«Mit sechzehn Monaten lief Jeremy, mit drei Jah-
ren konnte er Dreirad fahren. Aber fiir diese Leis-
tungen musste er sich enorm anstrengen. In den
ersten zwei Jahren gingen wir viermal wochent-
lich mit ihm in die Physiotherapie und iibten
auch zu Hause viel. Mit viereinhalb Jahren kam
Jeremy in die Spielgruppe, das tat ihm gut. Wich-
tig war sicher der Schritt weg von der Mutter,
aber auch der Kontakt zu anderen Kindern. Denn

ihm fehlte oft die Motivation zur Bewegung.»

Gewicht und Energiehaushalt

Eltern von Kindern mit PWS werden schon bald nach der Geburt
mit Essproblemen konfrontiert — und zwar vorerst mit umge-
kehrten Vorzeichen. Als Siuglinge sind diese Kinder ja zunéchst
untergewichtig. In dieser Zeit gilt die Hauptsorge der Eltern und
des betreuenden Arztes diesem Untergewicht und der erwiinsch-
ten Gewichtszunahme. Es ist wichtig, Sduglinge und Kleinkinder

gut zu erndhren und die dafiir notwendige Zeit aufzubringen.
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«Je mobiler Melanie wurde, desto mehr hat sie
sich auf die Suche nach Essen gemacht. Ich erin-
nere mich noch gut daran, wie sie, auf den Zehen-
spitzen balancierend, das Brot vom Herd herun-
terholte oder sich an die Konfitiire im Kiichen-
schrank machte. Anfinglich - sie war damals
noch schlank - haben wir das amiisiert beobach-
tet. Im Kindergarten fing sie damit an, anderen

Kindern die mitgebrachte Brotzeit wegzuessen.»

Wird die Diagnose des PWS schon friih gestellt, kommt es im-
mer wieder vor, dass Eltern ihr Kind in den ersten Jahren aus
Angst vor der spdteren Esssucht nicht gentigend ernéhren und
dadurch die Wachstumsproblematik verschirfen. Dass Sauglin-
ge mit PWS eher still sind und ihren Hunger kaum mit Gebriill
kundtun, verstirkt dieses Risiko weiter. Bereits in der Babyzeit
ist es deshalb hilfreich, wenn sich die Eltern an einen Ernéh-
rungsberater wenden und ausrechnen lassen, wie viel ihr Kind

taglich trinken und essen muss, um optimal erndhrt zu sein.
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Nach der Babyzeit - und das wissen alle Eltern, bei deren
Kind PWS diagnostiziert wurde — kommt irgendwann der Mo-
ment, wo der grosse Hunger einsetzt. Die Verdnderung im Ess-
verhalten beginnt meistens im Alter zwischen zwei und vier Jah-
ren und geschieht nie iber Nacht,sondern immer nur allmahlich.
Auch diese Entwicklung ist fiir die Eltern, die natiirlich bei ih-
rem Kind ganz besonders auf die Ernahrung achten, sehr verun-
sichernd. Isst das Kind wirklich iberméssig? Liegt sein Appetit
noch im Rahmen? Auch in dieser Zeit ist der Kontakt zu einer
Erndhrungsberatung hilfreich.

Das permanente Bediirfnis zu essen fithrt bei Kindern
mit PWS zu teilweise massivem Ubergewicht, wenn nichts da-
gegen unternommen wird. Hat das Kind freie Wahl, zieht es
Siissigkeiten und andere kalorienreiche Lebensmittel vor. Es
beschafft sie wo immer mog-
lich - manchmal auf recht raffi-
nierte Weise. (4% 8] Da Kinder
mit PWS weniger aktiv und be-
wegungsfreudig sind als andere
Kinder, verbrennen sie auch we-
niger Kalorien. Die Gewichtszu-
nahme, die durch das Ungleich-
gewicht zwischen iibermassiger

Nahrungszufuhr und verringer-
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[Abb. 8] Die Veranderung
im Essverhalten beginnt
meistens im Alter
zwischen zwei und vier
Jahren und geschieht nie
iiber Nacht, sondern
immer nur allmihlich.
Dieses Madchen kriecht,
bevor es richtig gehen
kann, in den Backofen,
um an das frische Brot

zu gelangen.




tem Energiebedarf entsteht, verstarkt wiederum die Bewegungs-
unlust — ein Teufelskreis. Das Korperfett sammelt sich vor allem
an Oberschenkeln, Oberarmen, Rumpf und Geséss an, wahrend
Unterarme und Unterschenkel eher schlank bleiben. Das Uber-
gewicht fallt umso mehr ins Auge, als Kinder mit PWS langsam
wachsen und klein bleiben.

Der Grund fiir das permanente Bediirfnis zu essen liegt in
einem ungeniigenden Sattigungsgefiihl, dies ist wahrscheinlich
die Folge einer bis heute nicht klar darstellbaren Hormonsto-
rung. Wir denken, dass ein oder mehrere Signale, die die Satti-
gung anzeigen, bei PWS-Betroffenen nicht ins Zwischenhirn
gelangen und sie sich deshalb nie satt fithlen und immer nach
Essen Ausschau halten miissen. Ihr Korper signalisiert ihnen -
ungeachtet des Korperfetts -, dass sie quasi in einem Hunger-
zustand leben und permanent Nahrung beschaffen miissen. Die
zentrale Energieschaltstelle im Zwischenhirn nimmt die Ener-
giereserven (das vermehrte Fettgewebe) nicht wahr und signali-
siert immer nur: «weiteressen». Dieses Hungergefiihl ist fiir Ge-
sunde schwer vorstellbar und darf nicht unterschétzt werden. Es
kann das Denken und Handeln von PWS Betroffenen vollkom-
men bestimmen. [Abb-9]

Hilfe von aussen, in Form von Unterstiitzung durch Arzte
und Ernahrungsberater, kann die Eltern beim Thema Essen ent-

lasten. Auch eine psychologische Beratung ist hilfreich, wenn es
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[Abb. 9] Zeichnung des
siebenjidhrigen Hirotaka.

Er hat sich und seine
Mutter gemalt und
bringt seinen unbindi-
gen Hunger zum
Ausdruck.




darum geht, die Uberwachung und Begrenzung der Nahrungs-
zufuhr gegeniiber dem Kind durchzusetzen. Die Anpassung der
Essgewohnheiten hat auch Folgen innerhalb der Familie: Alle,
Eltern und Geschwister, miissen sich in puncto Essen an verein-
barte Regeln halten, etwa fixe Essenszeiten und abgemessene
Portionen. Geschwister miissen sich daran gewohnen, ihre
Schwester oder ihren Bruder nicht mit Extraportionen oder Siis-
sigkeiten zu verwohnen. Die ganze Familie muss sich auf die be-
sonderen Fertigkeiten der PWS-Kinder, an Essbares zu gelangen,
einstellen. In den meisten Fallen wird es sogar notig sein, Kiihl-
schrank und Kiichenschrinke abzuschliessen. Die Eltern sind
auch gefordert, wenn es in der Erziehung darum geht, ohne «ess-
bare Belohnungen» auszukommen.

Da Kinder mit PWS gerne essen und alles in den Mund ste-
cken, sind sie — wie iibrigens alle Kleinkinder — auch besonders
durch Gifte in Haushalt und Garten gefihrdet. Stoffe wie Medika-
mente, Putzmittel, Farben usw. miissen weggesperrt und giftige
Pflanzen im Garten besonders im Auge behalten werden.

Werden die Kinder ilter, ergeben sich durch neue Kontakte
neue Probleme: Nachbarn, Freunde in Kindergarten und Schule,
Lehrer und Verwandte miissen ebenfalls wissen, dass die Eltern
ihr Kind nicht aus Bosartigkeit, sondern aus Notwendigkeit am
Essen hindern. Information nach aussen ist nun sehr wichtig.

Mit zunehmendem Alter kénnen die Kinder auch selbst verste-
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[Abb. 10] Ein Jugend-
licher mit PWS vor der

Wachstumshormon-Ara.

hen, weshalb sie beim Essen aufpassen miissen. Das Bediirfnis

zu essen wird aber immer héufiger iiber das Bediirfnis, den El-
tern zu gefallen (und deshalb nicht zu essen), triumphieren.
Deshalb bendtigen alle PWS-Betroffenen eine lebenslange Kon-
trolle des Essens durch ihre Bezugspersonen, wenn eine iiber-

massige Gewichtszunahme vermieden werden soll. [Abb- 10]



