B SEXUALITAT

Selbstbestimmung
und Sexualitat

TEXT: SILVIA DOSER

Wie wichtig, vielschichtig und komplex das Thema Sexualitat und Selbstbestimmung ist, tangiert uns alle
im Zusammenleben mit Menschen mit Down-Syndrom, und das von Beginn ihres Lebens an. Mit diesem
und dem nachfolgenden Artikel stof3en wir eine Reihe an, die verschiedene Aspekte dieses Themas be-

leuchten will.

Der Einstieg im Teil 1ist zundchst allgemein und streift Einzel-Themen wie Aufklarung, Bezug zu Menschen-
rechten, Uberblick der gangigen Verhiitungsmittel und abschlieBend bezieht er die Perspektive der Er-
wachsenen mit Down-Syndrom mit ein. Im Teil 2 auf den folgenden Seiten widmen wir uns konkret dem

Thema Sterilisation.

Sexualitat und Aufkldrung -
Vorbemerkungen

Aufkldrung und die Auseinandersetzung mit
sexualpadagogischen Themen fallen man-
chen Eltern schwer. Friiher oder spater aber
ist es soweit. Kinder sind wissbegierig, spon-
tan und unbefangen und stellen viele Fragen.
Sie mochten ihren Kérper und ihre Umwelt er-
forschen und mit allen Sinnen begreifen. Vie-
len Eltern aber, selbst solchen, die sonst vor
keinem Thema zurlickscheuen, ist es unan-
genehm, mit ihren Kindern {iber so sensib-
le Themen wie zum Beispiel die Sexualitat zu
sprechen und die Fragen der Kinder offen zu
beantworten. Dabei ist eine friihzeitige, kind-
gerechte Aufkldrung in vielerlei Hinsicht von
groBter Bedeutung, auch und vor allem fir
Kinder und Jugendliche mit Down-Syndrom.

Sexualitdt beginnt nicht erst im ge-
schlechtsreifen Alter.Von Geburt an spielt der
Korper eine wichtige Rolle. In der Welt des
Sauglings sind Hautberlihrungen zentral. Die
ersten sinnlichen Erfahrungen durch das Stil-
len, Getragenwerden oder Streicheleinheiten
der Eltern beispielsweise 16sen Wohlbefinden
aus und er6ffnen dem Saugling eine vielfalti-
ge Erfahrungswelt, die sein Wahrnehmungs-
und Bewusstseinssystem anregt.

Bereits im Kleinkindalter erkennen Kinder,
dass ein Junge anders aussieht als ein Mad-
chen, entdecken auch bei Mama und Papa
Unterschiede der Geschlechter und inter-
essieren sich dafir. In dieser Phase beginnt
ein Kind auch, seinen eigenen Korper zu er-
kunden und seine Geschlechtsorgane zu un-
tersuchen. Tatsdchlich spricht man von ei-
ner Frihform der Selbstbefriedigung, wenn
Kleinkinder und Kinder sich selbst stimulieren
und ausprobieren, was angenehme Gefiih-
le auslost. Das alles ist vollkommen normal
und verhilft den Kindern zu einer gesunden

und stabilen Identitatsfindung und Person-
lichkeitsentwicklung, sofern ihnen diese psy-
chosexuelle Entwicklung zugestanden wird.

Mit bis zu sechs Jahren spielen Jungen
und Madchen an ihren Genitalien. Se-
xuelle Handlungen nehmen sie in diesem
Alter jedoch nicht als sexuelles Agieren
wahr. Alles, was sie tun, beschrinkt sich
auf die Eigenerfahrung, ist also egonzen-
trisch gesteuert und nicht gleichzusetzen
mit der Sexualitdt Erwachsener.

Das Wissen Uber die natirliche menschliche
Sexualitat ist eine wichtige Voraussetzung far
ein verantwortungsbewusstes Verhalten sich
selbst, seinem Partner oder seiner Partnerin
und der Gesellschaft gegeniiber. Es ist erwie-
sen, dass — auf die Gesamtbevolkerung bezo-
gen - aufgeklarte Kinder viel seltener Opfer
von sexuellen Ubergriffen werden, dass auf-
geklarte Frauen seltener ungewollt schwan-
ger werden und dass Manner, die wissen, wie
und warum man Kondome benutzt, sich sel-
tener mit Geschlechtskrankheiten anstecken.
Deshalb ist es wichtig, dass wir dartiber reden.

Die Frage ,,Wann ist der richtige Zeitpunkt
fiir die Aufklarung?“ lisst sich also leicht
beantworten: Jetzt!

Es gibt eine Reihe sehr schoner Bilderbu-
cher, die Kindern das anschaulich erklaren und
auch fiir Heranwachsende mit geistiger Behin-
derung interessant sein kénnten. AuBerdem
gibt es mittlerweile eine groRe Anzahl von Bi-
chern und Broschiiren in leichter Sprache, mit
groB3er Schrift und vielen lllustrationen, auch
Filme konnen eine hilfreiche Ergdanzung sein.
Sexualpadagoginnen und -padagogen und
entsprechende Sexualberatungsstellen bieten
Unterstlitzung an. Eine gut sortierte Samm-
lung von Biichern und Broschiiren erstellte pro
familia in der Broschiire ,Sexualitat und geisti-
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ge Behinderung” (siehe Quellen am Ende des
Artikels).

Pablo Pineda fordert in seinem Buch ,Rat-
schlage fir Eltern von Kindern mit Trisomie 21"
(2017, 84) die Adressaten auf:

LSprecht mit euren Kindern Uber Sexua-
litat. [...] Die Eltern tun alles, damit sie dari-
ber nicht mit ihren Kindern sprechen missen.
Ich denke, dass es sich dabei um eine andere
Form der Uberbehiitung handelt. Es wird da-
mit ein weiterer Fehler gemacht, denn wir ha-
ben ein Recht darauf zu wissen, was Sexuali-
tat ist, und die Eltern sollen mit uns dartber
reden/

Sexualitdt - ein Grundrecht

Art. 2 GG: Jeder hat das Recht auf freie
Entfaltung seiner Persénlichkeit, soweit
er nicht die Rechte anderer verletzt
und nicht gegen die verfassungsmaflige
Ordnung oder das Sittengesetz verstofit.

Art. 3 GG: Niemand darf wegen seiner
Behinderung benachteiligt werden.

Das heif3t, Menschen mit geistiger Behinde-
rung dirfen ihre Personlichkeit entfalten, sie
diirfen Beziehungen eingehen und, bei ent-
sprechender Geschéftsfahigkeit heiraten,
auch wenn Eltern und/oder Betreuende da-
gegen sind.

Alle Menschen, auch Menschen mit
Behinderungen, haben das Recht, eine Fa-
milie zu griinden, Kinder zu haben und der
Staat muss sie dabei unterstiitzen, so legt
es die UN-Behindertenrechtskonvention -
Artikel 23 Abs. 1 Buchstabe a und b - fest.

Niemand darf sie daran hindern,
gleichgeschlechtlich zu lieben und eine
gleichgeschlechtliche eingetragene
Partnerschaft einzugehen.



In der ,UN-Konvention (iber die Rechte von
Menschen mit Behinderung’, die seit 2009
auch fur Deutschland gilt, wurden das Recht
auf sexuelle Selbstbestimmung und das
Recht auf Privatsphare fiir Menschen mit Be-
hinderung bekriaftigt.

Um so selbstbestimmt wie nur moglich
Uiber die Gestaltung ihres eigenen Lebens
entscheiden zu kénnen, missen Menschen
mit Behinderung die dafiir erforderliche Un-
terstlitzung, Begleitung und Férderung erhal-
ten. Hierfiir notwendig ist, in erster Linie, der
Zugang zu verstandlichen Informationen, die:

ein umfangreiches Wissen Uber den ei-
genen Kdrper und den des anderen Ge-
schlechts vermitteln

Kenntnisse Uber die eigenen Rechte ver-
mitteln

ein Mitgestalten der Rahmenbedingun-
gen ermdglichen

dabei unterstiitzen, eigene Entscheidun-
gen zu treffen.

Sexualitat ist nicht behindert

Menschen mit Behinderung haben sehr un-
terschiedliche Fahigkeiten und Eigenschaf-
ten. Sie sind keine homogene Personengrup-
pe, Uber die sich verallgemeinernde Aussagen
treffen lassen. Allen gemeinsam aber ist, dass
die sexuelle Entwicklung fiir sie ebenso be-
deutungsvoll ist wie fiir jeden anderen Men-
schen auch. Auch sind sie in ihrer Sexualitat
so einmalig gepragt wie alle anderen Men-
schen. Die meisten von ihnen duBern in die-
sem Zusammenhang die gleichen Wiinsche
wie ihre Altersgenossen ohne Behinderung:
Flirts, Freundschaft, Liebe, Partnerschaft, Zart-
lichkeit, Geborgenheit, Leidenschaft.

Doch wéhrend gesamtgesellschaftlich das
Thema langst kein Tabu mehr ist, empfinden
viele die Sexualitat von Menschen mit Behin-
derung als problematisch. Vielfach wird ihnen
sogar jegliche Sexualitdt abgesprochen. Die
Griinde hierfir sind vielfdltig, ein Grund kann
sein, dass Eltern in ihrem Sohn, in ihrer Toch-
ter mit Behinderung oft ein Leben lang in ers-
ter Linie das Kind sehen. Jahrelang widmen
sie sich intensiv der Pflege und Erziehung und
merken dabei vielleicht nicht, dass aus ihrem
Sohn, ihrer Tochter ein junger Mann oder eine
junge Frau mit sexuellen Bediirfnissen gewor-
denist.

Selbstbefriedigung
Das erste groB3e sexuelle Thema, mit dem vie-
le Eltern sich auseinandersetzen missen, und
das sie mdglicherweise als problematisch
empfinden, ist die Selbstbefriedigung.
Wahrend die korperliche Entwicklung bei
Menschen mit geistiger Behinderung im All-
gemeinen altersentsprechend verlduft, ist die
seelisch-geistige Entwicklung meistens ver-
langsamt. Die korperliche Reife entspricht

meist nicht der affektiven und emotionalen
Entwicklung und den Méglichkeiten der in-
tellektuellen Verarbeitung.

Dadurch sind Menschen mit geistiger Be-
hinderung beim Entdecken ihrer Sexualor-
gane benachteiligt und brauchen unter Um-
stdnden Unterstltzung, Hilfestellung und
Erklarung fiir das Entdecken und Erleben der
eigenen Sexualitat.

Sie kénnen ihr Kind unterstitzen, indem
Sie:

vermitteln, dass Selbstbefriedigung véllig

normal ist und hilft, den eigenen Korper

besser kennenzulernen.
sexualaufkldrende Materialien zur Verfu-
gung stellen und diese gemeinsam lesen,
betrachten und besprechen.

Kontakt zu Beratungsstellen herstellen,

die geschult sind in der sexualpadagogi-

schen Arbeit mit Menschen mit geistiger

Behinderung.

klare Grenzen setzen zwischen Privatspha-

re und Offentlichkeit: Hier ist Selbstbefrie-

digung erlaubt, dort ist sie verboten.

die Privatsphare der Jugendlichen achten

und beispielsweise das Zimmer nicht be-

treten, ohne vorher geklopft und auf ein

,Herein” gewartet zu haben.

Manche Menschen mit geistiger Behinderung
entwickeln neben der Selbstbefriedigung kei-
ne anderen Befriedigungsformen. Sie haben
nie Geschlechtsverkehr. Es gibt keinen Grund,
dies nicht zu akzeptieren. Selbstbefriedigung
ist nicht unmoralisch und nicht schadlich, sie
verschafft Lust und trdgt zur Ausgeglichenheit
bei. Wenn Eltern den Eindruck haben, das Kind
onaniere zu viel, kann dies Ausdruck von Lan-
geweile, Unausgeglichenheit oder Frustration
sein. Angebote anderer Freizeitaktivitdten und
soziale Kontakte kdnnen fehlen.

Wer Befriedigung lustvoll erlebt, kann sei-
nen Korper besser annehmen und Entspan-
nung und Wohlgefiihl genieBen. Das Erleben
von Sexualitdt beeinflusst also wesentlich das
korperliche und psychische Wohlbefinden.

Verhiitungsmethoden

Sehr viel weniger Menschem mit geistiger Be-
hinderung als allgemein angenommen ha-
ben Genitalsex. Viele gestalten ihr Liebesle-
ben mit Schmusen, Petting, Streicheln und
fiihren den Beischlaf nicht durch. Uber Ver-
hitung sollte trotzdem nicht zu spat nach-
gedacht werden. Nachstehend werden die
gangigen Verhiitungsmittel fiir Frauen vor-
gestellt. Leider existieren nach wie vor kaum
Studien und Belege Uber die Vertraglichkeit
bzw. Unvertraglichkeit der einzelnen Mittel
bei Frauen mit Down-Syndrom. Allerdings im
Erfahrungsaustausch unter Eltern wird von
Nebenwirkungen - beispielsweise Gewichts-
zunahme oder Stimmungsschwankungen -
gesprochen.
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Die (Antibaby-)Pille

Dieses Hormonpraparat wird vom Frauenarzt
verschrieben und gilt als das sicherste Verhi-
tungsmittel, wenn es korrekt angewandt wird.

Es gibt unterschiedlich dosierte Prapara-
te, sodass eine Abstimmung auf den indivi-
duellen Hormonhaushalt der Frau mdglich
ist. Schmerzhafte und starke Regelblutungen
werden von der Pille meist abgeschwacht. Die
Anwendung ist relativ einfach und dennoch
ziemlich sicher.

Die standige Zufuhr von Hormonen kann
z.B. zu Migrane, Ubelkeit und Gewichtszu-
nahme flihren. Zu beachten ist auBerdem die
Wechselwirkung mit anderen Medikamenten,
insbesondere mit bestimmten Antiepileptika,
die die Wirkung der Pille abschwdchen. Frau-
en mit hohem Blutdruck haben mit der Pillen-
einnahme zudem ein héheres Risiko fir Ge-
faBerkrankungen (insbesondere Thrombose).

Chicoine und McGuire (2013, 204) gehen in
ihrer Publikation, die sich auf langjahrige Er-
fahrungen in einer DS-Ambulanz (Chicago,
lllinois) bezieht, im Kapitel ,Gynékologische
Aspekte” gezielt ein auf die Thematik ,Down-
Syndrom und Thrombose™:

,»Wir haben einige Frauen mit Down-
Syndrom gesehen, die im Zuge ihrer
Einnahme von oralen Kontrazeptiva eine
Thrombose entwickelt haben. Eine dieser
Frauen hatte eine Lungenembolie, ein
Blutgerinnsel, das sich im Gefaf3system
der Lunge festgesetzt hatte. Lungen-
embolien kénnen lebensbedrohlich
werden. Nachdem dies geschehen
war, haben wir den Einsatz von oralen
Kontrazeptiva bei unseren Patientinnen
neu liberdacht.

Bevor wir nun die Antibabypille
verordnen, untersuchen wir die Frauen
mittels eines Bluttests, um festzustellen,
ob eine erhéhte Thromboseneigung
vorliegt. Dies war tatsachlich bei einigen
Frauen der Fall, sodass wir ihnen keine
oralen Kontrazeptiva beziehungsweise
kein Depo-Clinovir verordnet haben.
Manche Patientinnen tiberweisen wir
zu einem Hamatologen, weil weitere
Untersuchungen erfolgen miissen bzw.
sie gerinnungshemmende Priparate
benétigen, sogenannte Antikoagulantien
wie Warfarin (Coumadin).”

Die Depotspritze - bekannt als
»Drei-Monats-Spritze”

Bei dieser Methode wird ein hormoneller De-
potwirkstoff ins Gewebe gespritzt, der Uber
einen ldngeren Zeitraum an den Korper ab-
gegeben wird. Die Regelblutung wird ab-
geschwacht oder bleibt aus, deswegen wird
dieses Praparat auch bei Zyklusbeschwerden
angewandt. =

Sept. 2018 45



B SEXUALITAT

Die Anwendung ist relativ einfach, da nur
alle drei Monate notwendig. Regelbeschwer-
den konnen durch die Anwendung der De-
potspritze oft ebenfalls abgemildert werden.
Als Nachteile wird in der Fachliteratur u.a. er-
wahnt: Die Dosierung der Hormone ist nicht
so leicht anzupassen. Die empfangnisverhi-
tende Wirkung ist nicht ganz so hoch wie bei
der Pille. Es gibt zudem mehr Risikofaktoren,
die Spatfolgen dieser Hormongabe sind nicht
absehbar.

Weil der Verlust der Knochendichte, vor al-
lem bei einer ldngeren Anwendung, zu den
Nebenwirkungen zéhlt, weisen Chicoine und
McGuire (2013, 204) auf ein erhdhtes Osteo-
porose-Risiko bei Frauen mit Down-Syndrom
hin. Deshalb ,sollte der Einsatz von Drei-Mo-
nats-Spritzen gut abgewogen werden”.

Implantate

werden unter die Haut eingepflanzt und wir-
ken ebenfalls auf den Hormonhaushalt ein.
Sie bieten eine gewisse Alternative zur Depot-
spritze und sind nicht so hoch dosiert.

Die Spirale

Ein kleines Kunststoff- oder Kupfergebilde
bzw. eine hormonhaltige Spirale werden vom
Frauenarzt in die Gebdarmutter eingesetzt. Die
Spirale gilt als relativ sicheres Verhlitungsmit-
tel. Die Anwendung ist mit einem sehr gerin-
gen Aufwand verbunden. Der Hormonhaus-
halt wird durch die meist gebrduchlichen
Kupfer-Spiralen nicht beeinflusst. Uber die
Nachteile lasst sich Folgendes berichten: Die
Spirale kann in der ersten Zeit nach dem Ein-
setzen verloren werden, regelmaBige arztliche
Kontrolle ist also notwendig. Die Monatsblu-
tung kann starker und schmerzhafter werden.
Das Risiko von entziindlichen Beckenerkran-
kungen wird von Chicoine und McGuire be-
tont.

Das Kondom

Unter den Verhitungsmitteln ist es das einzi-
ge, das vom Mann angewandt wird. Die An-
wendung selbst muss mit gro3er Sorgfalt er-
folgen und erfordert eine gewisse Ubung.
Die Sicherheit ist nicht ganz so hoch wie bei
der Pille.

Kondome sind leicht erhdltlich und sie
beinhalten keinerlei kérperliche Risiken. Bei
richtiger Anwendung bieten sie Schutz vor
ungewollter Schwangerschaft und ein gravie-
render Vorteil ist der Schutz vor Geschlechts-
krankheiten. Im Allgemeinen werden Kondo-
me von manchen Paaren als ldstig angesehen,
weil sie die Spontaneitat und das Erleben be-
eintrachtigen. Im Zusammentreffen mit fett-
haltigen Gleitmitteln und chemischen Ver-
hitungsmitteln kann es zum Reilen des
Gummis kommen.
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Das Diaphragma

besteht aus einer Gummikappe, das den Mut-
termund abdeckt und so das Eindringen von
Samenzellen verhindern soll. Die Anwendung
erfordert ein sehr hohes MalR} an Sorgfalt.

Chemische Verhiitungsmittel
(Zapfchen, Cremes, Gels)

sind zwar leicht erhdltlich, erfordern in der
Anwendung jedoch groB3e Sorgfalt; ihre emp-
fangnisverhitende Wirkung ist deutlich ge-
ringer; zudem kdnnen Reizungen auftreten.

In der bereits erwdhnten Publikation von
Chicoine und McGuire ,Gesundheit fur Ju-
gendliche und Erwachsene” befindet sich ein
Kapitel ,Gyndkologische Aspekte” (2013, 197-
206), in dem - Uber die hier beschriebenen
Verhitungsmethoden hinaus - weitere wich-
tige Aspekte der Sexualitdt und Gesundheit
behandelt werden. So widmen sich die Au-
toren auch Themen wie: Gyndkologische Un-
tersuchung, Menstruation, Pramenstruelles
Syndrom, Menopause, Fruchtbarkeit bei Man-
nern und Frauen mit Down-Syndrom und vie-
lem mehr.

Personen mit Down-Syndrom
sprechen liber Sexualitat

Sucht man nach Stimmen von Menschen mit
Down-Syndrom zum Thema Sexualitat, wird
man schnell feststellen, dass die Auswahl
noch sehr tiberschaubar ist.

So widmet sich das Forschungsprojekt
TOUCHDOWN 21 dem Thema Sexualitat und
stellt Menschen mit Down-Syndrom als Ex-
pertinnen und Experten in eigener Sache fol-
gende Fragen: ,Haben Menschen mit Down-
Syndrom Sex? Interessieren sie sich dafiir?
Gibt es Schwule und Lesben mit Down-Syn-
drom?”

Auf der Website des Projekts (www.
touchdown21.de) wird dann in klarer Spra-
che erklart, dass viele Menschen mit Down-
Syndrom Antworten auf solche Fragen fiir Pri-
vatsache halten. Sie geben allerdings allen
Neugierigen einige Hinweise. Zum Beispiel
raumen sie mit dem Irrtum auf: Menschen mit
Down-Syndrom haben keinen Sex, weil sie oft
wie Kinder behandelt werden, auch wenn sie
erwachsen sind. lhnen féllt es schwer, mit EI-
tern dartiber zu reden, und es fehlen ihnen
gute Ansprechpartner.

Pablo Pineda (2017, 84-85) fragt im Unter-
kapitel ,Sex ist nicht dasselbe wie Sexualitat”:

»Jetzt stelle ich mir andere Fragen, zum
Beispiel: Ist Sex dasselbe wie Sexualitat?
Und kdnnen wir, die besonderen Men-
schen, Sexualitat ausleben?
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Zur ersten Frage: Es ist klar, zumindest
sehe ich das so, dass Sex eine Sache
ist und Sexualitit eine ganz andere ist.
Ersteres ist der Akt an sich, ohne tiefere
Bedeutung, wihrend beim Zweiten andere
Faktoren wie Zuneigung, die Fahigkeit
zu lieben, Anteilnahme, Zartlichkeit ...
eine Rolle spielen. Sexualitit ist weiter
gefasst und benétigt deshalb mehr Zeit.
Die beiden Partner miissen sich kennen,
wiahrend Sex schnell und unpersénlich ist.

Und dann frage ich euch: Was hat das
alles mit besonderen Menschen zu tun?
Das hat mit uns zu tun, und nicht wenig.
Vielleicht sind wir besondere Menschen

nicht in der Lage, Sex zu haben, aber
wir kénnen durchaus Liebe, Zuneigung,
Anteilnahme, Zirtlichkeit geben. Damit
gebe ich bereits Antwort auf die zweite

Frage: Klar kénnen wir Sexualitét erleben!
Wir haben sie, selbst wenn wir es nicht
bemerken.

Pineda betont berechtigterweise: ,Zumin-
dest sehe ich das so” Wiirden wir behutsam
und ernsthaft ins Gesprach tGber Sexualitat mit
anderen Erwachsenen mit Down-Syndrom ge-
hen —und das kann man nicht nur verbal tun -,
wiirden wir mehr Gber ihre Bediirfnisse erfah-
ren. Vorausgesetzt — es findet bereits im Kin-
desalter eine angemessene Aufklarung statt.

Einige verwendete Quellen:

BZgA - Forum Sexualaufklarung:
https://www.forum.sexualaufklaerung.de/

Sexualitdt und geistige Behinderung, profamilia:
https://www.profamilia.de/themen/sexualitaet-
und-behinderung.html

Leitlinien zum Umgang mit Sexualitdt und Be-
hinderung, Stiftung Liebenau Teilhabe - https://
www.stiftung-liebenau.de/fileadmin/benutzer-
daten/teilhabe/pdf/Fachtage/Kein_besonderes_
Beddirfnis/leitlinien-zum-umgang-mit-sexualita-
et-und-behinderung-web.PDF

CHICOINE, B., McGUIRE, D. (2013):

Gesundheit fir Jugendliche und Erwachsene
mit Down-Syndrom. Ein medizinischer Ratgeber.
(Hrsg.) Deutsches Down-Syndrom InfoCenter.
Edition 21im G&S Verlag.

PINEDA, Pablo (deutsche Ausgabe 2016):
Ratschldge fur Eltern von Kindern mit Down-
Syndrom. Aus dem Spanischen von Dr. Monika
Mazegger. Edition 21im G&S Verlag.



