Das Hauptanliegen meiner Befragung war es, die aktuelle Forschungslage zur Entwicklung
von Kindern mit dem PWS zu tiberpriifen und zu untermauern.

Dabei stand es im Mittelpunkt, zu ermitteln, wie die frithkindliche Entwicklung verlduft, mit
welchen Entwicklungsvoraussetzungen Kinder mit dem PWS das Schulalter erreichen und
welche Entwicklungsschritte beim Schuleintritt bereits vollendet sind.

Um die derzeitige Betreuungssituation ableiten zu konnen, sollte auch untersucht werden, von
welchen Bildungseinrichtungen Kinder mit PWS im deutschsprachigen Raum vordergriindig
betreut werden und welche Entwicklungsfortschritte zu erreichen sind.

Um die genannten Fragestellungen hinreichend beantworten zu konnen, wurde ein
Elternfragebogen entwickelt, der Thnen und vielen weiteren Eltern in Deutschland, Osterreich
und der Schweiz zugeschickt wurde.

Insgesamt konnten von den 195 verschickten Fragebdgen 68 ausgefiillte Elternantworten zur

Auswertung gewonnen werden.

Die wesentlichen Erkenntnisse sind in den folgenden Abbildungen und Tabellen anschaulich

dargestellt, sowie in dem Resiimee meiner Arbeit zusammengefasst.

Sollten Sie zu einem Aspekt Nachfragen haben bzw. Verstidndnisschwierigkeiten auftreten,

wenden Sie sich gern noch mal an mich!



C. Diagramme
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Abbildung 15: Ubersicht der Verteilung der Fragebdgen (n = 68)
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Abbildung 16: Ubersicht des Riicklaufs der Fragebdgen (n = 68)

Abbildung 17: Geschlechterverteilung der untersuchten Gruppe (n = 68)
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Abbildung 18: Altersverteilung der untersuchten Gruppe in Lebensjahren (n = 68)
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Abbildung 20: Ubersicht der Selbstiindigkeit der PWS-Betroffenen nach Altersgruppen
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Abbildung 22: Darstellung der auBBerschulisch genutzten Forder- und Therapieangebote
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Abbildung 23: Darstellung sprachlicher Auffalligkeiten bei dem PWS
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Abbildung 24: Darstellung der motorischen Auffilligkeiten bei dem PWS
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Abbildung 25: Angste und Sorgen der Eltern betroffener Kinder
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Abbildung 26: Angaben zum Sozialverhalten der Menschen mit dem PWS
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Abbildung 27: Darstellung moglicher Schlafprobleme bei Menschen mit dem PWS
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Abbildung 28: Ubersicht zur Betreuungssituation innerhalb der Gruppe der Befragten
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Abbildung 29: Darstellung der Kompetenzen im Bereich des Zidhlens
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Abbildung 30: Darstellung der Kompetenzen im Bereich der Grundrechenarten
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Abbildung 31: Darstellung der Kompetenzen im Bereich des Lesens
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Abbildung 32: Darstellung der Kompetenzen im Bereich des Schreibens
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D. Tabelle

Tabelle 1: Ubersicht zum Erreichen der Entwicklungsmeilensteine

Sitzen | Krabbeln | Laufen |Einzelwodrter | Sétze | Sauberkeitsentwicklung |
keine Angabe |10,3% 8,8% 10,3% 16,2% 7,4%
Zu jung 1,5% 2,9% 4,4% 2,9% 5,9% 13,2%
gar nicht 16,2%
unter 1 Jahr | 29,4% | 5,9%
1 Jahr 36,8% | 23,5% 1,5% 16,2%
1,5 Jahre 19,1% | 33,8% 11,8% 26,5% 4,4%
2 Jahre 2,9% 10,3% 42,6% 10,3% 10,3% 4,4%
2,5 Jahre 2,9% 16,2% 8,8% 11,8% 5,9%
3 Jahre 1,5% 17,6% 14,7% 13,2% 14,7%
3,5 Jahre 4,4% 1,5% 2,9% 11,8%
4 Jahre 1,5% 1,5% 14,7% 14,7%
4,5 Jahre 1,5% 1,5% 4,4%
5 Jahre 14,7% 13,2%
6 Jahre 1,5% 4,4%
7 Jahre 2,9% 1,5%
8 Jahre
9 Jahre 2,9%
12 Jahre 1,5%
Legende:

erreichen

Entwicklungsstufe erreichen

- Altersstufe in der PWS-Betroffene die jeweilige Entwicklungsstufe gehauft

- Altersstufe bei denen ,,normal* entwickelte Kinder die jeweilige



7. Resiimee

Das vorliegende Restimee soll dazu dienen, in einem ersten Abschnitt die der Ausarbeitung
zugrunde gelegten Fragestellungen zu beantworten und dariiber hinaus in einem weiteren
Abschnitt die Hauptaussagen der Thematik zusammenzufassen.

Das Ziel dieser Arbeit war es, mithilfe einer Literaturrecherche und einer eigenen
Elternbefragung die friihkindliche und schulische Entwicklung von Kindern mit dem PWS zu
untersuchen. Dabei sollte es im Mittelpunkt stehen, die vorschulischen Entwicklungsschritte
herauszukristallisieren, die demnach zum Zeitpunkt des Schuleintritts bereits abgeschlossen
sind und als vorhandene Lernvoraussetzungen angesehen werden koénnen. Zu dieser
Fragestellung konnte zusammenfassend herausgestellt werden, dass die friihkindliche
Entwicklung bei den meisten Betroffenen verzdgert ablauft und die Entwicklungsmeilensteine
in den Bereichen motorische, sprachliche und Sauberkeits-entwicklung gehiuft verspitet
erreicht werden. Obwohl insbesondere durch die Elternbefragung belegt werden konnte, dass
die wichtigsten Entwicklungsmeilensteine von fast allen PWS-Betroffenen noch vor der
Einschulung realisiert werden, so zeigt sich jedoch auch, dass insbesondere im sprachlichen
und motorischen Bereich mit lebenslangen Riickstédnden zu rechnen ist.

Da diese mdglichen Riickstinde innerhalb des pddagogischen Bildungs- und
Forderungsprozesses beachtet werden miissen, stellt die zweite zentrale Fragestellung nach
der Analyse der Bedingungsfaktoren und Moglichkeiten einer pddagogischen Beeinflussung
einen weiteren Schwerpunkt der vorliegenden Ausarbeitung dar.

Dabei gilt es neben den sprachlichen und motorischen Auffilligkeiten auch die kognitive
Entwicklung zu beriicksichtigen. Diesbeziiglich konnten im Kapitel 4.3 zwei wesentliche
Ergebnisse herausgestellt werden. Zum einen scheint es kaum moglich, eine
verallgemeinernde Aussage hinsichtlich des messbaren Intelligenzquotienten zu formulieren.
Die entsprechenden intellektuellen Leistungen, die die Betroffenen in den verschiedenen
Studien erzielten, reichen von schweren geistigen Behinderungen bis zu teilweise normalen
kognitiven Leistungen. Vermutlich auch auf diese Variationsbreite ist die Vielfalt der
Schulformen, die von PWS-Schiilern besucht werden, zuriickzufiihren. Bezug nehmend auf
die Fragestellung ist es danach nicht moglich, die pddagogischen Bediirfnisse der PWS-
Betroffenen an einer speziellen, bestgeeigneten Schulform auszumachen. Vielmehr ist es
notwendig, spezielle Symptome und Auswirkungen des Syndroms auf die Personlichkeit und
das Intelligenzprofil zu betrachten, um den jeweiligen individuellen Bediirfnissen gerecht zu
werden. Dazu gehort es zum einen, die im Zusammenhang mit dem PWS héufig genannten
Stirken wie z.B. visuell-rAumliche Geschicke oder eine gute Leistung des
Langzeitgedédchtnisses, im Unterricht zu nutzen und auszubauen. Daneben sollten jedoch auch
die moglichen Schwichen innerhalb des Intelligenzprofils herausgefunden und beriicksichtigt

werden. So sind unter anderem lange Aufgabenstellungen bzw. Anforderungen mit vielen



Teilschritten zu umgehen, da die Funktion des Kurzzeitgedidchtnisses bei vielen Betroffenen
als eingeschriankt beschrieben wird. Eine teilweise in der Literatur angegebene Préadisposition
bei dem Erlernen schriftsprachlicher Fahigkeiten gegeniiber mathematischen Lernprozessen
konnte mit der Elternbefragung nicht bestdtigt werden. Hierzu wéren weitere gezielte
Untersuchungen wiinschenswert, um genaue Angaben zu geeigneten Lernmethoden
erschlieBen zu konnen. Insgesamt lassen die moglichen kognitiven Leistungen, die von vielen
befragten Eltern beschrieben wurden, darauf schlieBen, dass die Mehrheit der Betroffenen
anhand der Skala der ICD-10 als lernbehindert beschrieben werden kénnen. Demgegeniiber
steht jedoch der relativ geringe Anteil der Kinder und Jugendlichen mit dem PWS, die eine
allgemeine Forderschule besuchen. Dies ldsst sich unter Umstédnden darauf zuriickfiihren, dass
neben den o.g. Auffilligkeiten mit zunehmendem Alter auch schwierige Verhaltensweisen in
den Unterrichtsalltag einwirken. AuBlerdem bediirfen viele der Betroffenen einer starken
Kontrolle im Erndhrungsprozess sowie — besonders zu Beginn der Schulzeit — intensive
Hilfestellungen bei alltdglichen Handlungen.

Demnach kann nicht nur das Vermitteln von Wissen und Féhigkeiten Ziel des Unterrichts fiir
Kinder und Jugendliche mit dem PWS sein. Vielmehr sollten mindestens die in den
,Empfehlungen zum Foérderschwerpunkt geistige Entwicklung® der Kultusminister-konferenz
formulierten Grundsétze zur Unterrichtsgestaltung Beriicksichtigung finden (Sekretariat der
Stindigen Konferenz der Kultusminister der Lénder in der Bundesrepublik Deutschland,
1998, wvgl. S. 11ff). Insbesondere die Prinzipien der Bewegungsforderung, der
Handlungsorientierung, der Forderung des kommunikativen Handelns, des Denkens und der
sozialen Kompetenz konnten sich positiv auf den Lern- und Forderprozess der PWS-
Betroffenen auswirken und sind vermutlich an der Schule zur individuellen
Lebensbewiltigung am intensivsten zu gewihrleisten.

Allerdings soll an dieser Stelle betont werden, dass der grof3te Forschungsanteil in Bezug auf
das PWS zu den Bereichen der gesundheitlichen Aspekte, des Gewichtsmanagements und der
Verhaltensproblematik ver6ffentlicht wurde. Dagegen gibt es kaum Untersuchungen zur
sozialen Entwicklung sowie zu pddagogischen Moglichkeiten und Bildungsaspekten. Doch
gerade in diesen Bereichen gibt es noch zahlreiche offene Fragen, die auch in den
vorangegangenen Ausfiithrungen nicht restlos beantwortet werden konnten und zumeist durch
Formulierungen wie ‘vermutlich® kenntlich gemacht wurden. Insbesondere fiir
Sonderpddagogen wire es jedoch wiinschenswert, weitere Erkenntnisse zu Lernmdglichkeiten
und eventuellen Einschrdnkungen zu bekommen.

AbschlieBend sollen in einem zweiten Abschnitt dieses Resiimees die grundlegenden
Erkenntnisse der vorliegenden Ausarbeitung mithilfe eines angelegten Schemata (vgl. Anhang
E.) zusammengefasst werden. Dabei sei darauf verwiesen, dass das Bild in der Mitte der

Ubersicht, das wesentliche korperliche Merkmale des PWS widerspiegelt, online unter



http://www.pwsausa.org/ verfligbar ist. Um das Bild sind die drei verschiedenfarbigen Ebenen
,Ursache des PWS’, ,Symptome des PWS’ und mogliche ,Bedingungsfaktoren’ angeordnet.
Beziiglich der zwei letztgenannten Ebenen konnten nur einige Hauptvertreter beriicksichtigt
werden. Hinsichtlich der Symptome kommt dabei zum Ausdruck, dass sie im Wesentlichen in
korperliche Merkmale (links), Entwicklungsverzogerungen (oben) und sozial- emotionale
bzw. Verhaltensauffilligkeiten (rechts) unterteilt werden konnen. Wie bereits in den
vorangegangenen Ausfiihrungen beschrieben wurde, nehmen einige der korperlichen
Merkmale mit zunehmendem Alter ab, wihrend die Schwierigkeiten im Verhalten eher
zunehmen. Dementsprechend verdndern sich auch die Einflussmdglichkeiten im
Lebensverlauf der Betroffenen von medizinischer Versorgung iiber Bildung und Erziehung
bis zu speziellen therapeutischen Angeboten. Wichtig erscheint in diesem Zusammenhang die
Zusammenarbeit eines interdisziplindren Teams aus dem Betroffenen und seiner Familie,
Medizinern, Pidagogen, Therapeuten usw., wobei die Schwerpunkte eines solchen Teams je
nach Betroffenem und Alter variieren kdnnen. Da die Ursache des PWS eine feststehende
Grofe im Leben der Menschen mit diesem Syndrom ist und sie nach derzeitigen
medizinischen Erkenntnissen nicht zu beseitigen ist, ist es umso wesentlicher, dass die
Betroffenen in erster Linie mit all ihren Stirken und Schwichen angenommen und akzeptiert
werden. Doch diirfen vor diesem Aspekt diese Stirken und Schwéchen nicht verallgemeinert
werden, sodass das PWS nicht als ein Syndrom aus Adipositas und geistiger Behinderung
diffamiert werden sollte. Trotz aller Gemeinsamkeiten, die besonders im Rahmen einer
solchen Ausarbeitung hervorgehoben werden, darf die Individualitit eines jeden Betroffenen
nicht vergessen werden. Insbesondere flir den Schulalltag bedeutet dies, dass jedes Kind mit
dem PWS anders ist und dementsprechend auch andere Hilfen und Forderungen bendtigt als
ein anderer Betroffener.

Fir alle Menschen mit dem PWS steht jedoch das Prinzip der Normalisierung im
Vordergrund, wonach ein moglichst normales Leben angestrebt wird (Cloerkes, 2001). Es
darf jedoch in keiner Intervention darum gehen, die Betroffenen der ,,Normal-Population*
anzugleichen, sondern sie zu einem nach ihren Mdoglichkeiten selbstidndigen, gleichberech-
tigten und sozial integriertem Leben zu fiihren. Dazu ist es jedoch ndtig, auch nicht-betroffene
Mitmenschen iiber das PWS zu informieren, um Missverstindnisse zu vermeiden und

Akzeptanz zu fordern.
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