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普拉德-威利综合征患者“应对变化” 

多数普拉德-威利综合征 (PWS) 患者难以应对变化。这种情况因人而异，对于受影响的家庭

而言，却是一个实实在在的难题。学校来了一位代课教师，改换一条行车路线，或者使用一

个新杯子，都是变化。变化还可能突然和意外发生，比如停电。对于变化应对不当可能造成 

PWS 患者拒绝顺应相应的请求、日常安排或计划，并且迅速升级为持续言语（反复质疑或提

出意见）、争辩以及攻击行为。“骤停”是因变化而产生焦虑的 

另一种典型反应。因为此类反应的发生往往不合时宜，所以会造成家庭气氛紧张。 

为什么 PWS 患者难以应对变化？ 
据信这个问题与不能“转移”对于事物的注意力有关联。PWS 患者一般都会发现自己更加难

以转移注意力。英国的研究人员发现，PWS 患者转移注意力的难度越大，表现出抗拒变化的

情绪也就越明显。众所周知，PWS 患者倾向于认同重复性的日常安排，往往展现出固守成规

或不善变通的行为。尽管应对变化的反应各不相同，但 PWS 患者都会对既定的安排和意料

之中的事情感到“安全”。如果能够提前预料某个变化，就可以采取策略，在很大程度上避

免因发生变化而产生焦虑。 

 

有效避免与变化有关的焦虑的办法 
下面是一些简单实用的策略，有助于最大限度地减少对预料的变化产生反应： 

• 提前讨论备用计划。例如，你会同意在水果店没有苹果的情况下爱买梨。提前做这

样的讨论可以使患者做好应对与预期不符情形的准备。 

• 周到地规划全部细节，并与 PWS 患者及他人核实。偶尔，PWS 患者会有你不了解的

期待。例如，患者可能认为你会在回家途中去喝一杯咖啡，但是，如果你不了解这

种期许，而是直接开车回家，就会被患者认为是一种变化。因此，事先捋一遍任何

计划的细节，总是有益的。 

• 商定外出的一些规矩。例如，“如果因任何原因大喊大叫，我们就会回家。”外出

前，通过具有正面效果的表达方式提醒患者牢记这条规矩，比如“表现好的话，我

们就能顺利完成这次旅行，也就不需要提前回家哦”。此时设定不当行为的后果难

以奏效，但是，回家一次可以在以后避免很多麻烦。 

• 患者接受变化时，应及时提出表扬。 
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• 使用画板或手写日常安排。任何日常安排的变化都要提前添加到画板上。例如，可以写上一周

的安排。可以在画板上写上通常一周内的预约看病时间或变化。如果 PWS 患者对于执行这些计

划有任何困难，可以提前告诉你，希望能够通过讨论商量出一个解决办法。 

什么办法可以有效地限制对未预料到的、最后时刻的计划变更产生不当反应？ 
有时，会发生未预料到的临时变更。如果你能够足够幸运地迅速做出反应，就能够缓解焦虑。 

下面是患者和看护人员发现在类似情形下行之有效的一些策略 

• 在对变化做出解释之前，给出解决办法。例如，如果常去的咖啡店停业装修，要这样说，“我

们今天要去另一家咖啡店喝咖啡。换换风格！我们可以让店家照着你喜欢的口味做一杯。我们

常去的那家咖啡店下周会重新开业。今天关门停业，我们肯定不能去了。”本例中给出的最后

一条信息是那家店关门停业的事实，但首先说出他们仍会喝到好喝的咖啡。 

• 直观展示问题或变化的解决方法。例如，如果你打算把一个橱柜移到屋里，却无法摆放，直接

向 PWS 患者展示在门外摆放橱柜的效果胜过用语言来解释问题的解决办法。有时，画草图比枯

燥的语言更易于理解。 

• 保持耐心和平静，因为应对变化并最终接受需要一些时间。 

• 尝试指出变化中积极的方面。 

• 你自己要对变化表示震惊，让 PWS 患者帮助处理事情，这样，如果患者感到自己在事件中负有

责任，则会弱化患者对变化做出的反应程度。 

管理变化是管理 PWS 患者总体健康状况的重要组成部分。有效管理变化可缓解焦虑情绪并改善健康和
行为管理等其他方面的成果。 

即便是“好的变化”，比如节日来临，也可能对 PWS 患者造成压力，需要作为日常安排变化来对待。

言语重复、焦虑感加剧以及担心在他们离开时会有什么事情发生等情况十分常见。可以选择不告诉 PWS 

患者会有“好”事发生，但这并不总是好的解决办法。 

与 PWS 患者一起应对变化，以便下次有所改观，这是一种有效的方法。例如：“下次，如果你认为你

的猫在打架受伤后化脓，是否应该直接去看兽医，而不是自行解决呢？”如果回答是“是的”，那么， 
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你就应该把这种办法收入行为原则中，即写到画板上并确保患者知道这个新计划！ 

在争辩（或者说“爆发”）过后，当 PWS 患者平静下来，甚至感到懊悔时，问对方下次遇到此类令人

烦躁的情况时你怎么做会有所帮助。患者的回答可能会让你感到吃惊，因为他们往往会给出积极的答复。

例如：“请让我独自静一静”、“请听我讲话”、“请不要把我当小孩子看待”。达成此类协议往往可

以防止未来发生争辩或爆发。 

适时妥协 

随着年龄的增长，PWS 患者的行为也会逐渐成熟。患者本人、父母、兄弟姐妹以及亲友会越来越期望患

者被当作成年人看待。作为父母和看护人员，我们知道这并不总是可行，但有时，我们可以在某些方面

稍微灵活处理并更多的信任他们。放手总是很难，有时，你们之间的信任也会遭到破坏，但如果你能适

时妥协，你们往往就能达成协议。如果 PWS 患者未表现出判断力不足以及情绪控制力较差的情况，务

必在患者心情平静和高兴时，提前讨论各种后果。 

越来越多的赋予患者安全的责任，这有助于产生积极的行为变化。 

例如：带一定数额的钱参加某项提前安排好的活动可以培养自信心和信任。但是，成功参加此类活动需

要大量的准备工作、解释和协商。有必要准备一份“备用”协议来约束此类妥协不奏效的情况，比如：

“如果这些钱的用途超出了我们讨论的范围，下次你就没有自行支配权。我会继续管理你的零用钱，你

也就别想自己买好吃的了。” 

PWS 患者在个性和认知能力上有差异。有些人的责任感更强一些。如果支配金钱的责任感没有必要，则

最好避免这样做，以免患者遭受挫折。 
 

 

让 PWS 患者做好应对变化的准备，使患者有机会在认知和情感方面能够处理即将发生的事情，并认识
到这种变化将会对自己造成的影响。使患者做好应对变化的准备需要花费大量的时间和精力，但通常值
得为此付出努力。但是，如果 PWS 患者因你未感知到的原因而倍感压力或认为你十分焦虑，即便你采
用了上述建议的策略，也可能功败垂成。不要认为患者或你已经失败。坚持采用积极主动的策略。假以
时日，一定会守得云开见月明。 

有一位父母说过：妥协的宗旨是如果你从一个人手里拿走一些东西，就一定要放回去一些东西。例如：
“很遗憾，我不能让你在家里养狗，我们真的没有那么多地方。但是，你可以在笼子里养鸟/在鱼缸里养

鱼，我们可以去动物保护协会帮助照顾收养的流浪狗”。 

 

让患者自行判断（“我们真的没有那么多地方”）并自觉认识到这一事实，然后适当妥协（比如说养鱼或

养鸟），还要让患者认识到帮助他人的重要性（帮助照顾他人的狗），这些似乎都能奏效。 


