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Einleitung

Beziehung, Intimitat und Sexualitat ist ein Recht aller!
Sexuelle Erziehung ist Teil der allgemeinen Erziehung.

Diese Aufgabe ist fiir Bezugspersonen von Kindern und Jugendlichen
herausfordernd, insbesondere bei Kindern und Jugendlichen mit Spina bifida.
Eine Ansprechperson fehlt oft und Betroffene bleiben mit vielen Fragen und
Unsicherheiten in Bezug auf Sexualitat allein.

Die Broschiire soll Bezugspersonen dabei unterstiitzen, ihr Kind/Jugendliche
in der psychosexuellen Entwicklung zu begleiten.

Ziel der Gruppe: Unterstiitzung und Sensibilisierung

Die Arbeitsgruppe «sexuelle Gesundheit» des Kinderspitals Zirich
hat sich mit dieser Broschiire zum Ziel gesetzt, Kindern und Jugend-
lichen mit Spina bifida und ihren Bezugspersonen eine Unterstiitzung
im Umgang mit der Sexualitat anzubieten. Dabei ermutigen wir dazu,
den Korper im geschiitzten Rahmen zu erforschen und zu geniessen.
Gleichzeitig mochten wir alle Beteiligten daflir sensibilisieren, sorg-
sam Grenzen wahrzunehmen und zu setzen. Dies stellt oft eine Grat-
wanderung dar.

Eine begleitende und frihzeitige Sexualaufklarung hilft, die eigenen
sexuellen Bediirfnisse zu erkennen und diese selbstbestimmt zu leben.

Wir sind gerne fiir Sie da!



rschiedenen Bereiche der Sexualitat
hnung an Model Sexocorporel nach Prof. Jean-Yves Desjardins, 2005)

Verschiedene Bereiche beeinflussen die Sexualitat jedes Menschen: das
Wissen, der Korper, die Gefiihle und die Beziehung.

Menschen mit Spina bifida kénnen in gewissen Bereichen Einschrankungen
(z.B. verminderte Wahrnehmung) aufweisen, die das Sexualerleben beein-
flussen. Die anderen Bereiche sollen als Ressourcen beleuchtet und gestarkt

werden, um eine befriedigende und selbstbestimmte Sexualitat erleben zu

)

konnen.

Sexualitat

Die folgenden Kapitel widmen sich der sexuellen Entwicklung in den unter-
schiedlichen Altersgruppen und den moglichen Herausforderungen bei
Kindern und Jugendlichen mit Spina bifida. Weiter finden Bezugspersonen
hier Tipps, wie sie Betroffene unterstiitzen kénnen.



Geburt bis 2 Jahre

Sexualitat gehort von Geburt an zu jedem Menschen, auch zu
Menschen mit Spina bifida. Sie verspiiren die gleichen sexuellen
Bedirfnisse wie Kinder ohne Spina bifida. Insbesondere jiingere
Kinder erkunden die Welt mit allen Sinnen (z.B. in dem sie
vieles in den Mund nehmen).

Erkundung des Korpers
inklusive der Geschlechtsorgane und Entdeckung von positiven Gefiihlen

Einige Kinder haben eine verdnderte Sensibilitat (Wahrnehmung]
und kénnen den Genitalbereich und die Beine/Fiisse weniger
spiiren. Dadurch erkundet das Kind diese Kdrperteile weniger.

Lassen Sie die Windel ab und zu weg, damit es seinen Kdrper
wahrnehmen und erkunden kann. Falls es seine Genitalien an-
fasst, versuchen Sie, positiv zu reagieren. Falls das Kind kein In-
teresse zeigt, ist das auch in Ordnung. Jedes Kind ist individuell.
Niemand ausser dem Kind selbst darf seine Genitalien anfassen
(ausser fiir die nétige Pflege).

«lch sehe, du hast deinen Penis/deine Vulva entdeckt, das ist gut,
lassen wir die Windel einen Moment weg.»

Benennen Sie die Geschlechtsorgane genauso wie alle anderen
Korperteile. Vermeiden Sie unkorrekte Bezeichnungen wie: «da
unten», «zwischen den Beinen» oder «Fudi». Die anatomisch
korrekten Begriffe sind Penis/Hodensack und Vulva/Vagina
(Vulva fir den von aussen sichtbaren Anteil und Vagina fir die
Scheide).

@ Mégliche Herausforderungen bei Kindern mit Spina bifida @Tipps O Beispiele



Entdeckung der unterschiedlichen Gefiihle
ausgelost durch Berlihrungen des eigenen Korpers

Die Unterscheidung zwischen angenehmen und unangenehmen
Berihrungen kann, aufgrund der eingeschrankten Sensibilitat,
erschwert sein.

Ermadglichen Sie dem Kind, verschiedene Beriihrungsarten zu
erleben: streicheln, massieren, mit mehr oder weniger Druck,
schnelle oder langsame Beriihrungen (Beriihrungen an Ge-
schlechtsorganen ausschliesslich durch das Kind).

Beobachten Sie die Reaktionen des Kindes und lassen Sie es
benennen, welche Beriihrungen es als angenehm/unangenehm
erlebt.

«Hast du lieber, wenn ich deine Beine mit sanftem oder festem
Druck eincreme?»
«Magst du es, da gekitzelt zu werden, oder lieber nicht?»

Entdeckung der Ausscheidung

Bei manchen Kindern ist ein Blasen-und/oder Darmmanage-
ment notwendig.

Versuchen Sie, gegeniiber den pflegerischen Massnahmen eine
positive Einstellung zu haben und das Kind so friih wie maglich
einzubeziehen. Erlauben Sie dem Kind, sein Genitale dabei an-
zuschauen und anzufassen. Das Kind kann z.B. den Penis halten
oder die Vulvalippen (Schamlippen) 6ffnen. Somit entwickelt

es einen Bezug zu seinem Genitale und dadurch eine gewisse
Kontrolle Uber seinen Korper.

«Du machst auch Pipi/Gaggi (Urin/Stuhl), du brauchst nur den
Katheter, der dir hilft.»

oder

«Der Katheter/der Einlauf hilft dir, Pipi/Gaggi zu machen.»



2 bis 4 Jahre

Diese Alterspanne ist von einem starken Drang zur Selbst-
standigkeit gepragt. Das Kind entdeckt die Aussenwelt und
konfrontiert sich damit.

Erkundung des Korpers

ist nach wie vor ein wichtiger Aspekt: durch gezielte Selbstberihrungen,
inklusive der Geschlechtsorgane, kdnnen positive Gefiihle ausgelost werden
(auch Autoerotik oder Selbstbefriedigung genannt)

Einige Kinder haben eine veranderte Sensibilitdt (Wahrneh-
mung) und kénnen den Genitalbereich und die Beine/Fiisse
weniger spiren. Dadurch erkundet das Kind diese Korperteile
weniger.

Lassen Sie das Kind z.B. im Sommer bei warmen Temperaturen
ab und zu nackt sein, um seinen Kérper wahrzunehmen und zu
erkunden. Falls es seine Genitalien anfasst, versuchen Sie, posi-
tiv zu reagieren. Falls das Kind kein Interesse zeigt, ist das auch
in Ordnung. Jedes Kind ist individuell. Niemand ausser dem
Kind selbst darf seine Genitalien anfassen (ausser fiir die nétige
Pflege).

«lch sehe, du hast deinen Penis/deine Vulva entdeckt, das ist gut.
Heute ist es schon warm, du kannst mal ohne Windel bleiben.»
Benennen Sie die Geschlechtsorgane genauso wie alle anderen
Korperteile. Vermeiden Sie unkorrekte Bezeichnungen wie: «da
unten», «zwischen den Beinen» oder «Fudi». Die anatomisch
korrekten Begriffe sind Penis/Hodensack und Vulva/Vagina
(Vulva fiir den von aussen sichtbaren Anteil und Vagina fir die
Scheide).



Interesse und Bewusstsein fiir den Toilettengang

Bei manchen Kindern ist ein Blasen-und/oder Darmmanagement
notwendig.

Fordern Sie trotz Blasen- und Darmmanagement den Bezug
zum Genitalbereich: Kinder entwickeln den Bezug zu Penis/
Vulva, wenn sie diese benennen, sehen (Madchen brauchen
dafiir einen Spiegel] und anfassen kdonnen.

Vor allem die Stuhlkontinenz ist vor dem Kindergarteneintritt
ein wichtiger Meilenstein. Fihren Sie mit Ihrem Kind das nétige
Darmmanagement konsequent durch, um Unfalle zu minimie-
ren.

Lassen Sie zu, dass sich das Kind schrittweise aktivam Blasen-
oder Darmmanagement beteiligen kann. Fiihren Sie es an die
Selbstbeteiligung heran, sofern das Kind auf der Toilette sitzen
kann. Dies gibt dem Kind das Gefiihl, wie andere Kinder zu sein,
und fordert die Selbstandigkeit und das Selbstbewusstsein
massgeblich.

Entwicklung des Bewusstseins fiir den eigenen Kdorper

Auseinandersetzung mit den eigenen korperlichen Fahigkeiten
und Einschrankungen.

Stellen Sie dem Kind Blicher zur Verfigung, die das Selbstwert-
gefiihl starken und die Vielfalt/das Verschieden sein aufzeigen.
Z.B. Abbildungen von Menschen mit verschiedenen Korperfor-
men, Hautfarben, mit oder ohne korperlichen Einschrankungen,
usw.

«In diesem Buch siehst du viele verschiedene Menschen. Die
Welt ist schon, weil sie so vielfaltig ist!»



s 7 Jahre

Wahrend der Zeit des Kindergartens macht das Kind in jedem
Lebensbereich grosse Fortschritte. Das Interesse fiir den
eigenen und andere Kérper nimmt zu. Sie spielen z.B. gern
Rollen- oder Doktorspiele, die zur normalen Entwicklung
gehodren und sein durfen.

Interesse am eigenen und an anderen nackten Korpern
z.B. Doktorspiele
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Das natiirliche Interesse an anderen nackten Korpern kann,
z.B. aufgrund von eingeschrankter Mobilitat oder Windel, nicht
umgesetzt werden.

Stellen Sie dem Kind altersentsprechende Bicher zur Verfi-
gung, in denen nackte Kérper vorkommen.

Medien-/Blicherempfehlungen: siche QR Code auf der letzten
Seite.

Entwicklung des natiirlichen Schamgefiihls und Erlernen der sozialen

Regeln

0

Aufgrund der notwendigen Pflegemassnahmen im Genital-
bereich konnen manche Kinder keine oder nur ein vermindertes
Schamgefiihl entwickeln (diese altersaddquate Kérperscham
dient als Schutz der eigenen Intimsphére). Infolgedessen ist

es schwieriger zu lernen, wem, wann und wo die Geschlechts-
organe gezeigt werden dirfen.

Der Schutz der Intimsphare lasst sich nicht immer gewahr-
leisten, ist dennoch besonders wichtig.



O

Schutz der Intimsphare lasst sich Gben.

Achten Sie auf einen geschitzten Rahmen fiir die Intimpflege.
Versuchen Sie Ihrem Kind beizubringen, wo und vor wem es
passend respektive unpassend ist, sich nackt zu zeigen.

Lassen Sie die pflegerischen Massnahmen im Genitalbereich
(Intimpflege, Blasen- und/oder Darmmanagement) von einer be-
grenzten Anzahl Personen durchfiihren. Die Kinder sollen dabei
so viel wie moglich selbst tibernehmen und selbst bestimmen,
was die helfende Person ausfiihren soll. Bringen Sie dem Kind
grundlegende Sauberkeits- und Hygienemassnahmen bei.

«Dein Penis/deine Vulva sind wie Schatze, die man schiitzen
soll. Die wertvollen Schatzen diirfen nicht alle sehen, sondern
nur ausgewahlte Personen. Dein Kérper gehort dir und nur du
darfst dariiber entscheiden.»

Eine Fachperson zeigt Ihnen gern, wie das Kind auf spielerische
Art und Weise das Katheterisieren und die Darmspiilungen
selbst oder mit wenig Unterstiitzung Gibernehmen kann.

Regulierung von Nahe und Distanz

0

Kinder mit Spina bifida erleben ofters eine Abhangigkeit von
Bezugspersonen und sind auf pflegerische Betreuung, teilweise
mit viel Kérperkontakt, angewiesen. |hr Gespur fir Nahe und
Distanz kann beeintrachtigt sein. Grenzen wahrzunehmen und
sie auszudricken, kann ihnen deswegen schwer fallen.

Uben Sie mit dem Kind, gute und schlechte Koérperberiihrungen
zu unterscheiden. Lassen Sie das Kind benennen, bei welcher
Person eine Annaherung gewlinscht und bei welcher eine
gewisse Distanz natig ist. Ermutigen Sie das Kind, «Nein» zu
sagen und bringen Sie dem Kind bei, auch ein «Nein» von Ande-
ren zu akzeptieren.



O Spielen Sie beispielsweise Spiele mit Korperkontakt, z.B. Kitzeln

(ausgenommen Geschlechtsorgane) und lassen Sie das Kind
mitteilen, was sich angenehm anfihlt und was nicht. Respek-
tieren Sie seine Ausserungen. Schiitzen Sie das Kind, wenn Sie
erleben, dass eine Person dem Kind zu nahe kommt und dies

zu Grenzverletzungen fiihrt: z.B. das Kind wird mit einer Um-
armung begrisst, welche es nicht mag. Melden Sie jeglichen
Verdacht eines grenzverletzenden Verhaltens einer Fachperson.

Das Kind vergleicht sich mit anderen Kindern
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Das Kind mit Beeintrachtigungen beginnt sich zu fragen, warum
es in einzelnen Bereichen anders ist.

Erklaren Sie lhrem Kind mithilfe von ausgewahlten Biichern und
Broschiiren, was Spina bifida ist, damit es die Diversitat (Vielfalt)
nachvollziehen und besser verarbeiten kann.

Nehmen Sie an Aktivitaten von Betroffenengruppen teil.

Zeigen Sie Ihrem Kind mithilfe von Biichern, Broschiiren und
durch alltagliche Beispiele die Vielfalt der Menschen auf. Zum
Beispiel verschiedene Kulturen, Hautfarben, Korpereigenschaf-
ten, Arten von Familien, sexuelle Orientierungen und ldentitaten.



7 bis 12 Jahre

Im Grundschulalter sind Kinder stark mit der Entwicklung der
eigenen Identitat beschaftigt und oft in Kontakt mit Gleichge-
schlechtlichen. Gleichzeitig konnen sie die ersten Erfahrungen
mit «Liebesbeziehungen», sprich Zuneigung, Verliebheit, Zart-
lichkeiten, aber auch Enttauschungen ausserhalb der Familien
erleben. All diese Gefiihle sind echt und sollen ernst genommen
werden. In diesem Alter sind Kinder bei Themen wie Freund-
schaften, Intimitat und Sexualitat reservierter. Dies andert sich
erst, wenn sich die hormonellen Veranderungen bemerkbar
machen.

Eintritt in die Pubertat zwischen 10 und 14 Jahren,
allmahliche Produktion von Sexualhormonen

Bei Kindern (v.a. Madchen) kann ein frihzeitiges Eintreten in die
Pubertat stattfinden. Der Korper verandert sich stark, was zu
Unsicherheiten fiihren kann. Die Entwicklung der sekundaren
Geschlechtsmerkmale (Brustentwicklung, Kérperbehaarung,
Peniswachstum u.a.] kann bereits mit 8 oder 9 Jahren auftreten,
dementsprechend folgt auch die erste Menstruation (Regelblu-
tung) verfriht.

Klaren Sie Ihr Kind Uber die korperlichen Veranderungen
schrittweise, bereits ab 7-8 Jahren auf. Holen Sie sich bei Bedarf
Rat bei unserem Team.

Dafiir konnen Sie z.B. Biicher verwenden (siehe Biicher-
empfehlungen).



Sexualitdt (z.B. Selbstbefriedigung) wird privat erlebt

Aufgrund der veranderten Sensibilitat (Wahrnehmung) und
Funktionalitdt (z.B. verminderte Erektionsfahigkeit) kann bei
manchen Kindern/Jugendlichen die Krpererkundung durch
Selbstbefriedigung eingeschrankt sein.

Lassen Sie lhr Kind seine Sensibilitat und Funktionalitat im
Genitalbereich erforschen. Angenehme Beriihrungen kénnen
auch in anderen sensiblen Korperregionen erlebt werden.
Dadurch werden neue erogene Zonen entdeckt, womit eine
Art der «Ganzkorpersexualitat» erkundet wird.

Ermadglichen Sie Ihrem Kind, Zeit allein zu verbringen, um unter

anderem seinen Korper zu erkunden.

Schutz der eigenen Intimsphare

Verspatete oder fehlende Entwicklung des natirlichen Scham-
gefiihls.

Schutz der Intimsphare: Wiederholen Sie mit dem Kind die Wich-
tigkeit von guten und schlechten Beriihrungen und dass niemand
den Korper ohne seine Erlaubnis berihren darf.

Ermuntern Sie lhr Kind, sich bei Unsicherheiten oder moglichen
Vorfallen von Grenzverletzungen an eine vertraute Person zu
wenden.

Erste Erfahrungen mit Beziehungsgestaltung

Ein partnerschaftlicher Beziehungsaufbau kann aufgrund der
Abhangigkeit erschwert sein.

Fordern Sie die Teilnahme an Freizeitaktivitaten, damit [hr Kind
Kontakte ausserhalb der Familie aufbauen kann.

Lassen Sie |hr Kind an Aktivitaten mit anderen Betroffenen oder
mit Gleichaltrigen teilnehmen.
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is 18 Jahre

Mit den hormonell bedingten korperlichen Veranderungen
machen sich eine neue Gefiihlslage und ein Verlangen nach
Sexualitat bemerkbar. Eine Neuorganisation der Gehirnstruk-
turen bringt eine Instabilitat auf der Gefiihlsebene mit sich.

Eintritt in die Pubertat
unter Einfluss der Sexualhormone

0
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Der Korper kann sich verfriiht entwickeln. Der Unterschied
zwischen Korperentwicklung und kognitivem Entwicklungsalter
kann sehr gross sein und unter Umstanden zu Verunsicherungen
fiihren.

Erkléren Sie dem/der Jugendlichen anhand von Bildern die
korperlichen Veranderungen in der Pubertat.

Regelméssige Kontrolle und Beratung bei einem/r Frauenarzt/-
arztin und bei einem/r Urologe/in mit Erfahrung mit Menschen
mit Beeintrachtigungen.

Sorgen um Erscheinungsbild und Auseinandersetzung mit Schonheits-
idealen (v.a. in den Medien) mit der zentralen Frage: «Bin ich normal?»

0
O
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Zusatzliche Auseinandersetzung mit den eigenen korperlichen
Einschrankungen und Entwicklungen.

Zeigen Sie Verstandnis fir die herausfordernde Zeit des
Erwachsenwerdens.

Betonen Sie im Alltag immer wieder die Stérken der/des
Jugendlichen, um sein/ihr Selbstvertrauen zu stérken. Erwah-
nen Sie immer wieder, wie schén und wertvoll ihr/sein Kérper
ist. Holen Sie sich bei Bedarf professionelle Unterstiitzung.



Erste Erfahrungen mit Beziehungsgestaltung und Ablésung von den

Eltern

0
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Der Aufbau von neuen Beziehungen und die Ablosung von den
bisherigen Bezugspersonen konnen aufgrund der Abhangigkeit
erschwert sein.

Finden Sie mit dem/der Jugendlichen heraus, wann lhre
Unterstitzung sinnvoll und notig und wann es wichtiger ist, die
Selbststandigkeit anzustreben. Die schrittweise Ubernahme

der Eigenverantwortung steigert das Selbstvertrauen des/der
Jugendlichen. Dies ist die Voraussetzung fir ein erfilltes selbst-
bestimmtes (Sexual-) Leben.

Ermaglichen Sie dem/der Jugendlichen wo maoglich immer mehr
Autonomie und Selbstwirksamkeit. Lassen Sie sie/ihn an Aktivi-
taten mit anderen Betroffenen oder Gleichaltrigen teilnehmen.

Erste intime Beziehungen
Auseinandersetzung mit sexueller Orientierung/ldentitat, Flirten, Dating,

Partnerschaft. Die «<Peer-Gruppe» wird immer wichtiger als das Elternhaus

0
O

Das sexuelle Experimentieren kann durch die korperlichen Ein-
schrankungen und die Abhangigkeit erschwert sein.

Wiederholen Sie die wichtigsten Aspekte der Sexualaufklarung.
Das Recht auf Selbstbestimmung ist die Grundlage einer respekt-
vollen Beziehung. Die Voraussetzung dafiir ist, eigene Beddirf-
nisse wahrnehmen, ausdriicken und fiir eigene Grenzen einste-
hen zu kénnen.

Lassen Sie dem/der Jugendlichen Freiraum und gewahren Sie
ihm/ihr Zeit, um allein mit dem Freund oder der Freundin sein zu
kénnen. Vergewissern Sie sich, dass er/sie iber sexuelle Rechte,
Umgang mit Medien, Verhitungsmittel und Schutz vor sexuell
Ubertragbaren Infektionen Bescheid weiss. Bei Bedarf fragen

Sie Ihre Fachperson nach Informationsmaterial.
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Medienkompetenz im Bereich der Sexualitat

@ Das Thema Sexualitat ist in den Medien allgegenwartig.
Zu Sexualitat und Behinderung finden sich jedoch kaum
Informationen. Die Jugendlichen, die sich im Internet bewegen,
sind ausserdem gefahrdet auf ungeeignete Inhalte zu stossen.

Q Lassen Sie sich beraten, welche Bicher oder Webseiten sich
fur die Wissensvermittlung eignen.
Fordern Sie die Medienkompetenz der/des Jugendlichen.

O Die empfohlenen Webseiten bieten professionelle Beratung
und Informationen an, teilweise auch in leichter Sprache.

Medienempfehlungen zur Forderung der sexuellen Entwicklung
bei Kindern und Jugendlichen mit Spina bifida

www.kispi.uzh.ch/kontinenz#downloads

UNIVERSITATS- Universitats-Kinderspital Zirich
KlNDERSPlTAL Lenggstrasse 30
ZURICH CH-8008 Ziirich

www.Kispi.uzh.ch

Das Spital der Telefon +41 44 249 49 49

Eleonorenstiftung
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