Referat zur Fachtagung Down-Syndrom

Perspektiven fir Menschen mit Down-Syndrom”,
1. bis 3. Oktober 99 in Bochum

llse Achilles

Seit 1990 mein Buch zum Thema Sexualitat und geistige Behinderung erschien, bin
ich zu vielen Elternabenden, Workshops und Seminaren eingeladen worden. Dabei
ging es immer um die Sexualitat unserer Kinder— . Und damit um eine Reihe von
heiklen Punkten: um Freundschaft, Liebe, Partnerschaft, um Schwangerschaft
und Verhitung, um Selbstbefriedigung, um sexuellen MiBbrauch und schlief3lich
und immer wieder um Aufklarung.

Lassen Sie uns mit dem Begriff Sexualitat beginnen. Sie gehort zur Lebenskraft, ist
Teil der Personlichkeit jedes einzelnen Menschen, naturlich auch des behinderten
Menschen.

Alle Menschen winschen sich dasselbe: Liebe, Zartlichkeit, Verstandnis,
Befriedigung. Aber weil Sexualitat an bestimmte Moralvorstellungen und
gesellschaftliche Normen gebunden ist, werden unsere behinderten Kinder und
Jugendlichen manchmal aufféllig. Weil sie diese Normen nicht nachvollziehen
kénnen. Weil ihre kérperliche Entwicklung in der Pubertat meist altersgemar
verlauft, ihre geistige und psycho-soziale Entwicklung damit aber nicht Schritt halten
kann.

Ich habe wahrend meiner Recherchen nirgendwo einen Hinweis darauf gefunden,
dass geistig Behinderte Menschen eine "andere" Sexualitat hatten.

Das heil3t aber auch, unter geistig behinderten Menschen gibt es - wie in der
"Normalbevolkerung” - homosexuelle Manner, lesbische Frauen, Voyeure und
Fetischisten. Ich betone das hier, falls Eltern bemerken, wie ihr Kind sich in eine
ganz unerwartete Richtung entwickelt. Auch solche Varianten der Sexualitat sind in
diesem Zusammenhang "normal”.

Geistig behinderte Menschen sind tbrigens nicht triebhafter als andere. Und
gewalttatig sind sie schon gar nicht. Eher werden Menschen kriminell, die nicht
geistig, sondern sozial behindert sind, die mangelnde Liebe und Zuwendung im
Elternhaus erfahren oder kein Elternhaus haben.

Warum werden unsere Kinder dennoch vielleicht auffallig? Warum sorgen wir uns so
um die Entwicklung ihrer Sexualitat?

Das Problem ist, dass viele unserer Toéchter und S6hne distanzlos und manchmal
schamlos wirken. Sie haben bestimmte Schranken nicht, sind spontan ihren
Gefiuhlen ausgeliefert.

! Ich benutze den Begriff "Kinder" , obwohl ich weifl3, dass unsere Kinder schon langst erwachsen sind. Mit
der Behinderung hat das nichts zu tun. Auch meine nichtbehinderten Tochter sind meinem Gefuihl nach
noch immer meine"Kinder".



Selbstbefriedigung ist deshalb das erste grol3e Problem, mit dem Eltern geistig
behinderter Kinder sich auseinandersetzen missen.

Dass es passiert, ist normal. Es gehort zur Entwicklung. Fast alle nichtbehinderten
Kinder masturbieren, nur stellen sie es so an - besonders wenn sie alter sind - dass
die Eltern das nicht merken.

Selbstbefriedigung zu verbieten, ist sinnlos. Aber man muss es steuern. Ganz klare

Grenzen setzen zwischen Privatsphare und Offentlichkeit: Hier ist es erlaubt, hier
ist es verboten. Auch der behinderte Jugendliche braucht Privatsphére. Eltern sollten
sein Zimmer nicht betreten, ohne zu klopfen.

Die Frage ist nun: Wieviel Selbstbefriedigung ist normal? Wieviel ist zuviel? Das
lasst sich nicht generell beantworten. Normal kann zwischen mehrmals taglich bis
zweimal im Monat sein. Es scheint aber so zu sein, dass der Wunsch nach
Selbstbefriedigung zunimmt, je unausgeglichener, frustrierter ein Mensch ist. Wenn
Eltern und Betreuer den Eindruck haben, dass ein Kind oder Jugendlicher sich
besonders haufig selbstbefriedigt, sollen sie fur mehr Ablenkung sorgen, fir mehr
Freizeitaktivitdten zum Beispiel. Das ist oft leichter gesagt als getan, aber es scheint
in der Tat das beste "Gegenmittel” zu sein.

Wer Ubrigens glaubt, mit seiner Sexualerziehung am weitesten zu kommen, wenn er
SO tut, als war nichts - der irrt. Eltern, die sagen: "Mein Kind tut das nicht. Mein Kind

interessiert sich nicht fir Sexualitat" Oder: "Blof3 keine schlafenden Hunde wecken",
kehren das Problem nur unter den Teppich.

Es qibt nur wenige geistig behinderte Kinder und Jugendliche, die sich nicht fur
Sexualitat interessieren. Sie tun es, auch wenn sie es durch Worte oder Gesten
vielleicht nicht so deutlich erkennen lassen.

Der néchste Punkt ist deshalb: Wie klart man geistig behinderte Kinder,
Jugendliche und auch Erwachsene auf? Dabei kommt natirlich auf den Grad der
Behinderung an. Je schwerer behindert ein Kind ist, umso 6fter, ausfuhrlicher - ich
mdochte beinahe sagen - allgegenwartiger - muss die Aufklarung sein. Ist eine Frau in
der Nachbarschaft schwanger, kann man das Kind darauf hinweisen: In ihnrem Bauch
wachst ein Baby". Sieht das Kind fern und im Film kissen sich Mann und Frau, kann
man kommentieren: Die kissen sich, sieh mal, die lieben sich. Oder aber: "Der
Mann ist aber grob zu der Frau, das wirde ich mir nicht gefallen lassen.”

Was die Aufklarung bei behinderten Kinder so schwierig macht, ist, dass man nie
genau weil3, was sie nun verstanden haben. Sie fragen meist nicht nach. Oder sie
fragen sehr direkt nach. Wie ist denn das bei dir? Zeig mal! Das kann Multter,
Vater, Erzieher, Betreuer ganz schon in Verlegenheit bringen. Damit muss man
rechnen. Und je gelassener man reagiert, umso besser. Es gibt mittlerweile eine
Reihe von hiibschen Bilderbiichern, die beim Aufklaren helfen und die auch
behinderte Kinder gern anschauen. Und es gibt Literatur fur Eltern und Betreuer mit
Anleitungen fur die Aufklarung (siehe Literaturliste).

Das Umdenken in der Behindertenarbeit vor einigen Jahren mit dem Ziel, nicht nur
"satt und sauber®, sondern "selbstbestimmt“ zu leben, hat unseren Téchtern und
Sohnen viele neue Freiheiten gebracht -mit Freizeitangeboten und



Begegnungsmaoglichkeiten in der Offenen Behindertenarbeit, in den Wohnheimen
und Werkstatten. Gut so. Doch viele Eltern angstigen sich. Sie flrchten, dass ihre
Kindern sich ungltcklich verlieben. Oder dass sie sich gliicklich verlieben und
miteinander schlafen wollen.

Dadurch wird das Thema Verhitung aktuell. Als Mittel der Wahl gilt fur
nichtbehinderte wie behinderte Frauen die Antibaby-Pille. Sie ist die sicherste
Verhitungsmethode, und es gibt mittlerweile so viele Praparate, dass der Arzt sie
ganz individuell auf die Konstitution der Frau abstimmen kann.

Allerdings: In Zusammenhang mit anderen Medikamenten kann die Pille
Wechselwirkungen haben, zum Beispiel mit Praparaten, die eine Epileptikerin
nehmen muf3. Auch durch Erbrechen oder Durchfalle und bei Einnahme von
Antibiotika oder Abflihrmitteln kann - wenn auch selten - der Empfangnisschutz der
Pille unterbrochen werden.

Als genauso sicher, aber als noch "praktischer” gilt die Dreimonatsspritze, weil man
an die Verhitung nur viermal im Jahr denken muf3. Diese Methode wird deshalb bei
geistig behinderten Frauen in Wohnheimen am haufigsten angewandt. Allerdings ist
sie umstritten, denn durch die Hormone kénnen Schmierblutungen und
Zyklusstérungen auftreten. Viele Frauen bekommen ihre Regel gar nicht mehr, was
manche Betreuer als Vorteil ansehen, was aber zu Lasten der Gesundheit der Frau
gehen kann.

Die Spirale wird bei geistig behinderten Frauen nur in Ausnahmeféllen gelegt, denn
Nebenwirkungen wie Rickenschmerzen und andere Beschwerden werden haufig
gar nicht oder zu spat erkannt, weil die Frauen oft ein eingeschranktes
Schmerzempfinden haben und nicht Gber Beschwerden klagen, obwohl sie weiche
haben.

Und was gibt es fur geistig behinderte Manner?

Bislang leider nur das Kondom. Da mit der Anwendung schon viele nichtbehinderte
Manner ihre Probleme haben, ist es fur geistig behinderte Manner nur in
Ausnahmefallen zu empfehlen. Die »Pille fir den Mann« wird es sobald nicht geben,
sondern eventuell eine Spritze. Sie enthalt das ménnliche Hormon Testosteron und
senkt die Samenproduktion fur drei bis sechs Monate. Aber noch gibt es keinen
Pharmakonzern in Deutschland, der diese Spritze herstellen und vermarkten will.

Well es die ideale Verhitungsmethode nicht gibt, wollen viele Eltern ihre Tochter -
fast immer sind es die Tochter - sterilisieren lassen.

Sterilisation ist nur mdglich mit Einwilligung des Behinderten und sollte nur dann in
Erwagung gezogen werden, wenn feststeht, dal3 ein geistig behinderter Mensch
einen Partner oder eine Partnerin gefunden hat und mit ihm oder ihr tatsachlich Sex
hat.

Vielen geistig Behinderten geniigt das Schmusen, das
Zusammengehdorigkeitsgefuhl. Nur etwa 15 bis 20 % der mittel- bis
schwerbehinderten Menschen sind in der Lage, den Geschlechtsverkehr tatsachlich
durchzufuhren.



Was die Eltern von S6hnen mit Down-Syndrom interessieren wird: In der
Medizingeschichte war lange kein Fall bekannt, in dem ein Mann mit Down-Syndrom
ein Kind gezeugt héatte. Man glaubte also mit Fug und Recht, dass Manner mit
Down-Syndrom keine Kinder zeugen kénnen. Zwar wird nun aber doch in der
Fachliteratur von einem 29 Jahre alten Mann mit Down-Syndrom berichtet, der mit
einer Frau, die einen normalen Chromosomensatz hatte, ein chromosomal nicht
verandertertes Kind gezeugt haben soll. Doch der Nachweis der Vaterschatft ist nicht
eindeutig. Es gilt also: Die Fruchtbarkeit von Mannern mit Down-Syndrom ist
deutlich eingeschrankt. Eltern, deren Sohn ein Down-Syndrom hat, brauchen sich
im allgemeinen nicht zu angstigen, dass ihr Sohn Vater wird.

Frauen mit Down-Syndrom gelten als "normal” fruchtbar. Ihre Kinder sind - ein
gesunder Vater vorausgesetzt - zu 50 Prozent ggsund. 50 Prozent sind vom
Down-Syndrom betroffen. Prof. Joachim Walter™ zitiert aus der Literatur von 1990
dazu: Bei 29 genau untersuchten Schwangerschaften bei 26 Frauen mit
Down-Syndrom wurden 10 Kinder mit der gleichen Behinderung geboren, wahrend
18 Kinder einen normalen Chromosomensatz aufwiesen.

Damit sind wir an einem wichtigen Punkt: Die Angste der Eltern. Ich kann die Eltern
gut verstehen, die Angst davor haben, dass ihre Tochter schwanger wird, ihr Sohn
ein Kind zeugt. Dass sie nun, nachdem sie ihr behindertes Kind grossgezogen
haben, sich nun auch noch um ein - vielleicht - behindertes Enkelkind kimmern
missen. Viele Eltern, gerade von Tdchtern, glauben daher, sie konnten erst wieder
ruhig schlafen, wenn ihre Tochter sterilisiert ist.

Vor dem Inkrafttreten des neuen Betreuungsgesetzes 1992, das auch die
Sterilisation regelt, wurden pro Jahr rund 1000 geistig behinderte Menschen, meist
minderjahrige Madchen, ohne ihre Einwilligung sterilisiert. Getarnt wurde das
durch Eltern und Arzte als Blinddarmentziindung, als Bauchspiegelung.

Jetzt gilt:

Eine Sterilisation darf nur durchgefiihrt werden, wenn die oder der Betroffene
- Uber 18 Jahre alt ist,

- wenn sie oder er einwilligt.

Kann er das nicht, darf ein extra daftir bestellter Betreuer fur sie/ihn einwilligen, aber
nur

-wenn dies dem Willen des Betreuten nicht widerspricht

- feststeht, dal? der Betreute auf Dauer einwilligungsunfahig bleiben wird

- anzunehmen ist, dass es ohne Sterilisation zu einer Schwangerschaft kommen
wirde

- wenn einig Schwangerschaft eine Gefahr fur das Leben oder die Gesundheit der
Mutter darstellen wirde

- wenn die Schwangerschaft nicht durch andere zumutbare Mittel verhindert werden
kann

Das Vormundschaftsgericht mul3 die Sterilisation genehmigen.

Z Joachim Walter:"Sexualitét und geistige Behinderung”, Edition Schindele 1996



Die Sterilisation darf erst zwei Wochen nach der Genehmigung durchgefiihrt werden,
damit Zeit fr einen eventuellen Einspruch bleibt.

Danach ist Sterilisation einwilligungsunfahigen Menschen also nur in Erwaqung zu
ziehen, wenn zwei Menschen sich gefunden haben, wirklich miteinander schlafen
wollen und kénnen und wenn die Frau die Pille nicht vertraagt.

Das bringt uns zum nachsten Punkt: Schwangerschaft. Laut Grundgesetz hat jeder
Mensch das Recht auf freie Entfaltung seiner Personlichkeit. Dazu gehort zweifellos
auch das Recht auf Sexualitat und Elternschaft. Auch fir Menschen mit geistiger
Behinderung.

Es leben bereits in verschiedenen Einrichtungen behinderte Menschen mit ihren
Kindern. Sie werden betreut, je nachdem, auf welchen Gebieten sie Hilfe brauchen.

Ein Forschungsprojekt der Lebenshilfe ermittelte 1995 rund 1000 Elternschaften
geistig behinderter Menschen in der Bundesrepublik mit 1360 Kindern. Ein Flunftel
davon ist bereits erwachsen, knapp ein Drittel war zum Zeitpunkt der Studie noch
unter vier Jahren. Rund 25 Prozent der Kinder wachsen bei ihren Eltern auf, 14
Prozent bei nur einem Elternteil. Adoptiert oder in Pflegefamilien aufgenommen
wurden 20 Prozent. Bei den Grosseltern leben acht Prozent, in Heimen neun
Prozent.

Die Erfahrungen zeigen, dass Menschen mit einer Behinderung sehr wohl in der
Lage sind, ihre Kindern zu lieben, zu versorgen und zu erziehen.

Nun haben haufig behinderte Frauen den Wunsch nach einem Kind. Und die Eltern
sind Uberzeugt, dass ihre Tochter mit einem Kind véllig Gberfordert wéare. Wichtig ist
in einer solchen Situation, den Kinderwunsch genauer anzuschauen. Viele
behinderte Frauen sehen in einem Baby den Beweis ihrer Normalitat. "Das ist mein
Kind, es gehort zu mir, es braucht mich, ich bin wichtig". Der Wunsch nach einem
Kind ist also haufig ein Wunsch nach Anerkennung. Ich pladiere dann daflr, zu
versuchen, die Frau zu tUberzeugen, dass ein Leben auch ohne Kind lebenswert sein
kann. Blol3: Wie macht man das? Eine gute Methode scheint mir zu sein, wie man in
den USA Teenager vor allzu frihen Schwangerschaften bewahren will. Man gibt den
jungen Frauen eine Puppe, ein sehr niedliches, sehr echt ausschauendes
Venylbaby, das elektronisch gesteuert schreit und in die Windeln macht und nervt
wie ein richtiges Baby. Es ist durch eine verbliffende Technik mit der "Mutter*
verbunden. Sie muf3 sich um das Kind wie um ein richtiges kimmern - und zwar rund
um die Uhr. Ich kann mir vorstellen, dass eine Frau ganz zufrieden ist, wenn sie nach
einem Probewochenende ihr stressiges Venylkind wieder abgeben kann.

Der nachste Punkt:
Sexueller MiRbrauch

Erschreckende Zahlen: Jahrlich werden 100 000 bis 200 000 Frauen vergewaltigt.
Und etwa

80 000 Kinder die Opfer von Sexualdelikten. Jedes 4. Madchen und jeder 15. Junge
wird im Laufe seiner Kindheit in irgendeiner Form sexuell mi3braucht. Die Zahlen
sind umstritten wegen der Dunkelziffer. Doch auch niedrigere Zahlen waren noch zu
hoch.



Das Furchtbare: Meist sind die Tater nicht Unbekannte, sondern Vater, Onkel,
Nachbarn, Freunde, aber auch leider eben Erzieher und Betreuer. Kriminologen
gehen davon aus, dass Uber 75 Prozent der Tater aus dem direkten Umfeld der
Opfer stammen.

Vermutlich ist der Missbrauch durch nahestehende Personen bei geistig
Behinderten noch h&ufiger als bei nichtbehinderten.

Viele Straftaten werden gar nicht angezeigt, denn was ist die Aussage einer geistig
behinderten Frau vor Gericht wert? Wenig. Wenn schon nicht behinderte Frauen
sich nach einer Vergewaltigung anhéren missen: "Sie hat es doch selbst gewollt",
wie schwer wird es da erst fir eine behinderte Frau sein, sich Gehdr zu verschaffen.
Denn - wie schon erwéahnt - geistig behinderte Menschen kénnen ihre Sympathie,
ihren Wunsch nach Zuneigung nicht verbal ausdricken. Sie machen das Uber die
Kdrpersprache - indem sie streicheln, Handchen halten, KiRchen geben. Manche
Manner missverstehen das gern als Aufforderung.

Wie bewahren wir unsere Kinder vor sexuellem MiBbrauch?

Nicht, indem wir sie in ihren Freiheiten einschranken. Sie z.B. nicht mit in Freizeiten
fahren lassen oder Verabredungen mit einem Freund oder einer Freundin aus der
Werkstatt untersagen.

Aufklarung ist der beste Schutz vor Missbrauch. Immer wieder Aufklarung. Denn die
Erfahrung zeigt: Unaufgeklarte, iberbehitete Kinder sind besonders gefahrdet.

Eltern und Betreuer kdnnen mit den Kindern tiben: Wo darf mich jemand
anfassen? Und wo nicht? Und: Wo darf ich jemanden anfassen und wo nicht? Die
meisten nichtbehinderten Kinder machen ihre ersten sexuellen Erfahrungen mit
gleichaltrigen. Unsere Kinder haben dazu wenig Gelegenheit, weil sie nach der
Schule und der Tagesstatte nach Hause gefahren werden und dort meist keine
Freunde zum Spielen treffen.

Es ist deswegen unerhort wichtig, Freundschaften zu fordern.

Wenn Eltern oder Betreuer merken, dass zwei Kinder sich gut verstehen, sollten die
Eltern diese Freundschaft férdern. Indem sie die Kinder einladen, Gbernachten
lassen. Alles das eben, was nichtbehinderte Kinder auch mégen und machen.

Haben Kinder Gelegenheit zu Doktorspielen, kénnen Jugendliche per Petting
Erfahrungen machen, ist es leichter fir sie, sexuelle Ausbeutung abzuwehren. Nach
dem Motto:" Ich weil3, was du willst, aber ich will nicht.”

Wie erkennt man, ob ein Kind missbraucht wurde oder

wird?

Es gibt so viele widersprichliche Studien, dass man mit Aussagen dazu sehr
vorsichtig sein muss.

Dennoch: Als grobe Verhaltensauffalligkeiten sind zu nennen.

Das Kind ist ganz in sich gekehrt, sitzt herum, wirkt bedriickt, mag nicht essen,
schlaft schlecht, nasst wieder ein, hat Angst allein zu sein - oder es lauft von Haus
fort.



Oder es wird plétzlich kokett, setzt sich Erwachsenen auf den Schol3, drangelt sich
heran. Es hat gemerkt, dass es durch Sex Zuwendung bekommt und versucht,
dieses Wissen zu nutzen.

In Minchen bieten Padagogen und Kirchenleute Selbstbehauptungskurse fir
Kinder gegen sexuellen Mi3brauch an. "Lald mich in Ruhe, das mag ich nicht" und
"Nein" - mdglichst laut gerufen - versetzt den Aggressor in Schwierigkeiten.

In Amerika bringen die Erzieher den Kindern als Schutz vor sexuellem Mi3brauch
immer wieder einen Satz bei: Say no, get away, tell someone. Sag nein, mach,
dass du weg kommst und erzahl es gleich jemanden.

Es ist eine ungeheuer schwere Aufgabe fur Eltern und Betreuer, fur Lehrer und
Erzieher, behinderten, Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen Selbstvertrauen zu
vermitteln, sie zu Selbstbestimmung - auch zu sexueller - zu ermutigen und sie
gleichzeitig vor Ubergriffen und Einschrankungen zu bewahren.

Ich winsche uns allen, dass es uns immer besser gelingt!
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