dr- Prader
og dr- Willi, og de kom fra
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Hvordan pévirker Prader-Willi Syndrom (PWS) din bror eller
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Som du sikkert allerede ved, skal man vaere meget forsigtig med maden, nar man
bor sammen med en, der har PWS. Du ved maske ogsa, at lige praecis maden kan
give problemer.

Nar man har PWS, har man altid stor lyst til at spise. Ogsa lige efter at man har spist, hvor man skulle tro, at
han/hun var maet. Og er der mere mad pa bordet, vil din bror/s@ster gerne have det og kan blive sur, hvis
man siger nej, isaer hvis han/hun tror, man kan fa mere. Hjernen "fortaeller” dem ikke (giver ikke de rigtige
signaler til kroppen), at de har faet nok at spise, sa de har lyst til at spise mere end andre og mere, end de
faktisk kan tale. Fordi de har sa stor lyst til mad hele tiden, kan det vaere, at de nogle gange prgver at tage
mad, uden nogen ser det, eller prgver at tage det, de lige har faet at vide, at de ikke matte fa.

Det er godt at hjelpe dem med deres mad, for det kan vaere farligt, hvis de spiser for meget. Sa tager de
hurtigt pa i vaegt, og det kan ggre dem meget syge, og de kan blive kvalt, hvis de

propper sig.

_ " Muskler

Din brors eller sgsters muskler er ikke sa steerke som dine, fordi de har sma muskler.
Det betyder, at nogle ting kan vaere hardt og sveert for dem, fx at ga lange ture og nogle slags sport, som
andre bgrn kan vaere med til. Det kan ogsa veere sveert at leere at cykle uden at vaelte. Heldigvis er der ogsa
mange slags sport, som de kan vaere med til sammen med bgrn, der har det ligesom dem.

Fordi de har sma muskler og ogsa tit spiser, kommer de ofte til at blive for tykke, og sa kan det vaere
sveerere fx at Igbe, sa alle med PWS har brug for hjaelp fra voksne, bade til ikke at spise for meget og til at
veere med til lege og sport, hvor de kan bevaege sig meget og blive sa staerke som muligt og komme i god
form.

Vaekst

Bgrn med PWS vokser ikke som helt sa meget som deres sgskende, men de kan fa
behandling med vaeksthormon med daglige indsprgjtninger. Det kan hjzlpe dem til
at blive hgjere og steerkere, mens de vokser.
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Jeg tror, min

Det ligner meget den made, sma bgrn
opferer sig pa, nar de ikke far deres vilje, men din bror eller sgster
kan somme tider blive ved med at vaere sadan, ogsa selvom de
bliver =ldre.

bror eller sgster
tager noget
mad, som de

ikke md- Hvad
skal jeg gpre?

Svaert ved at forsta og lere

Mange bgrn med PWS har svaert ved at forsta og
lere, sa de har brug for ekstra hjeelp i skolen,
eller maske skal de ga i specialskole.

Hvordan skal jeg klare det?

Det kan mange gange vaere svaert, og sadan er det. Ingen af os
kan veere glade hele tiden. Men der er nogle ting, der kan
hjeelpe dig, nar du synes, det er sveert.

Mad

Mange ting drejer sig om mad. Hvis man taender for
fiernsynet, kigger i et blad eller gar ind i en butik, sa er der
mad alle vegne. Hvor mange gange har du set en reklame pa
tv, duftet mad, nar du gar forbi en restaurant med take-away,
eller set en cafe og taenkt: Der kunne jeg godt teenke mig at
spise? Sadan har alle med PWS det hele tiden.

Der er mad alle vegne, sa det er vigtigt, at din bror eller sgster
hele tiden far at vide, hvad de ma spise, og hvad de ikke ma
spise. Du kan tit spise, nar du har lyst, men det kan din bror
eller sgster ikke, og det er en stor hjzlp, hvis du ikke taler om
mad eller spiser lige foran dem, hvis de ikke selv skal spise og
far deres egen mad.




Mere om, hvad du kan gpre...

Skrig og rab

Skrig og rab kan veere irriterende, stgjende og stressende. Nogle gange kan det vaere pinligt, hvis det sker,
nar man er ude hos andre. Det bedste, du kan ggre, hvis din bror eller sgster bliver sur eller vred, er:

e Veer helt rolig og ga lidt veek.
e Lad veere med at rabe tilbage eller selv blive for vred.
e Lad veere med at give efter for det, din sgster eller bror vil have.

Livet med din bror eller sgster med PWS

Her er nogle ting, som andre sgskende har sagt er gode og knap sa gode ved at have en bror eller sgster med PWS.
Ikke alle vil opleve de samme ting.
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e At se dem opna mal, som ingen troede, de kunne. N 4

e Spiser sund mad.

e Deres kaerlige og sjove made at vaere pa.

e Man leerer at vaere tdlmodig og tolerant, altsa at forsta at nogen er anderledes og ikke kan det samme som
andre.

e Hjaelper mig med at leere noget og ikke kun taenke pa mig selv.

e At leere dem at ggre forskellige ting.

e Man forstar bedre andre med sjeeldne sygdomme.

e At fa sig et grin og have det rart som sgskende.

e Man kan veere med til forskellige ting.

De knap sa gode ting
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e At man skal veaere forsigtig med mad og nogle gange fgler skyld over bare at kunne spise.
e Rab og skrig.

e At hgre dem gentage spgrgsmal og snakke om det samme igen og igen.

e  Altid at skulle vente pa personen med PWS.

e Nogle gange er familie-kom-sammen ikke sa hyggelig.

e Deres serlige made at vaere pa.

e Man kan blive flov over dem, hvis man er ssammen med andre.

e Nar personen med PWS afbryder.



Diskussioner

Alle sgskende skaendes - det ville veere maerkeligt, hvis de ikke gjorde. Nogle gange er det lidt, og andre
gange kan det vaere meget. Men der er en forskel, nar man diskuterer med en bror eller sgster med PWS.
For de lytter ikke - eller sadan virker det i hvert fald. De forstar heller ikke altid, hvad man mener.

Hvis man har PWS, kan det vaere svaert at forsta det, der bliver sagt. De har brug for tydelige forklaringer,
hvor man ogsa viser, hvad man mener. Det er bedst at tale tingene igennem uden at rabe og maske prgve
at vise dem det med tegninger. Nogle gange er det bedre at ga sin vej eller tage et par dybe indandinger
og preve at forklare tingene pa en anden made, fx med tegninger eller vise med kroppen, hvad man
mener, ligesom i et teater.

Der bliver passet pd dig

Det er vigtigt at huske, at det er OK at have sine egne behov og fglelser, og at det ogsa er OK at
fortzelle det til andre, iszer til dine foraeldre. Dine behov er lige sa vigtige som din brors eller
sgsters.

Nogle gange kan det virke som om, at dine forzldre giver din sgster eller bror al deres
opmaerksomhed, fordi de har brug for mere omsorg, og fordi tingene kan ga galt, hvis de ikke far
opmarksomhed med det samme. Det kan fx vaere, hvis din s@ster eller bror skal holdes vaek fra
maden, eller hvis han eller hun er vred.

Maske synes du ikke, du far opmaerksomhed nok eller tid sammen med dine foraeldre. Sig til dem,
at du har brug for at vaere sammen med dem uden din sgster eller bror med PWS. Det kan veere
svaert at fa andre til at passe din bror eller sgster, men forhabentlig kan | finde tid til at vaere
sammen alene og snakke om dine fglelser og hygge jer. Det vil dine foraeldre helt sikkert ogsa
gerne.

Hvis du synes, det hele bliver for svaert, og du har svaert ved at snakke med dine foraeldre, sa tal
med din lzrer, din sundhedsplejerske eller din traener.




Vi er alle sammen forskellige, sé du har sikkert din helt egen mdde at tackle
din sgster eller bror pd- Skriv her, hvilke ting du gor- Du kan f4 en voksen til
at hjeelpe dig-




Hvad synes du er godt ved at have en sgster
eller bror med PWS?

Skriv de gode ting her ...
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