SELBSTBESTIMMUNG
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Bei einer Fortbildung zum Thema, wie man Menschen mit Down-Syndrom fit machen kann fiir ein
selbststandiges und selbstbestimmtes Leben, kam es zu einer Diskussion tber die Frage: Wie selbst-
bestimmt kénnen erwachsene Menschen mit Down-Syndrom sein? Kdnnen sie tatsachlich selbst Ent-

scheidungen treffen?

Bei diesem Gesprach ging es um Erndhrungsfragen und um die Freizeitgestaltung. Die allgemeine
Meinung war: Ja, sie kdnnen sehr wohl Entscheidungen treffen. Nur - diese Entscheidungen sind nicht
immer richtig oder vernilinftig, manchmal haben sie sogar negative, schadliche Folgen. Hat also Selbst-

bestimmung Grenzen?

s geht also um Selbstbestimmung.
Und natiirlich wiirden wir dem
zundchst zustimmen, klar sollen
unsere erwachsenen Kinder mit
Down-Syndrom selbst tiber ihr Leben be-
stimmen. Aber gilt das immer und bei al-
len Fragen? Braucht es zur Entscheidungs-
findung die Unterstiitzung anderer?

Dieses Thema wird héufig von Eltern er-
wihnt. Bei Fortbildungen, in Gesprichen
mit ihnen und auch ich selbst hadere ab und
zu: Soll ich gewisse Entscheidungen akzep-
tieren, weil meine Tochter es selbst so be-
stimmt, oder muss ich/darf ich mich einmi-
schen, weil die Entscheidung einfach nicht
passend, nicht empfehlenswert ist und un-
angenehme Konsequenzen haben kann ...
gesundheitlich, finanziell oder auch, weil sie
die Teilhabe an der Gesellschaft erschwert.

Eltern jiingerer Kinder oder von Teenager
n sind der Meinung, dass Selbstbestimmung

moglich sein muss. Durch die richtige Erzie-
hung und indem man mit gutem Beispiel vo-
rangeht, werden die Kinder spiter dazu in
der Lage sein. Sie seien jetzt als Jugendliche
schon ganz kompetent und wiissten genau,
was sie wollen oder was sie nicht wollen. Sie
wiren jetzt schon in der Lage, gewisse Dinge

selbst zu entscheiden, z.B. mit was sie sich in

der Freizeit beschaftigen. Das konnte doch
nur besser werden.

Betreuungspersonal reagiert hiufig aus
einer anderen Perspektive. In ihrer Aus-
bildung steht das Thema Selbstbestim-
mung sehr zentral und es wird ihnen ge-
lehrt, dass die Selbstbestimmung der Per-
sonen, die sie begleiten, zu fordern und vor
allem zu respektieren sei. Und danach ver-
suchen Assistent:innen sich so gut wie mog-
lich zu richten. Eine Tatsche, die wir als El-
tern natiirlich begriiflen. Einerseits. Aber
andererseits?
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Konnen Erwachsene mit Down-Syndrom
tatsichlich selbst wohliiberlegt tiber ihr Ess-
verhalten entscheiden oder dariiber, wie sie
ihre Freizeit gestalten? Um diese beiden The-
men ging es in unserer Diskussion. Es gibt
natiirlich noch viele andere problematische
Bereiche!

Eltern von Erwachsenen mit Down-
Syndrom jedoch sehen die Sache mit der
Selbstbestimmung zunehmend kritischer.
Sie stellen fest, dass, obwohl ihre erwachse-
nen Kinder das Leben ganz gut meistern, sie
trotzdem in vielen Bereichen Anleitung, Be-
ratung und Motivation brauchen.

Sie stellen sich wie ich die Frage: Wie
viel Selbstbestimmung ist vertretbar? Muss
man alle Entscheidungen respektieren, auch
wenn diese unklug sind und eventuell sogar
Schaden anrichten?

In der Diskussion zwischen Eltern und Be-
gleitenden geht es dabei gar nicht so sehr da-
rum, ob die Menschen mit Einschrankungen
zu wenig gefragt wiirden oder zu wenig selbst-
bestimmt entscheiden konnten, sondern ge-
nau um das Gegenteil. Das Personal wiirde
zu viel Selbstbestimmung zulassen und Din-
ge tolerieren, die sich fiir den Menschen mit
Down-Syndrom nachteilig auswirkten. Eltern
meinen ab und zu, dass dabei auch eine gewis-
se Bequemlichkeit eine Rolle spielt.

Es ist ndmlich einfacher, den Menschen
selbst bestimmen zu lassen, was und wie viel
und wie oft er isst, als mit ihm zu diskutieren,
was verniinftig und gesund ist. Und die Ess-
gewohnheiten dauernd zu kontrollieren. Das
Gleiche gilt beim Freizeitverhalten. Wenn
die Person keine Lust hat, etwas gemeinsam
mit anderen zu machen oder irgendwie ak-
tiv zu sein, es aber bevorzugt, in ihrem Zim-
mer zu bleiben, allein, um sich mit immer
gleichen Tétigkeiten zu beschiftigen, kann
man den einfacheren Weg wihlen und dies
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akzeptieren, weil die Person es so entschei-
det. Oder man versucht sie zu iiberzeugen,
doch erst mal Sport zu machen, gemeinsam
mit anderen ein Spiel zu spielen ... Das kos-
tet mehr Kraft, mehr Geduld und mehr Zeit.

Obwohl wir unsere Kinder mit Down-
Syndrom so erziehen, dass sie moglichst »fit
for life« sind, kénnen wir nicht davon aus-
gehen, dass der erwachsene Mensch mit
Down-Syndrom dann auch tatsichlich alles
allein, alles selbststandig und selbstbestimmt
schafft. Er oder sie wird in einigen Bereichen
immer Unterstiitzung brauchen. Bevor Ent-
scheidungen getroffen werden, muss in Ge-
spriachen aufgezeigt werden, was die Kon-
sequenzen sein konnen. Es muss tiberlegt
werden, wie Dinge angegangen werden, so-
dass auch langfristig ein gutes Ergebnis da-
bei rauskommt. Und dies ist ein miihsamer
Prozess!

Selbstbestimmung
und Freizeit

In diesem Zusammenhang miissen wir uns
die sogenannten DS-spezifischen Merkmale
genauer anschauen. Diese konnen Entschei-
dungen beeinflussen. Meistens diskutieren
wir diese Besonderheiten, wenn es beispiels-
weise um schulisches Lernen geht. Aber ty-
pische DS-Merkmale spielen auch weiterhin
eine Rolle. Auch beim noch so selbststindi-
gen Menschen mit Down-Syndrom. Manches
wird eventuell noch intensiver. Und sie sind
mit dafiir verantwortlich, dass gewisse Ent-
scheidungen - vor allem langfristig gesehen -
unerwiinscht, sogar schidlich sein konnen.

Folgende DS-spezifische Besonderheiten
scheinen »verniinftigen« selbstbestimmten
Entscheidungen, wenn es um eine abwechs-
lungsreiche, aktive Freizeit geht, in die Que-
re zu kommen:



® Menschen mit Down-Syndrom sind
héufig nicht sehr flexibel, sie haben
Schwierigkeiten, von einer zur néchs-
ten Tétigkeit zu wechseln. Deshalb wird
mit Verweigerung reagiert, wenn sie
zu einer Aktivitat aufgefordert werden.
Es ist angenehmer, dort zu bleiben, wo
man gerade ist, statt sich irgendwie auf
den Weg zu machen.

® Grooves sind wichtig - alles soll immer
moglichst gleich ablaufen, nach festen
Regeln. Falls also jemand dieses Muster
durchbrechen will, stofit er oft auf einen
heftigen Protest. »Stur« wird am eigenen
Muster festgehalten.

& Menschen mit Down-Syndrom fehlt oft
die intrinsische Motivation - von sich
aus etwas Neues ausprobieren zu wol-
len, ist eher selten. Schon einfach sich
aufzuraffen, um gewissen Aktivitdten
nachzugehen, fillt schwer.

Wenn man also Menschen mit Down-
Syndrom fragt, ob sie Lust haben, mitzuge-
hen zum Schwimmen, zum Shoppen, zum
Sport oder auf einen Ausflug, muss man (zu-
néchst) mit einer Absage rechnen. Wenn
man das als Selbstbestimmung hinnimmt
und den Menschen sich selbst iiberldsst, was
passiert dann?

Er bleibt in seinem Zimmer, schaut Fil-
me an, hort Musik, schreibt Worterlisten
oder ordnet seine Duplo-Figuren-Samm-
lung. Stundenlang. Am néchsten Tag wieder,
eben immer weiter so. Dieses Muster ldsst
sich nunmehr schlecht 4ndern. Der Groove
hat sich schon verfestigt. Aber er mdchte es
ja gerne so. Er hat es eben selbst so bestimmt!

Wenn wir dies weiterdenken ... und die
Person weiterhin auf diese Art im Stich lassen
mit thren Filmen, Duplo-Figuren oder Wor-
terlisten, dann miissen wir uns nicht wundern,
dass die kognitive Entwicklung stagniert. Statt
durch Aktivitaten Neues zu lernen, bekommt
sie immer weniger mit von der Welt um sie
herum. Sie lebt in einer eigenen Welt. Statt ge-
meinsam mit anderen etwas zu unternehmen
und so teilzuhaben am gesellschaftlichen wie
geselligen Leben, vereinsamt die Person.

Auflerdem bedeutet dies, dass sie durch
zu wenig Bewegung an Gewicht zunimmt
und die eigene Gesundheit aufs Spiel setzt.
Aber es ist alles selbstbestimmt! Selbstbe-
stimmung als oberstes Gebot?

Selbstbestimmung
bei Erndhrungsfragen

Ein zweites Thema, das fiir viele Diskussio-
nen sorgt, ist die Erndhrung.

Auch hier sollte man gewisse Aspekte, die
mit dem Down-Syndrom zusammenhangen,
im Blick behalten.

s Ein hiufig fehlendes Sattigungsgefiihl
kann zu sogennantem »overeating«
fithren.

B Durch einen verringerten Stoffwechsel-
umsatz werden weniger Kalorien ver-
brannt. Und die meisten Menschen mit
Down-Syndrom essen gerne und ha-
ben - wie viele andere - eine Vorlie-
be fiir weiche, meist kalorienreiche
Nahrungsmittel, siifie Getranke oder
Fastfood.

Dabei scheint eine jahrelange Erziehung
in der Familie, um ein gesundes Essverhalten
zu entwickeln, nicht unbedingt nachhaltig zu
sein. Wenn eine Person mit Down-Syndrom
selbst zustdndig ist fir ihren Speisezettel
und selbst einkaufen gehen kann, allein be-
stimmt, was sie isst und trinkt, diirften sich
schnell schlechte Ess- und Trinkgewohnhei-
ten einschleichen.

Die Folgen sind Ubergewicht und Adipo-
sitas. Verschiedene andere gesundheitliche
Probleme konnen folgen: Diabetes, Gelenk-
probleme, eine allgemeine Unbeweglichkeit.
Und im duflersten Fall: Magenverkleinerung
und neuerdings Abnehmspritzen.

Was schlechte Essgewohnheiten lang-
fristig fiir gesundheitliche Konsequenzen
haben konnen, ist fiir jemanden mit Down-
Syndrom schlecht nachzuvollziehen. Es
fehlt dem Betroffenen die Einsichtsfahig-
keit. Wenn er die Zusammenhinge halbwegs
versteht und etwas dndern mdchte, ist es sehr
schwer, die festgefahrenen Angewohnheiten
(die Grooves) loszuwerden.

Hat Selbstbestimmung
Grenzen?

Eltern und Geschwister — sie sehen die Din-

_ ge zunichst durchaus etwas lockerer - ma-

chen die Erfahrung, dass Erwachsene mit
Down-Syndrom wohl doch noch viel An-
leitung, Beratung und Unterstiitzung brau-
chen, um zu sinnvollen Entscheidungen zu
kommen. Egal, wie selbststindig sie offen-
bar sind. Das Down-Syndrom ist noch da!
Und gewisse Einschrankungen deshalb auch.

Was also tun? Diirfen wir mitreden, mit-
bestimmen? Wie viel, wie oft, bei allem? Wie
viel Kontrolle ist nétig? Oder ist das dann
fremdbestimmt und tibergriffig?

Kann man zusehen, wie jemand seine Ge-
sundheit ruiniert? Oder dass er vereinsamt,
weil er es vorzieht, fiir sich allein zu sein?
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Darf man das als Eltern, als Geschwister zu-
lassen? Und als Assistenzpersonal? Nein, das
ist schlichtweg unverantwortlich.

Aber wie kommen wir aus diesem Dilem-
ma raus? Wie kommen wir zu einem guten
Miteinander, wo beides, Selbstbestimmung
des Betroffenen und Mitbestimmung durch
andere, Platz hat? Wie viel Unterstiitzung,
wie viel Entscheidungshilfe brauchen Men-
schen mit Down-Syndrom, und wie gestal-
tet man das? Wie finden Familien und Per-
sonal Losungen, die fiir beide Seiten akzep-
tabel und realisierbar sind?

Restimee: Selbstbestimmung ist moglich
bei vielen kleinen Entscheidungen. Wenn es
jedoch um herausfordernde Themen geht,
braucht es Beratung und Erkldrungen, um
gemeinsam die passende Losung zu finden.

Hier wurden nur die Bereiche
Essverhalten und Freizeit
angesprochen. Es gibt noch
viele andere Themen, die zu
einem Problem werden kénnen
und bei der Selbstbestimmung
hinterfragt werden muss (Filme,
soziale Medien, Kleidung,
Schlafzeiten usw.).

Erzahlen Sie uns von Ihren
Erfahrungen. Wo und wann
funktioniert Selbstbestim-
mung gut? Wo funktioniert
Selbstbestimmung schlecht
oder gar nicht? Wo missen Sie
als Familie eingreifen, mit-
mischen, kontrollieren? Wie
kdnnen Sie unterstitzen?
Welche Losungen fiir welche
Probleme haben Sie ge-
funden? Welche Dinge kann
Ihr Sohn oder Ihre Tochter
sehr gut selbst entscheiden.
Wo braucht er/sie Hilfe?
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