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Unterstiitzung von Menschen mit dem Prader-Willi-Syndrom
wahrend der Corona-Pandemie
Ein Leitfaden fiir Familien und Betreuer von Menschen mit PWS

Es ist weithin bekannt, dass Menschen mit dem Prader-Willi-Syndrom (PWS) nicht gut mit Verdnderung
umgehen kdnnen, speziell wenn diese pl6tzlich und ohne Vorbereitung eintritt. Oder sie Anldsse und Routinen
betrifft, die Freude und Vergniigen bereiten. Sich auf Veranderungen in ihrem Lebensraum einzustellen und
den eigenen Lebensstil entsprechend anzupassen, ist fiir die meisten Menschen schwierig. Angste und Sorgen
kénnen die Folge sein. Fir Menschen mit PWS, die von Natur aus angstlich sind, konnen solcherlei
Veranderungen sehr schwerwiegend sein. Dem einen oder anderen kdnnte es jedoch auch entgegenkommen,
jetzt zwangsweise ,,zu Hause bleiben” zu missen, ohne die lblichen Terminvorgaben, wie zum Beispiel durch
die Arbeit oder andere externe Programme und Verpflichtungen.

Aufgrund der COVID-19-Pandemie miissen wir in unserem Leben so einiges verandern. Um Menschen mit PWS
wihrend dieser Phase weiterhin positiv zu unterstiitzen, sind umfassende Uberlegungen und umfeldbedingte
Anpassungen notig.

Dieser Artikel wurde vom Famcare Board der IPWSO verfasst und erértert einige fa
Vorschldge, wie sich ein Mensch mit PWS am besten auf die Bedingungen der Covid-19- @ r ! I l

a

FOR FAMILIES WITH PWS

Pandemie einstellen und sein Leben danach ausrichten kann.

Wie kann man einem Menschen mit PWS die COVID-19-Richtlinien erklaren?

Erklaren Sie es ehrlich und einfach — dies ist Ublicherweise immer am besten. Sagen Sie, wie es ist und halten
Sie sich an die Tatsachen: ,Ja, es gibt eine Virusinfektion, von der die Menschen auf der ganzen Welt betroffen
sind. Um die Ausbreitung des Virus zu verringern und eine Erkrankung zu vermeiden, miissen wir alle einiges in
unserem Leben verandern. Man kann sich sehr leicht anstecken und deshalb missen wir alle sehr vorsichtig
sein!”

Sie betreuen einen Menschen mit PWS in einer Wohneinrichtung, die derzeit eine Ausgangssperre verhdngt
hat? Dann sollten Sie ggf. erldutern, warum er oder sie die Familie oder die Freunde auflerhalb des
Wohnprojekts auf unbestimmte Zeit nicht sehen kann. Es wird (in vielen Fallen) weder méglich sein, Besuche
bei der Familie und bei Freunden zu machen, noch Besuch zu empfangen. Damit schiitzt man nicht nur sich
selbst vor dem Virus, sondern auch die einzelnen Mitglieder der Familie sowie die Freunde. Stellen Sie klar,
dass diese Regeln von der Regierung lhres Landes erlassen wurden und Gesetze sind, die eingehalten werden
miissen. Ansonsten laufe man Gefahr, von den Strafverfolgungsbehorden eine Geldstrafe zu bekommen
(Anmerkung der Ubersetzerin: in Deutschland durch das Ordnungsamt und die Polizei). ,,Niemand wei, wann
diese Regeln aufgehoben werden. Wir leben in einer Situation, die so noch nie da war und schwierig flir uns
alle ist. Lass’ uns gemeinsam Uberlegen, was wir tun kdnnen, um uns zu Hause eine gute Zeit zu machen.”
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Die meisten Erwachsenen mit PWS halten sich sehr gerne an allgemeine Regeln. Wenn man sie ihnen in
einfacher Sprache erklart, werden sie diese einhalten — insbesondere, wenn der Rest des Landes dasselbe tut.
Sie werden sie als ,,angemessen” empfinden und wirden sich auch Gber eine Riickbestatigung freuen, dass sie
selbst mit ihrem Verhalten dazu beitragen, andere zu schiitzen. Sollten sich einige erwachsene Menschen mit
PWS sehr um ihre Familie und Freunde sorgen, sollte ihnen so viel Sicherheit wie moglich gegeben werden. Sie
kénnten zum Beispiel mehr telefonieren oder Briefe und Karten schreiben. Vielleicht sind ja auch Videoanrufe
moglich. Unter Umstdnden sollten Sie lhr Kind oder lhren Schitzling mit einem eigenen Gerat zur privaten
Nutzung ausstatten und keine normalerweise beruflich genutzte Hardware fiir diesen Zweck zur Verfligung
stellen. Wird ein besonderer Familienanlass oder Geburtstag verpasst, kdnnen Sie ihm versichern, dass ein
,besonders schones” Fest nachgeholt wird, sobald die Ausgangssperre aufgehoben wird.

Um eine Ansteckung zu vermeiden, sollten Sie

1) einige gute Hygienemafinahmen einiiben:
¢ Husten und Niesen in die Armbeuge oder in ein Papiertaschentuch
¢ gebrauchte Papiertaschentiicher direkt in den Milleimer werfen
¢ Hande haufig mit Wasser und Seife waschen, auch vor und nach dem Essen, nach dem Toilettengang,
nach der Riickkehr ins Haus
¢ Handdesinfektionsmittel auf Alkoholbasis verwenden
¢ Augen, Nase und Mund nicht berihren

Tipp: Um (ibermdpigen Verbrauch von Seife und /oder Handdesinfektionsmittel oder zwanghaftes
Hdndewaschen zu vermeiden, legen Sie die Zeiten fest. Portionieren Sie Seife/Desinfektionsmittel mit der
Erkldrung ,Fiir einmal Hdndewaschen bendtigt man zwei Pumpstof8e (Spritzer) Fliissigseife oder
Handdesinfektionsmittel”. Erstellen Sie eine Tabelle*, die anzeigt, wann eine Handwdsche erforderlich ist
und wie sie durchgefiihrt wird.

Tatigkeit Wann Taglich

Handewaschen | Vor dem Essen 5- bis 6-mal
Nach dem Essen 5- bis 6-mal
Nach dem Toilettengang ? bis ?-mal
Wenn man von drauBen hereinkommt, z. B. nach einem Spaziergang 2-mal

* Anmerkung der Prader-Willi-Syndrom Vereinigung Deutschland e.V.: Wir empfehlen das Hédndewaschen auch nach dem
Naseputzen und dem Streicheln von Tieren. Bitte nehmen Sie diese beiden Punkte ggf. in Ihrer Tabelle auf.
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HOW to H and Anmerkung der Prader-Willi-Syndrom Vereinigung Deutschland: Da es
die nebenstehende Informationsgrafik der WHO (iber das richtige
[E] puration of the entire procedure: Héndewaschen nicht in deutscher Sprache gibt, verweisen wir an dieser

(0] Qo 2| Stelle auf die Aufkldrungsfilme ,Richtig Héndewaschen” auf der Seite
@ % Sgﬁ% ,www.infektionsschutz.de”, die Sie unter diesem Link finden:

Wet hands with water; Apply enough s0ap to cover Rub hands palm to palm:
all hand surtaces;

Richtig Héndewaschen — Langversion:

{\ 5"& L X B@ https://www.infektionsschutz.de/mediathek/filme/filme-zum-richtigen-
haendewaschen.htmltc7716

Right paim over left dorsum with Paim to paim with fingers interlaced;  Backs of fingers to opposing palms
intertaced fingers and vice versa; with fingers interlocked;

a /S\\ /9( B Héndewaschen — 7 einfache Schritte:
&} /ﬁ % https://www.infektionsschutz.de/mediathek/filme/filme-zum-richtigen-

st s, s i ket s s haendewaschen.html#c7724
o o
/ﬁ /;@ @ f}? Infografiken und Printmaterialien zum richtigen Héndewaschen finden

Sie unter diesen Links:

s o e mm— Tm— https://www.infektionsschutz.de/mediathek/infografiken.html

o — e https://www.bzga.de/infomaterialien/impfungen-und-persoenlicher-
@Wﬂmm ‘ Aottt mtncn Clean Your Hands infektionsschutz/aufkleber-richtig-haende-waschen-gross-fuer-

grundschulen/

Halten Sie die Hdnde beschdiftigt! Jetzt ist der perfekte Zeitpunkt, um Puzzles aus der Schublade zu holen
oder Wortsuchratsel zu spielen. Oder wie ware es mit Zeichnen? Sie kdnnen lhrem Schiitzling auch das
Stricken oder Hakeln beibringen, mit ihm Perlenschmuck, GrulRkarten oder anderes Kunsthandwerk
herstellen. Hauptsache, die Hande sind (iber einen ldngeren Zeitraum beschéftigt. Beschranken Sie die
Nutzung von Tablets, Laptops, Smartphones und andere IT auf eine angemessene Zeit -
ununterbrochenes stundenlanges Spielen auf Bildschirmoberflachen sollte vermieden werden.

Uben Sie soziale Distanz und Abstandhalten ein:

¢ zu Hause bleiben und nur rausgehen, wenn dies unbedingt erforderlich ist

e den empfohlenen Abstand zu anderen Menschen halten (Empfehlung des jeweiligen Landes beachten)
e korperlich betonte BegriiRungen vermeiden, z.B. High fives, Handeschitteln, Umarmungen und Kiisse
o offentliche Versammlungen und Risikogruppen, wie altere oder kranke Menschen, meiden
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Erklaren Sie Ihrem PWS-Kind oder -Schiitzling, dass das Virus bei ihm zwar nicht diagnostiziert wurde,
es aber wichtig sei, sich selbst nicht anzustecken oder das Virus unwissentlich an altere
Familienmitglieder oder Freunde weiterzugeben. Betonen Sie die Tatsache, dass diese ,,Regeln” fiir alle
gelten. Um die Akzeptanz zu erleichtern, pladieren Sie an sein Verantwortungsbewusstsein und
bestarken Sie dies mit einem ,,Ich weiR, du kannst das.”

How should | greet

To prevent COVID-19 it is anmhe;;&:\%ﬁg ttcl"\::(éw
safest to avoid physical coronavirus?

contact when greeting. &
Safe greetings include a
wave, a nod, or a bow.

@)3‘;}‘,‘“’,‘:;‘,22 #Coronavirus #COVID19

Deutsche Ubersetzung der oben stehenden Grafik der WHO:

Wie begriifSe ich einen anderen Menschen, wenn ich verhindern méchte, mich mit dem neuen Corona-Virus
anzustecken? Der beste Schutz vor Covid-19 ist, kérperlichen Kontakt bei der BegriifSung zu vermeiden.
Wenn Sie jemanden auf eine sichere Art und Weise begriifsfen méchten, winken oder nicken Sie oder
verbeugen Sie sich kurz.

Weltgesundheitsorganisation #Coronavirus #COVID19 9. Mdirz 2020

3) Regelmdflige Bewegung - jetzt ist es essenziell, den Korper in Bewegung zu halten und das
Ubungsprogramm beizubehalten oder auch zu steigern. Denn zu groRe kérperliche Entspannung im Alltag
ist fir einen Menschen mit PWS nicht férderlich.
¢ Wenn Sie zu Hause Trainingsgerate haben, wie einen Heimtrainer, ein Laufband, einen Xtrainer oder ein
Rudergerat, setzen Sie es fur das libliche Bewegungsprogramm ein. Erweitern Sie es bei Bedarf.

e Es ist toll, an die frische Luft zu gehen und mit Mitgliedern der Familie oder einer Betreuungsperson
einen Spaziergang zu machen.

¢ Probieren Sie einige Sportiibungen zu Hause aus, wie zum Beispiel

i) einen Basketball gegen eine Wand werfen oder damit dribbeln; spielt jemand mit, kann man
ihn auch hin und her werfen;

ii) Seilspringen;

iii) zu Hause (oder in der unmittelbaren Umgebung) 10 Minuten lang Treppen hoch- und

runterlaufen;
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iv)

SEATED REAR
LATERAL RAISE

LATERAL RAISE

sich einen Hindernisparcours im Haus ausdenken wund ihn mit moglichst allen
Familienmitgliedern machen. Menschen mit PWS lieben Wettbewerbe! Normalerweise lassen
sie sich gern auf Herausforderungen ein und gewinnen sie umso lieber! Bauen Sie jeden Tag
eine einfache Kraftibung ein. Nutzen Sie dazu mit Wasser gefiillte Plastikflaschen als
Handgewichte.

ARME

1. Ubung mit Handgewichten in beiden Hénden:
Im Sitzen nach vorn beugen und bei gestrecktem Riicken
Arme bis auf Schulterh6he seitlich hoch und runter
bewegen. 10 x wiederholen.
= 2. Kabelziehen mit Aufenrotation des Arms.
Je 10 x auf jeder Seite.
3. Ubung mit Handgewichten in beiden Hinden:
Ellbogen seitlich am Kérper anwinkeln, die Unterarme
nach vorn strecken. Dann Ellbogen seitlich anheben bis

o

Do 10 reps

== Bl;— gTEI -r-l; E)':NA = auf Schulterhéhe und wieder senken. 10 x wiederholen.

Do 10 reps on each side 4. Ubung mit Handgewichten in beiden Hénden:
Arme seitlich am Kérper nach unten strecken, Arme im
180-Grad-Winkel nach oben heben, den Oberkérper
dabei weit Offnen, die Arme dabei auf Schulterhéhe
halten. Dann wieder senken. 15 x wiederholen.

5. Ubung mit Handgewichten in beiden Hénden:
Arme seitlich am Kérper nach unten strecken, dann leicht
vom Kérper abgewinkelt nach oben bis auf Schulterhéhe
heben. Dann Arme wieder senken. 15 x wiederholen.

BENT ARM

Do 10 reps

LATERAL
RAISE

Do 15 reps

o

SCAPTION
Do 15 reps

PGPSO

INTERNATIONAL
PRADER-WILLI SYNDROME
ORGANISATION

www.ipwso.org / office@ipwso.org
Registered as a charity in England & Wales, charity no. 1182873



http://www.ipwso.org/
mailto:office@ipwso.org

BEINE

>

20S8C souathold

NG
0 \J&b

A &

"] front kicks

\ \
\ A
5%

= S

1

(uals

][] Sideleg raises

Abb. oben, von links nach rechts:

Mit dem linken Bein einen Ausfallschritt nach vorn machen, dabei das
Knie beugen. Das rechte Bein ist nach hinten gestreckt und leicht
gebeugt. Dann das rechte Bein nach vorn bis auf die Héhe der Hiifte
ziehen. 10 x mit jeder Seite.

In die Kniebeuge gehen, 20 Sekunden halten. Dann wieder
hochkommen.

10 Kniebeugen machen.

Abb. unten, von links nach rechts:
10 Frontkicks: linkes Bein an die linke Brust ziehen und krdftig nach
vorn treten. Dann die Ubung mit dem rechten Bein 10 x wiederholen.

Sich mit den VorderfiiSen auf die unterste Stufe einer Treppe stellen,
ggf. sich mit einer Hand am Treppengelinder festhalten, dann die
Fersen 10 x hoch und runter bewegen.

Im Stand das linke Bein seitlich vom Kérper abspreizen und hoch und
runter bewegen. 10 x. Ubung mit dem rechten Bein wiederholen.

4) Halten Sie einen gesunden téiglichen Erndhrungsplan ein:

e Wenn man tagsiber langere Zeit zu Hause sind, kann leicht Langeweile aufkommen. Die normale
Tagesstruktur und Routinen fehlen, es gibt nicht viel zu tun und man weil} nicht, womit man sich
beschaftigen kdnnte. Dies ist ein Risiko fiir alle Menschen, denn man gerat leicht in eine Snackfalle.

e Wenn lhr erwachsenes Kind mit PWS aus seinem betreuten Wohnprojekt zu lhnen nach Hause
gezogen ist, missen Sie sicherstellen, dass |hr Zuhause wieder pws-sicher ist. Dies kann eine

Herausforderung sein. Doch es ist eminent wichtig, das forderliche Gesundheitsmanagement aus dem

betreuten Wohnen zu (ibernehmen und es wie gewohnt weiterzufiihren.

Ist lhr Zuhause lebensmittelsicher fiir einen Menschen mit PWS? Ist Essen nur verfiigbar, wenn Unterstiitzung
gewahrleistet ist? Denken Sie daran: Die PortionsgréRen fiir jemanden mit PWS sind kleiner als lhre. Stellen Sie
Proteinportionen (Anmerkung der Ubersetzerin: Fleisch oder Fisch) mithilfe Ihrer Hand gemiR dem unten
dargestellten einfachen Schliissel bereit. Dieses Modell passt zu allen Mitgliedern der Familie und erldutert,
warum wir alle unterschiedlich groRe Proteinportionen bendétigen.

Rotes
Fleisch

Huhn

Fisch

Ergdnzen Sie die Halfte des Mittag- und Abendessens mit
Gemiise, das kohlenhydratarm ist.

Bieten Sie nur 2 Portionen Obst pro Tag an und vermeiden Sie

Fruchtsafte.
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In Sommermonaten kann man auch zu kalorienlosen Snacks greifen. Das B

Auch Wasser mit Zitronensaft und frischen Minzbldttern schmeckt gut. Oder
bereiten Sie das Eis in speziellen Eisformen zu. Dann sieht der Snack noch

‘
kénnen Eiswiirfel sein oder ein Eis am Stiel mit zuckerfreien Aromazusatzen. ‘

attraktiver aus.

Haben Menschen mit PWS ein héheres Risiko, an COVID-19 zu erkranken?

Es muss nicht so sein, aber jeder, dessen Atemwege beeintrachtigt sind, unterliegt dem Risiko, schwerer an
COVID-19 zu erkranken. Regelmalig Sport zu treiben, ist deshalb fiir Menschen mit PWS wichtig. Durch die
Stimulierung der Tiefenatmung verbessert sich dabei die Lungenfitness. Weil ihre Brustmuskulatur nicht so
kraftig ist, atmen Menschen mit PWS von Natur aus nicht tief durch.

Anzeichen, auf die bei Menschen mit PWS zu achten ist
Wie wir wissen, konnen Menschen mit PWS Schmerzen und Krankheiten nicht ohne weiteres zum Ausdruck
bringen.

Aufgrund ihrer hohen Schmerztoleranz, ihres schlechten Kérperbewusstseins und ihrer Thermodysregulation
kann eine Erkrankung nicht so leicht diagnostiziert werden. Weil ihre Warmeregulation gestort ist, ist die
Messung der Korpertemperatur eines Menschen mit PWS maglicherweise nicht der beste Indikator einer
COVID-19-Infektion. Um Temperaturdnderungen feststellen zu kénnen, miissen Sie wissen, wie hoch die
Ubliche Korpertemperatur ist. Erst dann kann ein Temperaturanstieg oder -abfall diagnostiziert werden.
Messen Sie dazu die Temperatur an fiunf aufeinanderfolgenden Tagen immer zur gleichen Tageszeit,
vorzugsweise vor dem Essen oder Trinken. Denken Sie daran, dass Menschen mit PWS Fieber haben kdnnen,
ohne dass die Temperatur ansteigt. Manchmal haben sie auch nur eine erhéhte Temperatur und kein
offensichtliches Fieber und sind trotzdem erkrankt.

Wie konnen Verletzungen, Schmerzen, Beschwerden oder Krankheiten bei Menschen mit PWS festgestellt
werden? Zum Beispiel durch eine Veranderung des Appetits, der Stimmung und der Bewegung. Oder wenn sie
anders auf Dinge oder Situationen reagieren, die sie normalerweise genieRen. Achten Sie auf Anderungen der
Atemfrequenz oder -tiefe in Ruhe oder bei Anstrengung. Vorsicht ist geboten, wenn sich ein trockener Husten
entwickelt! Erh6hte Schlafrigkeit am Tag zeigt oft an, dass es dem Menschen mit PWS nicht gut geht. Achten
Sie auf Anzeichen von Fieber, wie Schwitzen oder ein gerdtetes Gesicht. Bereiten Sie eine Liste seiner
Medikamente (und Dosen) und anderer bekannter Erkrankungen wie Diabetes, Asthma und Schlafapnoe vor,
die Sie bei Bedarf zur Hand haben.

Sollte sich der Zustand verschlechtern und es steht eine Einlieferung ins Krankenhaus an, nehmen Sie
unbedingt zur Untersuchung eine Kopie des Medical Alerts Booklets mit, damit das medizinische Personal den
PWS-Patienten besser einschdtzen kann. Sie finden das Booklet sowie die oben genannte Liste auf
www.ipwso.org . (Anmerkung der Ubersetzerin: Die Prader-Willi-Vereinigung Deutschland e.V. stellt zu diesem
Zweck eine Notfallinformation in deutscher Sprache zur Verfligung, die Sie anstelle des englischsprachigen
Booklets mit zum Arzt nehmen konnen. Diese finden Sie unter: https://prader-willi.de/wp-
content/uploads/2020/04/Notfallinformation_PWSVD_2020.doc ).

Normalitdt im Leben
Wenn bei lhrem Kind oder lhrem Schiitzling ein Termin beim Arzt oder Zahnarzt ansteht, erkundigen Sie sich,
wie wichtig dieser Arztbesuch ist, bevor Sie ihn ,wegen COVID-19“ absagen oder verpassen. Falls Sie ein
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Rezept brauchen, konnen Sie die Arztpraxis anrufen und darum bitten, dieses direkt an Ihre Apotheke zu
senden. So vermeiden Sie unnétiges Fahren.

Auch wenn Sie selbst in dieser schwierigen Zeit Angste haben, ist es gut, fiir Ihr Kind oder Ihren Schiitzling mit
PWS die Ruhe zu bewahren. Doch wenn Sie sich wegen Covid-19 Sorgen um Ihre Familie und Freunde machen,
reden Sie einfach dariiber. Das ist auch okay. Aufgrund ihres eingeschrankten Abstraktionsvermogens kénnen
Menschen mit PWS Stress in groRReren oder gar globalen Zusammenhangen nicht gut nachvollziehen. Dabei
neigen sie dazu, die Dinge mehr als noétig zu dramatisieren - oder ihnen eher wenig Bedeutung beizumessen.
Ermuntern Sie sie, sich auf die Gesundheit und die Bedirfnisse ihrer Familie und Freunde zu konzentrieren und
nicht auf die der Menschen in der ganzen Welt. Es ist hilfreich, sich nicht nur mit sich selbst zu beschéftigen.
Und beim Blick in die weite Welt kann man zu leicht den Uberblick verlieren. Die Verdnderungen in unserem
Leben werden (hoffentlich!) nicht flir immer sein. Nehmen Sie sich also Zeit, um die erfreulichen Dinge in
ihrem Leben zu besprechen. Was kdonnen wir wieder alles machen, wenn die Covid-19-MalRnahmen gelockert
werden bzw. wenn die Pandemie vorbei ist? Wann das sein wird, wissen wir nicht. Legen Sie sich aus diesem
Grund nicht auf ein Datum fest!

Und, ganz wichtig, sorgen Sie auch fir sich selbst, insbesondere, wenn Ihr Sohn oder lhre Tochter wahrend der
Covid-19-Pandemie wieder voriibergehend bei Ihnen wohnt. Delegieren Sie die Aufgaben im Haushalt, damit
Sie Zeit fiir einen Spaziergang oder eine kleine Auszeit haben. Machen Sie ein Nickerchen oder lesen Sie ein
Buch, ohne dabei gestort zu werden. Natirlich sind Sie auch mal gestresst, das ist vollig verstandlich. Ihr Sohn
oder Ihre Tochter wird dies jedoch schnell spiren und schon erhitzen sich die Gem{iter. Das passiert eben!

Zuletzt eine positive Meldung: Ein 19-jdhriger US-Amerikaner hat einen schweren Verlauf von COVID-19
Uberlebt und ist nun wieder zu Hause bei seiner Familie.

Wir alle freuen uns auf die Zeit nach COVID-19!
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