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Sicherheit durch Grenzen

Personliche Grenzen sind Richtlinien, Regeln oder Grenzen , die eine Person setzt, um
von anderen Menschen in angemessener , sicherer und zuverlassiger Weise behandelt zu
werden, und um sich Moglichkeiten der Reaktion zu schaffen, wenn jemand diese
Grenzen (Uberschreitet . Sie entstehen aus einer Mischung von Uberzeugungen,
Meinungen, Einstellungen, Erfahrungen aus der Vergangenheit und sozialem Lernen. (frei
nach Wikipedia)

Menschen mit PWS haben eine erhéhte Angst und brauchen von anderen gleichbleibende
und konsequente Richtlinien oder Grenzen um sich sicher zu fuhlen und entsprechend
reagieren zu konnen auf das, was um sie herum passiert. Grenzen beinhalten positive
Verhaltensstrategien durch die Bestatigung erwinschten Verhaltens statt durch
Bestrafung unerwiinschten Verhaltens. Durch Grenzen lernen die Menschen mit PWS,
was |hnen und der Gesellschaft gegentber angebracht ist und wie man effektiv
kommuniziert. Was es zu erlernen gilt, muss einfach Gbermittelt werden, verstandlich und
in einer klaren Art und Weise, um Angst zu minimieren.

Das Einhalten von Grenzen ist wichtig fur alle Menschen, die mit einer Person mit PWS zu
tun haben. Grenzen sind Werkzeuge, um dem vom PWS Betroffenen Angst zu nehmen
und schwierige Reaktionen auf Gesagtes oder Geschehenes zu verringern. Wenn
Grenzen nicht von allen gleich gehandhabt werden, ist dies verwirrend und problematisch
fur die vom PWS Betroffenen. Inkonsequenz kann viele, anhaltende Probleme ausldsen.
Grenzen halten uns alle "auf derselben Seite®.

Erinnern wir uns daran, wie Menschen mit PWS denken...

1) Die meisten Menschen mit PWS empfinden durchgangig und ein Leben lang Angst vor
Entscheidungen, erfahren Verunsicherung durch Gehortes und Gesehenes, durch die
Schnelligkeit, mit der Entscheidungen getroffen werden sollen, den standigen Trieb zum
Essen, und durch das Bestreben ,wie die anderen zu sein“. Auch sind die meisten
Menschen mit PWS konkrete Denker! Die Worte, die Sie verwenden und der Ton, mit
dem Sie sprechen, werden genau gehért von der Person mit PWS. Nur sehr wenige
kbnnen " zwischen den Zeilen lesen " oder eine zugrunde liegende Bedeutung
interpretieren. Wenn Sie laut sprechen oder sogar in leicht genervtem Ton, wird der vom
PWS Betroffene "hodren”, dass Sie witend sind.

Dies wird die Angst erhéhen und haufig zu einer negativen Antwort fuhren! Wenn Sie
angstlich sind, wird die Angst des Betroffenen auch zunehmen. Achten Sie auf jedes Wort,
weil die Person mit PWS alle Worte hort, aber nicht immer die Bedeutung des Gesagten
versteht. Mit weniger Worte und einer ruhigen Stimme bleiben Sie gelassener und sagen
nichts, was fehlinterpretiert werden oder zum Streit filhren kann.
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Weniger ist mehr

2) Zu viel Auswahl ist verwirrend fir Menschen mit PWS. Eine begrenzte und geeignete
Wahl schafft Sicherheit. Statt "Wo mdchtest du heute hingehen?" ist es besser zu fragen
"Willst du heute einen Film ansehen oder in den Zoo gehen?" Weniger ist mehr

3) Visuelle Fuhrung ist immer hilfreich! Zu viele Anweisungen sind verwirrend, da
Menschen mit PWS verzdgert Informationen verarbeiten und ihnen Teile des Gesagten
entgehen. Mit Bilderfolgen lasst sich eine Aufgabe mit mehreren Schritten einfacher
verstehen. Zum Beispiel: Handewaschen - ein Bild ist leichter zu verstehen, umzusetzen
und sich zu merken. Denken Sie daran, Menschen mit PWS sind fahig, raumliche
Strukturen schnell wahrzunehmen, sie erkennen ganze Muster auf einen Blick!

Je friher im Leben Grenzen etabliert werden, desto leichter ist es fur die Person mit PWS.
Wenn das Erwachsenenalter erreicht ist, sind viele Eltern durch das stéandige PWS
Management erschopft. Manche Eltern glauben auch, dass ihr nun erwachsenes Kind die
Dinge andern kann oder fir sein eigenes Verhalten verantwortlich ist, und dass sie die
Grenzen, die sie ihm als Kind eingerichtet hatten, lockern kénnen.

Wir wissen aber, dass dies bei PWS nicht mdglich ist. Menschen mit PWS werden immer
ein konsequentes Verhaltensmanagement brauchen, feste, klare Grenzen, die sie standig
austesten. Wenn sie spiren, es gibt eine Chance, sie zu brechen, werden sie nicht locker
lassen. Sobald sich Grenzen gelockert haben oder die Person mit PWS die Freiheit von
minimalen oder fehlenden Grenzen erfahren hat, beginnt ihre Welt nach und nach zu
zerfallen. Dann ist es so viel schwerer, die Grenzen, die zuvor ,Sicherheit garantierten
und Verhaltensausbriiche reduzierten, wiederherzustellen. Auch wenn wir die Individualitat
des Einzelnen mit PWS respektieren, dirfen wir nie die unveranderlichen Merkmale des
Syndroms vergessen. Erwartungen an die Person mit PWS miussen realistisch bleiben.

Erneutes Schaffen von Grenzen ist schwer, aber nicht unmdglich! Im Allgemeinen wird ein
auslésendes Moment helfen, eine Anderung herbeizufiihren - das heiRt, die nicht "
begrenzte " Umwelt zuriick zu a&ndern in eine " begrenzte ". Das schriftliche Festhalten
neuer oder wiedereingefuhrter Grenzen in Form eines Vertrages kann sehr hilfreich sein!
Einfache, klare Erklarungen, warum die Grenzen notwendig sind, sind wesentlich und
sollten, wenn mdoglich, durch einen Arzt oder anderen Fachmann unabh&ngig von der
Familie unterbreitet werden.

Von Kind an praktizierte Regeln, beispielsweise bei der Planung und Menge von Essen,
lassen sich auch bei Erwachsenen mit PWS anwenden, jedoch kann sich die Umsetzung
der Grenzen verandern. Grenzen mussen haufig Uberprift werden, um die
Angemessenheit und Wirksamkeit flr den Einzelnen zu gewdahrleisten. Grenzen missen
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moglicherweise angepasst werden an verschiedene Lebensstadien und veranderte
Umstande - beispielsweise wahrend der Ubergangsphase von der Schule in die Zeit nach
der Schule oder von einem Beschaftigungsprogramm zu einer Arbeitsstelle.

Achten Sie auf Veranderungen von Grenzen, insbesondere diejenigen, die sich in den
ublichen Lebensstil einschleichen!

Die Eltern sind die ersten und wichtigsten Grenzsetzer, da sie ihre Kinder ( jung oder alt )
besser kennen als jeder andere, und sie sind die wichtigsten Menschen im Leben ihrer
Kinder. Wenn ein Erwachsener mit PWS beginnt, an Aktivitditen unabhangig von der
Familie teilzunehmen, wird dies oft als eine Gelegenheit gesehen, seine / ihre
Unabhangigkeit zu entwickeln. Die Eltern kénnen, oft nur ungern, aus ihrer Rolle als
Grenzwachter  zurlcktreten, indem sie Betreuungspersonen erlauben, eine
Arbeitsbeziehung mit ihren Angehdérigen mit PWS zu entwickeln. So kdnnen Grenzen flr
die Situation weiterentwickelt werden, aber ihre Notwendigkeit bleibt bestehen.

Eine Mutter schreibt ...

Als meine Tochter begann, an einem Tagesprogramm teilzunehmen, gewohnte sie sich
an, morgens mit dem Personal einen Kaffee zu trinken und nachmittags nochmals. Die
Anzahl der Tassen Kaffee erhdhte sich nach und nach und wurden zum heiligen Ritual fur
sie. In Verbindung damit eskalierte ihr Konsum von kinstlichen Suf3stoffen dramatisch,
weil sie verantwortlich fiir die Stf3stoffe war. Im Nachhinein wird mir klar, ich héatte mehr
auf der Hut sein miussen! Der Prozess, erneut Grenzen einzurichten, war sehr schwierig
und verursachte ein problematisches Verhalten. Ich hatte das Limit fur ihren Ublichen
taglichen Kaffeekonsum einhalten missen und den Gebrauch von kinstlichen SiuR3stoffen
nie erlauben durfen.

Sollten das Brechen von Grenzen Konsequenzen nach sich ziehen?

Konsequenzen betonen die Bedeutung der Grenzen, aber lernen Menschen mit PWS aus
Konsequenzen? Wir alle wissen, dass Lebensmittel, wenn erreichbar, gegessen werden,
egal was, und dass Konsequenzen in Form von "Bestrafung" in Zusammenhang mit
Ern&hrung nicht fair ist fir Menschen mit PWS. Jedoch kdnnen angemessene Folgen fur
bekannte, diskutierte und verstandene Grenzen sehr effektiv sein. Die Konsequenzen
muissen gut verstanden und immer eingehalten werden, sollte eine Grenze gebrochen
werden. Denken Sie an die Macht der Konsistenz!

Zum Beispiel:
Peter liebt Bowling und geht in der Regel jede Woche dorthin. Es gibt eine Konditorei auf
dem Weg zum Bowling und bei einer Gelegenheit, als er von einem lassigen Mitarbeiter

1Irs0 ’
INTERNATIONAL

PRADER-WILLL SYNDROME
ORGANITSATION

Famcare is a project of IPWSO.
http://www.ipws0.0rg




fam
care

FOR FAMILIES WITH PWS

zum Bowling begleitet wurde, gelang es ihm, diesen zu Uberreden, ihm ein Obstteilchen zu
kaufen. Er begrindete es damit, dass er nicht sein ganzes Frihstiick gegessen hatte und
sich ein wenig "schwach" fuhlte. Der Mitarbeiter wurde fur diese Erlaubnis gerugt, denn die
Mahlzeit lag nicht im Zeitplan, aber Peter kann sehr Uuberzeugend gegenuber
ahnungslosen neuen Mitarbeitern sein! Seit diesem Ereignis versucht Peter, wenn er
schlecht drauf ist, auf seinem Weg zum Bowling jedes Mal, seinen Begleiter zu Uberreden,
dass er wirklich ein Teilchen braucht.

In den meisten Fallen wird er an die " Grenzen ", erinnert, aber manchmal regt er sich sehr
auf, und in seltenen Fallen kommt es zu einem richtigen Wutanfall. Seine Mitarbeiter
haben nun vereinbart, sofort nach Hause zuriick zu gehen, sobald er sich wegen der
Konditorei aufregt. An dem Tag kann er nicht zum Bowling. Die Haufigkeit der verpassten
Bowling Tage ist sehr gering, da man ihn am Abend vorher daran erinnert, wie gern er
Bowling spielt.

Ist es die Grenze oder die Konsequenz, wodurch sich Peters Verhalten in der Nahe der
Konditorei verbessert hat? Mdoglicherweise ist die Antwort die Kombination von beiden.
Beide Situationen zeigen, wie wichtig es fir alle Familienmitglieder und Betreuer ist, gut
tber PWS informiert zu sein und die Notwendigkeit konsequenter Grenzen fur Menschen
mit PWS zu verstehen.

Die effektivsten Grenzen sind diejenigen, bei denen ein PWS Betroffener sehen kann,
dass sie von Vorteil fur ihn in irgendeiner Weise sind, oder dass sie akzeptabel fir eine
intelligente Person, so wie fur ihn sind

Was hélt eine Grenze wirksam erhalt, ist der Glaube an ihren Wert und die konsequente
Praktizierung dieser Grenze.

,Ein NEIN aus tiefster Uberzeugung ist besser als ein JA, das lediglich aus Gefallen
geaulRert wird, oder schlimmer, um Probleme zu vermeiden.*
Mahatma
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