5. Deutsches Down-Sportlerfestival
im Rahmen der HEXAL-Initiative,, Flr eine bessere Zukunft*
12. Mai 2007,
Frankfurt am Main, Sport- und Freizeitzentrum Kalbach

Infoveranstaltung fur Eltern:
, Wenn Menschen mit Down-Syndrom die eigene Sexualitét
entdecken...”

Referent:

Wilfried Wagner-Stolp, Bundesvereinigung Lebenshilfe
Raiffeisenstral3e 18, 35043 Marburg-Cappel

Tel. 06421 491 186

Direktfax 06421 491 686

Wilfried.wagner-stol p@lebenshilfe.de


mailto:Wilfried.wagner-stolp@lebenshilfe.de

Sehr geehrte Damen und Herren, liebe Eltern,

den Veranstaltern danke ich dafUrr, dass sie mich zu diesem Impulsreferat zur
Sexualitét eingeladen haben. IThnen hier im Raum danke ich, dass Sie bei aler
Vielfalt der Aktionen hier und der Lebendigkeit um uns herum diese Stunde in-
vestieren werden, damit wir hier zusammen Uber das Thema Sexualitét ins Ge-
sprach kommen konnen.

Mein Referat habe ich wie folgt gegliedert:

1. Grundgedanken zu Sexualitat und Behinderung
2. Zum Recht auf Aufklarungfir alle
3. Pubertat und sexuelle Reife

3.1 Die kor per liche Entwicklung

3.2. Die psychische Entwicklung

3.3. Lust und Selbstbefriedigung
4. Kennenlernen, Liebe, Partner schaft
5. Was M enschen mit Behinder ung zum Thema Sex meinen

1.  Grundgedanken zu Sexualitat und Behinderung

Sexualitét spielt eine wichtige Rolle in der Entwicklung der menschlichen Per-
sonlichkeit. Sieist deshalb gleichermalien fir Menschen mit und Menschen oh-
ne Behinderung bedeutsam. Weder sind M enschen mit Behinderung Ubersteigert
triebhaft (eine immer noch haufig anzutreffende Meinung), noch ist ihnen Sexu-
alitét unwichtig.

Frauen und Manner mit einer Behinderung erleben Lust, sie begehren Korper
und sehnen sich nach Partnerschaften — ob mit oder ohne genitalsexuelle Prakti-
ken.

Wie auch bei Menschen ohne Behinderung konnen die sexuellen Bedirfnisse,
die Wiinsche, Fahigkeiten und Erfahrungen individuell sehr unterschiedlich sein.
Das Spektrum an sexuellen A uRerungsformen reicht von grundlegenden Kor-
pererfahrungen tber hetero- und homosexuelle Freundschaften und Beziehun-
gen mit und ohne Kinderwunsch, Selbstbefriedigung und genitalsexuelle Erfah-
rungen bis hin zu Ubergriffen auf die sexuelle Selbstbestimmung und sexuali-
sierte Gewalttaten. An diesem Spektrum wird ersichtlich: Ob im Zusammenhang
mit Behinderung oder nicht — uns wird ein gesamtgesellschaftlicher Spiegel vor-
gehalten; Es gibt nichts was es nicht gébe. Dieser Tatsache haben wir unsrealis-
tisch zu stellen.



Sexualitdt und Sexual padagogik sind in der Familienberatung, in Diensten und
Einrichtungen, die Menschen mit Lernschwierigkeiten unterstiitzen, keine unbe-
kannten Themen. Seit etwa 25 Jahren wird das Thema diskutiert. Prof. Dr. Joa-
chim Walter hat sein Standardwerk ,, Sexualitét und geistige Behinderung® An-
fang der 80er Jahre veroffentlicht hat. Seitdem und auch gerade in jUngster Ver-
gangenheit ist eine Vielzahl neuer Publikationen hinzugekommen. Das kann den
Anschein erwecken, als sel Sexualitét von Menschen mit Behinderung raus aus
der Tabuzone, als sel Normalitét und Selbstbestimmung so gut wie erreicht.

Doch das Leben und Erleben von Menschen mit Behinderung spricht eine ande-
re Sprache: Trotz voranschreitender Normalisierung der Lebensverhaltnisse und
vielerlei Anstrengungen gestaltet sich die praktische Umsetzung der Forderung
nach groftmoglicher sexueller Selbstbestimmung immer noch als schwierig.

Was sagen Menschen mit Behinderung selbst hierzu? Teilnehmerinnen und
Teilnehmer des Projekts,, Wir vertreten uns selbst!“ und das Netzwerk People
First Deutschland e. V. (jetzt Mensch zuerst) aus Kassel haben in einem Forde-
rungskatalog im Jahr 2002 formuliert:

» Forderungen von M enschen mit L er nschwierigkeiten zum T hema Sexuali-
tat —diese zwei Sachen sind uns am wichtigsten:
M an soll bei diesen Themen so mit uns umgehen, wie man esfir sich
selbst auch wiinscht!
Man darf keinen Unter schied machen, ob jemand eine Behinder ung
hat oder nicht. Sexualitat ist ein Themafir alle.”

Die mdgliche Problematik der Sexualitét von Menschen mit Down-Syndrom
beispielsweise liegt im allgemeinen weit weniger in der Behinderung, sie liegt
vielmehr in den Angsten und Unsicherheiten der Mitarbeitenden in Diensten und
Einrichtungen sowie in denen der Eltern, und sie liegt in den héufig falschen
padagogischen K onsequenzen, die wir alle zusammen aus sexuellen AuRerun-
gen und Winschen von Menschen mit Lernschwierigkeiten oder geistiger Be-
hinderung ziehen. Denn mit dieser Diagnose ist fur viele immer noch die Vor-
stellung von lebenslanger Unreife im Status eines,, grof3en Kindes* verbunden;
verbreitet ist die Annahme, M enschen mit Behinderung hétten keine oder allen-
falls eine kindliche Sexualitat und unterhielten deshalb ausschliefdlich ,, Kinder-
freundschaften®.

Die sexualbiologische Entwicklung von Kindern und Jugendlichen mit Behinde-
rung verlauft jedoch bis auf wenige Ausnahmen altersgemal3 und unabhangig
von der Intelligenzminderung.

Die Diskrepanz von korperlicher, von psychischer und kognitiver Entwicklung
aber schwort eben diese und jene peinliche Situation herauf, die uns mitunter zu



schaffen macht. Eine davon beschreibt Etta Wilken in ihrem Buch zum Down-
Syndrom (bei unsim Lebenshilfe-Verlag erschienen), so:

» Ein junger Mann, der mollige Frauen mit grof3em Busen liebt, strahlte in der
Stral3enbahn eine Frau an: ,, Mhm, schoner Busen, lecker lecker”. Er sprach aus,
was andere in seinem Alter zwar denken, aber nicht laut sagen. Die unangeneh-
me Situation fur die Mutter, die ihn begleitete, kbnnen wir uns nur allzu gut vor-
stellen.”

(Wilken, 2004)

2. Zum Recht auf Aufklarungfir alle

Knlpfen wir an dieses Erlebnis an, das einfach dazu zwingt, sich mit der Sexua-
litdt von M&dchen und Jungen mit Down-Syndrom ausei nanderzusetzen. Aber
wie? Schon wére es, wenn wir ein Patentrezept zur Verfligung hétten, aber —wie
so oft —das gibt esleider nicht. Mit einer Ausnahme: Aufklarung. Nur aufge-
klarte Kinder und Jugendliche verstehen, was sie wann und wo tun dirfen und
was nicht. Aber ist es nicht extrem schwierig bis ganz unmoglich, Kinder mit

L ernschwierigkeiten aufzuklaren?

Folgen wir dazu noch einmal Joachim Walter.

Er geht davon aus, dass Sexualerziehung bei behinderten wie bei nichtbehinder-
ten Kindern gleich nach der Geburt beginnt. Wie die Eltern den Saugling halten,
ihn pflegen, mit ihm schmusen und spielen — all dasist bereits Sexual erziehung.
Baden oder duschen die Eltern und Geschwister miteinander, laufen sie auch
mal nackt durch die Wohnung, so erfahrt auch das Kind mit Behinderung ganz
nebenbel und undramatisch, dass Mann und Frau unterschiedlich aussehen. Nun
kann sich das Kind auch selbst leichter zuordnen: Bin ich ein Madchen? Binich
ein Junge? Werde ich eine Frau wie Mama oder werde ich ein Mann wie Papa?
Mit solchen Erlebnissen ist die Geschlechtsidentitat leichter aufzubauen, und
diese ist ja sehr wichtig fir das Selbstbewusstsein eines Menschen. Ein anderes
Beispiel. Wenn eine Frau in der V erwandtschaft oder in der Nachbarschaft
schwanger ist, kdnnen wir das Kind mit Behinderung darauf aufmerksam ma-
chen: Diese Frau bekommt ein Baby. Es wéchst in ihrem Bauch. Wir konnen
erklaren, wie das Baby aus dem Bauch heraus kommt und wie es hineingekom-
men ist. Es gibt UGbrigens dazu eine ganze Reihe von anschaulichen Blichern, die
auch einem Kind mit Behinderung helfen, den schwierigen Sachverhalt einwe-
nig zu verstehen.

Wir kdnnen uns fragen: Gibt es denn hier Uberhaupt einen Unterschied zwischen
der Aufklarung von Kindern mit Behinderung und von Kindern, die nichtbehin-
dert sind?



In der Praxis gibt es nattrlich Unterschiede. Kinder die nichtbehindert sind, fra-
gen meist von sich aus nach wenn sie etwas nicht verstanden haben oder wenn
sie mehr wissen wollen. Kinder mit Beeintrachtigungen tun das haufig nicht,
ihnen fehlen dazu haufig die Worte. Deshalb ist es schwer festzustellen, was sie
nun verstanden haben und was noch nicht. Wenn sie aber nachfragen — und da
binich dicht bel Ihren Kindern mit Down-Syndrom — dann tun sie es mitunter
auf eine sehr personliche, verblUffende Art. Erklaren wir ihnen die Ge-
schlechtsteile von Frau und Mann anhand von Bildern, kann es vorkommen,
dass sie uns sagen: ,, Wie sieht es denn bei dir aus? Zeig doch mal her!* Oder,
wenn Sie als Eltern ihrem Kind zu erlautern versuchen, was Geschlechtsverkehr
ist, kann es sein, dass das Kind Sie auffordert: ,, Mach doch mal vor!*

Eltern, aber auch die Mitarbeitenden in Kindertagesstétten, Schulen und weite-
ren Einrichtungen sind auf solche Reaktionen kaum vorbereitet. Sie kbnnen nur
selten offen antworten. Das ist schade, denn gerade Menschen mit Lernschwie-
rigkeiten brauchen sehr anschauliche Antworten ihrer Bezugsperson, auch wenn
diese dann eventuell aus ihrem eigenen Intimbereich berichten missen.

Wir sehen, dass also die Kinder mit Down-Syndrom uns alle sehr direkt mit un-

seren eigenen Einstellungen und unseren , Haken und Osen* rund um die Sexua-
litét konfrontieren. Wir missen bestimmte Schamschranken abbauen, damit wir

Fragen zu Liebe, Zartlichkeit, Fortpflanzung und Verhitung offen und einleuch-
tend beantworten konnen.

Manche Eltern meinen zum Thema Aufklérung, sie sollten vielleicht mit ihren
Tochtern und Sohnen Uberhaupt nicht Gber Sex sprechen um, wie es so schon
heil3t, ,, keine schlafenden Hunde zu wecken“. So unter dem Motto: Was mein
Kind nicht weil3, beunruhigt es auch nicht.

Aber damit erweisen wir den Kindern einen Bérendienst. Wir wissen, zu jedem
Menschen gehdrt seine Sexualitét, und wenn wir so tun, als wére da nichts, als
géabe es bei Menschen mit Behinderung die Sehnsucht nach Liebe, Zartlichkeit,
nach Erotik und gelebter Sexualitét tberhaupt nicht, verdréngen wir ein Prob-
lem, wir engen behinderte Menschen in ihren Méglichkeiten zusétzlich ein.

Und noch ein Faktum: Nicht von der Hand zu weisen ist die Gefahr von sexuel -
lem Missbrauch. Es steht fest, dass es gerade die eher Uiberbehtiteten, unaufge-
klarten Kinder und Jugendlichen mit Behinderung sind, die in besondere Gefahr
geraten. Sie lassen sich durch ihre Neugier, durch den Wunsch nach Zartlichkei-
ten, durch die Sehnsucht, ernst, wichtig und fir voll genommen zu werden, auf
Situationen ein, die zu sexuellem Missbrauch fuihren kénnen. Herrscht dagegen
zu Hause ein liebevoller, offener Umgangston, wird den Kindern also viel er-
klart, ist diese Gefahr erfahrungsgemald viel geringer.



Fazt:

Aufklarungist nicht nur als Recht fir alle zu ver stehen. Aufklarung hat
nicht nur emanzipatorischen Charakter und fordert die Selbstbestimmung,
sonder n sie bietet offensichtlich wichtigen pré&ventiven Schutz.

3. Pubertat und sexuelle Reife

Pubertét heil3t (vom Lateinischen pubertas) Geschlechtsreife. In dieser Lebens-
phase geht es nicht nur um die I ntegration der Sexualitét in die Personlichkeit,
sondern auch darum, dass die eigene Personlichkeit erst einmal auf diese Reife
hin entwickelt werden muss. Die Pubertét ist folglich die Zeit der Ich-Findung.
Damit haben nichtbehinderte Jugendliche ihre Probleme, Jugendliche mit Be-
hinderung erst recht.

3.1
Schauen wir zunachst auf die kor perliche Entwicklung, hin zur sexuellen
Reife.

Bei uns bekommen Mé&dchen ihre erste Regel etwa mit 11 — 13 Jahren. Die Jun-
gen haben mit 14 — 15 Jahren ihren ersten Samenerguss. Theoretisch konnen die
Kinder jetzt Kinder bekommen. Biologisch aber ist das nicht so einfach, weil
viele Madchen in dem Alter zwar ihre Regel, aber noch keinen regelmaldigen
Eisprung haben. Die Jungen haben noch nicht die Spermienreife, die zur Zeu-
gung nétig ist.

Die meisten Jugendlichen mit Down-Syndrom erreichen die sexuelle Reifeim
gleichen Alter wie die Nichtbehinderten, die Geschlechtsmerkmale sind bei
M&dchen und Jungen normal ausgepragt.

Verstimmungen, Gereiztheit und Unsicherheiten sind bei allen Jugendlichen in
dieser Phase haufig. Viele Jugendliche mit Behinderung leiden unter der Veran-
derung ihres Korpers noch mehr als Nichtbehinderte. Hier kann das Gefihl auf-
kommen, ,, Da stimmt schon wieder etwas nicht mit mir“. Allzu oft haben siein
ihrem bisherigen Leben némlich erfahren missen, dass sie von ihrer Umwelt her
uber ihre Defizite definiert werden. Umso schoner und erfreulicher ist ein Sport-
fest wie dieses hier, bei dem alle Sieger sind!

Geschlechtsspezifisch brauchen folglich M&dchen wie Jungen gleichermalen
feinfUhlige Unterstitzung, die richtigen Worte und Bilder, um zu verstehen, was
mit dem KOrper passiert.



3.2 Nun geht es um die psychische Entwicklung und die psychische Reife,
die seelische Selbstandigkeit.

Damit ist z. B. der AblOseprozess vom Elternhaus, kritisches Denken, und ver-
antwortungsbewusstes Handeln gemeint. Bei den meisten Jugendlichen sind wir
jetzt im Alter von 18 -19 Jahren, zunehmend aber auch spéter. Was ihnen beim
Entwickeln der psychischen Reife hilft, sind Vorbilder, Idole, Informationen aus
Buchern, Zeitschriften, Filme, Fernsehen; vor allem aber eine Clique — eine
Gruppe von Gleichaltrigen, in der die Heranwachsenden ihr Verhalten und ihren
Standpunkt Uberprifen konnen, in der sie sich anpassen und abgrenzen miissen.
In dieser Lebensphase sind die nichtbehinderten Jugendlichen —wie wir wissen
— kaum noch zu Hause sichtbar, allenfalls zum Leeren des Kiihlschranks, zum
Fullen der Waschetonne und dhnlichen Existenz sichernden Aktionen mehr.

Fur Jugendliche mit Behinderung ist das Erreichen der psychischen Reife aul3er-
ordentlich schwierig, je nach Schwere der Behinderung mitunter gar unmoglich.

IIse Achilles beschreibt das in ihrem Buch ,, Was macht | hr Sohn denn da?* so:

» Wie sollen sie sich (die Jugendlichen mit Behinderung) informieren, wenn sie
nicht lesen kdnnen und wenn sie das, was sie in Filmen sehen, nicht verstehen?
Wie sollen sie sich mit Gleichaltrigen messen kdnnen, wenn sie mit Bussen in
die Sonderschulen und heilpadagogischen Tagesstatten gefahren werden und
dort standig unter Aufsicht sind? Ihre Freizeit verbringen sie im Grof3en und
Ganzen mit ihren Eltern, denn ihre Klassenkameraden wohnen meist in anderen
Stadtteilen, und gleichaltrige nichtbehinderte Freunde haben sie in der Nachbar-
schaft nicht. ..."

Aus diesen bewegenden Fragen konnen wir ale ableiten, wie vehement Sie als
Eltern und wir als Hauptamtliche dafiir streiten missen, dass die Integrations-
bemuihungen nicht im Sande verlaufen, sondern wieder mehr Schwung bekom-
men, insbesondere auch im schulischen und im Freizeitbereich. Damit meine
ich insbesondere die I ntegrations- und | nklusionsbewegung, die verstarkt in die
Schulen einziehen muss, denn hier werden haufig Weichen gestellt: Gelingt ein
L eben mittendrin — oder sorgen Besonderungsformen bel der Betreuung und
Forderung dafiir, dass Autonomieentwicklung und Selbstbestimmun nicht bzw.
nur unzureichend gelernt werden kénnen.

In die Zeit der psychischen Reife fallt auch die sogenannte I ch-Findung.
Alle Jugendlichen suchen jetzt die Antwort auf Fragen: Wer bin ich? Warum bin
ich so, wie ich bin? Auch Jugendliche mit Down-Syndrom stellen dann an ihre
Eltern und weiteren Bezugspersonen die Kernfrage: Warum bin ich behindert?
Warum bin ich nicht so wie andere? Davor firchten sich ale Eltern, aber auch



die Hauptamtlichen. Jetzt ist die Schonzeit vorbei. Wir alle missen Rede und
Antwort stehen — mitunter nicht einfach fir alle Beteiligten.

Das Auseinenderdriften der korperlichen Entwicklung und der psychischen wie
kognitiven Reifungsprozesse macht —wie wir gesehen haben - einfiihlsame Un-
terstiitzung durch uns alle notwendig. Uber Sexualitat zu reden stellt immer ei-
nen besondere Herausforderung dar. Esist nicht einfach, eine angemessene
Wortwahl zu finden. Das Gespréch Uber Sexualitdt verlangt besonderes Einfiih-
lungsvermogen und gegenseitigen Respekt.

Im Gespréach mit behinderten Menschen ist zusétzlich zu beachten, dass leichte
Sprache verwendet wird und Fach- und Fremdworter wenn mdglich vermieden
werden.

Menschen mit Down-Syndrom sind darauf angewiesen, sich in Fragen der Se-
xualitét den Menschen ihrer Umgebung anvertrauen zu kénnen — und wir sind
gefragt, die Kommunikation mit ihnen zu suchen. Wie sonst sollen die Jugendli-
chen es schaffen, mit dem Thema Lust und Selbstbefriedigung umzugehen? Sie
brauchen dabei unsere Hilfe. Etta Wilken schlagt hier folgendes vor, ich zitiere
aus unserem Down-Syndrom Buch:

» ESist deshalb wichtig, die Lernziele fir angemessenes Verhalten in verschie-
denen Alltagssituationen klar zu formulieren und sie dem Heranwachsenden
seinen Fahigkeiten entsprechend zu vermitteln. Klare sprachliche Bezeichnun-
gen und Beschreibungen erleichtern es dem Jugendlichen, Unterscheidungen
vorzunehmen und sein Verhalten durch das Wiederholen und Einpragen immer
gleicher Begriffe zu steuern: So kann zusammen mit den Jugendlichen eine Dif-
ferenzierung vorgenommen werden zwischen ,, Intimbereich* oder ,, Ich-Bereich®
und , Offentlichkeit* (Fremd-Bereich).

V erschiedene L ebensbereiche und Alltagssituationen erfordern jeweils entspre-
chende Verhaltensweisen. Diese lassen sich gut durchspielen, wenn wir as
nichtbehinderte Bezugspersonen positiv z. B. gegentiber der Selbstbefriedigung
eingestellt sind, dann kénnen wir auch authentisch riberbringen, dass Mastur-
bieren ok ist, in die Privatsphare gehort — aber nicht in die Offentlichkeit und in
die Gemeinschaftsraume der Wohnung oder der Schule.

4. Kennenlernen, Liebe und Partner schaft

4.1 Modelevon Partnerschaft

Beziehung und Partnerschaft sind Themen, die ein Leben nachhaltig bestimmen.
Die Auseinandersetzung damit spiegelt sich bereits im kindlichen Verhalten wie



den Vater-M utter-Kind-Spielen oder im Wunsch, einen Elternteil zu heiraten,
erste Kindergartenliebe u.a. Kinder lernen den Umgang mit Beziehungen und
Partnerschaft, in dem sie ihre Umwelt nachahmen und sich spielerisch mit die-
sen Themen ausei nandersetzen.

Auch im Jugendalter sind Partnerschaft und Beziehungen bedeutsame Themen
und konnen zeitweise in den Vordergrund der Identitétsbildung riicken. Pubertét
ist fUr viele Madchen und Jungen zumindest zeitweise gepragt vom Gefihl des
gltcklich oder ungltcklich Verliebtseins, der Auseinandersetzung mit |dealvor-
stellungen vom Traumpartner oder von der Traumpartnerin und der Frage: ,, Wie
muss ich sein und aussehen und was muss ich tun, damit sich jemand in mich
verliebt?*

Jugendliche vertiefen und Uberprifen in dieser Altersphase ihre bis hierhin er-
worbenen Einstellungen zu Aspekten wie N&he und Distanz, Eifersucht, Treue,
Trennung, Unterschiede versus Gemeinsamkeiten und Vertrauen u. a. m. All das
sind wichtige Themen, die im weiteren Leben immer wieder grof3e Bedeutung
erlangen.

Fur viele Menschen mit Behinderung ist das Fernsehen ein besonderer Zugang
zur Information und zur normalen Welt. Deshalb sind sie besonders der mogli-
chen Vereinahmung durch das dort dargestellte Idealbild von Partnerschaft, von
Ehe und Familie ausgeliefert. Um ihren erlebten AulRenseiterstatus als behinder-
te Menschen zu kompensieren, gibt es oft besondere Bestrebungen danach, die-
sem,, Idealbild* zu entsprechen. Wir missen den Jugendlichen mit Down-
Syndrom also dabei helfen, dass sie realistische, |ebensnahe und vielféltig-bunte
Bilder vom Leben in Partnerschaften kennenlernen (ich denke hier auch an
gleichgeschlechtliche Partnerschaften).

4.2 Jemanden Kennenler nen

Viele Menschen haben Angst vor Ablehnung oder Zurtickweisung, wenn sie auf
jemanden zugehen und Sympathie signalisieren wollen. Kinder und Jugendliche
schlief3en Freundschaften und proben Beziehungen. Die Orientierung an der Be-
zugsgruppe ist eine wichtige Phase. Erste Partnerschaftserfahrungen werden im
engsten Kreis von Freunden und Freundinnen besprochen, und im Kontakt zu
den Gleichaltrigen denken Jugendliche Uber die eigene Identitét nach. Partner-
schaft ist ein grundlegendes und zentrales menschliches Bedirfnis und fir Men-
schen mit Behinderung eine besondere Herausforderung. Sie haben mitunter nur
eingeschrénkte Moglichkeiten, eigenstandig Kontakte zu kntipfen. Haufig fihlen
sie sich bei der Partnersuche unsicher, auf welche Weise sie jemanden anspre-
chen konnen und welche Grenzen sie einhalten miissen.
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Eine grol3e Herausforderung fur Sie als Eltern, aber auch fir die unterstiitzenden
Einrichtungen ist es, Begegnungsmoglichkeiten zu initiieren und diese zunachst
eingeschréankt wirkenden M dglichkeiten wo irgend mdglich zu Gberbriicken.
Wir missen Begegnungsfelder eréffnen und Uberlegen, wo und wie Partner-
schaften erlebt werden kdnnen.

Jugendlichen mit Down-Syndrom sollten wir anschaulich vermitteln, wie Situa-
tionen des Kennenlernens laufen kdnnen, z. B. mit Rollenspielen. Wir sollten sie
ermutigen, ihrem Wunsch nach Partnerschaft nachzugehen. Gleichwohl sollte
angesprochen werden, dass Frustration und Angst einfach dazugehtren konnen.
In der Beratung sollte auch Platz sein, Uber Einsamkeit zu sprechen. Nur mit all
diesen derart gesammelten Erfahrungen ist letztendlich Wachstum maoglich.

4.3 Verliebtsein und Eifersucht —zum Umgang mit Gefiihlen

Das Gefiihl verliebt zu sein, wiedergeliebt zu werden, gebraucht und begehrt zu
sein, all das fordert Selbstbewusstsein und die Entwicklung der Personlichkeit.
Partnerschaften bestehen gleichwohl nicht nur aus diesen positiven Aspekten
wie Liebe, Hingabe, Achtung und Respekt. Es gehdren eben auch unangenehme
Erfahrungen dazu: Eifersucht, Misstrauen, Langeweile, Stillstand. Damit umzu-
gehenist nicht leicht.

Menschen mit Down-Syndrom brauchen Unterstiitzung und Beratung, um Ge-
fuhle, die in Verbindung mit Partnerschaft entstehen, einordnen zu kénnen und
mit ihnen umgehen zu lernen.

4.4 Sexualitat und Partner schaft

Bereits im Sauglingsalter zeigt sich sexuelle Erregung als Folge von lustvollem
Erleben. Im Verlauf von Kindheit und Jugend bis hin zum Erwachsenenalter
verandert sich die Sexualitét. Sie wird zunehmend bewusster und zielgerichteter
im Hinblick auf sexuelle Befriedigung. Schamgefiihl sowie Moral- und Wert-
vorstellungen entwickeln sich. Lust beginnt sich auf einen Partner oder eine
Partnerin zu beziehen. Selbstbefriedigung und Geschlechtsverkehr werden zu
bewussten Handlungsmaoglichkeiten. Wir entwickeln sexuelle Phantasien. Er-
wachsene haben ein grofl3es Spektrum, ihre Lust auszudrticken.

Fur Menschen mit Behinderung und ihre Angehdrigen sind die allgemeinen Be-
ratungsstellen fir Sexualaufklarung und Familienplanung wie ProFamilia zu
wichtigen Anlaufstellen geworden. Auch Schulen beziehen diese Kompetenz
ein. Hier ist man vielerorts gut eingestellt darauf, auch Menschen mit Lern-
schwierigkeiten offen und einfihlsam zu beraten.
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Wie Menschen mit Behinderung Gleichbetroffene beraten, veranschaulicht der
Text in einfacher Sprache, den eine Gruppe von ,, Mensch zuerst” (People First)
aus Kassel geschrieben hat:

»Ich will kuscheln —ich will knutschen — ich will Sex.

Jeder Mensch fuhlt sich gerne wohl. Und jeder Mensch fuhlt Lust. Wenn man
langsam erwachsen wird, wird die Lust auf Sex immer stérker. Zum Beispiel:
Man spurt gerne den eigenen Korper. Dazu streichelt man vielleicht das eigene
Geschlechtsteil. Oder man fihlt gerne den Korper eines anderen Menschen. Da-
zu streichelt man den Partner oder die Partnerin. Man kisst sich. Man kuschelt.
Oder man hat Sex mit jemand anderem.

Es gibt viele, viele verschiedene M 6glichkeiten Lust zu fuhlen. Jeder Mensch
fuhlt Lust anders. Jeder Mann und jede Frau muss selbst entscheiden, wie sie
Lust fuhlen: Manchmal mdchte man dazu ganz alleine sein. Dann streichelt man
sich z. B. selbst. Oder man schaut sich alleine einen Sexfilm an. Manchmal hat
man Lust auf einen anderen Menschen. Dann mdchte man vielleicht mit dem
Partner oder der Partnerin kuscheln oder man méchte Sex haben.*

(AWO 2006).

45 Unterschiedliche Verhitungsmethoden ermdglichen heute, dass Sexua-
litét gelebt werden kann, ohne dass grof3e Angst vor einer ungewollten Schwan-
gerschaft besteht. Konkret auf das Down-Syndrom ist zunéchst einmal festzu-
halten, dass Schwangerschaften grundsétzlich moglich sind. Bei den Frauen ist
die Fruchtbarkeit (Fertilitét) trotz Uberwiegend normaler Eierstockfunktion ver-
mindert. Dokumentiert sind (nach Etta Wilken, 2004) mehr als 30 Schwanger-
schaften, wobel sowohl Kinder mit normalem als auch mit trisomalem Chromo-
somensatz geboren wurden. In der Literatur wird die theoretische M dglichkeit,
dass eine Frau mit Down-Syndrom ein Baby mit der gleichen Chromosomenab-
weichung bekommt, mit etwa 50 % angegeben.

Méanner mit Down-Syndrom sind nicht impotent, aber gelten nach derzeitigen
Erkenntnissen als steril. Beim Vorliegen einer Mosaikform muss man allerdings
von anderen V oraussetzungen ausgehen. Bekannt ist eine Ausnahme, wonach
ein Mann mit Down-Syndrom ein Kind gezeugt hat, dass aber aufgrund von
Spontanabort nicht geboren wurde.

Menschen mit Behinderung werden immer noch haufig bei der Entscheidung
Uber die eigene Empfangnisverhiitung ausgeschlossen. Betreuungspersonen und
Arztinnen bzw. Arzte bestimmen (iber sie. Das Recht auf sexuelle Selbstbe-
stimmung schlief3t jedoch die Wahl der V erhitungsmethode bzw. die Entschei-
dung fur oder gegen Kinder grundsétzlich mit ein. Die Praxis belegt, dass Men-
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schen mit Behinderung durchaus in der Lage sein kdnnen, verantwortlich und
zuverlassig fur Empfangnisverhiitung zu sorgen, wenn sie dabei angemessen
unterstitzt werden.

Die Wahl des Verhitungsmittels sollte abhangig von Bedlrfnissen, von der Le-
benssituation und der kdrperlichen Verfassung getroffen werden. Grundsétzlich
sind bei Menschen mit Behinderung alle gangigen Verhitungsmittel moglich.
Verbreitet sind die Dreimonatsspritze, die Pille, manchmal auch die Spirale.
Neue Alternativen, hier erwahnt Ilse Achilles etwa das Implanon, den Nuvaring
oder das Verhitungspflaster, kommen noch selten zum Einsatz, weil sie noch
nicht gentigend bekannt sind.

Menschen mit Down-Syndrom mtissen wir tUber die Anwendung des Verhi-
tungsmittels sehr praxisnah und anschaulich unterrichten. Beipackzettel helfen
dawenig. In der Beratung ist gemeinsam zu Uberlegen, wie das V erhiitungsmit-
tel zuverlassig in den Alltag eingebaut werden kann. Um die tégliche Einnahme
der Pille zu gewahrleisten, kann z. B. eine Erinnerungsstiitze entwickelt werden,
in dem die Packung immer an einer bestimmten Stelle aufbewahrt wird oder ein
Wecker programmiert wird, der an die Einnahme erinnert. Auch konnte eine

V ertrauensperson aus dem taglichen Umfeld einbezogen werden und ggf. unter-
stitzten. Der Gebrauch des Verhitungsmittels kann so gelibt und allmé&hlich
zum Ritual werden.

Verhitung sollte nicht erst dann Thema werden, wenn ein Notfall eintritt. Mit
Notfall meineich hier die erste heil3e Liebe, wenn es also zur Sache geht. Auf-
klarung sollte praventiv stattfinden, damit Zeit besteht, Informationen zu verar-
beiten und Anwendungen wiederholt werden kénnen. Drangen Sie als Eltern
auch darauf, dass im schulischen Bereich entsprechend unterstiitzt wird und die
Jugendlichen Gesprachsmoglichkeiten und Beratungsangebote zum Beispiel
durch ProFamila in Zusammenarbeit mit der Schule erhalten.

4.6 Gegen sexuelle Gewalt: Lernen von Distanz und Nahe

Eine unliebsame Realitdt: Menschen mit Behinderung erfahren Gewalt durch
ihren Partner beziehungsweise ihre Partnerin, durch Angehorige oder Betreu-
ungs- und Pflegepersonen. M enschen mit Behinderung leben haufig in durch
Abhangigkeit geprégten Lebensumstanden. Sie sind zum Tell darauf angewie-
sen, dass andere Menschen, ob zu Hause oder beim Unterstiitzten Wohnen oder
in einem Wohnheim, ihnen bel der taglichen Pflege helfen. Deshalb kommt Ge-
walt und sexuelle Gewalt haufig nicht zur Anzeige.

Manchmal kann Gewalt und sexuelle Gewalt von Menschen mit Behinderung
nicht als solche eingeordnet werden, weil sie durch die tagliche Pflege gelernt



13

haben, ihr Schamgefiihl und ihre personlichen Grenzen zu Ubergehen. Besteht
innerhalb einer Beziehung ein grof3es Machtgefélle, dann besteht auch die Ge-
fahr, dass diese Macht ausgenutzt wird. Ohne in Uberangstlichkeit zu verfallen
oder die Dramaturgie zu Ubertreiben — lassen Sie uns diesen Geféhrdungen rea-
listisch ins Auge sehen.

Wir wissen, dass sexuelle Gefahrdungen eher im erweiterten Bekanntenkreis
bestehen als durch fremde Personen. Vorbeugende V erhaltensweisen zu tben, z.
B. in Situations- und Rollenspielen, ist zum Glick mittlerweile gangige Praxis,
geschlechtsspezifisch auf Jungen wie M &dchen bezogen! Es gilt, die Jugendli-
chen zu befahigen, sich in kritischen Situationen angemessen mit Worten zu
wehren bzw. sich abzugrenzen. Denn ihre grof3e Offenheit und ihr Vertrauen
anderen Menschen gegeniber nehmen die Kinder mit Down-Syndrom mit ins
Jugendalter hintiber. Das Einliben von angemessener Distanz und Nahe ist also
Thema. Dazu bendtigen sie klare Kriterien, die sie verinnerlichen missen, um
gegen Missbrauch gewappnet zu sein.

Etta Wilken hat hierzu in den Familienseminaren bei uns in Marburg ein Bei-
spiel gebracht—ich zitiere:

» Nachdem im Elternhaus Uber angemessenes V erhalten oft geredet worden war,
berichtete ein junge Frau eines Tages ihrer Mutter stolz, sie hétte zum Nachbarn
gesagt: ,, In den Arm nehmen ist erlaubt, Bluse aufmachen nicht!*

4.7 Der Kinderwunsch

Ein fir viele Eltern brisantes Thema! Aus Diskussionen in Elterngruppen und
Familienseminaren weif3 ich, dass die Eltern von Tochtern und die von Séhnen
ganz unterschiedliche Fragen und Sorgen haben. Die Eltern von S6hnen mit
Down-Syndrom sprechen zumeist tber Selbstbefriedigung und schwieriges
Verhalten, Eltern von Téchtern mit Down-Syndrom sorgen sich um deren haufig
unkritische Kontaktaufnahme zu fremden Mannern. Dabei wird die M 6glichkeit
einer Schwangerschaft als belastend empfunden.

In der Regel wird von Frauen erwartet, dass sie Kinder bekommen — die aktuelle
familienpolitische Offensive zeigt das plastisch. Fir Frauen mit Behinderung
gilt das Gegenteil. Das Thema Kinderwunsch von Menschen mit Behinderung
ist tabuisiert. Es wird im Kindes- und Jugendalter weitgehend ausgeklammert.
Menschen mit Behinderung wird haufig frihzeitig vermittelt, dass sie, weil sie
jaselbst Hilfe benttigen, den Aufgaben der Kindeserziehung nicht gewachsen
sind und deshalb ein eigenes Kind ausgeschlossen ist.
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Diese Tabuzone macht es Menschen mit Behinderung schwer, sich mit dem
Thema Elternschaft ausei nanderzusetzen. Sie haben wenig Gelegenheit, durch
Gesprache das Fur und Wider eigener Kinder abzuwagen und einen eigenen und
sel bstbestimmten Standpunkt dazu zu entwickeln. Eine Folge dieser fehlenden
Auseinandersetzung mit dem Thema ist, dass Menschen mit Behinderung auch
im Erwachsenalter kaum Kenntnisse darUber haben, was es bedeutet, Kinder zu
haben. Eine differenzierte, verantwortungsbewusste Entscheidung fir oder ge-
gen Kinder ist ihnen deshalb haufig nicht mdglich. Manche M enschen mit Be-
hinderung haben ein grof3es Interesse am Thema; andere kdnnen sich keinesfalls
vorstellen Mutter oder Vater zu werden. Manche &uf3ern energisch und wieder-
holt ihren Kinderwunsch.

Deshalb sollte das Thema Kinderwunsch und Elternschaft Gegenstand einer re-
gel haften sexual p&dagogischen Betreuung sein. So haben auch Menschen mit

L ernschwierigkeiten Gelegenheit, sich ernsthaft, verantwortungsvoll und ihrer
Situation entsprechend mit einer Entscheidung zu befassen. Studien belegen Ub-
rigens, dass Frauen mit Lernschwierigkeiten die am starksten beobachtete und
sanktionierte M Uttergruppe der Gesellschaft ist. Mit welchem Recht geschieht
dies eigentlich? Ein brisantes Thema — ich weil3. Die Abwéagung von Kindes-
wohl und dem Selbstbestimmungsrecht sowie dem Recht, Familie zu leben, ist
eine schwierige. Gleichwohl setzt sich immer mehr durch, dass wir uns respekt-
voll und auf Augenhthe zu diesem Thema mit den Menschen, um die es geht, zu
beraten.

Hierzu eine Anmerkung: Vor etlichen Jahrzehnten wurde Kindern mit geistiger
Behinderung abgesprochen, durch eine Schule férderfahig zu sein. Der Schulbe-
such ist mittlerweile Standard. Noch vor einigen Jahrzehnten wurde in Frage
gestellt, ob Menschen mit geistiger Behinderung in kleinen Wohnformen, in
Wohngemeinschaften oder unterstiitzt in der eigenen Wohnung leben kdnnen.
Auch das erweist sich mittlerweile a's moglich. Noch vor nicht langer Zeit wur-
de Menschen, die wir geistig behindert nennen, das abgesprochen, was wir heute
ansprechen, ndmlich das Recht auf selbstbestimmte Sexualitét. Seinerzeit hat
ihnen kaum jemand Partnerschaft und Sexualitét zugetraut. Und auch diese ha-
ben sich viele heute erobert. Heute trauen noch zu wenige Eltern und Mitarbei-
tende in Diensten und Einrichtungen Menschen mit Lernschwierigkeiten zu,
dass sie verantwortlich mit ihrem Kinderwunsch umgehen kénnen. Auch dies
scheint eine Frage der Kultur und der gesellschaftlichen Entwicklung zu sein.

Ich komme zum Schluss und fasse noch einmal kurz zusammen:
- Zunéchst ging es um einige Grundsatzgedanken zu sel bstbestimmter

Sexualitét bei Behinderung.
- Dann habe ich das Recht auf Aufklarung fir alle angesprochen.
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- Im Folgenden ging es um den Zusammenhang von Pubertét und sexu-
eller Reife, um die korperliche wie psychische Entwicklung, um Lust
und Selbstbefriedigung.

- Kennenlernen, Liebe und Partnerschaft als Themenpaket schlossen
sich an. Bei allen schdnen und positiven Seiten der Sexualitéat haben
wir auch die dunklen Seiten von Gewalt und sexualisierter Gewalt
nicht ausgeklammert.

Jetzt mdchte ich gerne noch einmal Menschen mit Behinderung selbst - wieder-
um vom Netzwerk People First Deutschland e. V. - zu Wort kommen lassen. Die
Statements lauten wie folgt:

- M enschen mit Behinder ung haben das Recht, tiber ihr L eben
selbst zu bestimmen.

- M enschen mit Behinder ungen miussen auch selbst bestimmen,
was sie beim Sex wollen.

- Jeder Mann und jede Frau hat Sexwiinsche. Sex ist eine schone
Sache.

- M anche M enschen wissen noch nicht viel Uber Sex. Sie missen
noch mehr dar Uber erfahren. Dafir brauchen manche M en-
schen Unterstitzung.

(AWO, 2006).

Im letzten Satz wird die Unterstiitzung angesprochen.

Damit diese bestmdglich gestaltet wird, lassen Sie uns, damit meineich Sie als
Eltern, und damit meine ich unsim Hauptamt in den Diensten, Einrichtungen, in
den Beratungsstellen und V erbéanden, lassen sie uns in offener und vertrauens-
voller Zusammenarbeit gute Entwicklungsbedingungen schaffen. Lassen Sie uns
zusammen in der Offentlichkeit fur gute Bedingungen kampfen, damit Ihre Kin-
der mit Down-Syndrom und letztlich alle Kinder optimale Teilhabechancen ha-
ben und selbstbestimmt und gleichberechtigt mittendrin in der Gesellschaft le-
ben kdnnen.

Vielen Dank fur 1 hre Aufmer ksamkeit.
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