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Einleitung

Die Krankheit Amyotrophische Lateralsklerose (abgekiirzt ALS) fiihrt zu eingreifenden
Verdnderungen im Leben. Obwohl es bisher nur wenig wissenschaftliche Forschung dazu gibt,
wurde aufgezeigt, dass diese Muskelkrankheit Folgen fiir die Sexualitdt hat. Viele Menschen finden
es problematisch, dariiber zu sprechen, denn diese Themen werden als private Angelegenheit
betrachtet. In dieser Broschiire mochten wir an erster Stelle Informationen fiiber einige Aspekte

geben. Daraus konnen sich Gesprache mit IThrem Partner, Haus- oder Facharzt entwickeln.

Zundchst wird beschrieben, welchen Einfluss ALS auf die Sexualitdt hat. Dabei wird kurz erklart,
was ALS ist und welche direkten und indirekten Auswirkungen diese Krankheit auf die Sexualitét
hat. Auflerdem werden Verdnderungen in der Partnerbeziehung erldutert. Wir geben auch
allgemeine und spezifische Ratschldge, wie Sie nach der Diagnosestellung weiterhin das
Miteinander genieflen konnen. Wir beschiftigen uns auch mit Fragen iiber das Wohlbefinden,
Hilfsmittel und sexuelle Dienstleistungen.

Auch auf den Aspekt der Kommunikation mit Threm Partner, Ihrem Haus-~ oder Facharzt gehen
wir kurz ein. Abschlieffend beschiftigen wir uns mit wissenschaftlicher Information beziiglich der

Sexualitdt bei ALS-Patienten.

Wenn Sie Fragen haben, konnen Sie sich an die ALS Liga oder an die auf Seite 13 genannten Stellen

wenden.



Der Einfluss von ALS auf die Sexualitat

-

Was ist Amyotrophe Lateralsklerose? *

Die Amyotrophe Lateralsklerose (abgekiirzt
ALS) ist eine Nervenkrankheit, bei der die

Muskeln immer weiter abgebaut und
schwacher werden.
ALS manifestiert sich meistens im Alter

zwischen 45 und 70 Jahren. Etwa 4 bis 6 von
100.000 Menschen
jahrlich neu an ALS. In Belgien gibt es
demnach etwa 800 bis 1.000 Menschen mit

erkranken weltweit

ALS, wobei Minner haufiger als Frauen

betroffen sind.

Es gibt noch stets wenig Sicherheit tiber die
genauen Ursachen von ALS. Wissenschaftler
sind davon fiiberzeugt, dass es sich um ein
Faktoren

Zusammenspiel  verschiedener

handelt.

Durch die korperlichen Verdnderungen und
die damit einhergehenden Einschrankungen,
die Sie jedesmal wieder erfahren, kdnnen
Angste, Depressionen und Scham auftreten,
die zu sozialer Isolation fithren. Auch die
Sexualitdt kann darunter leiden. Wie ALS-
Patienten Sexualitdt und Intimitét erleben, ist
Nur

bislang kaum untersucht. einige

ausldndische Studien haben sich damit

beschiftigt und zeigen auf, dass die Sexualitét

mit Sicherheit weiterhin eine Rolle spielt.

* In dieser Broschiire geben wir keine ausftihrliche
Erklarung tiber ALS mit den Symptomen, den Folgen
usw. Weitere Informationen finden Sie in der
vorhandenen Literatur, siehe unsere Website:

www.ALS.be
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Direkte Auswirkungen

ALS hat direkte Auswirkungen auf das
somatische Nervensystem zur willkiirlichen
Steuerung von Korperfunktionen, sowie auf
die Muskeln, die das sexuelle Erleben
bereichern, obwohl die
Funktionsfahigkeit selbst nicht durch ALS
behindert wird.

sexuelle

Da die Atmungsmuskulatur (langfristig) auch
in Mitleidenschaft gezogen wird, hat diese
auch

Beeintrachtigung natiirlich

Auswirkungen fiir die sexuelle Betdtigung.

Indirekte Auswirkungen

Miidigkeit,
Muskelkrampfe

Schlafmangel, Spasmen und
die

sexuelle Verlangen herabsetzen konnen.

sind Faktoren, das
Auflerdem konnen bestimmte Medikamente
indirekte Auswirkungen auf das Sexualleben
haben. ALS hat hdufig einen negativen
Einfluss auf das Selbstbild, was wiederum
Auswirkungen auf die Art und Weise hat, wie
Sie als ALS-Patient mit Sexualitdt und Intimitat
umgehen. ALS beeinflusst alle Aspekte des

Lebens, somit auch die Sexualitat.

Eric (45 Jahre): ALS hat enorme Auswirkungen.
Durch Kridmpfe in den Beinen, den Verlust der
Steuerung von Armen und Hdnden wird Streicheln
usw. unmdglich. Zdrtliche Beriihrungen werden zu
einer verspannten und unsicheren Angelegenheit.


http://www.als.be/

Der Einfluss von ALS (Fortsetzung)

Veranderungen in der Partnerbeziehung

Nach der Diagnose entstechen hdaufig
Verdanderungen in den Partnerbeziehungen.
Da Ihr Partner meistens derjenige ist, der Sie
pflegt, bekommt er mehr eine pflegerische
Rolle als die einer geliebten Person. Das hat
natiirlich Folgen fiir die Intimitdt und die

Sexualitat.

Eric (45 Jahre): Allmdhlich verdndert sich die
Beziehung von einer ausgewogenen Freundschafts-
bzw. Partnerbeziehung zu einer Pfleger-Patienten-

Beziehung. Dieses Gleichgewicht ist sehr instabil.

Wie oben bereits erwdhnt, wurde hierzu bisher
noch wenig geforscht. Aber eine jiingere
Untersuchung aus dem Jahr 2010 benennt
einige Hindernisse fiir das Sexualleben von
Personen mit ALS und ihren Partnern. Haufig
treten  auf: verminderte Spontanitit,
Rollenverdnderungen, Besorgtheit wegen der
beschriankten Atmungsfunktion sowie

Ermiidung.

Mark (69 Jahre): Meine Frau will nicht mehr mit mir
in einem Bett schlafen, denn ich muss nachts eine
Atemmaske tragen. Darum haben wir auch keinen
Sex mehr.

Natiirlich ist es noch immer mdglich, sexuelle

Bezichungen zu haben. Doch hiufig
tiberwiegt die Intimitdt gegeniiber der
Sexualitit. Die ,kleinen Dinge“ erhalten eine
wichtigere Funktion im Leben. Wie es auch
sei, die Kommunikation tiber diese Fragen mit
Ihrem Partner ist wichtig. Wenn nicht
dariiber gesprochen wird, kann das ndmlich

auch zu sexuellen Problemen fiihren.

Wissenschaftliche Informationen finden Sie

auf den Seiten 11 und 12.

WAS WIR TUN WURDEN ...
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... WENN WIR WUSSTEN,
DASS WIR BALD UNSERE ARME
NICHT MEHR GEBRAUCHEN KONNEN




Tipps

Die sexuellen Getiihle verschwinden durch
ALS nicht. Nachstehend finden Sie einige
praktische Tipps, die zu mehr Intimitif und
Sexualitidt mif Ihrem Partner fiihren konnen.
Es ist natiirlich auch wichtig, selbst neue

Dinge auszuprobieren.

Allgemeines Besondere Aspekte

« Wiihlen Sie einen Tageszeitpunkt, an dem Sie * Bei Problemen mit Muskelspasmen kénnen

am wenigsten erschopft sind. die Muskeln mithilfe von Medikamenten

o o entspannt werden. Allerdings konnen diese
e Suchen Sie eine Haltung, die fiir Sie am

) Medikamente Einfluss auf die Erektion haben
angenchmsten ist.

und auch zu Midigkeit fithren.

o Intimitat ist ein wichtiger Teilaspekt des

. ) e Bei Schmerzen kann eine Massage mit
Sexuallebens. Geben Sie dem ausreichend

Zeit Massagedl fiir Entspannung sorgen. Sie
eit.

konnen auch nach einer Haltung suchen, die

o Lust empfinden ist wichtiger als Leistung. weniger Schmerzen verursacht.

e Kein Sexualakt ~gleicht dem anderen. e Bei Inkontinenz ist es empfehlenswert, vor

Manchmal kann eine erotische Massage dem Beischlaf nicht mehr zu trinken. Kurz

schoner sein als der Sex selbst. davor konnen Sie erst nochmal urinieren.

e Probieren Sie, nicht an Ihre Beschrankungen o T el e den MEme o bl

zu denken, sondern richten Sie Thr Denken

»kleinen  Ungliicken®  helfen. Falls

auf den Sexualakt. erforderlich, kann der Mann ein Kondom

e Seien Sie kreativ, suchen Sie nach verwenden. Fir Frauen gibt es einen

Alternativen. Anregungen kdnnen Sie in Harnrohrenstopsel (,Urethral Plug®), mit

Literatur, Filmen, Biichern, im Internet usw.

finden.

e Sexualitdt dreht sich nicht nur um Lust,
sondern auch um Verlangen, Intimitat und

Kontakt.

dem die Harnrohre geschlossen werden

kann.

Wenn Sie eine PEG-Sonde haben, kdnnen Sie
diese zB. mit einem Schal oder

Kleidungsstiick bedecken.



Komfort, Hilfsmittel und Sexdienste

Fiir sexuelle Beziehungen sind Komfort und

Wohlbetinden wichtige Aspekte.
AnschlieSfend werden einige Tipps tiber
mogliche Verbesserungen des Komforts
gegeben. AufSerdem werden einige Hiltsmittel
kurz besprochen und das Thema der sexuellen

Dienste wird kurz erliufert.

Das Bett

Ein hohenverstellbares Bett sorgt dafiir, dass
Sie mit den Beinen hoher liegen konnen.
Dadurch wird die Durchblutung in TIhrem

Korper verbessert.

Johan (47 Jahre): Ein h6henverstellbares Bett ist sehr
praktisch. Wir sorgen dafiir, das wir eine gute
Position haben, und auch dafiir, dass ich in einer
bequemen Position liegen kann, in der unsere
sexuellen Aktivitdten sich ausfiihren lassen.

Es kann sein, dass Sie eine Erektion besser im

Sitzen bekommen.

Wenn Ihr Bett Seitengitter hat, kdnnen Sie
eine Decke dariiber hingen. Das sieht schoner
aus und polstert auch ab, wenn Sie sich

dagegen lehnen.

Wenn Sie beatmet werden, konnen Sie den
Schlauch in eine Fiithrung stecken, damit er
nicht zusammengedriickt wird. Das wird Sie

beruhigen.

Auflerdem konnen Sie ein Korbchen oder
einen anderen Behilter fiir z.B. Kondome,
feuchte Tiicher, Massagedl, Gleitmittel usw.

an Ihr Bett hingen.

Einrichtung des Schlafzimmers

Da das sexuelle Erleben sich zum grofien Teil
im Kopf abspielt, kann z.B. ein Spiegel

stimulierend sein (Voyeurismus).

Das Stimulieren der Sinne ist wichtig.
Duftkerzen, geddmpftes Licht und sanfte

Musik sorgen fiir eine geeignete Stimmung.

Johan (47 Jahre): Man probiert sowieso, sich auf die
Sinne, die noch gut funktionieren, einzuspielen. Das
ist das Visuelle.

Gestalten Sie deswegen das Zimmer schén, stellen
Sie angenehme Musik an, Melodien, die Sie beide
gerne héren. Man muss dafiir sorgen, das die
Atmosphdre gut ist.

Sonstige Ideen

Ein  Seidenpyjama gleitet schon und
vereinfacht es, wenn Sie sich drehen mdchten,

und kiihlt, wenn Sie schwitzen.

Ziehen Sie praktische Kleidung an, damit das
Ausziehen einfacher wird. Durch sexy

Lingerie wird die Lust erhdht.



Fortsetzung

Hilfsmittel

Sogenannte  ,Sexspiele“  kénnen  Threr
sexuellen Beziehung neuen Schwung geben.
Sie dienen nicht als Frsatz, sondern als extra
Hilfsmittel beim Geschlechtsverkehr.
Auflerdem gibt es weitere Hilfsmittel, die die
Kopulation vereinfachen und als Stimulans

dienen kdnnen.

Beispiele:

e Vibrator oder Dildo: Wenn das manuelle
Bedienen nicht moglich ist, konnen Gerite
mit einem Handgriff verwendet werden. Es

gibt auch welche mit Fernbedienung.

e Penisring: Damit bleibt die Erektion des

Mannes langer bestehen.

e Gleitmittel: Dadurch entsteht weniger
Reibung und der Geschlechtsverkehr wird

vereinfacht.

e Massage: Massagen konnen ein zusatzliches
Stimulans sein und fiir Entspannung sorgen.
Auch Massagedl oder Bodylotion konnen

dabei verwendet werden.

« Erotische Spiele: Es gibt allerhand erotische
Spiele, die die Lust erhdhen wund fiir
Spannung sorgen, z.B.. Kama Sutra Love

Game® und Partnerlink®-

e Erotische Filme, Geschichten und Phantasien
kénnen dazu fiihren, dass Thre Lust erhoht

wird und fiir Entspannung sorgen.

Natiirlich ist es auch hier von grofler
Bedeutung, dass Sie mit Ihrem Partner
sprechen, damit Sie zusammen entdecken
konnen, was fiir beide schon ist und die
Situation verbessert. Vergessen Sie nicht, dass
Sex sich nicht nur um Penetration dreht,

sondern dass es sich auch um Intimitat

handelt
e B R R e ~
[ Weitere Informationen: \
: http://www.libidos.be :
I (Niederlandisch, teils in Englisch) |
I http://www.pabo.be/ I
I\ (Niederlandisch, Franzdsisch) II


http://www.libidos.be/
http://www.pabo.be/
http://www.lixx.be/
http://www.lixx.be/

Fortsetzung

Sexdienste

Wenn Sie keinen Partner oder mit Ihrem
Partner keinen Geschlechtsverkehr mehr
haben, konnen Sie sich an Escortagenturen
oder an Organisationen wenden, die sexuelle

Dienstleistungen anbieten.

In den Niederlanden konnen Sie sich an
»otichting  Alternatieve Relatiebemiddeling
(SAR)“ oder an ,,De Schildpad“ wenden. Sie
kdénnen beide Organisationen telefonisch oder
per E-Mail erreichen. Sie suchen dann nach
einer passenden Losung. Wird eine geeignete
Person gefunden, setzt sich diese mit Ihnen in
Verbindung. Wenn Ihre Anfrage zu komplex
ist, werden Sie weiterverwiesen. Sie konnen
sich an diese Organisationen auch mit
anderen Fragen iiber Partnerschaft und

Sexualitdt wenden.

In Belgien erhalten Sie weitere Informationen

uber Sexualitat und Sexdienste bei Aditi vzw

Aditi vzw arbeitet gemafd denselben Prinzipien

die  beiden
niederldndischen Organisationen SAR und
»De Schildpad“.

Sie konnen Ihre Fragen per E-Mail schicken.

wie oben  genannten

Die Mitarbeiter suchen fir Sie nach einem

geeigneten  Dienstleistungsangebot  oder

verweisen Sie  an andere Einrichtungen
weiter. Diese Organisation arbeitet auch mit
Personen, die bereits Erfahrungen mit solchen

Dienstleistungen haben.

. . . s / B
(in niederldndischer und franzosischer I
) . Weitere Informationen in niederléndischer Sprache:
Sprache). In wunserem Land ist diese |
o ) I http://www.stichtingsar.nl
Organisation wegen der Gesetzgebung in | http://deschildpad.
Bezug auf Prostitution bisher nicht staatlich | http://www.aditivzw.be
anerkannt. Die Inanspruchnahme einer 1 Schreuder-Kniese, M. (1996), Seksuele dienstverlening
solchen Dienstleistung kann jedoch I in de zorg-sector. Tijdschrift voor Seksuologie 20 (3),
I 266-270.
keinesfalls als strafbar angesehen werden.* \
S e e e e e Y Y Y e 7’
e —— —— ——— —— ——— — — _— \

|l *Weitere Informationen (nurin I

I niederlandischer Sprache): I

[ http://www.senvzw.be/wg/kenniskring- |

I autisme-en-seksualiteit/content/seksuele- |

| dienstverlening-aan-personen-met-een- [

\ handicap-toelichting ]
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http://www.stichtingsar.nl/
http://www.stichtingsar.nl/
http://deschildpad.nl/
http://www.aditivzw.be/
http://www.senvzw.be/wg/kenniskring-autisme-en-seksualiteit/content/seksuele-dienstverlening-aan-personen-met-een-handicap-toelichting
http://www.senvzw.be/wg/kenniskring-autisme-en-seksualiteit/content/seksuele-dienstverlening-aan-personen-met-een-handicap-toelichting
http://www.senvzw.be/wg/kenniskring-autisme-en-seksualiteit/content/seksuele-dienstverlening-aan-personen-met-een-handicap-toelichting
http://www.senvzw.be/wg/kenniskring-autisme-en-seksualiteit/content/seksuele-dienstverlening-aan-personen-met-een-handicap-toelichting

Gesprache offnen Tiren

Gesprdache haben auch in Bezug auf die
Sexualitdt eine grofle Bedeutung. Wenn Sie
mit Ihrem FPartner tiber Sexualitit sprechen
konnen, ist es moglich, das Entstehen von
Problemen zu verhindern oder bereits
bestehende Probleme zu I0sen. AufSerdem ist
die Kommunikation mit lThrem Haus- oder
Facharzt wichtig. Das  ist  nichf
selbstverstiandlich, kann aber bei Fragen tiber

Infimitit und Sexualitit hilfreich sein.

Mit Ihrem Partner sprechen

Mit dem Fortschreiten von ALS ergeben sich
die

beriicksichtigen miissen. So miissen Sie mit

stindig neue Verdnderungen, Sie
Ihrem Partner stets nach neuen Moglichkeiten
suchen, denn vieles geht nach bestimmter Zeit
nicht mehr ,von selbst“. Darum ist das
miteinander Sprechen wichtig, damit Sie sich
einander

gegenseitig  besser  verstehen,

erganzen und sich gegenseitig Freude

bereiten.

Andererseits ist die Kommunikation mit Ihrem
Partner auch eine Art von Intimitat. Sich
sagen, dass man sich liebt und sich liebende

Worter zufliistern, sorgt fiir Intimitat.

Karel (50 Jahre): Ihr sagen, dass ich sie liebe und sie
schon finde, sind wertvolle Worte, die die nicht mehr
maglichen Beriihrungen und Umarmungen teilweise

ersetzen.
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Mit dem Haus-~ oder Facharzt sprechen

Es ist wichtig, dass Sie Thre Probleme mit
jemandem besprechen, dem Sie vertrauen.
Wenn Sie bestimmte Fragen haben, konnen
Sie diese vorher aufschreiben und den Zettel
mit zu Threm Arzt nehmen. Wahrscheinlich
ist es auch fiir den Arzt nicht so einfach, liber
dieses Thema zu sprechen. Fangen Sie selbst
damit an, wenn Ihnen der Augenblick
geeignet scheint. Wenn es Thnen zu schwer
fallt, konnen Sie diese Broschiire oder Ihre
Fragenliste zeigen. Der Arzt wird Ihre Fragen
so gut wie moglich beantworten. Auf Wunsch

wird er Sie auch weiterverweisen.

Ein Gesprdch mit einem fachkundigen
Auflenstehenden kann neue Informationen zu
allerlei Fragen geben. Bei besonderen
sexuellen Problemen kdnnen Sie sich auch an

einen Sexologen wenden.



Wissenschaftlichen Informationen

Derzeit gibt nur wenig wissenschaftliche Literatur iiber die Sexualitdt bei Personen mit ALS.
Untenstehend eine kurze Beschreibung der bereits durchgefiihrten Untersuchungen. Fiir weitere
Informationen finden Sie auf Seite 12 eine Liste mit Quellen (leider nur in englischer und

niederldndischer Sprache). Die in Klammern angegebenen Nummern verweisen jeweils darauf.

e Es gibt sowohl biologische und psychologische als auch soziale Aspekte, die die Sexualitat

beeinflussen konnen. (1)
— Biologisch: Ermiidung, Laihmung, Inkontinenz, Steifheit, Krampfe usw.

Selbstbildes, es das

Anpassungsvermogen und die Bedeutung, die der Sexualitdt beigemessen wird.

— Psychologisch: Die Verdnderung des wird untergraben;

— Sozial: Kommunikation und soziale Fertigkeiten.

e In einer Untersuchung tiber die Sexualitdt bei ALS-Patienten und ihren Partnern haben die

Forscher folgende Feststellungen gemacht: (2)

i pALS vor Diagnose M pALS nach Diagnose 4 Partner vor Diagnose M Partner nach Diagnose

100%

79%

94%
- 78% 76% 75%

62%

44%

44%

Sexuelles Interesse

19%

Sexuelle Aktivitat

=1 .

20%

Sexuelle Probleme

e Eine jlingere Untersuchung iiber Sexualitdt von ALS-Patienten und ihren Partnern hat ermittelt,

was die grofiten Hindernisse fiir das Sexualleben/den Intimkontakt seit dem Stellen der Diagnose

sind. Verminderte Spontanitit, Ermiidung, vermindere Libido und Rollenverdnderungen werden

haufig genannt. (3)

e Ungefihr 10% der ALS-Patienten haben eine Form von Demenz. Bei einen kleinen Prozentsatz

davon kann ein sexuell unangepasstes Verhalten oder sexuelle Gleichgiiltigkeit auftreten.

Natiirlich ist Demenz nicht die einzige Ursache fiir dieses Verhalten, denn auch andere Faktoren

spielen eine Rolle. (4)
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Fortsetzung

o Kommunikation ist ein wichtiger, aber nicht so selbstverstindlicher Faktor bei diesem Thema.
Einige Forscher haben deswegen ein Modell entwickelt, mit dessen Hilfe die Kommunikation
zwischen Hilfspersonal und ALS-Patienten vereinfacht wird, das sogenannte EX~PLISSIT-Modell.
Es kommt haufig vor, dass das Thema Sexualitdt und Intimitdt weder von Hilfspersonal noch von

den Betroffenen selbst erwahnt wird. (5)
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,»ALS und Sexualitat: Vorschldge fiir sexuelles
Wohlbefinden“ ist ein Teil der
wissenschaftlichen  Arbeit  ,,ALS  und
Sexualitdt:  theoretischer =~ Rahmen und
praktische Vorschlidge®, geschrieben von

Michele Cleymans.

Ich bedanke mich bei den Personen, die bei
meiner Untersuchung mitgewirkt und mir

Feedback tiber die Broschiire gegeben haben.

Universitat Gent, 2011.
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