Informationsreihe Behinderungsursachen

Cornelia Rothenbihler und Giber 100 weiteren Personen 10. Prader-Willi-Syndrom
mit Unterstltzungsbedarf bietet die Stiftung Lebenshilfe
eine bedarfsgerechte Begleitung in allen Lebensbereichen.

Ihre Spende ist eine wertvolle Unterstltzung bei dieser
Aufgabe. Vielen herzlichen Dank.
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Prader-Willi-Syndrom

Zuarcher Kinderdrzte beschrieben 1956 erstmals das nach ihnen
benannte Prader-Willi-Syndrom (PWS). In der Schweiz durften jahrlich
etwa 7 von 80'000 Neugeborenen betroffen sein, Knaben und Madchen
gleichermassen. Verursacht wird es von Gendefekten, die zu hormonellen
Storungen fuhren. Es werden Hormone nicht freigesetzt, die an der
Entwicklung der Keimdrisen beteiligt sind, so dass die Pubertats-
entwicklung unvollstandig bleibt. Ein Wachstumshormonmangel fuhrt
dazu, dass die Betroffenen eine zu geringe Koérpergrosse erreichen und
besonders kleine Hande und Fusse haben. Meistens geht das Syndrom mit
einer verminderten Intelligenz einher.

Neugeborene leiden an Untererndhrung, da ihre schwachen Saugmus-
keln die Nahrungsaufnahme beeintrachtigen. Die Nahrung muss in den
ersten Monaten oft sondiert werden. Mit zunehmendem Alter tritt
neben einer verzégerten allgemeinen Entwicklung eine Fettleibigkeitin den
Vordergrund. Bereits im Kleinkindalter entwickeln Betroffene einen tber-
massigen Appetit. Eine Stérung im Hypothalamus (Gehirnbereich im
Zwischenhirn) ist dafur verantwortlich, dass das Gefuhl des Sattseins
ausbleibt. Bei fehlender Kontrolle des Essverhaltens kénnen das Ubergewicht
und dessen Folgen die Lebenserwartung drastisch verkirzen. PWS-

Betroffene sind deshalb ihr Leben lang auf Begleitung angewiesen.

Cornelia Rothenbiihler -
Zwischen Genuss und Verzicht

Die kleinen, feingliedrigen Hande reiben
sich: «Mmh, das isch aber au 6ppis feins!»
Conny sitzt mit leuchtenden Augen vor
einem Teller Salat. Das Handereiben ist
typisch fur Conny, wenn sie aufgeregt ist.
Beinahe jedes Salatblatt ist abgewogen.
Lediglich 1000 Kalorien darf sie taglich zu
sich nehmen. Sie achtet darauf und ist
diesbezlglich sehr diszipliniert. Sie wird
sowohl vom Team als auch von ihren
Kollegen darin unterstiitzt. Conny weiss,
was ihr gut tut. Auch tber die mog-

lichen Folgen, wenn sie sich nicht an die
strengen Regeln halt, weiss sie Bescheid.
Zuviel essen hatte fur sie sehr negative
Auswirkungen. Sie nimmt sehr rasch zu
und bringt die zugelegten Kilos nur ganz
muhsam wieder weg. Wuirde sie zu schwer
fur ihren schwachen Muskeltonus, musste
sie sich im Rollstuhl fortbewegen. Conny
hat gelernt, mit ihrer Beeintrachtigung
umzugehen, auch wenn Verzicht und
Selbstdisziplin herausfordernd und hart
sein kdnnen - zum Beispiel mittwochs,
wenn es in der Cafeteria Dessert gibt.

Aus Leidenschaft malen und gestalten
Conny ist klein, leicht Gbergewichtig

und von fréhlicher Natur. Sie lacht spitz-
bubisch und leicht nervés nach jeder
Frage. Dann wird sie ruhig und Uberlegt
lange, bevor sie antwortet. Manchmal
hilft ihre Begleitperson ein bisschen nach.
Sie ist im aargauischen Suhrental auf-
gewachsen und hat die heilpddago-
gische Schule in Zofingen besucht. Mit

17 Jahren ist sie zur Stiftung Lebenshilfe
gestossen. Das liegt nun schon 10 Jahre
zurlick. Sie hat viele Jahre in der Drucke-
rei gearbeitet, wo sie ihr phantastisches
Farbgefuhl und ihre Kreativitat beim
Malen einsetzte. An der Fruhlingskarten-
vernissage wurden ihre Bilder von der
Jury mehrfach zu den besten gewahlt.

Heute setzt sie ihre Starken in der Werk-
gruppe ein. Durch ihre Motivation,
Selbstandigkeit und Fréhlichkeit ist sie
eine wertvolle und geschatzte Mitarbei-
terin. Die Druckerei vermisst sie nicht,
denn auch in der Werkgruppe malt

und gestaltet sie mit Leidenschaft.

Der Tag beginnt mit dem Morgenkreis.
Die Gruppe stimmt sich mit Singen ein,
bevor die Arbeit in Angriff genommen
wird. Aktuell gestaltet Conny fur ihren
personlichen Werktisch eine bunte Holz-
platte. Darauf wird sie die selbst entwor-

fenen Briefoffner aus Holz schleifen. Das
Gestalten und Bearbeiten dieser Brief-
offner liebt sie genauso wie das Malen.
Bei der Arbeit ist Conny sehr prasent und
konzentriert. Ist eine Arbeit erst einmal
erklart, verstanden und ausprobiert
worden, vergisst sie die Arbeitsschritte
nicht mehr. Sie wird darin ein richtiger
Profi. Conny verhalt sich im Arbeitsalltag
sehr kollegial und hilfsbereit. Sie Gber-
nimmt gerne Verantwortung und zeigt
ihren Kolleginnen und Kollegen gedul-
dig, wie die Arbeiten zu verrichten sind.
Uberhaupt hat sie den Arbeitsalltag und
den Betrieb der Werkgruppe voll im Griff.
Niemand kennt Regeln, Abmachungen,
Ablaufe und Termine so gut wie Conny.
Diese Strukturiertheit kommt ihr auch
zugute, wenn es darum geht, die hohen
Anforderungen ihres von Genuss und
Verzicht gepragten Alltags zu meistern.

Unternehmungslustig

In ihrer Freizeit hort Conny gerne
Marlikassetten oder spielt mit ihren
Puppen. Auch verrichtet sie gerne die
Hausarbeit, rdumt auf und putzt. Sie
ist vielseitig interessiert und beteiligt
sich gerne an den verschiedenen Frei-
zeitaktivitaten ihrer Wohngruppe.



