
AChten au帥berforderungssituationen

be喜 Kindern nit PWS von urs Eiholzer
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lth bin im Veriauf der letzten Zeit immer wieder

auf岩hnliche Situationeh geStoSSen. WeIthe mir

hun Zunehmend Serge be嶋iteh, Es gent um die

UbeHorderuhg VO∩ Kihdem nit prader Willi Syn-

drom,

in den Ietzten zwei Jahren sin° soiche in me活er Beur-

teilung bei drei Kindern im A一ter zwischen e一f und 13

Jahren aufgetreten und haben zu grossen Sorgen und

auch zu einem grossen Aufwand fur die Eitern und fur

die medizjnisかen Betreuungspersonen gefOhn

AIie drej F訓e sin° ahnlich. und zeigen auCh einen ahn-

iichen VerIauf, Die Oberf°rderungssituationen sjnd

wahrscheinIich auch ahnlich. obwohi sic von aussen be-

trachtet manchmal unterschiedlich auSSehen.

Warum trj惟es die Altersgruppe ll-13 ｣ahre am star-

kSten? in dieser Zeit um den Beginn de† Pube雌tSent-

wickiung herum ist es wichtjg. ahniich zu sejn wje die

anderen Kinder (zum BejSpiei der SchuikiasSe) und ent-

Sprechend auch Freunde und KoIIegen zu haben. Dies

ist f加Kinder nit Prader W帥§yndrom und ihren Auf-

faiiigkeiten insbesondere ihrer Langsamkejt fur andere

Kinder nicht so attraktiv. Weii eS aber so wichtig ist. ge-

ben si°h unsere PWS Kinder besonderS grosse MOhe da-

zuzugeheren und れoch gieicherals die anderen zu Sein.

DieSe Situation iSt an und for si°h nit grossem Stress

verbunden. Wenn jetzt 〔och ejn Lehrer dazu kommt.

der die Kinder vorwさ鴫brjngen wiII. kommt れoch mehr

StreSS dazu. weii die PW5-Kjnderja auch da bei den an-

deren mithaiten w°Iien, Dann gibt eS beim Einen n°ch

den ÅnderungiStreSS eines SchuIIagerS. naturiich wje-

derum verbunden mit dem 5°zjaIen Stress 《ich mechte

d°Ch auch dazu geheren md ich gebe mir beS°ndere

Muheが, per andere bemerkt Schmerzhah daらs die Fa一

miije mi‡ der Behindermg eben doch nicht So einfach

umgehen kann. Das kann v胡Iig unbewusst fur die EI-

tem geSchehen. zum Beiipiel °in sportlicher VateL de†

die k6rperljchen Grenzen SeineS Sohnes zu wenig Wahr-

nimmt,

Wie bemerkt man eine

solthe uberforderungssituationT

Wa§ jch geSehen habe. merken die Eitem immer schon

fruh. dasS etwaS nicht Stimmt, Die StreSsSympt°me wie

Skinpickjng und WutanfaIIe nehmen zu. die Kinder wer-

den irgendwie anderS. in solchen Situati°nen muss man

si°h unbedingt fragen. was die UrSache da fur jSt. Ich bin

heute der AnSicht, daらs eS in dieser Aitersgruppe prak-

tisch immer um zu vieI Stress geht. den der BetroHene

oder die Betr0倍ene nicht mehr managen kann und der

Ober kurz oder iang zu ejner extremen psychischen Re-

aktion fuhren wird,

Zwei der drej genannten Kinder mussten in der Foige

wahrend einer gewissen Zeit psychiatrisch hospitaiisiert

werden und auch mjt Psychopharmaka behandeIt wer-

den. Beim dr柾en ist die Sache れoch nicht ganz ausge-

standen. nestend kann man aber auch sagen. dass eine

soiche psychische Ausnahmesituatj°n wie Gin Gewitter

aufdie Kinder und die FamiIien auhri什t, abersich dam

in der Regei auch mach reIativ kurzer Zeit wieder wie ein

Gewitter verzieht.

Zusammenfassend kann man sagen. dasS eS eimger一

massen gefahriich sein kam. Kinder nit Prader W冊

Syndrom allzu sehr zu fordern. Sic kOnnen sich dage-

gen nur mi‡ psychischen Au日割Iigkeiten und. wenn der

Stressはnger andaue巾mit einer akuten pSyChischen

Krankheit wehren,

Nathtrag

Wenn ich mir die drei FaIlejetzt n°Ch einmal durch den

Kopf gehen Iasse. so scheint mir foIgender AbIauf m69-

iiCh:

Am An fang kemte daS Bestreben der帥ern stehen言hr

Kind so gut wie megljch ferdern zu iassen, Vieiieicht hat

damn das Kind dasGiuck. odereben manchmai auch das

Pech. in eine sehr engagieHe heiipadagogische Schuie

mit sehr engagienen Lehrern und Heiipadagogen zu

k°mmen. Welche nur daS Beste wolien und aiies dran-

Setzen, "alles" aus den MOglichkeiten dos Kindes he-

rauSZuhoien. in der Schuie bemerkt niemand, dass das

Kind uberfordeH ist. weii die Lehrer gar nicht merken

kenneれ. dass dies So ist. Kinder mit PWS haben v.a. in

dieSem A一ter eine瞭ndenz. einfach zu Sagen. dass es

gut gent. Sie reden den Leuten irgendwie Mach dem

Mund. weii sic ia訓es so gut wie mogiich machen woi-

len. Es kommt mir manchmaI vor, ale ob sic sich wieein

Cham引eon der Umgebung anpassen wOrden. Es sin°

die Eitern. die zu Hause dann merken. dass eS njcht gut

geht. weii das Kind deprimje巾geStresst jst und weiI das

ikinpicking neu auhr匝°der zunjmmt, Wenn sic damn

in die Schule gehen und mjtteilen. dass es den Kind in

der Schuie wahrscheiniich nicht gut gehe. damn sin° die-

Se engagierten Lehrer und Heilpadagogen naturgemass

sehr uberrascht. weil sie la aiIes geben. tejlwejse sogar

ihre Freizeit.

Kinder mit Prader WiIii Syndrom kenneれ si°h oHenbar

jnsbesondere in der Aitersgruppe gerade vcr und um

die Pube鴫t Schiecht gegen eine Ube舶rderung und

ObeHorderung abgrenzen. Es braucht dann in dieSen

SchuIen intensive Gesprache und Aufklarung.
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Was ist eine kompetente Unterst蘭zung de喜 Familie7

von Urs Eiholzer

Aufgruhd der in teを虞er Zeit aufget嶋teheh Uber

forderungssituatiohen bei Kindern nit prader

Willi Syndrom. habe iCh auCh ausl輯hrlich da舶ber

hachgedacht. …ie eine sinnvolle Uhte略軸tzung

der EItern un回 der Familie aussehen soltte,

Ich glaube. die Eitern von Kindern mit Prader W冊Syn-

drom musseれ unbedingt Iernen. si°h selbst e情zient zu

wehren. Sic kenneれ das auch. denn Sie Sind ja in Wirk-

iichkeit die Expehen fur das Prader W冊Syndrom. Ich

bin immer vom Gedanken ausgegangen. dass we柵 ich

ais Arzt zu frOh in der Schuie oder beispieisweise bej

der Physiotheraple oder der Er蒔hrungsberaterin in-

terveniere. den EItern die Chance nehme. seibst kom-

petent hinzustehen und den GeSprachspartnern kiar

zu machen. was sie wissen. was sie woiien und wie das

oder jenes zu geschehen hate Darum versuche ich so

iange wie megiich. die帥ern s° zu beraten. dass sic

seibst diese Gesprache fuhren kemen, Das gibt den EI-

tern gegenuber den profesSioneilen Gesprachspahnern

Kra什und Autori･胎t. Auch Eitern von nichtbehindeHen

Kindern brauchen in der Schuie 〇日sehr vieI Power und

Durchsetzungskra廿um ihr Kind beispleisweise jn Mob-

bing Situationen a(胎quat zu schOtzen. Wenn der Arzt

dies den EItern abnimmt. Werden si°h die Eitern daran

gewehnen. nicht seibst zu kampfen. Der Arzt solite erst

dam eingreifen. wenn er merkt. dass etwas geschieht.

das iangfrjstig schiechte Auswirkungen haben kennte

und schwer zu korrigieren ware.

Und wa§ ist zu tun. Wenn si°h psychiatrische Symptome

zunehmend manifestieren7 5011te der Spezialist fur PWS

diese Behandlung Obernehmen °der soiite °in Psychi-

ater hinzugezogen werden. de† in de† Regei ja keine

Ahnung vom PWS hat?

in einer psychoiogischen Ausnahmesituation muss la高一

nerhaib kurzester Zeit viei in Bewegung gesetzt werden,

Das kann normaierweise der Arzt in seinem Praxjs訓tag

gas nicht ieisten, Auch war mein BauchgefOhi immeL

dass ich mich nicht um die psychischen Symptome kum一

mern sollte. um nicht zu machtig zu werden. Ich gIaube

man kann nicht Hormone. psychosoziaie Situation. Er-

ziehung. Essen und Bewegung etc. und dam auch れoch

die psychischen Ausnahmesituationen behandeIn,

Zusammen mit Barbara Whitman. von der St. Louts

University in Missouri. habe ich vcr elnlgen Jahren zu

dem Theme ein Paper vereHentiicht: 《A comprehen-

sive 巾am Approach in the Management of Prader-W冊

Syndrome》〟とine der Quintessenz ist: Bei schwerer psy-

chiatrischer Au縦iligkeit. d.h. immer dam. wenn Psy-

chopharmaka angewendet werden mussen. braucht es

einen Psychjater oder eine Psychiaterin. Der Psychiater

soi一 dasjenlge Medikament anwenden. We一ches er bet

einer anderen Person ohne PWS in de† gegebenen Situ-

ation ろuch anwenden wOrde. aber in ejner sehr gerin一

gen Dosierung, Mit dem Einges輪ndnis. jetzt brauchen

wir einen PsychiateL ∃st ja auch die Erkemtnis verbun-

den. dass jetzt psychisch neu etwas ganz Besonderes

geschieht und dais man fur diese neue Situatjon auch

andere neue Fachleute braucht.

im FaIi mit meinen gesch‖deHen Patienten hat es im

Hintergrund eine ganz enge Zusammenarbejt nit dem

Psychiater gegeben. was von beiden Seiten Sehr po5両v

wahrgenommen wurde und schiussendiich auch fur das

Kind und die Fam掴e °in grosser Gewinn war.

Filmeォ隅m Thema

Seit 2003葡h競die Stiftung Arkadis im

Haus Scharenmatte SChweizweit die erste

Spezie畦Wohng間隙pe範r vo鳳praderW掘-

Syndrom bet的惰ene Mens帥en im Erwach-

senenalteh

u膳崩holzer ist Yon der軸ftung angefragt

word鮒. oめer in eine帥IhterView織機er da喜

prader Will蒔yndrom sprechen k6nnte. Nun

ist sowo州der Film鵡ber den Alltag in de†

W°hngrup醍als auch 照as lnterview aufge-

schal鴨竃.

inte評iew mi‡ Urs EiholZer

zum prade中潮拙蒔yndrom (ca 10 Minuten)

https:llvi meo.comll 89205460

〝Unau情割Iig-au鯖割lig, Leben mit den

PraderW輔一重ymdmm〝 (Ca 20 Minuten)

https:llvimeo.coml1 891 931 43
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