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«Kein Sex ist auch keine Losung!»

Ein partizipatives Projekt zur Umsetzung der BRK in den Themen Sexualitat,
Partnerschaft und Kinderwunsch

Corinne Wohlgensinger, Judith Adler, Urban Hanny, Andrea Sennhauser, Sibylla Strolz und Karin Zingg

Zusammenfassung

Der vorliegende Artikel stellt ein Projekt vor, dessen Ziel es war, ein Instrument zur (Selbst-)Uberpriifung des Umsetzungsgrades
der Behindertenrechtskonvention (BRK) in Institutionen zu schaffen. Fokussiert werden im Instrument die Themen Sexualitd,
Partnerschaft und Kinderwunsch von Menschen mit kognitiven Beeintréichtigungen. Im Forschungsteam haben Menschen mit
und ohne Beeintréichtigung zusammengearbeitet und viel gelernt. Der Prozess der Erarbeitung des Instruments und das
erarbeitete Produkt werden im Beitrag préisentiert.

Résumé

Cet article présente un projet dont l'objectif était de créer un instrument d'(auto)contréle du degré de mise en ceuvre de la
Convention relative aux droits des personnes handicapées (CDPH) dans les institutions. L'instrument se concentre sur les thémes
de la sexualité, du couple et du désir d'enfant des personnes ayant une déficience intellectuelle. Au sein de ['équipe de recherche,
des personnes avec et sans handicap ont travaillé ensemble et ont appris beaucoup de choses. Le processus d'élaboration de
l'instrument et le produit élaboré sont présentés dans l'article.
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Behindertenrechtskonvention: gut und recht, aber ...

Es diinkt einen, dass seit einigen Jahren kein wissenschaftlicher Text und kein Fachvortrag mehr auskommt, ohne dass
nicht wenigstens einmal auf einen Artikel der Behindertenrechtskonvention (BRK) verwiesen wird. Auch in
Selbstvertretenden-Raten und Geschdftsleitungssitzungen hat das Thema langst Einzug gehalten. Man ist gewillt, die
BRK gut und rasch umzusetzen - so schiessen Aktionspldne wie Pilze aus dem Boden. Diese Entwicklung ist auch an
den Autor:innen dieses Artikels nicht unbemerkt vorbeigegangen. Wir haben uns gefragt: Kdnnen die Institutionen fiir
Menschen mit einer Beeintrachtigung denn iberhaupt tiberprifen, ob sie die BRK gut umsetzen? Dafiir wollen wir als
partizipatives Forschungs- und Entwicklungsteam aus Menschen mit und ohne Beeintrdchtigungen Hand bieten. Wir
haben dafir einen Themenkomplex ausgewahlt, von dem wir denken, dass er in den Institutionen — im wahrsten Sinne
des Wortes — immer noch ein heisses Eisen ist: Sexualitdt, Partnerschaft und Kinderwunsch. So formuliert auch der
verbandstibergreifende Aktionsplan von vahs, CURAVIVA und INSOS (2019) als Ziel Nummer 20: «Menschen mit
Behinderung kénnen in sozialen Institutionen ihr Recht auf eine selbstbestimmte Sexualitat und Partnerschaft leben
(UN-BRK, Art. 22, 23)».

Warum ausgerechnet Sexualitat, Partnerschaft und Kinderwunsch?

Im Bereich der Sexualitat, Partnerschaft und beim Thema Kinderwunsch sind Menschen mit einer kognitiven
Beeintrdchtigung besonders in Gefahr, dass ihr Recht auf Selbstbestimmung ibergangen wird. Dabei gilt das Recht auf
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sexuelle Selbstbestimmung fiir Menschen mit einer Beeintrachtigung nicht erst seit Inkrafttreten der BRK. Auch vorher
schon konnte es aus Regelungen zum Schutz der Wirde, der Privatsphdre oder Schutz vor Diskriminierung hergeleitet
werden (Arnade, 2013). Die BRK konkretisiert nun dieses Recht noch klarer durch die Artikel zur freien Wahl der
Wohnform, Achtung der Privatsphare und Achtung der Familie. Enthalten ist dabei auch die freie Entscheidung fiir oder
gegen Kinder. Selbstverstandlich sind auch die Rechte auf Information, Aufkldrung und Gesundheitsdienste zentral
(v. a. im Hinblick auf Fragen der Verhiitung). Alle diese Themen wurden in unserem Projekt' beriicksichtigt.

Viele Institutionen fiir Menschen mit einer Beeintrdchtigung sind sich nach unserer Wahrnehmung bewusst, dass sie
die Verpflichtung haben, diese Rechte umzusetzen. Auch dass Sexualitdt zum Leben von Menschen mit einer
Beeintrdchtigung gehort, wird heute kaum mehr infrage gestellt. Das heisst aber nicht, dass die betreffenden Personen
ihre Sexualitat entsprechend ihren Wiinschen leben kénnen. Eine Auseinandersetzung mit den Rechten auf
Selbstbestimmung und Partizipation steht erst am Anfang (z. B. Haberli, 2019) und bisher fehlen geeignete Hilfsmittel,
damit diese in der Praxis wirksam werden kénnen. Noch mehr spitzt sich die Problematik zu, wenn die Zieldimensionen
Selbstbestimmung und Partizipation auf die Themen Sexualitat, Partnerschaft und Kinderwunsch respektive Verhitung
angewendet werden. Dies erfordert eine vertiefte Reflexion und die Entwicklung von Handlungsentwirfen durch
Institutionen und Unterstltzungspersonen beziiglich der BRK-Konformitat, da genaue «Vorschriften» durch den Text
des Ubereinkommens ja fehlen.

Das Recht auf Sexualitét als Herausforderung fiir Institutionen

Das Leben in einer Institution gefahrdet die Selbstbestimmung auf dem Gebiet der Sexualitat zwangslaufig. Dies kann
einer kritischen Haltung geschuldet sein oder auch restriktiven Regeln und Normen oder organisatorischen und
baulichen Belangen wie etwa fehlenden Ruckzugsraumen. Verscharft wird die Situation noch, wenn Institutionen
respektive Angehdrige dazu tendieren, in Fragen der Sexualitat und Verhiitung selbst zu entscheiden (INSOS & Sexuelle
Gesundheit, 2017; Ortland, 2016; Earle et al., 2012). Zudem verfiigen nur 20 Prozent der Mitarbeitenden in Institutionen
in der Deutschschweiz Gber eine Qualifikation zum Thema Behinderung und Sexualitdt (Kunz & Miiller, 2016).

Das Leben in einer Institution gefdhrdet die Selbstbestimmung auf dem
Gebiet der Sexualitdt zwangslaufig.

Auf der persdnlichen Ebene kommt hinzu, dass es Menschen mit einer Beeintrachtigung durch ein Leben in der
Institution an Mdglichkeiten fehlt, neue Kontakte zu kniipfen, um so eine Partnerin oder einen Partner zu finden. Zudem
mangelt es auch haufig an Wissen und Mdglichkeiten fiir ein selbstbestimmtes, den eigenen Bedrfnissen
entsprechendes Leben der eigenen Sexualitat. Ungenligende Aufklarung und Vorenthaltung von Selbstbestimmung
verstossen nicht nur gegen wegweisende ethische Normen, wie sie etwa in Artikel 23 der BRK zu finden sind, sondern
sie flhren auch zu einer erhohten Gefahrdung durch sexuelle Gewalt. Die reprdsentative Studie in Deutschland von
Schréttle et al. (2012) hat ein erschreckendes Ausmass an Erfahrungen sexueller Gewalt bei Frauen und Méannern mit
kognitiver respektive psychischer Beeintrachtigung in Einrichtungen aufgezeigt. Dieses geht weit (iber die Vermutungen
von Fachleuten hinaus. Frauen mit einer Beeintrdchtigung sind zwei- bis dreimal hdufiger von sexueller Gewalt
betroffen als Frauen in der Gesamtbevdlkerung. Frauen (und Manner), die in Einrichtungen leben, sind besonders
gefahrdet. Diese Ergebnisse unterstreichen ebenfalls die Dringlichkeit von Pravention und Massnahmen im Gebiet der
Sexualpadagogik in Institutionen fiir Menschen mit einer Beeintrachtigung.

' Das Projekt wurde von der Ostschweizer Fachhochschule (OST) und der Hochschule Luzern (HSLU) durchgefiihrt mit finanzieller
Unterstiitzung durch das Eidgendssische Biiro fiir Gleichstellung von Menschen mit Beeintréichtigungen (EBGB).
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(Selbst-)Uberpriifung der BRK-Konformitit in Institutionen - geht das?

Man sieht sich also zahlreichen Herausforderungen gegeniiber, wenn man die BRK wirksam umsetzen will.
Nichtsdestotrotz gilt der Ausspruch einer Projektmitarbeiterin, die diesem Text auch seinen Titel verliehen hat: «Kein
Sex ist auch keine Lésungl» Aus diesem Grund haben wir ein Instrument entwickelt, um den BRK-konformen
Umsetzungsgrad zu Uberpriifen bezogen auf die Themen Sexualitat, Partnerschaft, Kinderwunsch und Verhiitung in
Institutionen fiir Menschen mit einer kognitiven Beeintrachtigung. Diese Aufgabe ist das Team partizipativ angegangen
und hat eine Checkliste entwickelt. Das Ziel wdre es, diese in Zukunft auch auf andere Themengebiete adaptieren zu
kénnen.

Das partizipative Forschungs- und Entwicklungsprojekt «Knacknuss BRK»

Die Erfahrungen im Projekt SEGEL? haben uns motiviert, auch dieses anspruchsvolle Projekt partizipativ in einem
Forschungs- und Entwicklungsteam mit Menschen mit und ohne kognitive Beeintrachtigungen durchzufiihren. Mit
einem partizipativen Forschungszugang werden Resultate mdglich, die sich nahe an der Lebenswelt der Betroffenen
befinden und damit anschlussfahige Veranderungen anstossen kénnen. Zudem sind wir aus ethischen Griinden der
Ansicht, dass das Credo «Nichts tiber uns ohne uns» auch in der wissenschaftlichen Forschung zur Anwendung kommen
muss. Dem partizipativen Vorgehen entsprechend wurden die Projektschritte im Forschungsteam gemeinsam
durchgefiihrt. Im Projekt wurde eine dreiteilige Checkliste zur (Selbst-)Uberpriifung der BRK-Konformitét in
Institutionen flir Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung entwickelt. Die drei Varianten der Checkliste richten sich an
die Personen mit einer Beeintrdchtigung selbst, die Angehdérigen und die Fachpersonen. Damit geht ein Hauptziel des
Projektes einher, namlich die Selbstbestimmung von Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung auf diesem Gebiet zu
starken.

Mit einem partizipativen Forschungszugang werden Resultate moglich, die sich
nahe an der Lebenswelt der Betroffenen befinden.

Die entwickelte Checkliste wurde in drei Institutionen erprobt, indem sie von Menschen mit einer Beeintrachtigung
ausgeflllt wurde. Im Anschluss daran wurden alle Beteiligten von Mitgliedern des Forschungsteams zu den Inhalten
und zur Vollstandigkeit befragt. Einige Wochen spater diskutierte das Forschungsteam die Auswertungen der
Checklisten wieder in den Institutionen mit den befragten Fachpersonen, Angehérigen und Menschen mit einer
Beeintrdchtigung. Die Auswertung geschah entlang eines Punktesystems und lag in Form eines «Thermometers» (von
Griin bis Rot), einer kurzen Beschreibung der Resultate, Empfehlungen auf der Grundlage der BRK sowie eines
Vergleiches der verschiedenen Einschatzungen vor: Die Resultate der drei Gruppen «Person mit Beeintrdchtigung»,
«Fachpersonen» und «Angehdrige» sind namlich nicht automatisch vergleichbar, sondern kénnen auch innerhalb eines
Themas voneinander abweichen. Auf dieser Grundlage konnte die BRK-Konformitdt der Institution zum Thema
Sexualitdt nachvollziehbar aufgezeigt werden. Die Auswertung und die Empfehlungen zeigten den Institutionen den
aktuellen Entwicklungsbedarf auf, wie uns zuriickgemeldet wurde. Durch die unterschiedlichen Einschatzungen wurde
zudem eine Diskussion angeregt.

2 Der Name des Teams SEGEL ist eine Abkiirzung und stammt ab von «Schwierige Entscheide - gemeinsame Lsungen. Wir sind
ein partizipatives Forschungsteam, bei uns forschen Menschen mit und ohne kognitive Beeintrachtigungen seit dem Jahr 2018
gemeinsam. Mit dem sogenannten «Projekt SEGEL» (2018 —2022) wurde der erste Grundstein fiir die gemeinsame Arbeit gelegt.
Mehr Informationen finden sich unter: www.gemeinsamentscheiden.ch
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Indikatoren zur Uberpriifung der BRK-Konformitiit

Um (berpriifen zu konnen, wie gut die entsprechenden Rechte aus der BRK umgesetzt sind, brauchte es natirlich
Indikatoren. In einem ersten Schritt hat das partizipative Projektteam daher acht Themenbereiche mit dazugehdrenden
Kriterien aus der BRK herausgearbeitet. An diesen mussen sich die Institutionen messen lassen, wenn sie die Rechte
auf Sexualitdt, Partnerschaft und Kinderwunsch konsequent umsetzen wollen. Diese Indikatoren bilden den
normativen Gehalt der BRK-Artikel ab. Aus ihnen haben wir wiederum Fragen erarbeitet - fir jede der genannten
Gruppen einen eigenen Katalog. So entstanden die Checklisten. Die Themenbereiche und die dazugehdrigen
Indikatoren sind in Tabelle 1 zu finden:

Tabelle 1: Im SEGEL-Team erarbeitete Indikatoren aus der BRK zu den Themen Sexualitéit, Partnerschaft und Kinderwunsch

Indikatoren aus der BRK

Wohnen Jemand hat sich selbst entschieden, hier zu wohnen.
Es ist wichtig, die Privatsphdre zu respektieren.
Anklopfen
«Nein» respektieren
Raume abschliessen kdnnen
Sich zuriickziehen kdnnen
Das Internet soll nicht fiir alle gesperrt werden. Es braucht Lésungen fiir
den Einzelfall.
Man muss zusammenwohnen kdnnen, wenn man will.
Alle brauchen ein eigenes WC & Dusche.
Man kann Weiterbildungen machen.
Man kann sich selbst informieren.
Man soll die eigenen Rechte kennenlernen. Was darf man und was nicht?
BRK - Sexualitét
Es braucht eine gute Aufklarung und gutes Material.
Es braucht gute Hilfe beim Lernen.
Man muss wissen, wo es Hilfe und Informationen gibt.
Fachleute mussen wissen, wie man sich schiitzen kann:
- Geschlechtskrankheiten
- Schwangerschaft
- HIV
- Ubergriffe u. a.
Gesundheit und Pflege o selbst bestimmen, welche Infos weitergehen und ob Leute beim Gesprach
dabei sind
o Menschen mit Beeintrachtigungen fiihlen sich wiirdevoll, sicher und
akzeptiert.
o Die Infos werden verstanden.
o Fachpersonen sollen auf die Beeintrachtigungen und Bedurfnisse
Rucksicht nehmen.
Will man von einer Frau oder einem Mann gepflegt werden?
mitbestimmen, wie die Pflege ablauft
o selbst bestimmen, zu welcher Arztin oder zu welchem Arzt man geht und
ob man begleitet wird
Kommunikation o Mansoll offen sein.
Man soll verstandlich sein.
Sexualitat und Partnerschaft sollen keine Tabus mehr sein und gehdren
deshalb ins Leitbild.
o Esbraucht ein Konzept, damit die Themen geklart werden.

O O O O O O O

Bildung

O O O O O

o O O O

1"
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Indikatoren aus der BRK

o Die Betroffenen miissen unbedingt mitreden kénnen (Leithild/Konzept).

Umgang mit Sexualitit o Niemand darf gegen den Willen oder ohne zu fragen unfruchtbar gemacht
werden.
selbst bestimmen, wie man verhutet
Sexspielzeug ist erlaubt und soll zur Verfiigung stehen.
Selbstbefriedigung ist erlaubt, soll aber privat sein.
Kondome miissen zur Verfligung stehen.
Fachleute haben auch Grenzen, aber man muss zu Beriihrer:innen,
Sexarbeiter:innen und Sexualtherapeut:innen gehen kdnnen, wenn man
das will.
o Esgibt die Méglichkeit, dass man Besuch hat; auch tiber Nacht.

Einvernehmlicher Sex mit dem Besuch ist erlaubt. Das heisst: Es sind

beide einverstanden.
Sexuelle Gewalt o Esgibt Kurse und Beratungen gegen sexuelle Gewalt:

- fiir Bewohner:innen

- fiir Fachleute

o Die Menschen mit Beeintrdchtigungen wissen, was sexuelle Gewalt ist.

Die Einrichtung hat die Charta zur Pravention von sexueller Ausbeutung,
Missbrauch und anderen Grenzverletzungen unterschrieben.
Es gibt gute Unterstlitzung, wenn man sexuelle Gewalt erlebt hat.
Es gibt eine neutrale Anlaufstelle (intern und/oder extern)
Die Fachleute kennen die Anzeichen, die auf sexuelle Gewalt zutreffen.
Bei sexueller Beldstigung herrscht Nulltoleranz; auch unter
Bewohner:innen.
Es braucht eine Beschwerdestelle, die allen bekannt ist.
Die Institution verbietet keine Partnerschaften.
Man darf selbst entscheiden, mit wem man zusammen ist.
Man bekommt Informationen, um einen Partnerin oder einen Partner zu
finden.
Paare kdnnen zusammen den Alltag verbringen.
Kinderwunsch und o Alle diirfen eine Familie griinden, wenn sie wollen und die Konsequenzen
Elternschaft kennen.
Man darf selbst entscheiden, wie viele Kinder man will.
Alle wissen, wo sie gute Unterstiitzung bekommen.
Man muss tber einen Kinderwunsch sprechen und nachdenken kénnen.
Man kann das Vater- oder Muttersein ausprobieren (Babysimulator,
Praktikum).

o O O O O

o O O O

Partnerschaft

o O O O

o

o O O O

Kurze Reflexion und Ausblick

Das partizipative Vorgehen erwies sich als sehr gewinnbringend. Die Co-Forschenden kennen das Leben in einer
Institution aus eigener Erfahrung sehr gut und konnten wichtige Themen fiir eine BRK-konforme Umsetzung des
Themas Sexualitdt einbringen. Auf der Grundlage der Indikatoren und im partizipativen Team konnte eine gut
verstandliche Checkliste erarbeitet werden, mit dem Ziel, sie kiinftig fiir alle zur Verfligung zu stellen. Das dahingehend
ein Bedarf besteht, haben die verschiedenen Erprobungen gezeigt: Die Bandbreite des Entwicklungsbedarfes in den
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Institutionen ist gross und reicht von allgemeinen Wissensliicken beziglich BRK Uber hinderliche institutionelle
Voraussetzungen bis hin zum Verbesserungswunsch der Zusammenarbeit mit Angehdrigen.

Wichtig war in dieser partizipativen Forschungsarbeit auch, die Co-Forschenden zu bilden und zu qualifizieren zu
Themen wie BRK, Sexualitdt, Leichte Sprache, Interviewfiihrung und Prasentation von Ergebnissen. Die Mitarbeit und
die Perspektive des Co-Forschungsteams waren grundlegend, um relevante Rechte im Themengebiet Sexualitat auf der
Grundlage der BRK gemeinsam zu erarbeiten und in zuganglicher Art und Weise zu formulieren.

Die Zusammenarbeit mit den Fachstellen fiir Sexuelle Gesundheit war eine wichtige Massnahme, um das fachliche
Wissen ins Projekt einfliessen zu lassen (Weiterbildung) und die Menschen in den beteiligten Institutionen in diesem
Gebiet weiterzubilden und zu starken. Nur so war auch eine informierte Stellungnahme der beteiligten Personen im
Rahmen der Erprobung der Checkliste méglich. Zudem war diese Zusammenarbeit auch in Bezug auf die mdgliche
Bearbeitung von Folgen sexueller Gewalt zentral.

Was haben wir als Team aus dem Projekt gelernt? Nicht nur unsere gemeinsam erarbeiteten Produkte sind
einzigartig, unsere gemeinsame Arbeit als Team Uberhaupt ist wichtig! Das haben die Einsdtze im Rahmen der
Erprobung in den Institutionen fiir Menschen mit einer Beeintrachtigung gezeigt. Denn die partizipativen Inputs und
die Darstellung der Auswertungen waren neu flr die Bewohner:innen und die Fachpersonen, die immer gemeinsam
teilnahmen. Damit konnte die Ermdglichung des Rechts auf Selbstbestimmung und Partizipation beispielhaft und
«naturlich» aufgezeigt und Weiterentwicklungen initiiert werden. Dass auch wir uns weiterentwickeln wollen und
werden, ist klar: Das Team SEGEL ist fur uns nicht mehr wegzudenken!

von links nach rechts: Corinne Wohlgensinger (Projektleitung), Sibylla Strolz (wissenschaftliche Mitarbeit), Peter
Ladner (Co-Forscher), Judith Adler (Projektleitung), Urban Hanny (Co-Forscher), Susanne Rutishauser (Co-Forscherin),
Karin Zingg (Co-Forscherin), Andrea Sennhauser (Co-Forscherin, nicht auf dem Bild)

Projekt SEGEL
www.gemeinsamentscheiden.ch
info@gemeinsamentscheiden.ch
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