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1.  Inngangur

Þessi bók er lokaútgáfa Grundtvigsverkefnisins og ber titilinn Ég er til, þess vegna elska ég. Í henni er ýmiss konar efni og leiðbeiningar um kynfræðslu, ást og sambönd. Við sem stöndum að verkefninu vonumst til að efnið nýtist fólki með þroskahömlun, fjölskyldum þeirra, fagfólki og öðru stuðningsfólki. Verkefnið  Ég er til, þess vegna elska ég er unnið með þarfir fólks með Downsheilkenni í huga en efnið getur nýst fleirum. Í sumum heimildum sem bent er á hér á eftir, er hægt að finna frekari heimildir um kynhegðun og sambönd. 
Allir eiga sama rétt á því að elska, lifa kynlífi og vera í samböndum. Við upphaf verkefnis var gengið út frá þeirri forsendu að fólk með þroskahömlun hafi sama rétt í þeim efnum og allir aðrir. 

Oft þarf fólk stuðning til að geta notið réttinda sinna.  Í Evrópu nýtur fólk með þroskahömlun stuðnings fjölskyldu, vina og starfsfólks þótt þessum stuðningi sé misjafnlega háttað hjá samstarfsþjóðum verkefnisins. 

Allir eiga rétt á að lifa með reisn og halda sjálfsvirðingu sinni. Og hvað kynvitund fólks varðar má heimfæra hana upp á þrenn grundvallarréttindi:

· Réttinn til að tjá kynferði sitt.
· Réttinn til að eiga í kynferðislegum samböndum.
· Réttinn til að verða foreldri.
Í þessari vinnu okkar höfum við gengið út frá þessum grundvallarréttindum og tekið mið af þeim á öllum stigum verkefnisins. Í sumum löndunum er sjálf tilhugsunin um að fólk með þroskahömlun verði foreldrar að vísu talin óviðeigandi eða vafasöm. Í öðrum löndum er hins vegar kappkostað að styðja sem best við bakið á fólki með þroskahömlun svo að það geti orðið  ábyrgir foreldrar. Það er von okkar að efni geisladisksins og bókarinnar geri fagfólki og aðstandendum kleift að hvetja fólk með þroskahömlun til að vera meðvitað og taka ábyrgð á hegðun sinni í tengslum við kynlíf og þeim kröfum sem felast í því að vera í sambandi  og stofna fjölskyldu. 

Við vonumst til þess að með þessu efni getum við sýnt fram á þá ábyrgð og einnig þá ánægju sem fylgir því að stunda kynlíf og vera í sambandi. Þetta á að vera eðlileg lífsreynsla jafnt hjá fötluðum sem ófötluðum. Í verkefninu koma einnig við sögu þættir sem snúast um sjálfsmynd fólks, lífshamingju þess og lífsfyllingu. Í samböndum þarf fólk að geta gefið af sér og þegið frá öðrum. Þessu er ekkert öðruvísi farið hjá fólki með þroskahömlun. Það getur notið ánægjulegs tilfinninga- og kynlífs svo lengi sem það fær stuðning og hvatningu þegar það óskar eftir honum.  

Verkefnið skiptist í tvo meginþætti:

1) Könnun

Í upphafi verkefnisins hittust þátttökuaðilarnir til að skipuleggja verkefnið frekar og í framhaldi voru útbúnir tveir spurningalistar um kynlíf, ást og sambönd.

Fyrri spurningalistinn var útbúinn sem póstkönnun fyrir fagfólk sem vinnur með fólki með þroskahömlun til að afla upplýsinga um það námsefni sem í notkun væri, ríkjandi kennsluaðferðir og þörfina fyrir námsefni af þessum toga. Alls var listinn sendur á 12 skóla- og þjónustustofnanir á Íslandi en á fleiri staði hjá hinum samstarfslöndunum.  

Seinni spurningalistinn var á auðlesnu máli með myndum fyrir fólk með þroskahömlun. Hver einstaklingur var spurður um reynslu sína af kynfræðslu og þörf fyrir frekari kennslu og leiðbeiningar.  Alls voru tekin viðtöl við 30 einstaklinga í hverju landi fyrir sig. 

2) Vinnsla geisladisks

Í kjölfarið á niðurstöðunum úr þessum könnunum hittust samstarfsaðilarnir aftur til að ræða þær  og ákveða næstu skref. Úr varð að framleiða kennslugeisladisk fyrir fólk með þroskahömlun sem myndi innihalda efni um kynfræðslu, ástir og sambönd og leiðbeiningar fyrir fagfólk til að nota í einka- eða hóptímum. Ítalir, sem báru ábyrgð á verkefninu, hönnuðu útlit tilraunadisks með námsefni sem allar þátttökuþjóðirnar unnu að í sameiningu.  Tilraunadiskurinn var síðan prófaður, í öllum löndunum 6, af fólki með þroskahömlun og fagfólki og gáfu þessir þátttakendur síðan álit sitt. Niðurstöðurnar voru síðan kynntar á lokafundi og gerð áætlun um breytingar út frá athugasemdum þeirra sem prófuðu diskinn. 

Út frá viðbrögðunum við tilraunadiskinum höfum við breytt og bætt diskinn sem hér er kominn í endanlega útgáfu. Við vonum að okkur hafi auðnast að bregðast rétt við gagnrýni og athugasemdum þrátt fyrir ólíkar áherslur í þátttökulöndunum 6.  Fólki gæti þótt sumir hlutar verkefnisins áhugaverðari en aðrir, það er viðbúið í öllum samevrópskum verkefnum. Okkar verkefni hefur haft sérstöðu á evrópska vísu þar sem sama efni er framleitt í 6 ólíkum Evrópulöndum. 

Þrátt fyrir ólík þátttökulönd sýndu niðurstöður að óskir og sjónarmið fólks með þroskahömlun eru mjög svipuð á milli landa. Í þessu verkefni hefur það sagt okkur að það þyrsti í meiri fræðslu og fleiri tækifæri til að bæta þekkingu sína á sviði kynlífis, ástar og sambanda. 

Þau eru til og þess vegna elska þau.
2.  Réttindi
Mannréttindasáttmálinn var skoðaður í samhengi við kynlíf, ást og sambönd hjá fólki með þroskahömlun. Það hefur rétt til að stunda kynlíf og þróa ástarsamband við aðra, vera í sambúð og eignast börn á eins og aðrir borgarar í Evrópu. Réttindin sem tilgreind eru í kassa A hér að neðan gilda fyrir alla. Þar með talið fólk með þroskahömlun
. Samt sem áður gerum við okkur grein fyrir að til þess að njóta þessara réttinda getur fólk þurft stuðning frá fjölskyldu og starfsfólki í heilbrigðis- og félagsþjónustu.
Fólk með þroskahömlun er ekki einslitur hópur. Engir tveir einstaklingar eru eins, og fólk tjáir sig á ólíkan hátt en grundvallarréttindi fólks eru alltaf þau sömu. 

Við túlkun á þessum réttindum verður að taka tillit til persónuleika, hæfni og þarfa hvers einstaklings fyrir sig. Hér getur því reynt á margvísleg réttindi fyrir einn einstakling, réttinn til að verða foreldri, að öðlast betri skilning á líkama sínum eða réttinn til að stunda kynlíf og eða vera  í ástarsambandi. Allir hafa rétt á virðingu og að vera sýnilegir.
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Kassi A: Grundvallarréttindi fólks í tengslum við kynlíf, ást og sambönd 

1. Rétturinn til að tjá kynferði sitt2. 
2. Rétturinn til að stofna til kynferðissambands.
3. Rétturinn til að upplifa foreldrahlutverkið.

Túlkun á þessum þremur grunnréttindum leiðir einnig af sér:

· Réttinn til að fá viðeigandi ráðgjöf.

· Réttinn til upplýsinga til að stofna fjölskyldu.

· Réttinn til kynfræðslu frá kynþroskaaldri og á fullorðinsárunum.

Fólk með þroskahömlun á einnig rétt á greinargóðum upplýsingum til að það geti betur varið sig sjálft fyrir misnotkun. Það hefur rétt á fræðslu um það hvernig eigi að forðast misnotkun, bera kennsl á hvenær misnotkun hefur verið beitt og geta tilkynnt um slík tilvik. 

_____________________

2. Sjá Grunnreglur um jafnrétti og tækifæri fyrir fólk með þroskahömlun 

Tekið úr fylgiskjali um almennan atkvæðisrétt frá Sameinuðu þjóðunum á fertugasta og áttunda fundi ályktun 48/96, f 20. desember 1993.

Regla 9. Fjölskyldan og mannleg reisn. 

Aðildarríkjunum ber að stuðla að fullri þátttöku fatlaðra í fjölskyldulífi. Þeim ber að stuðla að mannlegri reisn þeirra og tryggja að fötluðum sé ekki mismunað í lögum hvað varðar kynferðissambönd, hjónabönd og barneignir.

· Fötluðum skal gert kleift að búa með fjölskyldum sínum. Aðildarríkjunum ber að stuðla að því að fjölskylduráðgjöf feli í sér viðeigandi fræðslu um fötlun og áhrif hennar á fjölskyldulífið. Fjölskyldur fatlaðra skulu hafa aðgang að hvíldarþjónustu og liðveislu. Aðildarríkjunum ber að ryðja öllum óþörfum hindrunum úr vegi þeirra sem óska eftir því að fóstra eða ættleiða fatlað barn eða fullorðinn einstakling sem er fatlaður.

· Ekki má neita fötluðum um að vera kynverur, eiga í kynferðissambandi eða eignast börn. Með hliðsjón af því að fötluðum getur reynst erfitt að ganga í hjónaband og stofna fjölskyldu ber aðildarríkjunum að stuðla að því að viðeigandi ráðgjafarþjónusta sé fáanleg. Fatlaðir eiga að hafa sama aðgang og aðrir að fræðslu um getnaðarvarnir og upplýsingum á aðgengilegu formi um líkamsstarfsemi sína varðandi kynlíf.

· Aðildarríkjunum ber að stuðla að aðgerðum í því skyni að breyta neikvæðri afstöðu, sem enn má finna í þjóðfélaginu, til þess að fatlaðir, einkum fatlaðar stúlkur og konur, gangi í hjónaband, lifi kynlífi eða eignist börn. Hvetja ber fjölmiðla til að taka virkan þátt í því að vinna bug á neikvæðri afstöðu af þessu tagi. 

· Fatlaðir og fjölskyldur þeirra þurfa að kunna góð skil á varúðarráðstöfunum gegn kynferðislegri og annarri misnotkun innan fjölskyldunnar í samfélaginu og á stofnunum og þurfa því fræðslu um hvernig skuli forðast misnotkun, gera sér grein fyrir því þegar misnotkun hefur átt sér stað og tilkynna slíkt tilfelli. 

· Tryggja ber fötluðum réttinn til upplýsinga varðandi að stofna fjölskyldu.

· Tryggja ber fötluðum réttinn til að fá menntun varðandi þessi málefni, allt frá barnæsku.

Fólk með þroskahömlun á einnig rétt á greinargóðum upplýsingum til að það geti betur varið sig fyrir misnotkun, kynferðislegri sem annarri.

3. Hindranir á vegi fólks með þroskahömlun.
Þrátt fyrir réttindin hér að framan, er líf fólks með þroskahömlun oft takmarkað af:

· Viðhorfum annarra í samfélaginu.
· Áhyggjum fjölskyldu og vina.
· Áhyggjum fagfólks og stuðningsaðila.
· Eigin væntingum, viðhorfum og aðgengi að upplýsingum. 

Í Evrópu er sjaldgæft að einstaklingar með þroskahömlun séu í sambúð og jafnvel ennþá færri verða foreldrar. Á seinni árum hafa þessir einstaklingar búið við meira langlífi en áður og upplifa því ýmislegt sem fremur tilheyrir lífi fullorðinna. Það hefur kallað á breyttar áherslur til að mæta þörfum þroskahamlaðra. Í dag beina fræðimenn rannsóknum sínum í auknum mæli að þáttum sem varða möguleika fólks til bættrar lífsgæða þrátt fyrir fötlun sína. Margar ráðstefnur snúast núna um lífsgæði á fullorðinsárum þar með talda sjálfs- og kynvitund fólks með þroskahömlun. (t.d. Downs Syndrome Association í Madrid ’97, Sydney 2000 San Marino, 2002).

Í  Englandi var gerð könnun þar sem  fólk með þroskahömlun talaði um þekkingu sína og viðhorf gagnvart kynvitund sem hluta af jafningjakönnun. Rétt undir helmingur þátttakenda sögðust eiga kærustu eða kærasta, þar af voru tveir giftir. Almennt lýstu þeir, sem ekki voru í sambandi, yfir þörf sinni fyrir að vera í sambandi. Málefni sem snúa að kynhegðun hafa hingað til fengið allt of litla umfjöllun, en meira verið einblínt á snemmómskoðun og forvarnir gegn fæðingu einstaklinga með Downs heilkenni.

4.  Markmið “Ég er til þess vegna elska ég”

Helstu hindranirnar sem mæta fólki með þroskahömlun þegar það reynir að hefja samband og lifa kyn- og tilfinningalífi, eru viðhorf, áhyggjur og væntingar þeirra sjálfra, aðstandenda og fagfólks. Í þessu verkefni er haft að  leiðarljósi að veita öllum þessum aðilum upplýsingar og kennslu. 

Megintilgangur þessa verkefnis er að styðja fólk með þroskahömlun, aðstandendur þeirra og fagfólk svo þeir þroskahömluðu megni að standa vörð um réttindi sín og þær skyldur og ábyrgð sem fylgja samböndum og kynlífi. 

Tilgangur verkefnisins.
· Að komast að því hvað fólki með þroskahömlun finnst um það efni sem þegar er til um kynvitund og kynhegðun.
· Að þróa nýtt efni í samvinnu við fólkið sjálft.  
· Að dreifa niðurstöðum verkefnisins til fólks með þroskahömlun, aðstandenda þeirra og fagfólks.

Forgangsröðun okkar var:

· Að skapa fólki með þroskahömlun tækifæri til náms.
· Að auka skilning allra þeirra sem að þeim standa.
· Að gera aðgengilegt efni í samvinnu við fólk með þroskahömlun.
5.  Nýbreytni.
Nýbreytni þessa verkefnis fólst í:

· Að unnið var að því á samevrópskum grundvelli.

Mismunandi áherslur, réttindi og þjónusta eru í samstarfslöndunum. Í Bretlandi er til mikið af útgefnu efni, en nánast ekki neitt í Rúmeníu.  Lítið er til á Ítalíu, Spáni, Íslandi og Frakklandi. Verkefnið okkar opnar leið fyrir önnur lönd, sem eru með lítið framboð af námsefni á þessu sviði, til að nýta sér það sem er að gerast annars staðar og deila reynslu, aðferðum og heimildum. Eins kannanir voru framkvæmdar í öllum þátttökulöndunum samkvæmt samræmdum siðareglum. Niðurstöður þessara kannana sýndu fram á að þörf er fyrir frekara kennsluefni og nám til viðbótar því efni, sem þegar er til í hverju landi fyrir sig.

· Full þátttaka fólks með þroskahömlun í verkefninu.
Fólk með þroskahömlun og fagfólk tók þátt í báðum könnununum í öllum þátttökulöndunum auk þess að prófa tilraunaútgáfuna og gefa álit sitt á efninu. Í Bretlandi voru tveir einstaklingar með þroskahömlun starfsmenn verkefnisins, þeir fóru á milli staða í Bretlandi og prófuðu sjálfir efnið með nokkrum hópum. Þessir tveir starfsmenn hjálpuðu teyminu að meta niðurstöðurnar og koma með góðar ábendingar í tengslum við málfar, myndir og önnur atriði. Annar starfsmaðurinn, Kerry Ford, kom á einn samráðsfund samstarfsaðilanna á Mallorca.  

· Álit fólks með þroskahömlun á efni um kynfræðslu.
Fólk með þroskahömlun fær allt of sjaldan tækifæri til að segja sína skoðun þegar unnið er að rannsóknum og þróunarverkefnum. Í viðkvæmum málefnum eins og  kynhegðun eru það oftast skoðanir fagfólks sem eru ráðandi. Í þessu verkefni var lykilatriði að spyrja fólk með þroskahömlun sjálft hvað því fyndist um tækifæri sín til kynfræðslu og efnið á geisladiskinum.
6.  Aðferðir við kennslu og nám.

Fræðsla um kynvitund, kynlíf, ástir og sambönd þarf að hefjast strax við kynþroskann og mikilvægt er að hún standi fullorðnu fólki til boða eftirleiðis.  Hana þarf alltaf að endurtaka með jöfnu millibili og miða við þarfir hvers og eins. 

Í verkefninu var lögð áhersla á að hafa efnið aðgengilegt og á auðskildu máli. Frumgreining á þörf fyrir kennsluefni var unnin í samstarfi við fólk með þroskahömlun. Málfar var yfirfarið af fólki með þroskahömlun; texti á myndasögum og fleira. 
Verkefnið er unnið undir formerkjum kenninga um sjálfsstyrkingu og sjálfsákvörðunarrétt sem njóta vaxandi skilnings í Evrópu. Þá er lögð áhersla á sjálfsnám og valdeflingu. Í hverju landi unnu aðilarnir í samstarfi við fólk með þroskahömlun, í þeim tilgangi að gera því kleift að taka eins mikinn þátt í vinnunni og hægt var. Tilgangur þessa var: 

· Að koma til skila sínum eigin hugsunum, tilfinningum og reynslu.

· Að vera ráðgefandi um efni og aðferðafræði verkefnisins.

· Að vera þátttakendur í rannsóknarvinnu og þróun efnisins.

Þessi aðferð byggist á einstaklingsmiðaðri nálgun sem unnið er eftir í mörgum Evrópulöndum.

Samstarfsaðilar þróuðu viðmiðunarreglur um leiðbeiningar í tengslum við kynlíf, ást og sambönd fyrir fólk með þroskahömlun. Þetta er kynnt í 7. lið. 
7.  Leiðbeiningar um kynfræðslu.
Leiðbeiningar um námsgagnagerð og val á námsefni. 

· Þegar unnið er með fólki með þroskahömlun á það að vera grundvallarregla að einstaklingurinn sé eins sjálfstæður og mögulegt er, en ávallt í samræmi við færni og þarfir.  

· Yfirmarkmið góðrar kennsluáætlunar er að einstaklingurinn öðlist nýja þekkingu og færni.  Að fást við óviðeigandi viðhorf er markmið síðari tíma.

· Kynfræðsla fyrir fólk með þroskahömlun á ekki að vera val, heldur nauðsynlegur hluti menntunar, þó svo engin augljós vandamál séu til staðar.

· Fræðslu um kynlíf þarf að setja í samhengi. Nauðsynlegt er að fræða um eftirfarandi þætti ekki síður en löngun til kynlífs: Sjálfsvitund, þörf á tjáningu á eigin löngunum, viðhald á góðu sambandi, skilning á tilfinningum og upplifun á ást. 

· Til að fræða fólk með þroskahömlun um kynlíf er hægt að styðjast við efni um kynfræðslu úr skólum en námsefni þarf að aðlaga að þörfum hvers og eins.

· Fólk með þroskahömlun á oft við tjáskipta- og félagslega örðugleika að stríða. Því er mikilvægt fyrir leiðbeinandann að mynda góð tengsl við hvern einstakling. Hann  þarf að vera meðvitaður um ákveðin mörk í samskiptum.
· Þátttakendur eru ólíkir og þurfa á mismunandi tengslum að halda og ólíkum aðferðum við nám. Mikilvægt er að vera vakandi fyrir líkamlegri tjáningu hvers þátttakanda og nota málfar sem hann skilur.
· Leiðbeiningar frá fólki sem hefur reynslu af því að fræða fólk með þroskahömlun um kynlíf gætu verið gagnlegar.

· Heildarmarkmið eiga alltaf að vera skýr og nákvæm. Raunhæf og einstaklingsmiðuð markmið ætti að setja fyrir hverja kennslustund. Mikilvægt er að fjölskylda nemandans sé meðvituð um námsefnið.

· Hægt er að skipuleggja kennslustund  bæði með einstaklingum og hópum á grundvelli námsáætlunar. Hópar geta verið kynjaskiptir eða blandaðir.
·  Í tímum er mikilvægt að:

· Vera meðvitaður um hvernig þátttakandinn tjáir sig (bæði munnlega og líkamlega), hvað honum finnst um efnið. 

· Vera meðvitaður um að einkatímar henta sumum betur.

· Útvega þátttakendum aðgengilegar upplýsingar til að hafa með sér heim.

· Notið auðskilið mál, stuttar og hnitmiðaðar setningar og myndrænt efni í samræmi við þarfir hvers og eins.
· Þegar námsefnið er valið eða útbúið er vert að hafa eftirfarandi í huga:

· Sveigjanleika.
· Auðskilið mál.
· Nota sögur þar sem fólk með þroskahömlun eða aðrir eru í aðalhlutverkum.
· Nota myndir eða myndbönd.
· Áhugavert og skemmtilegt efni.
· Samsetningu hópsins.
· Að efnið hæfi aldri.
· Raunsæi.
· Kostnað.
· Að efnið auki þekkingu og færni.
· Að efnið bjóði upp á valkosti og leiðir til að taka ákvarðanir.
· Að efnið sé menningarlega og siðferðilega viðeigandi.
Við val á námsefni er mikilvægt að spyrja eftirfarandi spurninga:

· hvað á að kenna?

· hvernig ?
· til hvers?

Hér er gagnlegur listi yfir grundvallarþætti sem mikilvægt er að allir leiðbeinendur hafi í huga (foreldrar þurfa að vera upplýstir um efnið).
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· Líkamsbygging.
· Líkamsgerð kynfæra.
· Til hvers eru þau?
· Hvernig er hægt að kanna þau?
· Hvernig virka þau?

· Hvað er kynþroski og hvernig lýsir hann sér?
· Hvernig á að umgangast líkama og kynfæri þegar maður er einn?
· Hvernig á að umgangast líkama og kynfæri þegar tveir eru saman?

· Hvað er nautn?

· Hvað þýðir að elskast?

· Hvernig á að elskast?

· Hvenær elskast fólk?

· Hvar elskast fólk?

· Hvað þýðir að vera ástfanginn; að elska; að byggja upp samband; að stofna fjölskyldu?

· Hvernig á að reyna við einhvern?

· Hvernig á að haga sér sem par?

· Hvernig á að geta barn og hvernig getur maður komið í veg fyrir barneignir?

· Hvað á að gera til að koma í veg fyrir kynsjúkdóma?

Sértæk umræðuefni sem gæti verið þörf fyrir sérfræðing að fjalla um.
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· Af hverju getur heilbrigður einstaklingur ekki alltaf notið eða haft ánægju af kynlífi?

· Hvers vegna líkar sumum að stunda kynlíf með öðrum af sama kyni?

· Hvers vegna verða sumir ástfangnir af öðrum af sama kyni?

· Hvers vegna langar suma karlmenn stundum að vera konur og öfugt?

· Hvers vegna beita sumir ofbeldi í þeim tilgangi að njóta kynlífs?

· Hvers vegna borga sumir öðru fólki fyrir að stunda kynlíf með sér eða fyrir að horfa á það stunda kynlíf?

· Hvers vegna haga sumir sér undarlega til þess að geta haft ánægju af kynlífi (dulargerfi, erotísk símtöl, eða aðrir undarlegir  hlutir)?

Hver og einn nemandi þarf einstaklingsmiðaða kennsluáætlun. Nemandinn þarf aðstoð við að setja sér raunhæf markmið. Kennsluáætlunin þarf að vera í  samræmi við markmið hvers og eins. Það er mikilvægt að leiðbeinendur séu tilbúnir til að breyta kennsluáætluninni og geti þróað áfram ólíkar leiðir til að nálgast viðfangsefnið og markmiðin í samræmi við þarfir hvers einstaklings. Mikilvægt er að virða ákvarðanir og  óskir nemandans og styðja þær eins og hægt er.

8.  Orðabók - hvaða merkingu hafa orðin.
Í verkefninu fannst okkur mikilvægt að útskýra vel hvaða merkingu orðin hafa sem notuð eru í tengslum við líkama, kynlíf, ástir og sambönd. 

Fólk var almennt mjög ánægt með orðabókina á geisladiskinum, og fagfólki fannst  gott að  nota orðabókina til að skoða leiðir  til að útskýra frekar hvað orðin þýða.

Að vera skotinn í /hrifinn af er fyrsta skrefið áður en maður verður ástfanginn. Það getur líka verið draumur manns um að vera einhvern tímann með þeim (kærasti/kærasta) sem maður er hrifinn af. 

 Almennings-svæði  eru svæði þar sem þú getur átt von á að hitta annað fólk. Stofan og eldhúsið heima hjá manni eru almenningssvæði ef þú býrð með öðrum. Skóli, sundlaugar, verslanamiðstövar, vinnustaðir eða strætisvagnar eru almenningssvæði.

 Ástfangin/n - að vera ástfangin/nn - þýðir að mann langar til að vera alltaf með kærastanum eða kærustunni sinni. Að hafa það rómantískt saman. Þegar maður er ástfangin/nn líður manni ofsalega vel, sérstaklega þegar maður er með þeim sem maður er ástfangin/n af.

Blautur koss er þegar tveir kyssast með vörunum með opinn munninn.

Blæðingar eru stundum einnig kallaðar tíðir eða að vera á túr. Konur hafa blæðingar einu sinni í mánuði, venjulega í 3-5 daga í senn. Blóðið kemur frá leggöngunum. Það er ekki sárt að hafa blæðingar. Blæðingar hefjast við kynþroskaaldur, venjulega þegar stúlkur eru á aldrinum 11-14 ára. Blæðingar eru tákn um það að konan sé ekki barnshafandi. Þegar kona er barnshafandi hefur hún ekki blæðingar, frá þeim tíma sem hún verður barnshafandi þar til nokkrum mánuðum eftir fæðingu barnsins.

Djúpur koss eða að vera í sleik er þegar tveir kyssast með vörunum með opinn munninn og tungurnar snertast.   

Einkarými er svæði þar sem þú getur verið í friði og enginn getur komið og truflað þig án þess að banka fyrst. Oftast er það svefnherbergi manns eða baðherbergið.

Fóstureyðing. Stundum verða konur barnshafandi/óléttar án þess að vilja það eða hafa ekki tækifæri til að eignast barnið og ala það upp. Það getur verið að konan sé of ung til að eignast barn eða eigi mörg börn fyrir og treysti sér ekki til að eiga fleiri. Hún getur farið til læknis og beðið um fóstureyðingu. Þá þarf hún að leggjast inn á spítala til að hægt sé að framkvæma fóstureyðingu. Fóstureyðing lætur fóstrið deyja.

Fósturlát getur lýst sér þannig, að stundum deyr fóstrið inni í legi konunnar án þess að nokkur skýring sé á því. Lýsingin getur falist í því að það blæðir frá leggöngum, konan getur fengið mikinn verk og /eða það finnst enginn hjartsláttur hjá fóstrinu. Fóstrið er þá dáið, stundum án nokkurrar skýringar. Konan þarf þá að fara á spítala til að láta hreinsa legið.

Fullnæging er kynferðisleg nautn. Vöðvar herpast saman inni í kynfærunum. Kona og karl verða meira og meira æst þangað til ákveðnu  hámarki er náð. Það er fullnægingu í lok samfaranna eða sjálfsfróunar. Sumir geta ekki alltaf náð að fá  fullnægingu í samförum. Bæði konum og körlum finnst mjög gott að fá fullnægingu.
Gagnkynhneigt fólk verður bara hrifið af manneskjum af hinu kyninu, konur af körlum og karlar af konum.

Getnaðarvarnir eru notaðar til þess að hindra að konur verði barnshafandi. Það eru til nokkrar tegundir af getnaðarvörnum eins og t.d. pillan, lykkjan, smokkur eða hettan. 

Hommi er maður sem er hrifinn af öðrum mönnum. Hann langar að byrja í sambandi með öðrum karlmanni og stunda með honum kynlíf.

Kela felur í sér fullt af blautum, djúpum kossum, faðmlögum og strokum.

Klám. Er myndir af allsberu fólki eða fólki sem er að hafa samfarir.

Stundum á videomyndbandi, í tölvu eða á DVD þar sem fólk er að hafa samfarir, kela eða gera  annað sambærilegt.

Koss er þegar varir þínar snerta líkamspart á öðrum aðila, t.d. kinn, munn eða háls, gera stút og smella.

Kynferðisleg áreitni er þegar einhver stríðir með kynlífssögum, bröndurum eða segir eitthverja hluti sem varða kynlíf eða kynferði og eru óþægilegir. Það er rangt að beita aðra manneskju kynferðislegu áreiti. 
Kynferðislegt ofbeldi er þegar einhver snertir brjóst, rass eða kynfæri þín án þess að þú viljir. Maður verður hræddur. Það er rangt að beita aðra manneskju kynferðislegu ofbeldi. 

Kynfæri eru einkasvæði líkamans. Hjá karlmönnum eru það typpið og pungurinn en hjá konum eru það píkan, klof, leggöng og snípur. Nauðsynlegt er að fólk þekki kynfæri sín ef það stundar kynlíf.
Kynlífsleikföng þessi leikföng er hægt að kaupa í sérstökum kynlífsbúðum/sex-shops. Það getur verið gaman að nota þau við sjálfsfróun eða þegar maður hefur samfarir. Ýmis nöfn eru til um kynlífsleikföng eins og t.d. vibrator, gervilimur og kynlífsegg. Bæði karlar og konur geta notað þessi leikföng.

Kynsjúkdómar. Það eru til ýmsir kynsjúkdómar sem maður getur fengið við skyndikynni ef maður notar ekki smokk. Kynsjúkdómar geta látið mann verða veikan.

Kærustupar/samband er meira en að vera vinir. Kærustupar lifir kynlífi og hugsar um hvernig það ætlar að deila saman framtíðinni, þú getur treyst kærasta/kærastanum þínum.

Lesbía er kona sem er hrifin af öðrum konum, hana langar að byrja í sambandi með annarri konu og stunda með henni kynlíf og verða kærasta hennar.

Munnmök kallast það þegar einhver kyssir eða sleikir kynfæri á karli eða konu.

Nauðgun er stranglega bönnuð. Það er ólöglegt að nauðga. Nauðgun þýðir að neyða aðra manneskju sem vill ekki eða er ekki tilbúin til að hafa samfarir við mann. Það er rangt að nauðga.   

Náinn vinur/vinkona er þegar að fólk er að byrja að verða kærustupar og fara saman á stefnumót en er ekki alltaf byrjað að hafa samfarir á þessu stigi sambandsins.

Ólétt/barnshafandi einnig stundum kallað að vera ófrísk, vanfær, er þegar kona á von á barni. Konur ganga með börn í maganum í 9 mánuði.

Píka stundum kallað sköp, klof, pjalla eða tussa. Inni í píkunni eru leggöng. Þau eru nálægt þvagfærum kvenna. Þegar kona nýtur kynlífs vill hún láta snerta sig nálægt leggöngunum. Hægt er að þrýsta fingrum inn í þau eða typpi. Þegar konur eru á blæðingum kemur blóð úr leggöngunum.

Pungur er laus húð sem hangir niður á milli fótleggja karlmannsins. Inni í þessari húð eru tvær kúlur sem kallast eistu. Inni í eistunum er sæðið framleitt. Eistun verða að vera í lagi til að maðurinn geti framleitt sæði og eignast barn. Eistun eru viðkvæm og það  þarf að snerta þau varlega.

Samfarir. Önnur orð eru stundum notuð, til dæmis að elskast, sofa hjá, sofa saman, serða, ríða, gera það, gera hitt. Öll þessi orð þýða það sama. Þau merkja það að maðurinn setur typpið inn í píkuna á konunni eða þegar karlmaður setur typpið inn í rassinn á öðrum karlmanni. Ríða og serða eru frekar dónaleg orð og það þarf að nota þau varlega.

Sáðfall/sáðlát. Þegar körlum stendur, stækkar typpið og harðnar. Þegar hámarki er náð sprautast hvítur eða glær vökvi út úr typpinu. Það kallast sáðfall. Vökvinn nefnist sæði eða brundur.

Sjálfsfróun. Konur og karlar geta fróað sér sjálf til að fá fullnægingu.
· Karl heldur utan um typpið á sér þegar það er hart. Það þarf að hreyfa það upp og niður þangað til fullnæging verður og sáðfall kemur. 

· Þegar kona verður æst verður hún blaut í píkunni, kringum leggöngin. Þetta er öðruvísi bleyta en piss/þvag. Konum finnst gott að nudda sig í kringum leggöngin eða snípinn, þær æsast við það. Sumar konur vilja láta nudda snípinn á meðan öðrum konum finnst gott að setja fingurinn eða kynlífsleikföng inn í leggöngin. Stundum fær konan fullnægingu þegar hún fróar sér sjálf, eða þegar kærastinn eða maðurinn hennar fróar henni. 

Smokkar eru einnig kallaðir gúmmíverjur eða verjur. Smokkur er settur á typpi karlmanns þegar það er hart og áður en hann hefur samfarir.

Snípur er undir börmunum á píkunni, efst á leggöngum konunnar. Sumum konum finnst gott að láta nudda snípinn. Snípurinn er samt mjög viðkvæmur og skiptir máli hvernig hann er nuddaður.

Sæðisfruma er framleidd í eistum karlmanna og fylgir sæði/brundi karla. Sæði er þykkur glærhvítur vökvi. Sæðisfrumur eru agnarsmáar og ekki er hægt að sjá þær með berum augum, heldur þarf að skoða þær í gegnum smásjá. Þegar sæðisfruma úr karli berst að eggi konu verður til barn í legi konunnar.

Tíðahvörf/breytingaskeið verður þegar kona hættir að hafa blæðingar. Þetta gerist venjulega á aldrinum 45-60 ára. Sumar konur fá líka önnur einkenni, eins og að verða oft mjög heitt, verða stundum leiðar eða þyngjast. Hjá mörgum konum gerist ekkert annað en að blæðingar hætta. Konur geta ekki eignast börn eftir að blæðingar hætta.

Typpi stundum líka kallað limur, getnaðarlimur, tittlingur, reður, skaufi eða göndull. Karlmenn pissa með typpinu og það harðnar og verður stórt þegar þeir verða kynferðislega æstir. Tippið er notað við samfarir eða við sjálfsfróun.

Tvíkynhneigt er fólk sem verður bæði hrifið af körlum og konum, t.d. karl sem langar að njóta kynlífs með öðrum karlmanni og stundum konu.

Vinur er einhver sem ekki er kærasta eða kærasti. Þú spjallar við vini þína og hefur það skemmtilegt með þeim. Þú getur treyst besta vini þínum fyrir áhyggjum þínum.

Öruggt kynlíf. Karlmenn setja smokk á typpið á sér áður en þeir hafa samfarir. Þegar maður notar smokk er minni hætta á að konan geti orðið ólétt/barnshafandi vegna þess að sæðið fer í smokkinn en ekki inn í konuna.  Smokkurinn getur einnig komið í veg fyrir að fólk smitist af kynsjúkdómum.

9.  Efni á geisladiski.
Ef þú vilt vinna meira á þessu sviði og finna hagnýtt námsefni fyrir fólk með þroskahömlun sem vill fræðast meira um kynlíf, ástir og sambönd, þarft þú að vita hvað er á geisladiskinum. Hér er samantekt á efnisinnihaldi disksins. 

Þegar þú notar geisladiskinn þá sérð þú torg. Þar getur þú fundið mismunandi hluti með því að smella á húsin sem þú sérð á torginu 

Efnisinnihald. 


Sögur og myndir.
· Að njóta ásta.
· Að vera öruggur.
· Að búa saman.
· Viljum við eignast barn?
Með hverri sögu eða mynd eru leiðbeiningar um hvernig hægt sé að nota þær.

Orðabók.
· Hér getur þú fengið nánari útskýringar á sumum orðum sem notuð eru í tengslum við kynlíf, ást og sambönd. 

Réttindi.
· Réttur fólks til að stunda kynlíf, þar á meðal fólks með þroskahömlun. 

Leiðbeiningar fyrir fagfólk.
· Gagnagrunnur um heimildir.
· Almennar leiðbeiningar. 

· Kennsluleiðbeiningar.
Leiðbeiningar um notkun disksins.
Diskurinn er ætlaður fagfólki sem hefur einhverja reynslu af því að vinna með efni sem tengist kynlífi og samböndum. Hægt er að nota diskinn í heild sinni, eða einstaka hluta hans, allt út frá þörfum hvers og eins. Mælt er með að nýir notendur smelli á myndina af torginu þar sem leiðbeint er um hvernig má nálgast hvern efnisþátt fyrir sig. Þeir eru eftirfarandi:
1) Réttur fólks með þroskahömlun.
2) Kynfræðsla (Leiðbeiningar um hvernig hægt er að skipuleggja námskeið, velja heimildir og atriði sem geta nýst vel við námsgagnagerð er að finna undir liðnum  leiðbeiningar fyrir fagfólk).
3) Leiðbeiningar um kynfræðslu (leiðbeiningar fyrir fagfólk).
4) Að njóta ásta (mynd  og leiðbeiningar í húsi sem kallast Sögur og Myndir).
5) Að vera öruggur (forvarnir um misnotkun: myndasaga og leiðbeiningar í Sögur og Myndir).
6)  Að búa saman (myndasaga og leiðbeiningar í  Sögur og Myndir).
7)  Viljum við eignast barn  (myndasaga og leiðbeiningar í Sögur og Myndir)?
8)  Orð sem tengjast kynlífi og samböndum (í húsi sem kallast Orðabók).
9) Í gagnagrunni má finna heimildir og hagnýtar leiðbeiningar um kynfræðslu og námsgagnagerð.
10.  Samantekt um verkefni.
Þrátt fyrir ýmsa tæknilega erfiðleika sem upp komu í öllum þátttökulöndunum þegar tilraunadiskurinn var skoðaður reyndist efni geisladisksins í heildina vinsælt. Í sumum löndum eins og t.d. Rúmeníu þar sem þetta umræðuefni er frekar nýtt af nálinni þótti mikið nýjabrum að efninu og spennandi að fá í hendurnar efni sem hvetur afdráttarlaust til kennslu um kynlíf og ástarsambönd hjá fólki með þroskahömlun. Í öðrum löndum eins og t.d. í Bretlandi er meira framboð á þessu efni og umræðan lengra komin. Samt sem áður kom ýmislegt fram sem þjóðirnar gátu nýtt sér hver frá annarri.

Augljóst er að mikið verk er ennþá óunnið á þessu sviði í Evrópu eins og við komumst að í þessu verkefni. Um alla Evrópu er fólk með þroskahömlun almennt sammála um það. Það álítur umræðu um kynlíf, ást og sambönd vera mjög mikilvæga. Það krefst réttinda á þessu sviði. Það er undir okkur fagfólki og stuðningsaðilum komið að reyna að mæta þessum óskum um leiðbeinandi fræðsluefni. Við treystum því að vinna okkar að verkefninu „Ég er til, þess vegna elska ég“ verði einn hlekkur af mörgum í þessari viðleitni.
Viðauki: Samstarfsaðilar verkefnisins 

· Associazione Italiana Persone Down (aipd) (I) 

· Norah Fry Research Centre of the University of Bristol (UK) 
· Asociatia Langdon Down Oltenia–Centrul Educational Teodora (Aldo-Cet) (RU) 

· Fédération des Associations pour l’Insertion sociale des Personnes Trisomiques (Fait 21) (F)

· Asociacion sindrome de down de baleares (Asnimo) (E) 

· Divisione Servizi Socio Assistenziali del Comune di Torino (Servizio Handicap e sessualità) (I)

· Styrktarfélag  vangefinna (Is) 

Associazione Italiana Persone Down

AIPD er sjálfseignarstofnun. Félagið er styrktarfélag og upplýsingamiðstöð fyrir ítalska foreldra, fagfólk og alla þá sem hafa áhuga á Downs heilkenni. AIPD framleiddi kvikmynd árið 1999, “A proposito di sentimenti” (Talað um tilfinningar), sem var sýnd á kvikmyndahátíð í Feneyjum sama ár.  Þessi mynd er byggð á reynslu AIPD af námskeiðum um sjálfsforræði. 

Tengiliður ::  

Contardi Anna  

sími +39 063723909

fax +39063722510

netfang: annacontardi@aipd.it
Norah Fry Research Centre

Norah Fry er hluti af Háskólanum í Bristol. Þar eru stundaðar rannsóknir á málefnum sem snerta börn og fullorðið fólk með þroskahömlun og fjölskyldur þeirra. Þessar rannsóknir munu vonandi geta haft áhrif á stefnumótun sem getur leitt til bættrar þjónustu og stuðnings við fatlað fólk, fjölskyldur þeirra og fagfólk. Auk þess gefur stofnunin út fræðsluefni á auðlesnu máli. Sérstök áhersla hefur verið lögð á að skoða og gefa út efni sem tengist sjálfsákvörðunarrétti fólks. Fólk með þroskahömlun er fullgildir rannsakendur í ýmsum rannsóknum sem stofnunin stendur fyrir en ekki eingöngu þátttakendur. 

Tengiliður:

Williams Val

sími +441179238137

fax +441179466553

netfang: val.williams@bristol.ac.uk

Asociatia Langdon Down Oltenia – Centrul Educational Teodora

ALDO-CET eru samtök sem reka þjónustu til að gera fólki kleift að fullnýta möguleika sína í samfélaginu á sínum forsendum. Aðalstarfsemi samtakanna felst í að reka dagþjónustu og verndaða vinnu fyrir fólk með Downs heilkenni. 

Tengiliður: 

Vislan Maria

sími +40251312018

fax +40251312018

netfang: aldo_ro@yahoo.com

Fédération des Associations pour l’Insertion sociale des Personnes Trisomiques (F)

FAIT 21 samanstendur af meira en 60 svæðisskrifstofum í Frakklandi. Meginmarkmiðið er að hvetja til menntunar og félagslegrar blöndunar fólks með þroskahömlun. The GEIST: Eru sérstakir vinnuhópar sem vinna gagngert að þessu markmiði þ.e. normaliseringu og blöndun.

Tengiliður : 

Champeaux Jean Paul 

Sími +33 4 77378729

fax +33477339902

netfang: fait21@wanadoo.fr

The Down’s Syndrome Association of the Balearic Islands 

ASNIMO er sjálfseignarstofnun sem er helguð fólki með Downs heilkenni á Balearic eyjum. ASNIMO var fyrsta félag fólks með Downs heilkenni á Spáni. Í dag þjónustar ASNIMO, fólk með mismunandi hætti eða 360 manns á Balearic eyjum (Mallorca, Menorka, Ibiza og Formentera) í formi dagþjónustu og skammtímavistar á Mallorca.

Tengiliður :

Perera Juan 

Sími 71604914

Fax +34 971604998

Progetto “Handicap e Sessualità” della città di Torino

Progetto “Handicap e Sessualità” della città di Torino

Frá árinu 1997 hefur sveitarfélagið í Torino veitt fólki með þroskahömlun þjónustu. Sveitarfélagið hefur meðal annars umsjón með ráðgjafastöð, kennslumiðstöð og þjálfunarmiðstöð. Einnig er unnið markvisst með fjölskyldum, fagfólki og fólki með þroskahömlun.

Tengiliður:

Veglia Fabio

Dan Letizia

sími +39 0114428014

fax 0114428019

netfang: fabioveglia@interfree.it
Styrktarfélag Vangefinna (Is)

Styrktarfélag vangefinna er sjálfseignarstofnun sem er með þjónustusamning við félagsmálaráðuneytið. Tilgangur félagsins er að gæta hagsmuna og reka þjónustu til stuðnings fólki með þroskahömlun í Reykjavík. Stjórn félagsins er skipuð foreldrum. Félagið rekur sambýli, sjálfstæða búsetu og dagþjónustu fyrir börn og fullorðna. Að auki rekur félagið verndaðan vinnustað og hæfingarstöð.

Tengiliður:

María Jónsdóttir
Sími : +354 5515941

fax : 561 5919

netfang:maria@styrktarfelag.is
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1. Hugmyndir sem þessar má einnig finna í erindi Jóhannesar Páls páfa II: ,,Reisn og réttindi þroskahamlaðra”, en þar kemur fram að: ,,sú þörf sem þroskaheftir hafa fyrir ást og kynfræðslu fellur undir þá skoðun að þeir einstaklingar hafi a.m.k. sömu þörf fyrir ást og allir aðrir. Þroskaheftir þurfa að elska, að vera elskaðir, þurfa væntumþykju, nálægð og nánd...”
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