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Unser Kind kommt zur Welt – 
und ist behindert

Freud und Leid liegen manchmal nahe beieinander. Niemand 

weiss das besser als Eltern behinderter Kinder.  Am Anfang steht 

die aufkeimende Angst, wenn sich abzeichnet, dass mit dem 

Baby, das gerade auf die Welt gekommen ist, etwas nicht stim-

men könnte. Dann folgt Verzweifl ung, wenn sich herausstellt, 

dass wirklich etwas nicht stimmt. Eine klare Diagnose sorgt für 

Erleichterung, denn durch sie erhält das Problem einen Namen 

und eine Identität. Wenn die Eltern jedoch die Bedeutung der 

Diagnose erfassen, überkommt sie Angst. Sie beginnen sich vor-

zustellen, welches Schicksal sich für ihr Leben, ihre Partnerschaft 

und die Entwicklung der ganzen Familie abzeichnet. Schliesslich 

folgt unweigerlich die Frage: weshalb gerade wir? Und dann 

durchzieht ein innerer Ruck die Familie. Sie will den Blick nach 

vorne richten und die Zukunft anpacken. 

Beim Prader-Willi-Syndrom (PWS) liegen Freude und 

Leid auch später noch nahe beieinander, weil bei Kindern mit 

PWS die Entwicklung aller drei Ebenen, der biologischen, der 

psychologischen und der sozialen, gestört ist. Auf gute Zeiten 

folgen immer wieder auch schwierige, in denen oft alle Ressour-

cen der Familie mobilisiert werden müssen. 

A l l e s    
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Dieses Büchlein beabsichtigt, den Eltern, Angehörigen, 

Ärzten und Therapeuten von Kindern mit PWS das Leben ein 

klein wenig leichter zu machen, indem es ihnen einen kurzen 

und verständlichen Überblick über den heutigen Stand der 

Kenntnisse dieser Krankheit vermittelt. Die PWS Vereinigung 

Schweiz hatte mich bereits vor Jahren gebeten, einen solchen 

Überblick zusammenzustellen. Daraus entstand 1998 eine erste 

Aufl age, die sich im Wesentlichen auf die Erfahrungen der Eltern 

« E s  i s t  s i c h e r  w i c ht i g , z u  w i s s e n , wa s  d a s  P WS  i st  

u n d  we l c h e  Pro b l e m e  d a m it  ve r bu n d e n  s i n d . D o c h  

h ä u f i g  w i rd  b e i m  B e r i c hte n  d a r ü b e r  d i e  ‹ p o s i -

t ive ›  S e ite  ve r ge s s e n . We r  e t w a  von  u ns e re n  B e -

k a n nte n  kon nte  s o  pro b l e m l o s , o h n e  st ä n d i ge s  

G e s c h re i , m it  s e i n em  B a by  i ns  Re st au r a nt  e s s e n  

ge h e n  w i e  w i r  m it  u ns e rem  r u h i ge n  P i e r re ?  Ü b e r-

h aupt  i st  e s  e n or m  w i c ht i g , s i c h  au c h  d i e  Fre u d e n  

vor  Au ge n  z u  h a lte n , d i e  m a n  z u s a m m e n  m it  s e i -

n em  K i n d  e r l e b e n  d a r f ! »

  w i r d  a n d e r s !
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der Schweizer PWS Vereinigung stützte. In den letzten fünf Jah-

ren haben jedoch sowohl die Erforschung der Appetitregulation 

im Allgemeinen wie auch die Therapie von Kindern mit PWS so 

grosse Fortschritte erzielt, dass es sinnvoll wurde, dieses Buch 

vollständig zu überarbeiten und durch Übersetzungen interna-

tional zugänglich zu machen. Schon jetzt sei darauf hingewie-

sen, dass der Stand der wissenschaftlichen Kenntnisse auch in 

zwei umfassenden aktuellen Büchern verfügbar ist. Interessierte 

Leser erhalten dort detaillierte Informationen über die hier nur 

generell angesprochenen Themen. Trotz – oder gerade wegen – 

der grossen Fortschritte in der Erforschung des PWS sollte die-

ses Büchlein als eine permanente Baustelle und nicht als fertiges 

Werk betrachtet werden. 

Das Buch gliedert sich in sechs Abschnitte. Nach der Ein-

leitung folgt ein Überblick über die Forschungsgeschichte des 

Syndroms, seine Hauptmerkmale und die wichtigsten Behand-

lungsmethoden. Im dritten Abschnitt werden die genetischen 

Ursachen, die Frage, wie es vom genetischen Defekt zu den Sym-

ptomen kommt, und die Diagnosestellung erläutert; darauf fol-

gen im vierten und im fünften Abschnitt ausführlichere Be-

schreibungen der Symptome und der Behandlungsstrategien 

sowie im sechsten ein kurzes Schlusswort. Zur Illustration des 

Alltags der Eltern von Kindern mit PWS haben wir Zitate einge-

fügt, die aus Gesprächen in meiner Praxis stammen.

A l l e s    
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