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			Deel 1

		

		
			Wij doen het ook!

			Intimiteit en seksualiteit met een lichamelijke handicap

			Veroni Steentjes en Emile Cobben

			



Dank aan iedereen die de moed had om bij te dragen.

			“Moed is als een spier. Hoe meer je het gebruikt, hoe sterker het wordt.”

			-Ruth Gordon- (Actrice)

		



			Voorwoord Goedele Liekens

			‘Zo’n veelzijdig boek als dit ken ik niet.’

			Wat een super initiatief van jullie is dit boek met de titel ‘Wij doen het ook!’ Alhoewel dit niet mijn specialisatie is, ben ik ervan overtuigd dat wat jullie doen met dit boek erg nodig is. Ik heb destijds reeds enkele televisieprogramma’s in België gedaan met ervaringsdeskundigen over ‘seks met een handicap’ en ik kan je vertellen dat daarop uitzonderlijk veel positieve reacties kwamen.
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			Een boek waar veel mensen vanuit verschillende invalshoeken over ‘intimiteit en seksualiteit met een lichamelijke handicap’ vertellen, is uniek. Er staat een verscheidenheid aan verhalen in van mensen die hier privé of vanuit hun werk mee te maken hebben. Van seksuologen, de doelgroep zelf, partners, zorgprofessionals tot sekszorgbureaus en seksuele dienstverleners. Zo’n veelzijdig boek ken ik niet. Wanneer ‘seksualiteit met een handicap’ belicht wordt, is dat vaak eenzijdig vanuit een bepaalde invalshoek. Ook is in het boek aandacht voor intimiteit, wat belangrijk is, want daaraan heeft iedereen behoefte. Helaas zijn deze onderwerpen nog steeds taboe. Het is van belang dat hierover meer wordt gesproken! Praten over intimiteit en seksualiteit is immers niet makkelijk, dat heb ik als seksuoloog ook vaak mogen ervaren. 

			In de opleidingen van seksuologen en zorgprofessionals zouden deze onderwerpen meer aandacht moeten krijgen. Dat zijn immers de seksuologen en de zorgprofessionals van de toekomst. Er zijn nog steeds mensen die denken dat mensen met een handicap niet aan seksualiteit kunnen en/of willen doen. Dat ‘seks met een handicap’ op vele manieren kan en ook daadwerkelijk plaatsvindt, blijkt wel uit de verschillende verhalen in dit bijzondere boek.

			Het is triest dat een deel van de mensen met een handicap met onbeantwoorde intieme en seksuele gevoelens blijven zitten. Ook zij hebben het recht en de behoefte aan een aanraking, knuffel of een vrijpartij en alles wat er tussenin zit. Dat maakt hen een completer mens en het verhoogt de kwaliteit van hun leven. Intimiteit en seksualiteit horen immers bij de primaire levensbehoeften van ieder mens. Veel personen met een handicap zitten in een afhankelijkheidspositie en dan kan de seksualiteitsbeleving gecompliceerder worden. Denk maar aan eventuele hulp van anderen die nodig is om bijvoorbeeld een seksspeeltje te pakken of te bedienen. Hierdoor kan schaamte ontstaan en kunnen mensen door het taboe soms zelfs afzien van hun behoeften. Terwijl er wel degelijk hoge nood is, durft niet iedereen dit te bespreken om de juiste hulp te krijgen. Bij seksualiteit hoort toch privacy en je wilt het graag zelf of met je partner kunnen uitvoeren. Ook zorgprofessionals durven niet makkelijk over deze onderwerpen te beginnen.

			Wanneer er meer openheid over seksualiteit met een handicap is, kan naast het taboe wellicht ook misbruik en geweld verminderd worden. Mensen hoeven dan niet in het geheim een oplossing te zoeken wat hen kwetsbaarder maakt voor mensen met minder goede bedoelingen. Een voorbeeld is een jonge vrouw die door haar beperkte energie op internet snel een date regelde, en daarna misbruikt achterbleef.

			Het stemt me goed dat er in dit boek ook enkele bijdragen van mensen met een lichamelijke beperking uit België staan, naast twee seksuologen, en dat de organisatie Aditi bijdraagt. Zo hebben ook mensen in België baat bij dit boek. Het feit dat veel bijdragen van de doelgroep anoniem zijn, waaronder ook de Belgische mensen met een handicap, geeft aan hoe groot het taboe is. 

			Dit boek heeft de insteek dat mensen met een lichamelijke handicap, partners, familie, zorgprofessionals, seksuologen en sekszorgers hun verhaal doen over intimiteit en seksualiteit met een handicap. Het doel van dit boek is dat intimiteit en seksualiteit met een handicap vanzelfsprekender worden en dat de bespreekbaarheid verhoogt, nu en in de toekomst. 

			Mijn bewondering gaat uit naar de initiatiefnemers, Veroni en Emile. Ze hebben jarenlang aan het boek gewerkt. Naast eigen openhartige verhalen hebben ze ook andere verhalen verzameld, gebundeld en van mooie foto’s voorzien. In tekst en beeld is dit boek een prachtig naslagwerk geworden waar veel kennis en kunde in verwerkt is. Zonder de verhalen van de ervaringsdeskundigen was het nooit zo mooi geworden. Deze mensen hebben hun intieme verhalen gedeeld en daarmee is het boek ‘Wij doen het ook!’ van onschatbare waarde. 

			Goedele Liekens

			Psycholoog en seksuoloog

			en senator in de Belgische politiek

		


		
			   Inleiding 

			Het boek heeft veel tijd gekost met de nodige zware fysieke tegenslagen waarbij ik tot het uiterste moest gaan. Toen ik met spoed in het ziekenhuis werd opgenomen, dacht ik alleen maar: shit, daar gaat mijn boek. Het schrijfproces heeft veel energie gekost en is een levenswerk geworden. Daarom heeft het ook langer geduurd. Door de vertraging zijn er in de eindfase toch nog waardevolle verhalen ontvangen, die het boek completer maakten, met de verhalen van islamitische vrouwen. Er zit een verhaal achter dit boek; waarom moest het er per se komen?

			Dit boek is een idee van mij (Veroni Steentjes), en mijn partner Emile Cobben. Het was er nooit gekomen als ik niet in 1988 door een onschuldige val het complex regionaal pijnsyndroom (CRPS) had opgelopen. Dit verspreidde zich in 1994 door mijn hele lichaam, waardoor ik binnen zes weken niet meer kon lopen, staan en zitten, en bedlegerig werd. Ik heb weinig tot geen arm- en beenfunctie, en zenuw- en aanraakpijn, wat mijn energie zwaar beperkt. Door de nodige medische missers heb ik inmiddels een ligcarrière van ruim 30 jaar. Ik pakte mijn leven met bed op om een zinvolle dagbesteding te creëren. Dat mooi zijn met een handicap niet sexy is en geen stimulans voor een relatie had ik inmiddels ook ervaren, nadat mijn relatie in 1996 stukliep. In 1999 ontmoette ik geheel onverwacht Emile, de liefde van mijn leven, die wél door mijn ziekte en bed heen keek. 
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			In mijn langdurige medische geschiedenis – ruim 35 jaar – is er door niemand in de medische wereld ooit gevraagd naar intimiteit of seksualiteit. Wat mij betreft een gemiste kans en een gemis ook. Net of seks niet meer bestaat als je een handicap of ziekte hebt, wat natuurlijk onzin is! Een groot taboe dus. Vandaar dat de motivatie ontstond om juist hier wél iets mee te gaan doen om de doelgroep te helpen, al zou het maar één persoon zijn. Ik ben vast niet de enige die het gemist heeft. 

			Er is erg weinig informatie te vinden voor minder mobiele en bedlegerige mensen over leven met een lichamelijke handicap of chronische ziekte. Zo ontstond in 2001 het idee van Intermobiel om voor deze mensen een digitale ontmoetingsplaats en kennisplatform te maken op www.intermobiel.com. Door kennis en ervaring te delen, wordt de zelfstandigheid vergroot. De nadruk ligt op wat je nog wél kunt doen, in plaats van wat je allemaal niet meer kunt met een handicap. Alle onderwerpen die spelen bij jong zijn én een lichamelijke handicap of chronische ziekte hebben komen aan bod: van aanpassingen, studie en vrije tijd tot intimiteit en seksualiteit. Deze onderwerpen spelen een belangrijke rol in ieders leven, dus ook in dat van mensen met een lichamelijke handicap. 

			Intimiteit en seksualiteit met een lichamelijke handicap heeft naast de beleving ervan ook invloed op veel essentiële onderwerpen. Zoals op je zelfbeeld, de kwaliteit van leven en je fysiek en mentaal welzijn, maar ook op het gebied van relaties en toekomstvragen over een kinderwens, zwangerschap en opvoeden. 

			‘Intimiteit en seksualiteit zijn persoonlijke ervaringen, ze houden voor iedereen ook wat anders in.’ 

			Ik ben daarom, ondanks mijn preutsheid, openhartig mijn ervaringen op papier gaan zetten om bij te dragen aan het bespreekbaar maken van het taboe. Emile en ik hebben vanuit Intermobiel de doelgroep, seksuologen, zorgprofessionals en sekszorgers benaderd en geïnterviewd. In 2008 is de website www.seksmeteenhandicap.nl met veel media-aandacht live gegaan. In 2011 maakten we voor de Fiesta Erotica-beurs in België een boekje over seks met een handicap, dat verfraaid werd met cartoons, omwille van de humor, luchtigheid en bespreekbaarheid. Door de jaren heen zijn er nieuwe bijdragen bij gekomen. Daardoor ontstond het idee op mijn bucketlist een update te maken, omdat het taboe nog steeds groot is. Er zijn nog steeds veel mensen die blijven zitten met onbevredigde behoeften en gevoelens met verstrekkende gevolgen als gefrustreerd zijn en zich eenzaam en incompleet voelen zonder intimiteit en seksualiteit in hun leven. Als je hoort dat iemand geen orgasme krijgen erger vindt dan niet meer kunnen lopen, is dat veelzeggend. En ook als je hoort dat seks voor iemand zijn medicijn is. De noodkreet om hulp werd ook duidelijk geuit. We ervaarden de urgentie om dit boek te maken. Nog veel mensen weten bijvoorbeeld niet de weg naar sekszorg te vinden, bellen naar Intermobiel en wij verwijzen hen dan door. 

			In het boek is – naast seksualiteit – ook het onderwerp intimiteit bewust toegevoegd, omdat ze nauw verbonden zijn. Iemand kunnen aanraken is niet vanzelfsprekend als je een ziekte met zenuw- of aanraakpijn hebt. Ook zijn er als het gaat om intimiteit in de zorgverlening nog de moeilijke onderwerpen, zoals je blootgeven en je intiem laten wassen. Op dit gebied zijn er ook nog veel taboes, zowel bij de doelgroep als bij zorgprofessionals. We wilden in het boek niet alleen de mensen die er privé mee te maken hebben hun verhaal laten doen, maar ook mensen die het professioneel aangaat, want zo’n gecombineerd boek vanuit verschillende invalshoeken was er tot nu toe niet. In dit boek worden de verhalen van die verschillende partijen gebundeld. 

			Het is geen wetenschappelijk boek, maar een boek waarin openhartige verhalen staan van mensen die hun ervaring op het gebied van de twee onderwerpen in hun eigen woorden op papier hebben gezet. Intimiteit en seksualiteit zijn persoonlijke ervaringen, ze houden voor iedereen ook wat anders in. 

			De verhalen zijn deels binnengekomen door een oproep op de website van Intermobiel en op Facebook. We hebben een globale vragenlijst opgesteld als leidraad, voor als mensen niet wisten waar te beginnen. Zo drupten de afgelopen jaren langzaam de verhalen binnen. Ook ontvingen we spontaan verhalen of verhalen die mensen met hulp van derden schreven. Er zijn ook mensen die ons hun verhaal verteld hebben dat wij met hen samen op papier hebben gezet, omdat ze dat moeilijk vonden. Verder hebben we zelf ook diverse deskundigen, zoals seksuologen, zorgprofessionals en sekszorgers benaderd om zoveel mogelijk verschillende partijen aan het woord te laten vanuit een andere invalshoek. En er wordt teruggeblikt op hoe hiermee vroeger werd omgegaan. Zo ontstaat een tijdsbeeld.

			In dit boek komt de doelgroep uitgebreid aan bod met hun verhalen uit de praktijk. Onder de doelgroep verstaan we (jonge) mensen met een lichamelijke handicap of chronische ziekte die de regie in eigen hand hebben en zelfstandig wonen, en te maken hebben met een zorginstantie of in een woonvoorziening wonen.

			Het gaat dan onder andere om mannen, vrouwen, een transgender, mensen met en zonder partner en (ex-)partners van de doelgroep, en stellen en hun verschillende soorten behoeften, zoals SM of BDSM. De verhalen komen voornamelijk uit Nederland, maar er zijn ook enkele bijdragen uit België en er is één korte Duitse bijdrage. Door het boek heen komen van onze hand enkele kritische teksten die we ‘Nadenkers’ hebben genoemd. Ze zijn bedoeld om mensen tot nadenken aan te zetten en een onderwerp vanuit een andere invalshoek te bekijken. 

			We zijn ons bewust geworden van het grote taboe en de weerstand die kan ontstaan als je aan mensen over deze onderwerpen vragen stelt. Ik kreeg te maken met meldingen van anonieme ADL-assistenten van onveiligheid vanwege seksspeeltjes die in mijn woning aanwezig zijn die niet in een doosje zitten, onder andere voor het boek. Net of ik in mijn eigen huis niet mag bepalen dat ik speeltjes heb! Dat hebben we ook ervaren toen we geband werden op websites bij de vraag of een revalidatiecentrum een seksuoloog in dienst had. Toch zijn we vooral positief verrast door het grote aantal mensen dat aan het boek heeft meegewerkt. Vaak wel anoniem, wat het taboe opnieuw bevestigt. Dat we zoveel diverse verhalen hebben ontvangen, heeft ons zeker verblijd. 

			Dit boek is niet bedoeld als leesboek om van het begin tot het einde in één ruk uit te lezen. Het is bedoeld om er af en toe een verhaal uit te lezen. Vandaar het leeslint. We hopen dat veel mensen iets aan dit boek hebben. En dat bijvoorbeeld een seksuoloog een verhaal van iemand uit de doelgroep leest en andersom, om zo begrip te krijgen voor een ander, een breder perspectief of herkenning.

			De mensen die hebben bijgedragen aan het boek en erover gehoord hebben, hebben aangegeven dat het tijd werd voor dit boek. De frustraties bij de doelgroep zijn heel groot. Er zijn veel mensen met onbevredigde behoeften die er niet over kunnen en durven praten en ook niet weten of er hulp voor ze is en waar ze die kunnen vinden. Dit kan zorgen voor ongewenste intimiteiten of grensoverschrijdend gedrag. Schaamte zorgt ervoor dat mensen geen hulp aan anderen durven vragen als ze seksualiteit niet alleen kunnen ervaren. Daar is moed voor nodig en een veilige vertrouwde omgeving, wat niet vanzelfsprekend is. 

			Hopelijk kunnen we de verwachtingen waarmaken. De intentie is altijd geweest om recht te doen aan de ontvangen verhalen. Helaas zijn een aantal personen die hebben bijgedragen inmiddels overleden. Hun ontvangen verhalen staan wel in het boek vermeld zoals ze destijds zijn aangeleverd.

			Dit boek is voornamelijk in de hij-/zij-vorm geschreven, maar daarmee willen we niemand buitensluiten die zich niet op die manier identificeert. 

			Na alle inzet hopen we dat het boek de wereld in gaat en een verschil gaat maken in de levens van veel mensen. 

			Veroni Steentjes en Emile Cobben
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			  1.1 Inleiding 

			In dit hoofdstuk vind je verhalen van seksuologen en consulent seksuologen over intimiteit en seksualiteit met een lichamelijke handicap of chronische ziekte in grotendeels chronische volgorde zodat er een tijdsperspectief ontstaat door de jaren. Het hoofdstuk begint daarom met een historisch perspectief door de grondleggers op dit gebied: Greet Meihuizen, Woet Gianotten en Nel Van Son-Schoones. 

			In dit hoofdstuk is aandacht voor intimiteit en seksualiteit met een handicap en hoe dat zich in de medische wereld door de jaren heen vanuit Amerika ontwikkeld heeft en zo ook in Nederland zijn weg heeft gevonden. Tevens geven de verhalen in dit hoofdstuk je een beeld wat een seksuoloog is en hoe je bij een seksuoloog terechtkomt en wat ze voor iemand kunnen betekenen. Ook wordt uitgelegd wat de invloed van een chronische ziekte en het medicijngebruik van invloed kunnen zijn op seksueel gebied. Door de verhalen komt de ontwikkeling van het vak seksuologie naar voren en in het bijzonder gericht op intimiteit en seksualiteit met een handicap. Het taboe van seksualiteit met een handicap komt ook duidelijk naar voren en welke factoren een rol hierin kunnen spelen. 

			Ook zijn er seksuologen die mogelijke oplossingen aandragen hoe het taboe op intimiteit en seksualiteit met een handicap verminderd kan worden. Naast Nederlandse seksuologen en consulent seksuologen vertellen ook twee Belgische seksuologen hun verhaal waarin de verschillen tussen Nederland en België aan bod komen. 

		


		
			 1.2 Denken over seksualiteit bij ziekte en beperking vanuit een historisch perspectief

						[image: ]

			Het denken over seksualiteit en chronische aandoeningen is in de afgelopen decennia behoorlijk veranderd; een verandering die ook zichtbaar is in de gebruikte terminologie. Sprak men vroeger, als er iets met een kind was, vrijuit over ‘ongelukkige kinderen’, later ging het over ‘gehandicapten’, verschuivend naar ‘mensen met een handicap’ tot uiteindelijk ‘mensen met een lichamelijke beperking’. Tegenwoordig komt het woord handicap weer meer terug in gebruik. Deze verschuiving is illustratief voor het gegeven dat de persoon belangrijker is geworden dan het defecte lichaam en voor het feit dat men mensen niet meer wil positioneren in een achterstandsituatie*. Aan het eind van de jaren zeventig heeft de gehandicaptenbeweging eerst een belangrijke bijdrage geleverd in de strijd voor emancipatie, daarna ging het om het bereiken van sociale integratie en vandaag hebben we het over maatschappelijke participatie als hoogste doel. Bij mensen met een chronische ziekte is een vergelijkbare ontwikkeling aan de orde, hoewel hier de verschuivingen minder prominent naar voren komen. 


			Waar vroeger de beeldvorming rond gehandicapten zich kenmerkte door begrippen als ‘zielig’, ‘minder verstand’ en ‘hulpbehoevend’, leeft in Nederland en België nu veeleer de visie dat mensen met een lichamelijke beperking regie over hun eigen leven kunnen hebben en dat het bereiken van een zo hoog mogelijke graad van autonomie belangrijk is. De trendverschuiving van ‘zorgen voor de gehandicapten’ naar bevordering van ‘de regie in eigen hand’ is ook zichtbaar in de recente veranderingen in de wet- en regelgeving voor de gezondheidszorg. Toch komt het nog steeds voor dat mensen met een beperking het stempel krijgen van slachtoffer, held of profiteur.1

			Chronische aandoeningen kunnen sterk verschillen, elk met eigen specifieke kenmerken voor de persoon. Er is een verscheidenheid in de ernst van de aandoening, in de mate van progressie en in de zichtbaarheid voor de omgeving. Een aandoening kan aangeboren zijn of verworven, wel of niet erfelijk bepaald. 

			Ontwikkelingen in het denken over seksualiteit en lichamelijke beperking in de afgelopen vijftig jaar

			Het denken over de combinatie seksualiteit en handicap volgt, zij het met wat vertraging, de ontwikkelingen in het maatschappelijk denken, zowel over seksualiteit als over gehandicapten. Aanvankelijk gaat alle aandacht uit naar de problematiek van volwassen gehandicapten, maar naarmate het besef groeit dat de oorsprong van veel problemen in de vroege jeugd en in de opvoeding ligt, ontstaat er ook aandacht voor kinderen en jongeren. Het is belangrijk voor de opvoeders om te zien hoe de volwassenen met deze problematiek zijn omgegaan. Voor de kinderen en jongeren zelf vormen volwassen gehandicapten een rolmodel. Een schets van de afgelopen decennia geeft een boeiend inzicht in de ontwikkelingen in het denken over seksualiteit en gehandicapten.

			De jaren zestig: gehandicapten en seks, een ondenkbare combinatie

			Tot halverwege de jaren zestig lijken weinigen op de gedachte te komen dat mensen met een handicap seksualiteit zouden kunnen en willen beleven. Dat past bij het beeld dat de samenleving in die periode van seksualiteit heeft. Seksualiteit dient de voortplanting en is alleen gepast binnen een huwelijksrelatie. Ook het beeld dat er bestaat van mensen met een handicap is veelzeggend: gehandicapten zijn afhankelijk, dienen beschermd te worden, zullen nooit trouwen en zij mogen geen kinderen krijgen. Dit maakt het thema ‘gehandicapten en seks’ tot een non-item, met alle gevolgen van dien voor betrokkenen en voor de gehandicapte kinderen die met dat beeld opgroeien. 

			De seksuele revolutie van de jaren zestig propageert ‘vrije liefde’ en zet vraagtekens bij seksualiteit enkel als middel tot voortplanting. Voor gehandicapten geldt echter dat zij in de jaren zestig nauwelijks ‘zichtbaar’ zijn in de maatschappij; instellingen waar gehandicapten wonen of voor behandeling zijn opgenomen, liggen nogal eens verstopt in de bossen of de duinen. Pas later ontstaat het idee van maatschappelijke integratie.

			In de Verenigde Staten is wel enige belangstelling voor de combinatie seksualiteit en handicap, maar dan vooral in relatie tot mannen die met een dwarslaesie zijn teruggekeerd uit de Vietnamoorlog (1957-1975). Er is met name aandacht voor de erectieproblemen van deze mannen en in dat kader is er in de jaren vijftig al een techniek ontwikkeld om staafjes in de penis te plaatsen, een soort erectieprothese.2 In die tijd is er nog nauwelijks oog voor de seksualiteit van gehandicapte vrouwen of voor de psychologische kanten ervan. 

			De jaren zeventig: recht op eigen seksuele gevoelens

			In Nederland brengt in het begin van de jaren zeventig huisarts-seksuoloog Dupuis de problematiek van gehandicapten onder de aandacht.3 De Nederlandse Vereniging voor Revalidatie houdt zich in die tijd ook bezig met het onderwerp; met name Verkuyl profileert zich hier. Hij heeft als revalidatiearts en later als geneesheer-directeur van revalidatiecentrum De Hoogstraat, aandacht voor de medisch-technische kanten, zonder daarbij de psychologische aspecten en de rol van de vrouw over het hoofd te zien.4

			Een doorbraak vormt in 1972 de publicatie van het boek Wij zijn niet van steen; seksuele problematiek van de gehandicapte mens.5 Het boek geeft medische informatie en besteedt ook aandacht aan huwelijk en gezin, seksuele opvoeding en ethische aspecten. Essentieel is de manier waarop het boek als vanzelfsprekend uitgaat van seksuele gevoelens en behoeften van gehandicapten. In het Ten geleide bij dit boek staat dit pionierswerk als volgt omschreven: 

			‘De schrijvers van dit boek gaan wegen die – ook internationaal – weinig bekend, laat staan bewandeld, zijn. Dat komt niet omdat het zulke wonderlijke gezellen zijn, maar omdat zij een pad moesten hakken in een nog vrijwel ongekende wildernis. Ze stuitten daarbij op de noodzaak oplossingen te zoeken voor reeds lang bestaande, maar nog nooit geëxploreerde moeilijkheden én mogelijkheden. Deze oplossingen doen wellicht op het eerste gezicht wat vreemd aan, maar ze zijn dan ook bedoeld als een handreiking in een ‘vreemde’ en vaak existentiële bestaanssituatie. Oplossingen voor tot heden ongekende of niet onderkende problemen doen per se vreemd aan.’

			Dit citaat illustreert heel goed het tijdsbeeld waarin dit boek is ontstaan. De vertaling in het Engels (Not made of stone, 1974) bewijst dat het ook internationaal belangstelling trok. Het verschijnen van dit boek heeft de ontwikkelingen in het denken over gehandicapten en seksualiteit in een stroomversnelling gebracht. Verschillende andere publicaties volgen in de jaren zeventig, met veelzeggende titels als: Recht op liefhebben; een boek over gehandicapten6 en Recht op liefde; de seksuele en emotionele behoeften van gehandicapten.7

			In de jaren zeventig verschijnen ook in de Verenigde Staten diverse publicaties. Er blijft aandacht voor de medisch-technische kanten, maar dat betreft vooral de mensen met een dwarslaesie, en met name de mannen. Verbetering van materialen en operatietechnieken leidt tot nieuwe technische mogelijkheden zoals effectievere erectieprothesen. Pas later komt er ook enige aandacht voor vrouwen. 

			Baanbrekend werk wordt ook verricht door de Werkgroepen Emancipatie Gehandicapte Mens en Gemeenschap van de NVSH (Nederlandse Vereniging voor Seksuele Hervorming), die vanaf het begin van de jaren zeventig actief zijn. Deze groepen, vaak zeer gedreven vrijwilligers, mét en zonder handicap, stellen zich strijdbaar op. Ze zijn niet alleen op integratie gericht, maar vooral ook op emancipatie van mensen met een handicap. 

			Wetenschappelijk onderzoek naar de problematiek bij jeugdige gehandicapten verricht de orthopedagoog Dechesne. In zijn dissertatie (later bewerkt tot een populair-wetenschappelijke versie) Jeugdige gehandicapten, sexualiteit, relaties, zelfbeeld; een hoofdstuk uit de revalidatiepsychologie (1978)8 9 neemt hij stelling door het accent te leggen op de sociaal-emotionele kant van het probleem. Op grond van dit gedachtegoed ontstaan verschillende initiatieven. Vanuit een landelijk symposium over de socioseksuele ontwikkeling van jeugdige gehandicapten (1977) ontstaan regionale SOG-werkgroepen (Socioseksuele Ontwikkeling jeugdige Gehandicapten). Deze focussen vooral op mentaliteitsverandering in het denken over seks en handicap en op opvoedingsaspecten. Thema’s en begrippen uit die periode zijn: ‘sociale factoren’, ‘het belang van het ontwikkelen van een positief zelfbeeld’, ‘pedagogisch vacuüm’†, ‘het sluimeren van gevoelens’ en ‘geen slapende honden wakker maken’. 

			De jaren tachtig: de tijd van ‘alles moet kunnen’

			De NVSH-werkgroepen stonden al vanaf het einde van de jaren zeventig ook open voor lichamelijke seksuele hulpverlening. Aanvankelijk opererend vanuit de sfeer van ’alles moet kunnen’ wordt echter al snel onderkend dat er grenzen aan deze vorm van hulpverlening zitten. Wanneer bij een man zonder handfunctie de seksuele spanning ondraaglijk is geworden en hij daardoor sociaal niet meer goed functioneert, kan de vraag ontstaan naar hulp bij masturbatie. Daarbij hulp geven levert echter problemen op, omdat het heel moeilijk blijkt om aan de seksualiteit van anderen deel te nemen, zonder daarin zelf emotioneel betrokken te raken. Aandachtspunt bij dit soort hulpverlening is ook de afhankelijkheid die kan ontstaan en de verwachtingen die bij de gehandicapte hulpvragers worden gewekt (ook in relationele zin). Er ontstaat een discussie over het verschil tussen hulpverlening en dienstverlening en over de mate van afhankelijkheid van hulpvragers als er wel of geen betaling tegenover staat. Ondanks of misschien dankzij de zorgvuldigheid waarmee de NVSH-werkgroepen deze discussie voeren, stapt er een groep mensen uit die vindt dat er daadwerkelijk geholpen moet worden en niet alleen maar gediscussieerd. In 1982 richten zij de Stichting Alternatieve Relatiebemiddeling (SAR) op. De SAR biedt seksuele dienstverlening op basis van een zakelijke overeenkomst tussen de patiënt en de dienstverlener, ook om daarmee het idee van ‘hulp uit medelijden’ te voorkomen. Er zijn vooral vrouwen in dienst bij de SAR. Nog steeds zijn er jaarlijks via de SAR meer dan 2000 seksuele dienstverleningscontacten.

			In tegenstelling tot de NVSH-werkgroepen houden de SOG-groepen - dus met de focus op de situatie van jeugdigen - zich nauwelijks bezig met individuele hulpvragen en ook niet met seksuele hulpverlening. De SOG zoekt vooral verbinding met reguliere instellingen en met beleidsmakers. Vanaf 1981 ondersteunt het ministerie van Volksgezondheid en Milieuhygiëne het SOG officieel in de vorm van twee formatieplaatsen voor beleidsmedewerkers op landelijk niveau. In 1985 volgt de oprichting van een aparte SOG-homowerkgroep die enkele jaren later haar beleid op schrift stelt (Het SOG en Homoseksualiteit: een ontluikende liefde, 1988). Eveneens in 1985 organiseert de landelijke SOG-werkgroep een tweedaags landelijk congres in Mierlo: Handicap als (s)excuus, dat ook veel aandacht van de media trekt. In 1989 wordt de 78 pagina’s tellende beleidsnota van het SOG aangeboden aan het ministerie van WVC (Handicap, relaties en seksualiteit; SOG-beleid. Utrecht: Gehandicaptenraad,1989).

			In 1981 vindt publicatie plaats van een nieuwe versie van Wij zijn niet van steen. Dit boek Seksualiteit en handicap10 is niet meer bedoeld zoals de voorganger, om een verzwegen onderwerp in de openbaarheid te brengen, maar om de dan beschikbare kennis en ervaring samen te vatten. Opvallend is dat rond het onderwerp seksualiteit en gehandicapten veel ontwikkeld is vanuit vrijwilligerswerk. Enkele specifieke kenmerken van een vrijwilligersorganisatie bieden de voorwaarden om met een dergelijk moeilijk onderwerp bezig te zijn: inbreng van persoonlijke ervaring van gehandicapten zelf, warme betrokkenheid en diepe interesse. Verder hebben vrijwilligers een drempelverlagend effect naar potentiële hulpvragers. De ervaring echter van zowel de NVSH-werkgroepen als de SOG-groepen, leidt tot het inzicht dat dit op den duur geen effectieve strategie is om doelstellingen te realiseren. 

			Beleidsvorming ten aanzien van seksualiteit wat betreft bewoners/cliënten en medewerkers binnen een instelling dient op managementniveau plaats te vinden. Bovendien is kwaliteitsbewaking een apart probleem in het vrijwilligerswerk. Zowel in de NVSH-werkgroepen als in de SOG-groepen kwamen daarom aspecten aan de orde als: zorgvuldigheid van de hulpverlening, de privacy van de hulpvrager, en ook een belangrijk thema in dit kader: “hoe beschermen wij ons tegen sensatiezoekers?”.Achteraf gezien is het opmerkelijk dat in deze jaren geen aandacht was voor aspecten van eventueel seksueel misbruik binnen hulpverleningssituaties. Het is evenwel verklaarbaar, ook in de maatschappij leefde dit onderwerp toen nog amper. Er begon al wel aandacht te komen voor incestproblematiek binnen de gezinssituatie.11 

			De jaren negentig: bescherming tegen seksuele gevoelens van anderen

			In de jaren negentig lijkt de combinatie seksualiteit en handicap vanzelfsprekender in de aandacht te komen. Seksualiteit bij gehandicapten komt op de agenda van diverse specialistengroepen uit de medische wereld. Ook in het werkveld van de chronisch zieken komt aandacht voor seksualiteit als de Nationale Commissie Chronisch Zieken in 1994 een congres organiseert met als thema “Chronisch ziek, relaties en seksualiteit”.12 De Vereniging van Revalidatieartsen (VRA) kiest in 1996 voor het eerst seksualiteit en handicap als hoofdthema voor een conferentie; tot die tijd was dit onderwerp vooral een aangelegenheid geweest van individuele professionals die hierin geïnteresseerd waren.13

			De al in de jaren tachtig opgerichte Nederlandse Vereniging voor Seksuologie (NVVS) professionaliseert steeds verder en werkt actief aan deskundigheidsbevordering. De NVVS heeft op basis van kwaliteitseisen een registratie van seksuologen ingesteld. Het belangrijkste is dat de problematiek van gehandicapten een vanzelfsprekend onderdeel is van de vele aspecten van seksualiteit waarmee deze vereniging zich bezighoudt.

			Met het beschikbaar komen van de ‘erectiepil’ in 1998 als veilige en doeltreffende orale behandeling raken de tot dan toe beschikbare behandelmethoden voor erectiestoornissen, zoals erectieprothese, vacuümpomp en zelfinjectietherapie op de achtergrond. Deze moderne niet-invasieve methoden hebben in het algemeen erectiestoornissen ook bespreekbaarder gemaakt. Dit geldt zowel voor gehandicapten als voor niet-gehandicapten. Na een periode met veel aandacht voor psychologische en sociale kanten, komt hiermee in de jaren negentig het somatische aspect weer meer in de belangstelling. 

			Vanaf begin jaren negentig komt er toenemende aandacht voor aspecten van seksueel misbruik van gehandicapten. De Bureaus Vertrouwenartsen voor Kindermishandeling zijn in 1972 opgericht. Hoewel het aantal meldingen van seksuele kindermishandeling ieder jaar toeneemt, is daar tot begin jaren negentig geen expliciete aandacht voor in hun de jaarlijkse rapportages. Pas eind jaren tachtig komt het onderwerp seksueel misbruik bij kinderen volop in de publieke belangstelling, met de uitvoerige aandacht van de media voor een aantal geruchtmakende affaires, waaronder de ‘Bolderkar-affaire’. In 1988 bevestigt de publicatie van het rapport van Draijer de indrukwekkende omvang van seksueel misbruik van meisjes14. In hetzelfde jaar komt de Geneeskundige Hoofdinspectie met een bulletin over seksueel misbruik door hulpverleners onder de titel Het mag niet, het mag nooit (in 2004 gevolgd door een vervolgbulletin).15 In 1990 komt het Nederlands Instituut voor Zorg en Welzijn (NIZW) met een rapport Gehandicapten en seksueel misbruik, zowel over verstandelijk, als over lichamelijk gehandicapten.16 Daarna komt een en ander in een stroomversnelling. Na eerst vooral publicaties over de problematiek bij verstandelijk gehandicapten, publiceert Kolk in 1992 een onderzoek over het beleid van instellingen voor mensen met een lichamelijk handicap inzake seksualiteit en seksueel misbruik17, en verschijnt in 1993 een onderzoek over lichamelijk gehandicapte vrouwen.18 

			Door ongeloof en ontkenning komt de problematiek van seksueel misbruik bij lichamelijk gehandicapten met enige vertraging boven water. Mensen met een handicap blijken zichzelf over het algemeen niet te beschouwen als mogelijk slachtoffer van seksueel geweld. Veronderstelde onaantrekkelijkheid in lichamelijk en ‘dus’ in seksueel opzicht, speelt hierbij een rol. Daarnaast is van invloed dat bij lichamelijke verzorging de natuurlijke, vanzelfsprekende grenzen, zoals die bij niet-verzorgingsafhankelijken aanwezig zijn, hier ontbreken. Het aanraken van intieme delen van het lichaam hoort hier tot het functionele lichamelijk contact. Dit maakt het moeilijker om te onderkennen wanneer aanrakingen een ongewenste seksuele bedoeling hebben. Het hebben van een handicap maakt kwetsbaar door afhankelijkheid, isolatie en gebrek aan informatie. Omdat seksueel misbruik te maken heeft met macht, vormen kwetsbare mensen dus een ‘gemakkelijke prooi’. Omdat seksueel misbruik meer te maken heeft met macht/machteloosheid dan met seksuele aantrekkelijkheid, lopen vrouwen met een handicap meer risico.

			Nadat de Gehandicaptenraad een taakgroep ‘Seksueel geweld’ heeft ingesteld als onderdeel van de landelijke SOG, en het ministerie van Welzijn, Volksgezondheid en Cultuur subsidie heeft toegekend voor een project “ter bestrijding van seksueel geweld tegen mensen met een lichamelijke handicap”, ontstaat daaruit het boek Grenzen (ver)leggen; omgaan met seksualiteit en seksueel misbruik in instellingen voor mensen met een lichamelijke handicap.19 Daarin staat een duidelijk pleidooi voor het ontwikkelen van beleid in instellingen. Het Modelbeleidsplan Seksualiteit, doen en laten, de grens onderkend, gericht op instellingen waar lichamelijk gehandicapten langdurig wonen, is daar een kenmerkend voorbeeld van.20 In 1998 wordt een apart meldpunt Seksueel misbruik bij de Gehandicaptenraad geopend.

			Na het jaar 2000: het zoeken naar een nieuw evenwicht

			Evenwicht tussen positieve en negatieve kanten van seksualiteit

			Na de aandacht voor de emancipatie van gehandicapten en het recht op seks voor gehandicapten, waarbij alleen de positieve kanten van seksualiteit de nadruk krijgen, komt er een omslag. De negatieve kanten van seksualiteit in verband met de risico’s van seksueel misbruik komen nu sterk naar voren, waardoor de positieve kanten onderbelicht raken. Preventie van seksueel misbruik wordt een dominant thema. Bij kinderen met een chronische aandoening is het juist zaak om al vroeg in de opvoeding die positieve kanten te benadrukken. Want het is natuurlijk moeilijk om nee te zeggen, als je niet hebt geleerd wat ja betekent. Als kinderen niet vanuit een positieve benadering worden opgevoed, zal dat later leiden tot minderwaardigheidsgevoelens. En het gevoel niet de moeite waard of niet aantrekkelijk te zijn geeft een grotere kans op seksueel misbruik. 

			Terechte naast onterechte beschuldigingen van seksueel misbruik

			De discussie over grensoverschrijdend gedrag heeft, ook door de waarschuwingen op dat terrein, de positie van de hulpverleners en opvoeders ingewikkeld gemaakt. Er ontstaat een neiging tot krampachtig reageren vanwege angst voor vermeend seksueel misbruik. Dit remt de natuurlijke knuffels en strelingen, die zo nodig zijn voor intimiteit in de goede zin des woords. Door alle aandacht voor grensoverschrijdingen, ook in de professionele literatuur, dreigen de positief bedoelde aanrakingen in het gedrang te komen. Binnen de noodzakelijke verzorging van kinderen en volwassenen met een ernstige lichamelijke beperking zal ook de grens tussen functionele en niet-functionele handelingen duidelijk moeten worden. Terwijl in geval van seksueel misbruik een hard oordeel op z’n plaats blijft, komt er de laatste jaren ook meer ruimte en aandacht voor de schade van onterechte beschuldigingen naar hulpverleners. 

			Evenwicht tussen medische en psychosociale aspecten bij een lichamelijke beperking

			In de gezondheidszorg komt terecht steeds meer aandacht voor de psychosociale kanten. Hoe essentieel ook de psychosociale aspecten zijn, er mag niet worden ontkend dat bij mensen met bepaalde typen lichamelijke stoornissen ook medische of praktische aspecten in het geding kunnen zijn bij seksueel functioneren, waarvoor soms ook (eenvoudige) oplossingen voorhanden zijn. In de jaren negentig is grote vooruitgang geboekt wat betreft de kennis van seksualiteit door nieuwe ontwikkelingen in de fysiologie, neurofarmacologie en psychofysiologie, expertise en kennis die vaak onbekend is bij veel niet-seksuologische professionals. Ook de groeiende groep van vrouwelijke onderzoekers heeft bijgedragen aan nieuwe inzichten in de oorzaak en behandeling van seksuele problemen. 

			Evenwicht tussen prestatie en reflectie

			Onze maatschappij hecht grote waarde aan prestaties en schoonheid. Verwezenlijking van het schoonheidsideaal brengt mensen, gebruikmakend van chirurgische mogelijkheden, soms tot ingrijpende ‘correcties’ van lichaamsdelen. Er is echter iets te leren uit de ervaringen van mensen die geconfronteerd worden met een ongeneeslijke ziekte of blijvende handicap. Nadat ze de schok van de diagnose te boven zijn gekomen, slagen velen erin veel intensiever te leven; zij worden zich veel bewuster van wat in hun leven uiteindelijk echt belangrijk is. 

			Er zijn vele argumenten en afwegingen bij het zoeken naar het juiste evenwicht in deze dilemma’s. Onderstaande uitspraak geeft iets van dat proces weer. Deze uitspraak van een vrouw met een handicap is van vele jaren geleden, maar eigenlijk nog steeds van toepassing. Want de maatschappij is ook nu nog onzeker, nieuwsgierig en onhandig.

			“Ik voel mij niet gehandicapt. Als ik dan toch soms het gevoel heb een gehandicapte te zijn, dan is dit omdat de maatschappij mij voortdurend als een gehandicapte beschouwt en behandelt; omdat men mij aangaapt; omdat men mij op overdreven wijze vaak nodeloos gedienstig is; omdat men mij uit medelijden benadert en onuitgesproken denkt, dat ik toch maar een sukkel ben; omdat men er mij telkens aan herinnert dat ik ‘anders’ ben. Persoonlijk voel ik mij allereerst mens, daarna pas vrouw en ten slotte slechts gehandicapte. Maar de maatschappij zet mij in omgekeerde volgorde. Toch is die handicap voor mij slechts een toevalligheid”.21

			Tot slot

			Ook over een langere periode is het kennelijk moeilijk de optimale hoeveelheid aandacht voor seksualiteit bij mensen met een handicap vast te houden. Sommige projecten uit het verleden zijn in vergetelheid geraakt. Enthousiaste mensen stelden beleidsplannen op die weer in de bureaula verdwenen. De Gehandicaptenraad zag meer dan tien jaar lang seksualiteit als een actiepunt, maar in 2004 besloot de CG-raad zich niet meer bezig te houden met het thema relaties en seksualiteit. 

			Is die onzekerheid misschien de reden dat na 1981 in het Nederlandse taalgebied geen boek meer is verschenen op academisch of hbo-niveau rond het thema ‘seksualiteit en revalidatie’?

			Tussen 2003 en 2006 werden met ZonMw-subsidie seksuologische trainingen ontwikkeld voor revalidatieprofessionals, waarbij vooral de nadruk lag op vaardigheden. Bij de voorbereiding daarvan bleek er echter grote behoefte te bestaan aan kennis over de fysiologie van seksualiteit, over de effecten op het seksueel functioneren van de verschillende ziektebeelden en over de daarbij gebruikte medische interventies. De conclusie was duidelijk. Dat vroeg dus om een gedegen handboek dat het gebied bestrijkt tussen revalidatie en seksuologie. 

			In de gezondheidszorg ervaren veel professionals enerzijds gêne en anderzijds handelingsverlegenheid. Velen zijn van mening dat het pas zin heeft om met revalidanten of patiënten over seksualiteit te praten, als zij inderdaad iets aan eventuele seksuele problemen kunnen doen. Daarom was er behoefte aan een boek dat daarbij handvatten biedt en waarbij het pragmatische aspect zwaarder weegt dan het ‘zwaar wetenschappelijke’. 

			In 2005 viel het besluit dat boek te gaan schrijven. De redactie ervoer een breed draagvlak voor een dergelijk boek, en vond ook enthousiaste medewerking bij het tot stand brengen hiervan. In brede kring leek er behoefte aan een dergelijke bundeling van kennis. 

			In 2008 verscheen het boek met de titel Seksualiteit bij ziekte en lichamelijke beperking. Inmiddels is het boek uitverkocht. Hopelijk zullen vele projecten en publicaties in de toekomst aandacht blijven geven aan het voor mensen met een lichamelijke handicap zo belangrijke onderwerp van seksualiteit en relaties. Dit past ook bij de moderne definitie van gezondheid: gezondheid als het vermogen zich aan te passen en een eigen regie te voeren, in het licht van de fysieke, emotionele en sociale uitdagingen van het leven (Huber, 2014). 22

			Hopelijk gaat binnen enige tijd een nieuwe, jonge redactie aan de slag om een nieuw boek te schrijven met daarin de nieuwste ontwikkelingen en inzichten, maar dat is anno 2025 nog niet gebeurd. 

			Seksuologen Mevr. G. Meihuizen, Dhr. W. Gianotten en Mevr. N. van Son

			Deze tekst is na enkele aanvullingen en correcties een bewerking van het inleidende hoofdstuk uit Gianotten WL, Meihuizen-de Regt MJ, Van Son-Schoones N. Seksualiteit bij ziekte en lichamelijke beperking, Assen: Koninklijke Van Gorcum, 2008.

			

			
				
						*	WHO-definitie van ‘handicap’: een nadelige positie van een persoon als gevolg van een stoornis of een beperking, die de normale rolvervulling van de betrokkene begrenst of verhindert.


						†	Pedagogisch vacuüm: de leegte die ontstaat waar de gangbare en veelal niet-bewuste opvoedingsidealen en het gewone repertoire van opvoedingsmaatregelen niet van toepassing blijken wegens het lichamelijke gebrek (Dechesne, 1978).


				

			

		


		
			  1.3 Gepensioneerde revalidatieseksuoloog Woet Gianotten blikt terug  

						[image: ]

			“Mezelf ‘kort’ voorstellen is lastig. Wie ben ik, of eigenlijk wie was ik? In december 2017 zag ik, Woet Gianotten, mijn laatste ‘patiënt’ in revalidatiecentrum De Trappenberg. In diezelfde maand vierde ik mijn vijftigjarig jubileum als arts, en kort daarna liep mijn registratie als arts af en nam ik afscheid van mijn werk als revalidatieseksuoloog. 


			Ik ben geboren in 1941 in een traditioneel rooms-katholiek gezin met tien kinderen. Seks en alles daaromheen was echt taboe. Zo heb ik mijn moeder bijvoorbeeld nooit zwanger gezien, hoewel er na mij nog acht kinderen geboren zijn. Uiteraard zat ik alleen op katholieke jongensscholen. De toekomst en seks hebben voor mij lang niet bestaan, want ik was eigenlijk alleen bezig met voetballen en met scouting. Tot halverwege de middelbare school een missionaris kwam vertellen over de missie in Afrika. Toen viel een van de kwartjes die mijn toekomst bepaalden. Ik wilde naar Afrika toe. Maar dan wel graag als dokter, hoewel er niemand in mijn familie in het medische wereldje zat.” 

			Studie

			“In 1960 begon ik in Utrecht aan de studie geneeskunde. Tijdens mijn hele studie hoorde ik helemaal niets over seksualiteit. In Utrecht was de tijd daar nog niet rijp voor. Dat duurde tot de allerlaatste maand voor het artsexamen in 1967. Toen kwam de professor zelf een heel uur lang vertellen over seksualiteit en over anticonceptie. Nou ja,... seks? Dat aspect bleef eigenlijk achterwege. Het ging vooral over de gevaren van seks en een heel klein beetje over anticonceptie. Deze belangrijkste Nederlandse hoogleraar in de gynaecologie – hij deed de keizersnede toen prins Willem-Alexander geboren werd – vertelde bijvoorbeeld over de anticonceptiepil en meldde daarbij letterlijk dat je die mocht voorschrijven als er in een gezin twaalf of meer kinderen waren. Met dat soort onbegrip en onzin moesten de in Utrecht opgeleide artsen het toen doen. 

			Na mijn artsexamen werkte ik in de chirurgie, in een vluchtelingenkamp in West-Afrika, in de verloskunde in Katendrecht, en in een missieziekenhuis in Oost-Afrika. In 1973 kwam ik in opleiding tot gynaecoloog en weer terug in Utrecht, waar inmiddels de nieuwe tijd was aangebroken. Nu was er wel aandacht voor seksualiteit, want er was een polikliniek seksuologie. Als gynaecoloog in opleiding deed ik veel bevallingen. In die tijd ging dat veel minder gepaard met toeters en bellen en ook met veel meer geduld dan nu. Pal naast de verloskamer lag de bibliotheek, en daar zat ik tijdens de nachtdiensten dus heel wat uren te lezen. Ik verslond de seksuologieboeken. Zo las ik mijzelf de gynaecologie uit en werd mijn toekomst duidelijk. Ik zou seksuoloog worden! Na nog een periode van twee jaar als tropenarts in Tanzania gewerkt te hebben, begon ik in januari 1977 als seksuoloog bij de Rutgers Stichting in Utrecht en in het Academisch Ziekenhuis Utrecht (AZU en nu UMC) in Utrecht.”

			Seksuoloog

			“Ik werd als seksuoloog aangenomen zonder enige extra scholing, maar die was er toen ook niet. Ik leerde het vak deels vanuit de boeken, de praktijk, en in die eerste jaren ook deels door de trainingen van de Rutgers Stichting. Daar ging het vooral over ‘de gewone seksuologie’. Daar ging het om problemen die doorgaans te maken hadden met gebrek aan kennis, taboes, seks-negatieve religieuze invloed en stereotiepe man-vrouwpatronen. Seksuele problemen als gevolg van een ziekte of handicap kwamen nauwelijks aan bod. In het begin was dat ook niet op de afdeling ‘Medische Seksuologie’ van het Academisch Ziekenhuis. Dat had uiteraard ook te maken met de achtergrond van de meeste seksuologen. Bij de Rutgers Stichting ging het vooral om artsen met expertise op het terrein van de anticonceptie en daarnaast psychologen en maatschappelijk werkenden. En bij het Academisch Ziekenhuis waren het vooral psychiaters. Er was ook minder een directe verbinding met ziekte en een lichamelijke handicap.” 

			Verandering

			“Intussen gebeurde er elders in de wereld van de handicaps van alles, maar van een groot deel daarvan heb ik niets meegekregen. Ik vertel hier dus alleen over de ontwikkelingen en bijeenkomsten waar ik zelf deel aan had. In september 1981 kwam de Medische Sectie van de Rutgers Stichting bij elkaar rond dit thema. Het is boeiend om (met de kennis van nu) het verslag van die bijeenkomst terug te lezen. 

			De eerste lezing was van Nel van Son-Schoones op basis van haar onderzoek op het Instituut voor Klinische Psychologie en Persoonlijkheidsleer van de Rijksuniversiteit Utrecht. Daar was een vraag vanuit de revalidatie binnengekomen. ‘Doel van het onderzoek is om een bijdrage te leveren aan de emancipatie van gehandicapten met name op het gebied van seksualiteit’ (sic). Nel van Son vertelde uitgebreid over het ‘seksueel functioneren van lichamelijk gehandicapten’, naar aanleiding van een inventarisatie onder mensen met een dwarslaesie. 

			De andere presentatie was van Jan Karbaat, anticonceptie- en fertiliteitsarts, en die ging vooral over anticonceptie. ‘Hij gaat ervan uit dat gehandicapten gewone mensen zijn.’ (sic). Zijn verhaal meandert tussen enerzijds medisch-ethische vragen over het wel of niet kinderen mogen krijgen en anderzijds technische anticonceptie-informatie. In het verslag wordt ook verwezen naar twee relevante Nederlandse boeken uit die tijd. Heslinga redigeerde ‘Wij zijn niet van steen; seksuele problematiek van de gehandicapte mens’ (1972). Moors-Mommers en Bezemer redigeerden ‘Sex als je ziek bent’ (1978). 

			In januari 1982 was er in revalidatiecentrum De Hoogstraat (toen nog in Leersum gevestigd, later in Utrecht) een studiemiddag over revalidatie en seksualiteit. In het voorwoord van het boekje over die dag vermeldt de directeur Medische Zaken dat zowel de revalidatie als de seksualiteit in de taboesfeer zitten. Dat mocht dan gelden voor de buitenwereld, maar binnen de revalidatie was een groep zeer bevlogen professionals die (weliswaar met veel minder kennis en mogelijkheden dan wij nu hebben) ook toen al werkten vanuit een biopsychosociaal model. Het biopsychosociaal model is een uitbreiding van een medisch model over het menselijk functioneren, waarin niet alleen aandacht is voor biomedische aspecten, maar ook voor psychologische en sociale factoren die mede bepalend zijn voor ziekte en het genezingsproces.

			‘Destijds meende men nog dat mannen met een dwarslaesie zelden een orgasme konden krijgen.’ 

			Zo was er die middag een uitgebreide presentatie over de effecten op de partner. Vergeleken met toen hebben we nu veel meer mogelijkheden tot behandeling, maar we weten ook meer. Destijds meende men nog dat mannen met een dwarslaesie zelden een orgasme konden krijgen. Het gevolg was dat de meeste mannen na dergelijke informatie braaf naar de dokter luisterden en dus niets meer probeerden. Een deel van de niet zo brave mannen trok zich niets van die informatie aan en probeerde van alles. Mede daardoor weten we inmiddels dat ook een ruim deel van de mannen met een complete dwarslaesie niet alleen een ejaculatie kan hebben, maar ook een orgasme (zoals we ook weten dat het dan erg helpt als ze goed geil zijn).

			Professor Herman Musaph was de baas van de seksuologie van het Academisch Ziekenhuis Utrecht (AZU). Hij maakte het belang van nationaal en internationaal netwerken duidelijk en dat paste goed bij mijn reislust. Dus ging ik in oktober 1982 naar een congres in Parijs genaamd ‘Handicap et Sexualité’. Daar hoorde ik uitgebreid over de seksuele verwarring en problemen van jonge mensen met een lichamelijke of verstandelijke handicap. En ik werd me er voor het eerst echt van bewust dat er blinde mensen zijn met seksuele gevoelens. In die periode ging het vaak nog niet om oplossingen. Het ging veel over seksuele rechten (zeg maar het emancipatieaspect). Er was veel aandacht voor diverse aspecten van anticonceptie en ook weer over het wel of niet recht hebben op ouderschap. 

			Omdat het jaar 1981 door de UN was uitgeroepen tot het ‘Jaar van de gehandicapten’ had in Parijs in 1980 al een internationaal congres over dit onderwerp plaatsgevonden. Nel van Son hield daar een spraakmakende lezing over een programma voor dwarslaesiepatiënten in enkele Nederlandse revalidatiecentra, waarbij ook alternatieve seksuele mogelijkheden in privéruimtes konden worden uitgeprobeerd. 

			Mijn reislust bracht me ook bij de congressen van de World Association for Sexual Health. Daar onderging ik in 1983 een vorm van onderwijs ‘Sexual Attitude Reassessment’ (SAR). Dat is een soort training voor seksuologieprofessionals die we niet meer hebben. Je wordt daarbij gebombardeerd door allerlei seksuele beelden om meer vertrouwd te raken met datgene wat je nog niet of onvoldoende kent, maar waar je in je werk wel mee te maken kunt krijgen. Hetero, homo, bi, alleen, met twee, drie of meer, met wat toen perversies heette en nu parafilie, maar ook beelden van seks na een amputatie, polio, in een rolstoel, blind of met een stoma. Voor een deel waren dat fragmenten uit documentaires, maar een deel kwam waarschijnlijk ook gewoon uit de pornowereld. Je zou kunnen veronderstellen dat we een dergelijke training niet meer nodig hebben met het huidige, zeer ruime pornoaanbod op internet. Maar vergeleken met daar in je eentje op je kamertje naar kijken, levert zo een uitgebreide onderwijssessie met nabespreken waarschijnlijk veel meer professioneel rendement! 

			Deze SAR-programma’s, oorspronkelijk vooral ontwikkeld als een soort van seksuele voorlichting bijvoorbeeld voor medische opleidingen en professionals, vonden in de jaren zeventig ook een andere doelgroep, toen veel veteranen met een dwarslaesie terugkwamen uit de Vietnamoorlog. Deze trainingen voor de dwarslaesiemannen en hun partners werden vaak uitgevoerd door professionals werkzaam in de revalidatie.” 

			Oprichting Vereniging voor Seksuologie

			“Op initiatief van onder andere psychiater Herman Musaph werd in 1981 de Vereniging voor Seksuologie (VVS, later NVVS) opgericht. Onder die paraplu kwam er steeds meer aandacht voor de opleiding van seksuologen, ook op het gebied van ziekte en handicap. Zo organiseerde de NVVS in 1985 een symposium in Ede ’Seksualiteit, ziekte, handicap; Wat mankeert er aan?’. In 1999 was er in Putten een studiedag ‘Gemankeerde seks; Seks, (chronische) ziekte en handicap’ en in 2017 in Utrecht de NVVS Wetenschapsdag ’It takes three to tango; chronisch somatische ziekten en seksualiteit’ met een ruime aandacht voor niet-aangeboren hersenletsel en voor de verschillende patiëntenverenigingen.” 

			Vanwaar je interesse in seks met een handicap?

			“Het is lastig om daar antwoord op te geven. Ik kan daar wel een paar redenen voor bedenken. Als je zowel arts als seksuoloog bent, kom je van alles tegen en dus ook mensen met een handicap. Ik ben niet iemand van het rustige vaarwater en hoor wat meer bij de stroomversnellingen. Dan is op een bepaald moment de volgende man die te vlug klaarkomt of de volgende vrouw met ‘geen zin’ niet erg spannend meer. Ik ben ook wat meer dan gemiddeld gevoelig voor wat we de ‘unmet needs’ noemen, de problemen waar bijna niemand aandacht voor heeft. En die zijn er nogal wat in de revalidatie. 

			Maar het heeft waarschijnlijk ook te maken met afscheid nemen van een ander proces. In mijn werk bij de Rutgers Stichting kregen we vanaf ongeveer 1982 een gigantische hoeveelheid seksueel misbruik aangemeld. Wij hadden periodes dat zestig procent van onze tijd werd besteed aan misbruik. Dat vreet energie en werd mij op een bepaald moment te veel. Daarom ben ik daar rond 1995 geleidelijk mee gestopt en ik besloot ‘om leuke dingen te gaan doen zoals kanker en dwarslaesie!’. Dat klinkt misschien gek, maar bij die nieuwe groepen ervoer ik vaker de sterke behoefte om te vechten voor verbetering. In de revalidatieseksuologie had ik vaker de indruk dat mensen echt gelukkiger werden van seksuologische zorg, en ik zelf trouwens ook. Werken in de revalidatie maakte mij in ieder geval vaak erg gelukkig door de positieve benadering van veel revalidanten (en van veel professionals!).”

			‘Geen enkele benadering in de revalidatie mag holistisch genoemd worden, als niet ook adequaat aandacht is besteed aan intimiteit en seksualiteit!’ 

			Stroomversnelling

			“Vanaf 2000 komt de revalidatieseksuologie in Nederland in een volgende stroomversnelling. Misschien deels door de snel toenemende openheid over seksuele problemen door de komst van de erectiepillen. Waarschijnlijk ook omdat de focus veranderde van emancipatie naar expertise. Maar ook omdat wij er harder aan gingen trekken. Met Jim Bender, seksuoloog bij Sophia revalidatie en Greet Meihuizen-de Regt, directeur van Revalidatie Friesland, probeerden we de revalidatiekoepel te overtuigen van de noodzaak aandacht te besteden aan de thema’s intimiteit en seksualiteit. Overigens waren er toen nauwelijks mensen echt werkzaam in de revalidatieseksuologie. In 2003 was er op de 5.600 revalidatieprofessionals slechts 1,2 fte seksuologie.”

			Zijn Greet Meihuizen, Nel van Son en u pioniers op het gebied van seks met een handicap?

			“Wat mijzelf betreft moet je dat met een flinke korrel zout nemen. Hoewel ik de oudste ben, waren Nel en Greet al veel langer met dit thema bezig dan ik. Overigens waren er ook daarvóór al andere pioniers. Op hun schouders kon ik of konden wij verder bouwen. Een belangrijk deel van onze ‘bekendheid’ komt omdat wij de redactie hadden van het boek ‘Seksualiteit bij ziekte en lichamelijke beperking’ (2008). Laat ik de achtergrond daarvan belichten. 

			Ik was consulent in twee revalidatiecentra: De Hoogstraat in Utrecht en De Trappenberg in Huizen. Dat houdt in dat er een afspraak bij mij werd gemaakt als er voor een revalidant seksuologische expertise nodig leek. Het werd snel duidelijk dat er een groot verschil was tussen de realiteit uit de literatuur (met hoge percentages seksuele verstoring) en de vragen uit de praktijk (met zelden verwijzing naar de seksuoloog). We hebben toen een werkgroep opgericht en dat leidde in 2001 tot een enquête onder de revalidanten, onder hun partners en onder de professionals. 73 procent van de revalidanten en 59 procent van de partners was van mening dat de professionals horen te vragen naar seksualiteit. Bij de revalidatieartsen, psychologen en maatschappelijk werkenden (groep 1) vond 93 procent dat het thema seksualiteit zeker tot hun werk hoorde, bij de verplegenden (groep 2) was dat 87 procent en bij de fysio-, logo- en ergotherapeuten (groep 3) was dat 48 procent. Bij de eerste groep gaf 68 procent aan onvoldoende geschoold te zijn in dat onderwerp en bij de groepen 2 en 3 was dat 93 procent. Het was dus duidelijk dat er geschoold moest worden (dus meer kennis) en getraind (dus meer vaardigheid). 

			In die tijd was ik lid van de Programmacommissie van ZonMw ‘Gender en seksualiteit in de gezondheidszorg’. ZonMw is een Nederlandse organisatie voor gezondheidsonderzoek en zorginnovatie die vanuit het ministerie gaat over de verdeling van de gelden voor onderzoek en ontwikkeling. Er kwam een oproep voor projectvoorstellen in de tweedelijns seksuologische hulpverlening. En dus schreven we een plan om die professionals in De Hoogstraat en De Trappenberg te scholen. Ons voorstel werd geaccepteerd en met dat geld hebben we een scholings- en trainingsplan gemaakt en vervolgens ruim driehonderd professionals getraind. Wij deden dat per discipline (de bovengenoemde zeven groepen), waarbij de artsen, maatschappelijk werkenden en de psychologen drie trainingsmiddagen kregen en de andere disciplines twee. 

			Een deel van de training bestond uit informatie geven, maar veel energie werd besteed aan leren praten door het spelen van rollenspellen. Bij die rollenspellen gebruikten we revalidanten als ‘proefpatiënten’. Veel van die vrijwilligers bleken uitstekende feedback te geven! Voor de professionals uit groep 1 gebruikten we ook beroepsacteurs bij de rollenspellen. Om mee te doen aan de trainingen was de voorwaarde dat de professional tussen de trainingen (een interval van steeds drie weken) zelf een gesprek over seksualiteit met de eigen revalidanten zou aangaan. De reacties daarop waren heel boeiend. Waar nogal wat professionals eerst meenden dat het ‘te intiem’ zou zijn om daarover te praten, was de reactie van de revalidant vaak heel anders. Blij en soms ook: ‘He, eindelijk wordt er eens over gepraat!’.” 

			Teamspecifieke training 

			“In dezelfde periode dat wij onze disciplinespecifieke trainingen gaven, was Jim Bender bezig met een andersoortige aanpak: teamspecifieke training. Revalidatie is immers in sterke mate bepaald door een multidisciplinaire setting en werkstructuur. Louter individuele training is dan niet voldoende. Daarom hebben we aan het eind van ons proces ook samen met Jim een aantal extra trainingen georganiseerd voor teams. Dan moet, naast individuele kennis, attitude en vaardigheid, ook ‘teamcompetentie’ worden ontwikkeld. Daarbij gaat het bijvoorbeeld over vragen van ‘Wie doet wat?’ en ‘Wie is eindverantwoordelijk?’. Maar ook over het leren omgaan met individuele verschillen. Het is niet goed als de hulpverlener, die moeite heeft met het gesprek over seksualiteit, daar negatief op wordt afgerekend, net zomin als het goed is dat degene die er gemakkelijk over praat, wordt gezien als ‘Oh, daar heb je hem/haar weer met altijd seks!’. Bij die teamcompetentie hoort ook dat je op een respectvolle manier omgaat met de mensen die sekszorg verlenen. De expertise, ontwikkeld vanuit die disciplinespecifieke en teamspecifieke trainingen, is beschreven in verschillende artikelen die ook nu nog met grote regelmaat worden opgevraagd.” 23 24

			Van trainingen naar het boek ‘Seksualiteit bij ziekte en lichamelijke beperking’

			“Naast vaardigheid en attitude is ook kennis nodig. Wat doet een specifieke beperking met de seksuele functie, de seksuele identiteit, of met de seksuele relatie? Daar hadden we eigenlijk niets voor. Er was maar één goed Amerikaans boek uit 1996 van Sipski en Alexander.25 Maar dat was in het Engels en van vóór de periode van de erectiepillen. We hebben daarom een syllabus gemaakt met hoofdstukken over de verschillende revalidatiebeelden, steeds geschreven door een combinatie van een revalidatiearts en psycholoog of maatschappelijk werkende. Die syllabus werd zeer positief geëvalueerd en dat gaf de doorslag om echt een Nederlands boek te gaan schrijven, een idee dat al veel langer in mijn hoofd zat.

			In 2005 begonnen Greet Meihuizen-de Regt, Nel van Son-Schoones en ik aan een traject om zoveel mogelijk praktische informatie te vergaren. Beiden waren al decennialang bezig in dit veld. Greet als directeur van Revalidatie Friesland en expert op het gebied van seksualiteit bij kinderen met een handicap, Nel als directeur van het Nederlands Instituut voor Sociaal Sexuologisch Onderzoek (NISSO) en daarnaast veel bezig met de seksuele consequenties van lichamelijke handicaps. Het NISSO was het Nederlandse onderzoeksinstituut op het gebied van seksualiteit en een van de voorgangers van Rutgers, het huidige Kenniscentrum Seksualiteit. Het werd een fascinerend en uiterst leerzaam proces dat uiteindelijk leidde tot het boek ‘Seksualiteit bij ziekte en lichamelijke beperking’, geschreven door ruim zestig Nederlandse en Belgische experts.26 Een dikke pil, met daarin ook nog een dvd met allemaal extra digitale en visuele informatie. Ter gelegenheid van de presentatie van het boek hadden we een groot congres in Amersfoort, waar Karin Spaink, ervaringsdeskundige met multiple sclerose (MS) en een cerebrovasculair accident (CVA), het eerste exemplaar kreeg uitgereikt door de directeur van ZonMw.”

			Door wie wordt dat handboek gebruikt? 

			“We hebben nooit onderzocht door wie het boek gebruikt wordt. In Nederland en België heeft het merendeel van de mensen met seksuologie als beroep het boek als naslagwerk in hun kast staan, met name de mensen die in een min of meer medische setting werken. Met enige weemoed vraag ik me soms af of we het boek niet beter in het Engels hadden kunnen schrijven. Wetend wat er internationaal omgaat, ben ik me ervan bewust dat ‘ons boek’ ook nu mondiaal het beste en meest veelomvattende boek is over de problematiek van seksualiteit bij lichamelijke beperkingen. Mondiaal heb je echter niet zoveel aan een Nederlandstalig boek, omdat slechts 0,4 procent van de wereldbevolking (en dus ook van de professionals) dat kan lezen. En dan had een deel van de Nederlandse professionals daar geen goed gebruik van kunnen maken. Daar ging het ons toch om.

			Overigens is ook voor de Nederlandse en Belgische professionals het boek intussen aan een herziening toe. We hopen dat daar aan gewerkt gaat worden. Als je een hoofdredacteur vraagt naar de toegevoegde waarde van zijn boek, loop je het risico dat hij gaat opscheppen, dus ik dien voorzichtig te zijn. Samen met de informatie op de bijgevoegde dvd geeft het boek een breed palet aan benaderingen, met niet alleen veel kennis, maar ook veel praktische handvatten, zowel voor de seksuoloog als voor allerlei medische en zorgprofessionals. Daarnaast geeft het boek ook veel aandacht aan ethische en organisatorische vragen.”

			Is er een ontwikkeling geweest op het gebied van seks met een handicap? 

			“Ik werkte in verschillende setting. Deels in de medische seksuologie van het Academisch Ziekenhuis en deels in het revalidatiecentrum. Zou die setting nou veel uitmaken wat betreft aandacht voor seksualiteit bij mensen met een lichamelijke handicap? Eigenlijk vind ik dat in iedere medische of zorgsetting aandacht dient te worden besteed aan aspecten van intimiteit en seksualiteit. Maar dat is in de praktijk nog lang niet zo. 

			Deels is dat begrijpelijk vanuit een soort principe in de medische zorg dat je alleen die verstoringen behandelt waar de patiënt mee komt (ofwel ‘vraaggestuurde zorg’). Dat klinkt heel verstandig, maar dat werkt absoluut niet als het gaat om seksualiteit. Mensen/patiënten leggen bijna nooit hun seksueel probleem op tafel. Zelfs niet als er een ernstig probleem is, waar ze heel graag hulp bij zouden willen hebben. Bij goede zorg hoort dus dat de professional proactief vraagt naar seksueel functioneren, in de context van de handicap, ziekte of medische interventie.”

			Sophia revalidatiemodel

			“In Sophia revalidatie is Jim Bender erin geslaagd om een structuur te ontwikkelen waarbij iedere revalidant een gesprek heeft met de seksuoloog. Dat heeft heel veel voordelen: contact leggen, inventariseren van eventuele disfuncties of problemen, voorlichten over de bijwerkingen van ziekte en medische interventies, preventieve adviezen en zo nodig het behandelen van verstoringen. Een model dat je iedere revalidatiesetting zou toewensen. Een model dat trouwens bijna nergens op de wereld bestaat! Dat is iets om heel trots op te zijn. Tegelijk moeten we zo reëel zijn om toe te geven dat dat ook in Nederland niet de norm is. 

			Overigens kan aan dat ‘Sophia-model’ ook een nadeel zitten, als het inhoudt dat de andere professionals dan alles rond intimiteit en seksualiteit doorschuiven naar de seksuoloog. In zo’n model dienen alle relevante professionals van een centrum mee te ontwikkelen naar een seks-positieve instelling. Vanuit de ervaring in de revalidatie ontwikkelden we enigermate vergelijkbare processen in de zorg voor mensen met kanker. We noemen dat nu de oncoseksuologie. Geleidelijk worden daar modellen ontwikkeld over de te volgen aanpak met bijvoorbeeld richtlijnen over welke professional op welke momenten welke adviezen of informatie zou dienen te geven. 

			Ik kan ook proberen te kijken naar de meer overkoepelende processen. Er waren grote maatschappelijke veranderingen, zoals de seksuele revolutie, het wegvallen van de religieuze kaders, de anticonceptiepil, en de veranderende aandacht voor seksuele grensoverschrijdingen die ook in de wereld van de handicaps grote gevolgen hebben gehad. Daar waag ik me niet aan oordelen of verklaringen.” 

			Seksuele ontwikkeling

			“Wat betreft de directe seksuologische aandacht in de wereld van de lichamelijke handicaps zie ik een grote verschuiving. Eerst ging het daar toch vooral om emancipatie, terwijl we intussen een gigantische hoeveelheid expertise hebben opgebouwd bij de medische seksuologen en de revalidatieseksuologen. De ‘gereedschapskist’ van de revalidatieseksuoloog is inmiddels zeer uitgebreid. Bij de inhoud horen bijvoorbeeld erectiepillen, vibrators, glijmiddelen, sekszorgers, pijnmanagement, energiemanagement en omgaan met seksuele bijwerkingen van medicatie, maar ook relatietherapie, herconditioneren van rolpatronen, rouwverwerking, cognitieve gedragstherapie, en kennis over bekkenfysiotherapie en hormonen.” 

			Wat kan verbeterd worden? 

			“Ik denk dat er nog heel veel te verbeteren valt. Dan komen eerst en vooral de twee begrippen ‘taboe’ en ‘vanzelfsprekendheid’ bovendrijven. Je kunt dat vanuit verschillende hoeken benaderen. Dat taboe speelt bij een ruim gedeelte van de professionals. Daar ligt een taak voor de opleiders en opleidingen van de verschillende beroepsgroepen om intimiteit en seksualiteit te integreren in het medische of zorgcurriculum. En aan de andere kant ook om lichamelijke beperkingen te integreren in het seksuologiecurriculum.”

			Taboe

			“Dat taboe speelt ook in de maatschappij. Daar ligt een taak voor de media. Stel je voor dat SIRE een campagne zou maken met foto’s en video’s, met daarin boodschappen als ‘Ook ik heb behoefte aan knuffels!’, ‘Ook wij vrijen graag!’ en ’Ik ben ook een seksueel wezen!’. Of bijvoorbeeld door in de gangbare televisieseries mensen met een rolstoel mee te laten spelen en ook hen laten vrijen en laten klunzen bij het vrijen.” 

			Seksueel wezen

			“Dat taboe speelt op een bepaalde manier ook in de revalidatie. Als ik kijk naar de beeldvorming, dan zie ik in de revalidatiebladen en aan de muren van revalidatiecentra heel wat foto’s van sporters in een rolstoel. Maar zeer zelden zie je een knuffelend stel in een rolstoel of een verleidende vrouw. Daar zou echt veel meer ‘regeneratieve reclame’ gebruikt mogen worden. Daarmee raak je tegelijk ook aan het taboe dat speelt bij de mensen met een handicap zelf. Want ook velen van hen zitten met dat taboe. Er zijn maar weinig mensen met een handicap die zichzelf ook gewoon als seksueel wezen profileren. Gelukkig zijn daar wel voorbeelden van zoals Annemarie Postma, Karin Spaink en Jacqueline Kool. 

			Wat naar mijn mening ook mist, is de vanzelfsprekendheid van handicaps die ingebouwd zijn in de erotica. Waar zijn de boekjes uit de boeketreeks met een blinde hoofdpersoon? Of eentje met een rolstoel? En waar blijft toch die site specifiek met opwindende pornoverhalen waarin een of andere handicap meespeelt?” 

			Handicap en intimiteit

			“Het klinkt misschien vreemd, maar de geweldige winst die we boekten bij het behandelen van seksuele verstoring (‘seksuele disfuncties’), had ook nadelen voor de intimiteit. Zowel de professionals als de patiënten raakten zeer sterk in de ban van de zoektocht naar een erectie (om te kunnen penetreren). Dat leverde uiteindelijk de ontdekking van de erectiepillen op. Maar het leidde er ook toe dat veel professionals en veel mannen stilvallen als er geen erectie meer mogelijk is. Waar blijft dan de intimiteit, en waar blijft dan het plezier?” 

			Intieme masturbatie

			“Datzelfde proces is ook te zien bij kanker. Vanuit dat besef van ‘penetratiedwang’ ontwikkelde men in Australië het concept van ‘renegotiating intimacy’, zeg maar ‘opnieuw intimiteit uitonderhandelen’. Bij dat proces van samen opnieuw leren vrijen zonder penetratie hoort volgens mij ook aandacht voor ‘intieme masturbatie’. Masturbatie is inmiddels in Nederland een acceptabele manier van seksuele regulatie. Althans voor de man of vrouw alleen en eventueel samen. Maar masturbatie voor een van de twee in de nabijheid van de partner lijkt een brug te ver. Tussen de vele miljoenen plaatjes op internet is daarover bijvoorbeeld helemaal geen beeldmateriaal te vinden. Een echt taboe dus!

			Als een van de twee hartstikke moe is, pijn heeft bij de gemeenschap, of om een of andere reden niet verder wil gaan, terwijl de ander wel behoefte heeft aan seksuele ontlading, wat dan? Naast drammen, spanning of schuldgevoel is er dan de mogelijkheid van masturbatie. Bijvoorbeeld op zolder of op internet. Maar laten we eerlijk zijn: klaarkomen met je partner in je armen is toch veel intiemer! Ik heb echter de indruk dat veel hulpverleners grote moeite hebben om die mogelijkheid van ‘intieme masturbatie’ ter overweging voor te houden. Terwijl dat een heel handzame oplossing blijkt voor veel stellen waarbij een handicap meespeelt.”

			Geeft uw werk u voldoening?

			“Daar kan ik volmondig ‘ja!’ op antwoorden. Ik vind echt dat ik het mooiste vak van de wereld heb gehad. Ik hoop overigens dat iedereen dat van zichzelf vindt. Seks is zo’n belangrijk aspect van de kwaliteit van het leven van mensen. Het is heel bevredigend als je merkt dat je mensen met jouw aanpak gelukkiger kunt maken. Daarnaast blijft seks ook gewoon een boeiend en spannend onderwerp, zelfs na veertig jaar in de seksuologie.

			 Intimiteit en seksualiteit zijn kwetsbare onderwerpen om te bespreken. Dat hoorden wij trouwens ook terug van de deelnemers toen zij met hun revalidanten gingen praten. Een van de regelmatig gehoorde opmerkingen was: ‘Het contact is ineens zoveel beter geworden!’ Er is nog een ander positief aspect aan het werken als therapeut, seksuoloog of revalidatieseksuoloog. Je hoort en ziet zulke prachtige en boeiende dingen, omdat je vaak toegelaten wordt in de geheime tuin van mensen. 

			Werkend als seksuoloog hoef je eigenlijk nooit meer televisieseries te kijken, want het gebeurt allemaal al in je spreekkamer, en soms ook bij een training of een cursus. Dat ervoer ik in 2009 bij een dag over ‘Disability: sex, relationship and pleasure’. In het statige gebouw van de Royal Society of Medicine in hartje Londen met lezingen, workshops en ‘performances ‘. Hoewel sekszorg officieel in Engeland verboden is, liet een mevrouw op het toneel zien hoe zij bij een man met een hele hoge dwarslaesie een behandeling gaf met geuren, muziek en kleine beetjes massage waardoor hij bijna een orgasme kreeg. Dit is iets wat op andere momenten zonder de toeschouwers in de zaal af en toe wel lukte.

			Een andere performance greep mij zeer bij de keel. Een doofblinde man kwam met zijn begeleider op het toneel. De communicatie verliep via vingertaal in zijn handpalm. Een mooie jonge vrouw ging voor hem een striptease houden, zonder hem aan te raken! Ja … een striptease voor een man die niets ziet en die de beschrijving van de vrouw slechts krijgt via de taal in zijn handpalm! Ook deze man had dus seksuele gevoelens en recht op seksuele ervaring. En dat in Engeland, waarover wij soms grapjes maken ‘No sex please, we are British’.

			Ik was die dag ook aanwezig bij een workshop vanuit Treloar, een grote instelling in de buurt van Londen voor jonge mensen met ernstige handicaps. Dat is een internaat met verschillende schooltypen, waar bijna alle leerlingen vanuit hun rolstoel leven. De ouders moeten tekenen dat ze de opvoeding overlaten aan de school en daar hoort ook het thema seksualiteit bij. De directeur vertelde bijvoorbeeld over een jongen die graag eens naar een striptent wilde. Dat kon en met rolstoel en al was hij daarheen gebracht. Later had de directeur aan de begeleider gevraagd hoe het gegaan was. ‘Uitstekend, maar het is beter om dat de volgende keer niet te doen met de bus met het logo van de school erop!’, was de reactie.” 

			Tuppy Owens 

			“Toen twee mensen met een spierziekte heftig verliefd werden, kregen ze de mogelijkheid om te verhuizen naar een grote kamer met een dubbel bed. In een latere fase was een van de twee overleden aan zijn spierziekte in de armen van de ander. Ook dat hoort bij nadenken over intimiteit. Deze happening werd georganiseerd door Tuppy Owens. Tuppy is een soort seksuele Florence Nightingale die al sinds 1985 vecht voor de seksuele rechten van mensen met allerlei verschillende handicaps. Een van haar projecten is ‘Outsiders’. Door middel van ‘cafébijeenkomsten’ en ook grote feesten, krijgen mensen de mogelijkheid om met elkaar in contact te komen en een maatje te vinden om ermee te vrijen of om ermee te trouwen.

			Tuppy was enige jaren bezig met een plan om jonge mensen te charteren, die op afroep naar iemand toe kunnen gaan om een handje te helpen met masturberen. Zeg maar een laagdrempelige vorm van wat de professionals van SAR en FleksZorg doorgaans doen. Zij schreef in 2015 een zeer instructief boek voor professionals over hoe je het seksuele leven van mensen met een handicap kunt ondersteunen.27 Bij veel handicaps hebben de professionals ongemerkt de neiging om op het gebied van seksuele expressie te denken: ‘Jammer dan, dat gaat niet meer!’ Dat is echter geen optie voor Tuppy Owens. Zij kan zich dan ook heel boos maken als professionals niet in staat zijn om buiten hun comfortzone te stappen. In haar boek geeft ze daar een schrijnend voorbeeld van. Twee jonge mensen in een verpleeghuis, beiden met een progressieve spierziekte en zeer ernstig beperkt, waardoor ze niet meer zelf kunnen bewegen. Maar wel heel verliefd op elkaar zijn. Het personeel van de instelling mag hen wel bloot bij elkaar in bed leggen. Maar ze mogen niet helpen om zijn penis in haar vagina te schuiven. Zó dichtbij en toch zó veraf. 

			Kortom mijn werk was uiterst boeiend en voorlopig ga ik door met daarover lesgeven! Anno 2022 gaat het merendeel van mijn onderwijs over de thema’s ‘Kanker en seksualiteit’ en ‘Ouderen en seksualiteit’. Voor de revalidatieseksuologie hebben inmiddels anderen dat stokje overgenomen. Ik neem nog wel deel aan de bijeenkomsten van de SIG revalidatieseksuologie. Die ‘special interest group’ komt twee keer per jaar bij elkaar om bij te scholen en elkaar scherp te houden.”

			Woet Gianotten

		


		
			  1.4 Huisarts en seksuoloog Peter Leusink

						[image: ]

			‘Spontane seks bestaat niet, ook niet bij mensen zonder handicap. Er zijn altijd voorwaarden nodig.’ 

			In onderstaand artikel vertelt Peter Leusink (1958) over zijn werk als huisarts en als seksuoloog van de Nederlandse Wetenschappelijke Vereniging voor Seksuologie (NVVS). Hij is ook auteur en docent. Hij heeft vele jaren ervaring als seksuoloog in het ziekenhuis in Gouda, in het UMC Utrecht en in revalidatiecentrum De Hoogstraat in Utrecht. Momenteel heeft hij een eigen praktijk in Utrecht, De Seksuele Zaak. Hij is ook voorzitter van de NHG Expertgroep Seksuele gezondheid. Peter is al jaren verbonden aan Intermobiel als deskundige. 


			“Ik ben sinds 1994 huisarts en sinds 2000 seksuoloog NVVS. De titel seksuoloog is niet beschermd, maar met de toevoeging NVVS wel. Die toevoeging betekent dat ik als seksuoloog ben geregistreerd bij de Nederlandse Wetenschappelijke Vereniging voor Seksuologie (NVVS). Voor het publiek en de verwijzers wordt daarmee duidelijk dat ik gekwalificeerd ben. Ik heb van 1998 tot 2014 gewerkt op de polikliniek in het Groene Hart Ziekenhuis in Gouda. Ook heb ik van 2006 tot 2012 in het UMC Utrecht gewerkt en in het revalidatiecentrum De Hoogstraat in Utrecht. In 2018 ben ik gepromoveerd op onderzoek over hoe huisartsen met vaginale klachten van vrouwen omgaan.

			Eigenlijk ben ik per ongeluk later in mijn carrière seksuoloog geworden. Ik wilde destijds een korte aanvullende cursus seksuologie volgen, omdat ik als huisarts hierin een tekortkoming ervaarde. Het kwam nauwelijks aan bod in de geneeskunde- en huisartsopleiding. Ik las over een seksuologiecursus in Rotterdam. De hoofddocent wist me over te halen om gewoon eerst maar eens te komen kijken. Na twee bijeenkomsten was ik voldoende gemotiveerd om de ‘cursus’ af te maken, die een tweejarige opleiding bleek. Ik leerde er een nieuw specialisme bij naast mijn beroep als huisarts en tegelijkertijd was het een goede aanvulling binnen mijn werk als huisarts. Seksualiteit heeft zo’n belangrijke waarde in het leven van mensen. Het vervult zo’n belangrijke behoefte, dat ik het de moeite waard vond dat hier meer aandacht voor kwam in de gezondheidszorg. Inmiddels is in 2016 een richtlijn seksuele klachten voor huisartsen gepubliceerd, de eerste richtlijn over seksuele problemen in Nederland.”

			Opleiding

			“In de opleiding voor seksuologen is van oudsher aandacht geweest voor mensen met een handicap of chronische ziekte. Er wordt scholing gegeven over de lichamelijke en psychische invloed van een aandoening op seksualiteit en wat het betekent voor een relatie. Dat er aandacht voor is, komt omdat zowel artsen als psychologen en maatschappelijk werkers deel uitmaakten van de vereniging die ook deze opleiding verzorgde. Er was altijd wel uitwisseling tussen hulpverleners die in de praktijk met deze mensen werkten en degenen die het seksuologieonderwijs verzorgden. Ook bestaat er van oudsher onder seksuologen een sterk idealisme, waarvan het recht op seksualiteit voor iedereen een belangrijk onderdeel is. 

			Toch krijg je pas expertise als je ook met deze doelgroep werkt. De kennis komt dan pas tot zijn recht, en je gaat de verhalen en achtergronden van mensen beter begrijpen. Je ziet dan pas hoe de behandeling met vallen en opstaan uitwerkt. Niet elke seksuoloog werkt met mensen met een handicap of chronische ziekte. Sommigen richten zich meer op de gezonde mensen met alleen een seksueel probleem, of op mensen met alleen psychische problemen. Sommigen werken in een (academisch) ziekenhuis dat verbonden is aan een polikliniek urologie of gynaecologie, en sommigen zijn verbonden aan een revalidatie-instelling.” 

			Seksuoloog

			“Een seksuoloog zal in het algemeen, ongeacht de groep mensen waarmee hij of zij werkt, eerst het verhaal achter de klacht goed in kaart brengen. Iemand presenteert meestal in eerste instantie de klacht op het niveau van lichamelijk functioneren: 

			•iets kan niet meer, bijvoorbeeld klaarkomen; 

			•het lukt niet meer om een erectie te krijgen; 

			•seks hebben lukt niet meer vanwege pijn; 

			•men heeft minder seks door een gebrek aan zin. 

			Achter deze klachten zit een verhaal van de persoon zelf en van zijn of haar partner. Hoe is het zo gekomen? Wat heeft dat voor uitwerking op hoe je je voelt en denkt over seks? Wat betekent dit voor jou/jullie? Alle medische, psychische en relationele factoren worden in kaart gebracht tot het plaatje compleet is. Soms wordt dit pas gedurende de behandeling beetje bij beetje verder ingekleurd en wordt de behandeling afgestemd op de doelen die voor die persoon en de partner het belangrijkst zijn.” 

			Doelen

			“Meestal is het doel het herstel van de functie (het weer kunnen vrijen), soms het weer kunnen genieten van lichamelijk contact (als het maar fijn is, ongeacht hoe). Soms is het doel ook het leren accepteren dat seksuele opwinding niet meer haalbaar is, bijvoorbeeld na een operatie of na een ernstig psychisch trauma. Dan wordt de aandacht gericht op herstel van intimiteit in plaats van seksualiteit. De doelen worden bereikt door gesprekken van de partners met de seksuoloog en het thuis doen van oefeningen of opdrachten die worden geadviseerd. Een seksuoloog begeleidt ook het bespreekbaar maken van seks door beide partners en helpt hen de relatie te verbeteren. Mensen zitten soms samen in een negatieve spiraal van elkaar verwijten maken, miscommunicatie en elkaar ontlopen. Een seksuoloog kan soms aanvullend advies vragen van of doorverwijzen naar een medisch specialist, psychiater, relatietherapeut of een bekkenbodemfysiotherapeut.

			In Nederland zijn er verschillende routes om bij een seksuoloog te komen. Dat heeft te maken met de manier van bekostigen en de scheiding van de medische en de geestelijke gezondheidszorg. Dat hoeft op zich niet erg te zijn, zolang de mensen maar bij een seksuoloog NVVS komen, omdat deze heeft geleerd naar het hele, brede spectrum te kijken.” 

			Verwijzing nodig 

			“De huisarts moet je altijd doorverwijzen naar een seksuoloog. Bij seksuele problemen waarbij eveneens psychische problemen zoals angst, depressie of een trauma een rol spelen, kan naar de GGZ door worden verwezen. Als de somatische klachten als oorzaak op de voorgrond staan, dan moet je vaak eerst naar een gynaecoloog of uroloog doorverwezen worden om voor een vergoeding in aanmerking te komen. Het is van belang rechtstreeks contact op te nemen met je zorgverzekeraar om na te vragen wat wel en niet vergoed wordt. Dit omdat de vergoedingen per jaar kunnen verschillen en de vergoeding per zorgverzekeraar anders kan zijn. Daarnaast kan ook het aanvullende verzekeringspakket een groot verschil maken. 

			Uit een onderzoek van alle academische en niet-academische poliklinieken seksuologie blijkt dat mensen gemiddeld vier tot vijf consulten nodig hebben om hun probleem op te lossen. In de GGZ is dit meestal meer, vaak acht tot twaalf gesprekken. Bedenk wel dat een eenmalige investering in een seksuele relatie uiteindelijk iets duurzaams kan opleveren. Toch kunnen de kosten soms dermate hoog zijn, dat dit niet op te brengen is. De huisarts kan dan eventueel uitkomst bieden, of een consulent seksuele gezondheid NVVS. Deze laatste is soms aan een instelling verbonden of werkt zelfstandig en kan soms een kortdurende counseling of een adviesgesprek aanbieden. Voor informatie over vergoedingen en adressen van seksuologische hulpverleners kun je het beste de website van de NVVS bezoeken.” 

			Seksuoloog met enige ervaring

			“Iemand met een lichamelijke handicap of chronische ziekte kan in principe bij iedere seksuoloog terecht, maar een seksuoloog met enige ervaring op dit terrein kan een voordeel hebben. Sommige revalidatiecentra hebben seksuologen in dienst of verpleegkundigen die een specialisatie in intimiteit en/of seksualiteit hebben. Vraag daar dus naar. 

			Iedereen met seksuele problemen kan baat hebben bij een seksuoloog, dus ook iemand met een handicap of chronische ziekte. Wel is het zo, dat een chronische aandoening extra problemen met zich mee kan brengen. Daardoor kunnen er andere accenten in de behandeling worden gelegd dan bij mensen zonder handicap. De lichamelijke ziekte zelf of het medicatiegebruik kan seksueel remmend werken. De handicap kan praktisch ongemak geven zoals bijvoorbeeld snel vermoeid zijn, niet kunnen bewegen of omdraaien, chronische pijn hebben of geen of een beperkte handfunctie hebben. Er kunnen ook andere zaken spelen. Er is bijvoorbeeld schaamte voor het eigen lichaam of er zijn problemen met het accepteren van de aandoening. Of er is geen partner of een partner die moeite heeft met de handicap. Ook kan het zijn dat er nooit geleerd is van seks te genieten: ‘Dat is toch niets voor jou’.”

			‘Ga niet uit van wat niet kan, maar van wat nog wél mogelijk is.’

			Revalidatiemodel

			“Wetenschappelijk onderzoek en mijn eigen ervaringen laten zien dat het ondanks de belemmeringen ten gevolge van een handicap of chronische ziekte toch mogelijk is om (weer) van seks te genieten. Daarvoor is het wel belangrijk om, evenals op alle andere domeinen in het leven, ook op seks het zogenaamde ‘revalidatiemodel’ toe te passen. Dat wil zeggen: ga niet uit van wat niet kan, maar van wat nog wél mogelijk is. Voor een treinreis met de rolstoel moet je vooraf toch het een en ander regelen. Met een beperkte handfunctie is het eten anders geworden dan toen je nog zelf de vork vast kon houden. Zo is het ook met seks.” 

			Spontane seks bestaat niet

			“Het is een illusie te denken dat seks vanzelf gaat. Je zult rekening moeten houden met hoe jij je lichamelijk en emotioneel voelt. Misschien moeten er praktische dingen geregeld worden. Misschien werkt het beter als je het moment van vrijen afspreekt en voorbereidt. Spontane seks bestaat niet, eigenlijk ook niet bij mensen zonder handicap. Er zijn altijd voorwaarden nodig in een optimale context met seksuele prikkels die door eenieder als gewenst en prettig worden ervaren. Wees creatief in hoe je dat in jouw eigen context met een handicap wilt oplossen, maar meestal is dat wel mogelijk, zo nodig met tijdelijk hulp van een hulpverlener.”

			Seks bespreken is moeilijk. Wat kan helpen?

			“Investeren in seks met een handicap betekent wel dat je over seks zult moeten gaan praten. Als je een partner hebt, kan hij/zij niet raden waar je wensen en grenzen liggen. Je zult dat moeten bespreken. Niet alleen met je partner, maar zo nodig ook met hulpverleners die je in verband met je handicap of ziekte vaak spreekt, zoals je specialist, huisarts, persoonlijk begeleider of een maatschappelijk werker. Zij kunnen je helpen als seks niet gaat zoals jij het zou willen.” 

			Seks en hulpverleners

			“Helaas mag je er niet van uitgaan dat hulpverleners intimiteit en seksualiteit uit zichzelf ter sprake brengen. Wacht niet totdat de ander erover begint en neem zelf het initiatief. Als je te lang wacht met het bespreekbaar maken, kan een seksueel probleem zich verergeren. Je gaat dan uit frustratie op den duur seks ontlopen of je wordt van tevoren zo gespannen voor het vrijen dat je al geen zin meer hebt om eraan te beginnen. Je kunt negatief over jezelf gaan denken, of je partner kan zijn/haar onvrede uiten over het uitblijven van het vrijen, hetgeen bij jou alleen maar meer weerstand oproept et cetera. Een hulpverlener zal het echt niet raar vinden als je over seksualiteit begint te praten. Schrijf van tevoren je vragen op of neem iemand mee die je vertrouwt. Geef aan waar je precies hulp bij zou willen hebben en wat je doel is, waar je uit wilt komen. Ook als je alleen maar een luisterend oor wilt, kun je dat gewoon zeggen.”

			De plaats van een seksuoloog in het ziektetraject

			“In een ideale situatie zou ergens in de loop van jouw ziektetraject iemand over intimiteit en seksualiteit moeten beginnen. Zeker gedurende een langere opname, maar ook bij frequente polikliniekbezoeken, zou dit aspect van het leven aan de orde moeten komen. In sommige revalidatiecentra gebeurt dat ook, maar nog lang niet overal. In enkele revalidatiecentra wordt standaard bij elke opname een gesprek met een seksuoloog aangeboden. Andere revalidatiecentra hebben een seksuoloog in dienst die kan worden geconsulteerd zodra er een probleem is. Het juiste moment om seksualiteit ter sprake te brengen is voor iedereen anders. Voor iemand die al vijf jaar multiple sclerose (MS) heeft, is dat anders dan voor iemand die net een hersenbloeding heeft gekregen. Iemand die levenslang rolstoelafhankelijk is geweest vanwege spina bifida heeft een heel andere seksuele ontwikkeling doorgemaakt dan iemand die op zijn veertigste een dwarslaesie krijgt. Hoe dan ook: elke hulpverlener zal op enig moment moeten checken of er behoefte is aan een gesprek over seksualiteit. Elke patiënt mag het recht opeisen dat ook dit aspect aan de orde komt in het grote geheel van veranderingen die een handicap of ziekte met zich meebrengt.”

			Verschil tussen mannen en vrouwen 

			“Zoals alle mensen zullen ook mensen met een handicap of chronische ziekte ervaren dat mannen en vrouwen anders met seksualiteit kunnen omgaan. Mannen hebben vaker behoefte aan seksuele bevrediging in de vorm van een orgasme. Ze masturberen vaker en hebben vaker losse seksuele contacten. Daarmee zijn de belangrijkste verschillen wel benoemd. Vaker komt het voor dat er meer verschillen zijn tussen mannen onderling en tussen vrouwen onderling, dan tussen mannen en vrouwen. Seksualiteit is niet typisch mannelijk, intimiteit is niet typisch vrouwelijk. Ook mannen verschillen onderling in de waarde die ze hechten aan intimiteit, net zoals vrouwen onderling verschillen in de waarde die ze hechten aan seksualiteit. Het niet kunnen verdragen van of niet kunnen communiceren over deze verschillen maken die verschillen tot een bron van conflict.

			Bij mensen met een handicap is het verschil tussen mannen en vrouwen bijvoorbeeld te zien in het feit dat meer mannen gericht zijn op het krijgen van een orgasme en daarvoor – bij ontbreken van een partner of door het niet kunnen masturberen – sekszorg (seksuele dienstverlening) vaker inschakelen dan vrouwen. Overigens is het niet zo dat het ontbreken van een orgasme kan leiden tot fysieke schade. Dat wordt weleens gedacht, omdat het hebben van een orgasme tot ontspanning kan leiden en het niet hebben van een orgasme tot frustraties. Deze frustraties zijn een gevolg van het niet kunnen accepteren dat iets niet meer kan zoals wordt gewenst. Het is niet het gevolg van lichamelijke reacties door uitblijvende orgasmes. Het leren accepteren dat er voor het krijgen van een orgasme beperkingen zijn, kan juist zorgen dat de frustraties minder worden. Hierdoor komt er ruimte om te ontdekken wat er nog wél mogelijk is op het gebied van het genieten van seks.

			De genoemde verschillen die wel bestaan zijn zowel een gevolg van lichamelijke factoren als van de manier hoe mannen en vrouwen zijn opgevoed. Vrouwen krijgen van kinds af aan andere boodschappen mee over seks dan mannen, de zogenaamde dubbele moraal (‘mannen zijn stoer, vrouwen een hoer’). Een belangrijk verschil tussen mannen en vrouwen is de wijze waarop seksuele prikkels worden verwerkt. Bij zowel mannen als vrouwen leiden deze prikkels binnen een paar seconden tot lichamelijke reacties. Mannen bemerken hun erectie echter sneller dan vrouwen hun zwelling van de clitoris en het vochtig worden van de vagina. Mannen voelen zich daarom ook sneller mentaal opgewonden en willen daar ook naar handelen. Vrouwen hebben naast hun lichamelijke opwinding, die maar langzaam doordringt, het ook nodig dat ze zich op hun gemak voelen en het idee hebben goed contact te hebben met hun seksuele partner. Hun mentale seksuele opwinding komt daarmee later op gang dan bij mannen. Door hun opvoeding zullen ze niet snel initiatief nemen om iets met die mentale seksuele opwinding te doen. Het is goed als partners over deze verschillen praten, zodat ze elkaar beter begrijpen en beter op elkaar kunnen afstemmen.” 

			Een erectie in de ochtend

			“Elke man heeft gedurende de oppervlakkige slaapfase, de zogenoemde Rapid Eye Movement (REM)-slaap waarin we ook dromen, een kortdurende erectie van ongeveer 15 minuten. Deze erectie ontstaat automatisch en heeft te maken met het tot rust komen van het hersencentrum dat er normaal voor zorgt dat de penis slap blijft. De laatste remslaap hebben we ’s ochtends vlak voor of op het moment van ontwaken. Er is dan soms nog een restant van de spontane erectie aanwezig. Dit heeft niets met seksuele opwinding te maken. Wel kan het zo zijn, dat door het bemerken van de stijve penis in de ochtend de man er erotische gedachten bij krijgt en daardoor opgewonden wordt. De erectie wordt dan steviger en duurt langer, zeker als de penis wordt gestimuleerd.”

			Hoe hiermee om te gaan?

			“Een verzorgende of verpleegkundige kan op verschillende manieren met een erectie van een man worden geconfronteerd. De man kan net ontwaakt zijn en nog een ochtenderectie hebben. De man kan ook een erectie krijgen tijdens het wassen, omdat de aanraking van de penis en/of de aantrekkelijkheid van de verpleegkundige hem stimuleren. Ook kan de man aan het masturberen zijn op het moment dat de verzorgende of verpleegkundige de kamer binnenkomt. Deze laatste situatie kan de verzorgende/verpleegkundige voorkomen door aan te kloppen of af te spreken wanneer ze komt. Ze mag er niet van uitgaan dat iemand zomaar gestoord zou mogen worden. In de andere twee situaties kan de verzorgende/verpleegkundige het beste wel reageren. 

			Als je niet reageert, kan het de man een erg ongemakkelijk gevoel geven, tenzij het een verzorgende/verpleegkundige is waar het vaker bij is gebeurd. Dan hoeft dat niet telkens meer benoemd te worden. Bij incidentele gebeurtenissen kan de verzorgende/verpleegkundige benoemen dat ‘alles kennelijk nog goed werkt‘ en vragen of de man deze reactie vervelend vindt. Ze kan uitleggen dat zij het normaal vindt en dat de penis nu eenmaal zo spontaan kan reageren. Het is niet goed om seksueel getinte grappen te maken of te flirten of iets dergelijks, noch om het af te keuren of de man te verwijten dat hij zich niet kan beheersen. Een neutrale houding met wat uitleg en het normaliseren is het beste.

			Bij een vrouw kan het wassen van de vagina en de vulva, waarbij de clitoris wordt aangeraakt, seksuele gevoelens oproepen, maar dat is meestal niet zo zichtbaar. Wees als verzorgende/verpleegkundige alert op signalen die kunnen duiden op misbruik, bijvoorbeeld het aanspannen of bij elkaar knijpen van de benen. Als dit zo is, maak dit dan bespreekbaar.” 

			Cultuurverschil

			“Ik heb weinig ervaring met niet-Westerse personen met een handicap. Vooral Islamitische mensen met een handicap zijn nauwelijks zichtbaar binnen instituten. Ik heb het idee - en ik zie dat als huisarts weleens - dat er schaamte bestaat binnen families over lichamelijke en geestelijke handicaps. Ze nemen liever de zorg voor iemand met een handicap zelf op zich en doen geen beroep op professionals uit de zorg. 

			Naarmate er binnen een cultuur of religie strengere regels zijn over de man-vrouwverhouding, zal het niet vanzelfsprekend zijn dat een vrouw met een handicap wordt gewassen of verzorgd door een man. Voor lichamelijk onderzoek zal soms een vrouw toestemming nodig hebben van haar man. Voor een man met een handicap gelden deze regels vaak niet; er is sprake van een dubbele moraal.”

			Medicijnen

			“Bijna alle mensen met een handicap of chronische ziekte gebruiken medicijnen. Bepaalde groepen medicijnen staan bekend om hun negatieve invloed op seks. Mogelijke invloeden zijn een verminderde zin, verminderde erectie of minder vochtig worden van de vagina, of minder goed klaar kunnen komen. De belangrijkste groepen medicijnen die invloed hebben zijn de middelen tegen depressie of angst, bepaalde bloeddrukverlagende middelen, en middelen tegen epilepsie, prostaatvergroting en hiv. Ook chronisch gebruik van morfine en marihuana kan op den duur een verminderde zin in seks geven. Van de vrouwen die de anticonceptiepil gebruiken, heeft ongeveer tien procent minder zin in seks. Sowieso kan het hebben van een chronische aandoening leiden tot het verlagen van testosteron, een hormoon dat noodzakelijk is om überhaupt seksueel te kunnen reageren. Er is maar één groep medicijnen die soms de zin in seks kan vergroten, dat zijn de Parkinson medicijnen waar dopamine in zit.

			Om erachter te komen of het gebruik van medicijnen ook de belangrijkste oorzaak is van het seksuele probleem, is het goed om na te gaan of het probleem is ontstaan ná het gebruik van het middel. Tevens zou er dan sprake moeten zijn van een afwezige seksuele reactie in alle gevallen van stimulatie en masturbatie. Heeft iemand wel goede seksuele reacties bij masturbatie, dan is het lichaam kennelijk goed in staat om seksuele prikkels goed te verwerken en zijn er andere, niet-lichamelijke, oorzaken voor het probleem. 

			Stoppen met het seksueel remmende geneesmiddel brengt de seksuele reactie vaak weer terug. Bij een antidepressivum kan dat soms al na twee dagen effect hebben. Sommigen nemen dan ook een ‘drug-holiday’ door het antidepressivum bijvoorbeeld vrijdagavond te staken en zondagavond weer in te nemen. Het is mogelijk dat er aan het eind van het weekend dan weer seksuele opwinding op gang komt. Overleg altijd met een arts of jouw medicatie invloed heeft op seksualiteit en hoe je eventuele problemen zou kunnen oplossen.

			Wat betreft anticonceptie is het van belang te kijken of de werking ervan niet wordt verminderd door het chronisch gebruik van antibiotica of anti-epileptica. Overleg ook hier altijd met de voorschrijvende arts. Een korte antibioticakuur van vijf tot zeven dagen voor bijvoorbeeld een blaas- of longontsteking heeft geen invloed op hormonale anticonceptie.”

			Tips 

			“Er kunnen vele redenen zijn waardoor de zin in seks niet op gang komt: pijn, vermoeidheid, benauwdheid, incontinentie, een stoma, een katheter, verlamming, spasmen, overgevoelige of een ontstoken huid en nog meer van dergelijke lichamelijke ongemakken en beperkingen. Meestal zijn er wel oplossingen te verzinnen waardoor de drempel wordt verlaagd en er toch een begin gemaakt kan worden om voor opwinding te zorgen. 

			Het idee dat seks spontaan zou moeten beginnen, moet daarbij los worden gelaten. Het gaat erom optimale voorwaarden te maken, zodat het lichaam weer als prettig kan worden ervaren in plaats van als een hindernis. 

			Enkele voorbeelden:

			•Bij pijn kan een pijnstiller een half uur voor het vrijen worden genomen.

			•Bij vermoeidheid kan seks worden gepland op een dagdeel dat iemand minder moe is, bijvoorbeeld overdag na het nemen van een bad. 

			•Bij benauwdheid kan inhalatie van een luchtwegverwijder een half uur tevoren worden ingenomen. 

			•Iemand met een verlamming kan zodanig in bed worden gelegd dat de actieve zijde goed toegankelijk is. 

			•Een stomazakje kan worden afgedekt met een bandage. 

			Soms zijn er helaas geen oplossingen mogelijk. Een orgasme kan bijvoorbeeld soms een spasme uitlokken bij bepaalde neurologische aandoeningen. Medicatie kan dit niet altijd voorkomen. Dan is het nodig keuzes te maken en eventueel zo te vrijen dat het fijn is zonder dat een orgasme wordt bereikt. Hoe alle lichamelijke ongemakken en beperkingen ook worden opgelost, je zult altijd moeten aangeven wat je wilt, hoe je het wilt en wanneer je het wilt. Je partner, huisarts of persoonlijk begeleider kunnen je daarbij helpen.”

			Seksopwekkende medicijnen?

			“Alleen als verminderde zin in seks wordt veroorzaakt door een tekort aan testosteron, kan het verstrekken van testosteron helpen om de seksuele opwinding weer op gang te brengen. Dit geldt zowel voor mannen als vrouwen. Pillen die helpen om de erectie te bevorderen, zorgen niet voor meer zin. Het zijn geen lustopwekkende middelen. Ze zorgen alleen dat de bloedvaten van de penis toegankelijk blijven voor voldoende bloedtoevoer voor een erectie, maar de man zal zelf met zijn partner moeten zorgen dat hij opgewonden wordt.” 

			Lustpil?

			“In de media is er aandacht voor een zogenaamde ‘lustpil’ voor vrouwen geweest. In de Verenigde Staten is één middel op de markt toegelaten, maar de effectiviteit blijkt na wetenschappelijk onderzoek zeer minimaal te zijn, namelijk een toename van één extra bevredigend seksueel contact per twee maanden. Daarnaast heeft het veel bijwerkingen. Pas op met allerlei beloftes die op internet worden gedaan over allerlei seksueel bevorderende middelen. Eventuele positieve verhalen over deze middelen kunnen ook het gevolg zijn van een zogenaamd placebo-effect. Alleen al het besteden van aandacht, moeite en tijd aan het kunnen gaan vrijen, kan een positief effect hebben. Een glaasje wijn is over het algemeen goedkoper en doet soms ook wonderen.”

			Verschillen in seksbehoeftes

			“In langdurige relaties is het normaal dat er verschillen zijn in seksuele behoeftes. Die verschillen zijn soms duidelijker als een van de partners een handicap of chronische ziekte heeft en de ander niet. Er is niet één manier om met dit probleem om te gaan. Het hangt vaak af van de manier hoe partners überhaupt met elkaars verschillen omgaan. Maakt het je angstig of voel je je juist rustig of betrokken als je partner andere opvattingen of wensen heeft dan jijzelf? Het helpt bij een verschil in seksuele behoeftes om samen te bespreken wat ieder onder seks verstaat. Wat is precies waar de een meer zin in heeft dan de ander? Is het op het gebied van fysiek contact, intimiteit, orgasme of in gemeenschap? Gaat het wel om meer of minder vrijen of gaat het om ‘anders vrijen’? Vervolgens kun je kijken of het wel de verantwoordelijkheid van de ander is (de minder-zin-partij) om te zorgen dat de partner tegemoet wordt gekomen. 

			Ben je verantwoordelijk voor elkaars seksuele behoeftes? Soms wel, niet altijd, en wanneer wel of niet? Tot slot kan degene met meer behoefte kijken of masturbatie of kijken naar porno bevrediging kan geven. Of bijvoorbeeld door wel te vrijen met de partner, maar zelf met de hand te zorgen voor een orgasme. Heel soms kan er een derde persoon zijn waar degene met meer behoefte seksueel contact mee heeft, mits dit zo is afgesproken met de vaste partner. Welke keuzes ook worden gemaakt, het vraagt om goede communicatie en het kunnen aanvaarden van elkaars behoeftes en grenzen zonder jezelf geweld aan te doen.”

			Een oerwoud van seksspeeltjes

			“Seksspeeltjes zijn er in allerlei smaken en dat maakt het soms lastig kiezen. Wil je alleen vibratie van de clitoris of wil je er ook vaginaal mee kunnen penetreren? Hoe groot vind ik prettig? Kun je de vibratie zelf regelen? Wil ik als man alleen een vibrator of ook iets waar de penis in kan glijden? Hoe maak ik het schoon, kan ik het zelf bedienen met een beperkte handfunctie of is daar hulp voor nodig? Wil ik iets voor mezelf of iets voor ons samen? Laat je van tevoren goed informeren, door een mail te sturen of bel naar de online seksshop. Op sommige sites staan ervaringen van gebruikers. Producten kunnen helaas niet worden teruggenomen, het is soms met vallen en opstaan dat je uiteindelijk iets goeds vindt.” 

			Sekszorg

			“Seksuele dienstverlening, sociaal-erotische dienstverlening of sekszorg kan behulpzaam zijn als iemand alleenstaand is en graag seksueel of fysiek contact wil met een ander. Sekszorg onderscheidt zich van prostitutie, doordat het geen commercieel doel heeft en hij/zij zich specifiek toelegt op mensen met een handicap. Sekszorg kan variëren van massages, bloot tegen elkaar aan liggen en vasthouden tot en met iemand een orgasme bezorgen. In de periode dat ik bij revalidatiecentrum De Hoogstraat werkte, heb ik weleens revalidanten naar sekszorg verwezen. Voor een enkeling was het bedoeld als leerervaring, omdat ze nog nooit seks hadden gehad, maar voor de meesten was het een vorm van het bevredigen van de seksuele behoefte.”

			Taboe

			“Ik geloof dat het taboe rondom seks met een handicap er sinds tien tot vijftien jaar wel van af is. Er zijn inmiddels boeken en nascholingen voor hulpverleners. Er zijn diverse websites die dit onderwerp behandelen en er zijn televisieprogramma’s en artikelen in tijdschriften en kranten over verschenen. Het is niet meer vreemd en de seksuele behoeftes van mensen met een handicap worden over het algemeen erkend. Er zijn de laatste decennia positieve dingen veranderd. Dat iets geen taboe meer is, neemt niet weg dat mensen met een handicap zelf of hun omgeving daar geen belemmeringen in kunnen ervaren. Hulpverleners praten er niet uit zichzelf over, ouders of vrienden erkennen seksuele behoeftes niet of niet op tijd, instellingen scheppen niet altijd de voorwaarden voor privacy of hebben geen pro-seksueel beleid, en zorgverzekeraars nemen sekszorg niet op binnen het persoonsgebonden budget (pgb).”

			‘Toegang tot seksualiteit is een recht dat door landen als Nederland is vastgelegd in een wet.’ 

			Sekszorg in het pgb?

			“Een pgb heet niet voor niets een persoonsgebonden budget, een persoon mag er dus zelf over beschikken. Uiteraard zijn er regels wie in aanmerking komt voor een pgb, hoe lang en hoeveel, maar zodra er een bedrag wordt vastgesteld zou naar mijn idee de persoon zelf mogen bepalen welke zorg er wordt ingekocht: verpleegkundige zorg, huishoudelijke hulp, of sekszorg. Toegang tot seksualiteit is een recht dat door landen als Nederland is vastgelegd in een wet. Bij mensen met een handicap is deze toegankelijkheid belemmerd. Daarom zou, mijns inziens, een bijdrage vanuit een pgb aangewend mogen worden om hierin te voorzien.

			Het is niet bekend hoe vaak en hoeveel mensen voor sekszorg gebruik maken van hun pgb. Officieel is het pgb hiervoor niet bedoeld, maar incidenteel maken mensen er wel gebruik van. Ook in tijden van bezuinigingen en beperking van de hoogte van het bedrag, is het aan de ontvanger om te bepalen welke prioriteiten worden gesteld. Dan maar een keer fysiotherapie of een wasbeurt overslaan.”

			Peter Leusink

		


		
			  1.5 Seksuoloog Egbert Kruijver over het taboe op seksualiteit

			[image: ]

			‘Het taboe op seksualiteit bij mensen met een handicap is nog altijd actueel. Wie beweert van niet, heeft een zeer beperkte visie op de werkelijkheid.’

			“Ik ben Egbert Kruijver (1964) en woon in Nieuwegein. Ik ben van oorsprong maatschappelijk werker met een voortgezette opleiding in relatie- en gezinstherapie. Voordat ik seksuoloog werd, heb ik in de jeugdzorg, het algemeen maatschappelijk werk en de psychiatrie gewerkt als maatschappelijk werker, projectleider, scholingsfunctionaris, trainer en beleidsmedewerker. Ik werk sinds 2006 als seksuoloog (gecertificeerd door de Nederlandse Vereniging voor Seksuologen). Ik heb mijn ervaring met name opgedaan bij Basalt Revalidatie. Momenteel werk ik in de geestelijke gezondheidszorg en als consulent voor revalidatiecentrum De Hoogstraat in Utrecht.” 


			Wat versta jij als seksuoloog onder intimiteit en seksualiteit? 

			“Wow, dit is meteen een hele grote vraag, waar veel seksuologen het antwoord op schuldig blijven. Het probleem is dat seksualiteit veelomvattend is, in ieder geval veel meer dan alleen de geslachtsdaad, zoals het vroeger gezien werd. Maar toch blijkt het moeilijk om een goed afgebakende definitie van seksualiteit te geven. 

			Intimiteit staat bij mij voor de beleving van emotionele nabijheid, contact en het ervaren van verbondenheid. Dat kan op vele manieren. De kern zit bij intimiteit in de beleving, niet in het gedrag. Zo kunnen duizend mensen bij een mooi concert intimiteit ervaren, een emotionele verbondenheid met degene die op het podium een lied zingt, en twee mensen die vreugdeloze seks met elkaar hebben niet. Een eenzame man die in de armen van een prostituee zijn verhaal doet over zijn overleden vrouw kan intimiteit ervaren, en die prostituee ook, omdat ze geraakt wordt door zijn tedere woorden, maar net zo makkelijk niet, omdat haar aandacht voor hem voor haar niets meer kan zijn dan een zakelijke transactie. 

			Het verwarrende is dat intimiteit ook een lichamelijke component kan hebben, maar het hoeft niet per se. Voorbeeld: je kunt met iemand aan de andere kant van de wereld een intiem gesprek hebben aan de telefoon. Je kunt ook intimiteit ervaren in een briefwisseling, of in e-mail, WhatsApp- en beeldbelcontact. Maar soms is lichamelijke nabijheid juist van invloed op de intimiteit. Het bekendste voorbeeld is van vrienden die elkaar omhelzen na een goed gesprek waarin zij intimiteit ervoeren. Totaal ander voorbeeld: een verzorgende komt binnen je intieme grenzen bij het wassen, maar beleef je dan intimiteit? Meestal sluit je die beleving juist uit: beiden proberen het professioneel te benaderen, met emotionele afstand. Waarom? Letterlijk: omdat het niet de bedoeling is om ‘intiem’ met je verzorgende te zijn. Om deze reden hoor ik vaak van jongeren met handicaps dat ze liever door een veel oudere verzorgende worden gewassen dan door een leeftijdsgenoot, omdat ze met hem/haar verwarrende gevoelens van verlangen naar intimiteit kunnen ervaren. Weer een ander voorbeeld: in een volle tram staan mensen in elkaars intieme ruimte, maar beleven ze intimiteit? Ja, soms ongewenste intimiteit. Kortom intimiteit is een veelzijdig en moeilijk af te bakenen begrip, maar het heeft in ieder geval te maken met persoonlijk ervaren nabijheid en verbinding, waar ook een lichamelijke component aan kan zitten, maar dat hoeft niet. Lekker ingewikkeld, haha!”

			Definitie seksualiteit

			“Ik ben al een tijdje op zoek naar een goede definitie van seksualiteit. Ik vind dat seksuologen het aan hun stand verplicht zijn om een bruikbare definitie uit te dragen. Statements als ‘seks is complex’ vind ik veel te gemakkelijk en eigenlijk nietszeggend. Wat is niet complex, als je er maar lang genoeg over nadenkt? Dit is waar ik op dit moment sta, in drie volzinnen: 

			“Seksualiteit is het vanuit de voortplanting geëvolueerde, veelomvattende en complexe intra- en intermenselijke vermogen tot taboe-gerelateerde lustbeleving (het kunnen ervaren van lichamelijke en/of mentale opwinding en bevrediging). Dit vermogen manifesteert zich als een dynamisch proces, waarbinnen met name biologische, psychologische en sociale factoren (zowel cultureel als relationeel) maar eigenlijk alle facetten van het leven, onderscheidenlijk maar onlosmakelijk met elkaar interacteren. Dit interactieve proces vormt het vermogen van ieder individu tot een eigen vorm van seksuele prikkelherkenning en -verwerking, seksueel gedrag, seksuele identiteit en betekenisgeving aan seksualiteit.”

			“Het puzzelt me of deze beschrijvende definitie compleet genoeg is, maar voor mijn gevoel kom ik een heel eind in de goede richting, haha! Ik vind, absoluut en zonder enige twijfel, dat de behoefte aan intimiteit en seksualiteit van mensen met een handicap net zo legitiem is als van alle andere mensen. Wat ik echt schrijnend vind, is dat ik soms mensen met een handicap spreek, ook jongeren, die denken dat het raar is dat zij die behoeften hebben. Dat komt omdat hun omgeving hen haast structureel vanaf hun geboorte heeft benaderd als ‘aseksueel’. Kinderen met een handicap worden naar verhouding minder geknuffeld en hun lichaam wordt hoofdzakelijk ‘medisch’ aangeraakt. Hoe moet je je dan ontwikkelen als seksueel wezen? Heel vaak, als ze van kind uitgroeien tot een volwassene, worden hele thema’s als verliefd worden, verkering krijgen en ervaring opdoen met seks totaal genegeerd. Alsof ouders en andere betrokkenen ervan uitgaan dat dit niet voor hen weggelegd zal zijn. En het ergste is dat die jongeren dat zelf ook gaan geloven! Ze krijgen wel seksuele voorlichting, maar dan is het net alsof het niet over hen gaat. Het taboe op seksualiteit bij mensen met een handicap is nog altijd actueel en wie beweert van niet, heeft een zeer beperkte visie op de werkelijkheid.” 

			Opleiding

			“In mijn opleiding tot seksuoloog zijn er een aantal lessen gewijd aan chronische ziekten en lichamelijke handicaps. Zodoende kwam ik in contact met mijn twee grote voorbeelden: Woet Gianotten en Jim Bender en ben ik me gaan specialiseren in revalidatieseksuologie. Het waren maar een paar lessen en in die zin natuurlijk veel te weinig, maar voor mij was het voldoende om mijn interesse wakker te schudden. Want ik bedacht me: zo vanzelfsprekend als ik seks kan hebben, dat mijn lichaam doet en kan doen wat ik wil, zo vanzelfsprekend is dat helemaal niet voor mensen met een beperking!” 

			Praktijk/revalidatie

			“Ik werkte van 2007 tot en met 2020 voor Basalt Revalidatie in Den Haag en omstreken, zowel voor de klinische als poliklinische revalidanten en voor de jongerenpolikliniek. Tot in 2020 heb ik ook voor privépraktijken gewerkt waar ik ook mensen met handicaps zag. Jarenlang was ik dus vrijwel fulltime revalidatieseksuoloog. Momenteel beperkt zich dit tot een dagdeel per week bij De Hoogstraat, maar wie weet wat de toekomst nog brengt, want mijn hart ligt nog steeds bij de revalidatie.

			Ik zie dus nog steeds mensen met lichamelijke handicaps. Ik zie regelmatig mensen met een dwarslaesie, het caudasyndroom, multiple sclerose (MS), de ziekte van Parkinson, jongeren met cerebrale parese, een spierziekte, niet-aangeboren hersenletsel (NAH) of mensen met kanker. Daarnaast zie ik regelmatig mensen met andersoortige problemen, zoals seksverslaving, genderdysforie en stellen met een verschil in seksueel verlangen. In z’n algemeenheid heb ik, afhankelijk van de hulpvraag, met mensen drie tot tien gesprekken. Dat is niet anders dan bij mensen zonder lichamelijke handicap.” 

			Wat kun je als seksuoloog betekenen?

			“Een seksuoloog biedt, naast erkenning en normalisering van de vragen en/of zorgen op seksueel gebied, een goede analyse van wat er aan de hand kan zijn. Dus allereerst moet je goed doorvragen waar iemand precies last van heeft of zich zorgen over maakt. Daarbij moet je goed kijken naar wat er allemaal lichamelijk speelt, maar ook psychisch, sociaal en relationeel. Seksualiteit is namelijk altijd een mix van deze aspecten. Aan de hand van die analyse geef ik adviezen om het probleem op te lossen. Die adviezen kunnen heel praktisch van aard zijn (denk aan houdingsadviezen of hulpmiddelen), maar het kan ook gericht zijn op het versterken van de eigenwaarde of het ontwikkelen van een positiever lichaamsbeeld of een betere lichaamsbeleving. Als er een partner is, richt ik me vaak op het versterken van de onderlinge intimiteit. Ik ben geen arts, maar ik vraag wel heel precies naar wat het lichaam kan en niet kan, wat het voelt en ervaart. Ik ben geen psycholoog, maar ik vraag wel naar hoe iemand in zijn/haar vel zit, welke ervaringen en overtuigingen hij/zij heeft ten aanzien van seks, verwachtingen en hoe iemand überhaupt met moeilijke dingen omgaat. En als er een partner is, hoe die partner reageert op het probleem. Soms heeft de partner zelf ook een puzzel op seksueel gebied. Ik ben geen relatietherapeut, maar ik heb veel ervaring in stellen helpen om hun onderlinge problemen onder ogen te zien en nader tot elkaar te komen. Samengevat: alles begint met een goede analyse van wat er aan de hand is.”

			Algemene problemen

			“In de praktijk ervaar ik, dat er bij mannen heel vaak erectieproblemen spelen en dat ze de zaadlozing niet meer kunnen uitstellen dan wel niet tot een zaadlozing kunnen komen. Bij vrouwen speelt vaak verminderde zin, of helemaal geen zin meer hebben, vermoeidheid of pijnklachten. Bij stellen speelt vaak de puzzel hoe om te gaan met alle lichamelijke en psychische veranderingen. Denk aan partners die ineens mantelzorger zijn geworden. Daar waar de zorgverhouding uit het lood raakt, is dat meestal funest voor de seksualiteit. 

			Veel mannen denken dat er iets niet goed is gegaan als er geen orgasme is gekomen. Daarom willen ze ook graag dat hun partner een orgasme heeft. Dan hebben zij het goed gedaan, in hun beleving. Ik heb ooit een maand lang al mijn mannelijke cliënten gevraagd wat zij het belangrijkste vinden in de seksualiteit. Na een maand had ik nog steeds een honderd procent score op het orgasme en het liefst via geslachtsgemeenschap. Toen moest ik wel geloven dat dit voor mannen heel belangrijk is. Voor vrouwen is een orgasme ook belangrijk, maar het hoeft echt niet altijd. Voor vrouwen speelt veel meer dat ze contact hebben, aandacht krijgen en kunnen lachen met hun partner. Overigens heb ik wel de indruk dat het orgasme voor de jongere generatie vrouwen belangrijker is geworden.”

			Fabeltje

			“Het is een fabeltje dat mannen een orgasme nodig hebben. Mannen kunnen prima zonder orgasme. Vaker dan gewenst spreek ik mannen die echt lijken te denken dat hun zaakje kan ontploffen als ze niet regelmatig een zaadlozing hebben. Dan leg ik uit dat er geen enkele noodzaak voor een zaadlozing is en hoe dat fysiologisch werkt. Dat stelt ze meestal wel gerust, want zeker mannen die tijdelijk of permanent door een aandoening een erectiestoornis hebben gekregen kunnen daar zorgen over hebben. 

			Overigens is het wel goed voor een mannenlichaam om regelmatig een zaadlozing te hebben. Er zijn aanwijzingen dat dit de kans op prostaatkanker verkleint. Het klopt wat Goedele Liekens ooit riep: ‘Mannen, spoel die leidingen goed door!’ Maar het is dus onzin dat er een lichamelijke of psychische noodzaak voor mannen bestaat om klaar te komen.” 

			Mannen versus vrouwen

			“Ik denk dat dit verschil tussen mannen en vrouwen voortkomt uit het feit dat het mannelijke geslachtsorgaan evolutionair is ontworpen op ‘snel en vaak’, want een erectie kan er binnen no-time zijn en een zaadlozing ook. Daarnaast is het mannelijk orgasme nodig voor de voorplanting. Er zijn wetenschappers die beweren dat het vrouwelijk orgasme evolutionair gezien geen functie heeft, omdat het voor de voortplanting niet nodig is. Het is een cadeautje van de natuur. Dit soort ideeën bevestigen naar mijn idee het grote wereldwijd zichtbare culturele verschil in waardering van mannen en vrouwen, ook op seksueel gebied. Ik heb het hier over de ‘gender gap’, die steevast voor vrouwen onvoordelig uitpakt. Wat is erop tegen om te zeggen dat het vrouwelijk orgasme evolutionair ontwikkeld is om gewoon plezier te hebben? 

			Als je met kennis van de ‘gender gap’ kijkt, zie je dat sociologisch gezien de mannelijke seksualiteit tot op de dag van vandaag de norm bepaalt. Dan is het niet vreemd dat ideeën als ‘een man is een jager’, ‘mannen willen altijd’ en ‘een man moet nu eenmaal aan zijn behoefte komen’ gemeengoed zijn geworden. Iedereen gelooft het, vrouwen net zo goed als mannen, terwijl het allemaal onzin is. Wist je bijvoorbeeld dat van de stellen die bij de seksuoloog komen, omdat er verschil in verlangen bestaat, het vaker de man is die geen zin in seks heeft?”

			Kan seksualiteit bevorderend werken als je een chronische ziekte hebt? 

			“Daar ben ik van overtuigd. Intimiteit en seksualiteit bepalen mede de kwaliteit van leven. Als je lichaam en geest voldoende bevestiging krijgen door intimiteit en/of seksualiteit, dan worden mensen gelukkiger, worden alle lasten die je hebt beter te dragen en is ongemak beter te verdragen. Dus seks kan een boost geven aan het algeheel welbevinden. Daarnaast kan een orgasme mensen lichamelijk verlichting geven, in de zin van even geen pijn of even geen spasmen. Helaas komt het omgekeerde ook voor, dus je zult toch altijd per persoon moeten kijken naar wat goede seks dan precies inhoudt en betekent.”

			Speeltjes

			“Ik heb weleens een vraag gekregen over een speeltje, om het aan te laten passen. Het mooie van de revalidatie is dat daar multidisciplinair gewerkt wordt. Dan heb je overleg met ergotherapeuten of mensen van de revalidatietechniek, die dan aan de slag gaan om een aanpassing te maken. Ik had ooit contact met een vrouw van wie de armen reikten tot waar normaliter je ellenbogen zitten. Ze kon dus niet of nauwelijks bij haar eigen vagina of clitoris komen. Toen hebben de technici iets bedacht waardoor ze wel een vibrator kon bedienen.

			Bij deze een tip voor de mannelijke lezers: ik had ooit contact met een man met een hele slechte handfunctie door een spierziekte. Zelf masturberen was veel te vermoeiend. Daarom zochten we naar een geschikte masturbator. Probleem is echter, dat de meeste masturbators pas van nut kunnen zijn als er al een erectie is. Het probleem van deze man was dat hij zelf die erectie niet meer kon opwekken. Dus we zochten naar een masturbator die geschikt is voor een penis in slappe toestand en die hebben we gevonden. Je kunt er handsfree mee klaarkomen zonder dat je hoeft te stoten of bewegen. Door zo’n veelzijdig ontwerp is het perfect voor elke penis. ”

			“Nog een algemene tip over hulpmiddelen: mijn ervaring is dat personeel in de betere seksshops graag meedenkt over oplossingen voor mensen met handicaps. Ze kennen de producten zeer goed en kunnen dus goede informatie geven en halen de producten graag voor je uit de verpakking voor demonstratie. Het is belangrijk dat een hulpmiddel niet alleen doet wat het moet doen, maar ook prettig aanvoelt en geen vervelend geluid maakt.”

			‘Huidhonger is normaal. Een mens wil liefdevol aangeraakt worden en aanraken.’

			Seksueel wezen

			“Er zijn basistips die ik kan meegeven. Allereerst zou ik ervaringsdeskundige Frank Schakel willen citeren, met wie ik regelmatig les heb gegeven: ‘Als je jezelf als seksueel wezen kunt zien, gaan anderen je ook zo zien.’ Ik denk dat het daarmee begint. Dat je beseft dat je eigen seksualiteit er, in wat voor vorm dan ook, mag zijn en dat seksuele verlangens legitiem zijn. Huidhonger is normaal. Een mens wil liefdevol aangeraakt worden en aanraken. Feit is helaas dat kinderen met handicaps significant minder geknuffeld worden dan kinderen zonder handicaps. Dus daar gaat het al mis. Het gaat dus om bewustwording en in zekere zin om ‘emancipatie’: Ja, ik ben ook een seksueel wezen, net als ieder ander.”

			“Praktisch kun je aan de slag met je eigen lichaam leren ontdekken en waarderen. Gewoon voelen, jezelf strelen, fantaseren dat je liefdevol aangeraakt wordt, en zo ontdekken wat prettig, erotisch en/of opwindend werkt. Het is handig als een partner meedoet, maar het is zeker geen voorwaarde. Alles begint bij jezelf en het ontdekken van je eigen opwindbaarheid.”

			Ik zie dat naast lichamelijke problemen ook mentale problemen de seksualiteit kunnen belemmeren. Denk aan wat ik al noemde over de aseksuele benadering van jongeren met handicaps. In de handboeken over kinderrevalidatie wordt bijna geen woord besteed aan de seksuele ontwikkeling van kinderen met handicaps. Dat bevestigt het taboe nog eens. Ik zie regelmatig jongeren die graag verkering willen, of anders graag ervaringen met seks willen opdoen. De grootste hobbel die ze te nemen hebben, is om zichzelf te leren en durven zien als ook een seksueel wezen.

			Dat is een essentiële ontdekking, die voor elk mens opgaat, maar voor mensen met een handicap nog belangrijker is om - ook seksueel - contact met andere mensen aan te durven gaan. Heel veel mensen met handicaps zijn enorm bang voor afwijzing. Ze willen dat risico het liefst vermijden, en ook dat draagt ertoe bij dat ze zichzelf niet snel als seksueel wezen durven zien. En met een seksueel wezen bedoel ik dat je je bewust bent dat je verlangen naar intiem contact en lichamelijke bevestiging normaal en legitiem is, dat je het voor mogelijk houdt dat jij een ander mens kan en mag beminnen en dat jijzelf bemind kan en mag worden.”

			Zijn er mensen die je niet kunt helpen?

			“Natuurlijk kunnen mensen problemen hebben die niet op te lossen zijn. Dan is het hoogst haalbare dat ze tevreden zijn met hoe ik ze heb bejegend, hun vraag serieus heb genomen en hoe er gezocht is naar oplossingen. Dan weet ik dat ik mijn best heb gedaan om ze te helpen. Maar het komt ook voor dat de oplossing er wel is, maar dat het zorgsysteem in Nederland dat onmogelijk maakt.

			Ik heb daarvan een voorbeeld. Een collega verwees een jongeman van 25 jaar naar mij door. Hij had een hoge dwarslaesie en woont in een woonvorm. Omdat hij niet in de buurt woonde, startte ik e-mailcontact met hem om te horen wat het probleem was. Zo ontstond er een e-mailwisseling. Iets wat hem veel moeite kostte, omdat hij eigenlijk alleen zijn hoofd kon gebruiken. Uit zijn antwoorden bleek dat hij dolgraag weer seksuele ervaringen wilde opdoen. Die had hij sinds zijn zeventiende, toen hij het ongeluk kreeg, nooit meer gehad. De verkering die hij destijds had, was uitgegaan. 

			Hij had twee vragen aan mij: hoe kan ik in contact komen met een mogelijke vriendin/partner en hoe kan ik een sekszorger regelen? Bij de eerste vraag stuitten we op het probleem van wat is een betrouwbare site om op te zoeken en hoe zou hij omgaan met de mogelijke afwijzing op basis van zijn handicap. Ook was er het probleem dat hij soms hulp nodig had bij het computeren, waardoor hij een woonbegeleider in vertrouwen zou moeten nemen en dat wilde of durfde hij niet. Hij was bang uitgelachen te worden of voor oversekst versleten te worden. Ik legde hem uit dat als hij een sekszorger zou willen ontmoeten, hij dan ook de medewerking van anderen nodig zou hebben. Van woonbegeleiders of anders van familie die hem aan en uit zouden moeten kleden en gereed zouden moeten maken om te kunnen vrijen. Dat vond hij heel moeilijk, de schaamte was te groot. 

			Daarnaast wist ik op basis van mijn kennis van een dwarslaesie dat hij, noch de sekszorger, moest gaan proberen om een orgasme of zaadlozing bij hem op te wekken. Gelet op de hoogte van zijn dwarslaesie kon dat makkelijk een autonome disreflex opwekken, en dat geeft een totale ontregeling van basale functies, wat in de meest extreme gevallen levensbedreigend kan zijn. Kortom, hij en de sekszorger hadden wat uitleg en begeleiding nodig voordat ze aan de slag konden met elkaar. Het inzetten van een sekszorger zou dus wel wat voorwerk en begeleiding vergen. Het zou geld gaan kosten. Die kosten zou hij naar alle waarschijnlijkheid nergens kunnen verhalen. 

			Ook zou hij moeten betalen voor mijn inzet, want ik kon hem alleen zien als cliënt van mijn privépraktijk en die zorg wordt niet vergoed. Er zijn maar enkele aanvullende zorgpakketten waarin een deel van seksuologische zorg wordt vergoed. En dat geld had hij niet. Het was ook duidelijk dat ik een begeleidingstraject niet gratis kon aanbieden, gelet op de intensiteit en de afstand. Uiteindelijk heb ik een tijdje met hem gemaild totdat dit verwaterde. Hij kon zich niet over het punt heen zetten, dat als hij iets wilde bereiken op seksueel gebied, hij anderen moest gaan betrekken in zijn wensen. Dat hij dus zijn schaamte opzij moest zetten. Hij vond dat een te grote inbreuk op zijn privacy. Daarnaast schatte hij in dat de woonbegeleiders niet met dit thema overweg zouden kunnen. In al die jaren dat hij daar woonde was er nooit iemand van ‘de leiding’ met hem over relaties of seksualiteit begonnen.

			Wat ik zo schrijnend aan dit voorbeeld vind, is dat deze jongeman een volstrekt legitiem verlangen heeft, waarmee - door persoonlijke schaamte, de totale ontkenning van seksualiteit bij de woonbegeleiders en door het zorgverzekeringssysteem - niets kon worden gedaan. Hier zie je hoe op meerdere niveaus het taboe in stand gehouden wordt.”

			Revalidatiecentra 

			“Per revalidatiecentrum is het anders georganiseerd of en wanneer je een seksuoloog ziet. Basalt Revalidatie heeft al meer dan vijftien jaar het unieke beleid gevoerd dat alle opgenomen revalidanten een kennismakingsgesprek kregen met een seksuoloog. Maar andere centra hebben dat niet, en dan wordt de seksuoloog alleen ingeschakeld als de revalidant daarom vraagt bij de revalidatiearts, de verpleging, de maatschappelijk werker of bij de psycholoog. Je begrijpt, dat als deze medewerkers weinig oog voor seksualiteit hebben, er ook weinig vragen zullen komen, terwijl ze wel bij de revalidanten leven. Het is een gegeven dat mensen niet makkelijk met vragen op seksueel gebied komen en het is ook een gegeven dat veel hulpverleners ‘koudwatervrees’ hebben op dit gebied. Daarom werkte het Basalt-beleid zo goed, dat laat iedereen voortdurend zien dat seksualiteit ook een revalidatiedoel kan zijn en mag zijn. Helaas is men daarmee gestopt. Gelukkig zie ik her en der wel soortgelijke werkwijzen weer oppoppen. Zo hebben bij De Hoogstraat twee verpleegkundigen op de dwarslaesie-afdeling een seksuologisch spreekuur, en maken alle revalidanten kennis met hen.

			Ik vind een seksuoloog zeker een vereiste binnen het revalidatietraject. In die zin dat je een seksuoloog altijd moet kunnen inzetten als daar behoefte aan is. Natuurlijk heeft lang niet elke revalidant een vraag of zorg op seksueel gebied. Er zijn er ook veel die die vraag wel hebben, maar er geen prioriteit aan kunnen of willen geven. Maar ze mogen wel weten dat die vraag legitiem is en binnen de revalidatie aandacht kan krijgen. Ik weet zeker dat daar waar seksuologen werken, de verborgen vragen van revalidanten op dit gebied makkelijker naar boven komen. Het ergste is en blijft namelijk dat vragen en zorgen op seksueel gebied voortdurend genegeerd worden. Door simpelweg te weten dat er een seksuoloog in het revalidatiecentrum is, helpt dat iedereen al om stil te staan bij de vraag of er op dit gebied bij een revalidant een hulpvraag ligt.”

			Hulpvraag signaleren

			“Ik vind dat iedere hulpverlener die in een revalidatieteam zit een hulpvraag op seksueel gebied moet kunnen signaleren. Overigens bestaat er een groot misverstand over het bespreekbaar maken: dat is niet hetzelfde als iemand onbeschaamd het hemd van het lijf vragen over diens seksleven. Bespreekbaar maken kan heel simpel door te vragen of de revalidant behoefte heeft aan informatie over de impact van zijn/haar aandoening op seksualiteit. Dan vraag je niets persoonlijks, maar je peilt wel of dit belangrijk is. Ook kun je vragen naar wat er voor iemand veranderd is, in plaats van of er een probleem is. Dit nodigt uit om na te denken over jezelf. Direct vragen naar problemen levert bovendien meestal een ontkenning op. En het allerbelangrijkste is dat iedere hulpverlener, vanuit zijn of haar discipline, gewoon kleine opmerkingen kan maken waaruit blijkt dat die hulpverlener het normaal vindt dat mensen zorgen kunnen hebben over hun seksualiteit. Het gaat hier dus niet om rechtstreekse vragen, maar vooral om algemene opmerkingen waarin revalidanten zich kunnen herkennen. 

			Een voorbeeld: Een psycholoog kan tegen een vrouw die een beroerte (CVA) heeft gehad zeggen: ‘Voor veel vrouwen is het niet makkelijk om na een CVA hun lichaam weer mooi te vinden.’ Dan vraag je niets, maar je laat wel merken dat het veronderstelde probleem een normaal probleem is. De revalidant kan dit herkennen en zeggen: ‘Oh, ik dacht dat ik de enige was, dit is inderdaad iets waar ik me zorgen over maak. Ik vind die lamme arm en die scheve mond verschrikkelijk (...).’ Zo komt de psycholoog heel makkelijk in gesprek over het lichaamsbeeld en is de link naar seksualiteit ook makkelijk te leggen. De revalidant kan ook antwoorden met: ‘Oh nee, daar heb ik gelukkig geen last van.’ Dat is dan geweldig en tegelijkertijd weet zij, dat mocht het later wel een probleem worden, het niet gek is en dat daarover gesproken mag worden. Op deze manier kan in principe iedereen in de revalidatie vanuit algemene kennis van de problematiek iets simpels zeggen waardoor het voor de revalidant duidelijk is dat een medewerker begrip heeft voor zijn of haar situatie. Deze open houding en vaardigheid noemen seksuologen ‘permissie geven’.”

			Seksuoloog versus intimiteitverpleegkundige

			“Er zijn tegenwoordig ook intimiteitverpleegkundigen die in revalidatiecentra werken waar ik mee bekend ben. Ik vind dat ook een goede zaak. Verpleegkundigen staan over het algemeen veel dichter bij de revalidant dan een arts. Ze zijn doorgaans praktisch ingesteld en kunnen dus ook met praktische adviezen komen. Maar er is wel degelijk een verschil tussen een intimiteitsverpleegkundige en een seksuoloog. Een intimiteitsverpleegkundige heeft - althans dat mag je hopen - een cursus gedaan in het bespreekbaar maken van seksualiteit en het globaal analyseren van een seksueel probleem. Daarnaast weten ze veel van het ziektebeeld. Daardoor kunnen ze al veel erkenning en informatie geven en inschatten welke hulp er verder nodig is. Ze kunnen en mogen geen intensieve sekstherapie of relatietherapie geven. Seksuologen hebben een gedegen opleiding gehad in het behandelen van complexe seksuele problemen. Van hen mag je veel meer verwachten dan van de intimiteitsverpleegkundige. Beiden kunnen prima werk leveren, aanvullend op elkaar.”

			Revalidatiecentra met een erkende seksuoloog

			“In onderstaande revalidatiecentra is een door de Nederlandse Wetenschappelijke Vereniging voor Seksuologie (NVVS) erkende seksuoloog aanwezig: 

	• Revalidatie Friesland (Beetsterzwaag)

• Beatrixoord (Haren)

• Heliomare (Wijk aan Zee)

• De Hoogstraat (Utrecht)

• Reade (Amsterdam)

• Rijndam (Rotterdam)

			Andere centra hebben soms een consulent seksuele gezondheid, een intimiteitsverpleegkundige of gewoon helemaal niemand. Raar hè?”

			Verbetering – verslechtering in aandacht voor seks met een handicap in de revalidatie

			“Jim Bender, mijn collega bij Basalt Revalidatie en ooit de eerste revalidatieseksuoloog van Nederland, heeft zowel in 2004 als in 2015 geïnventariseerd hoe het stond met de revalidatieseksuologie in Nederland. Opvallend is de uitbreiding in diversiteit van seksuologisch aanbod. Er zijn thans zeven gecertificeerde seksuologen werkzaam in centra, waarvan enkelen gedetacheerd vanuit een ziekenhuis. Daarnaast zijn er consulenten seksuologie NVVS (zeven), intimiteitsverpleegkundigen (twee), maatschappelijk werkenden die als consulent seksuele gezondheid optreden (één) en aandachtfunctionarissen seksualiteit (twee). Er zijn drie revalidatiecentra met een werkgroep seksualiteit. Dit lijkt een ontwikkeling in de breedte, echter het aantal formatieplaatsen is in elf jaar nauwelijks gestegen. Bovendien zijn verschillen in de kwaliteit van de zorg voorspelbaar, gelet op de diverse achtergronden en de beschikbare formatie.

			Vijf instellingen beschikken over een vastgelegd seksualiteitsbeleid, in 2004 waren dat er twee. Vrijwel alle instellingen beschikken over het wettelijk vereiste beleid ten aanzien van seksueel geweld en seksuele intimidatie (idem in 2004). Basalt Revalidatie heeft als enige in 2014 seksualiteit als aandachtsgebied opgenomen in het jaarverslag. Bijna alle instellingen faciliteren hun medewerkers om hun seksualiteitsdeskundigheid te bevorderen, vergelijkbaar met 2004. Wetenschappelijk onderzoek vanuit de diverse kenniscentra richt zich zelden expliciet op seksualiteitsvraagstukken. Jims conclusie was: ‘Er gebeurt wel wat, maar veel centra zijn nog zoekende naar de juiste vorm’. En ik zou willen toevoegen: ‘Revalidatieseksuologie is een specialisme binnen zowel de revalidatie als de seksuologie. Ik ervaar op het individuele niveau van artsen en behandelaren heel veel bereidheid om aandacht te schenken aan seksuele gezondheid, maar op organisatorisch en op sectorniveau (Revalidatie Nederland, Vereniging van Revalidatieartsen) wordt er spontaan weinig werk van gemaakt. Zo blijft het volstrekt willekeurig in Nederland of je als revalidant toegang krijgt tot (goede) seksuologische zorg. Dat zou anno 2022 toch echt beter kunnen en moeten!’

			Binnen de revalidatie is het hulpaanbod dus meer divers geworden, maar niet echt groter. Eigenlijk hangt alles af van willekeur, namelijk of de betreffende revalidatiearts, als toegangspoort tot zorg, oog heeft voor vragen of zorgen van revalidanten op seksueel gebied. Ik spreek regelmatig mensen die toch moeten melden dat ze er na maanden revalidatie uiteindelijk zelf maar over begonnen zijn. Dat pakte dan voor die persoon goed uit, omdat de arts de vraag welwillend oppakte en naar mij doorverwees, maar hoe zit het dan met al die mensen die dat niet durven of kunnen (denk aan mensen met afasie!)? Dan sta je behoorlijk in de kou! 

			Ik geloof niet dat het onwil is, want overal waar ik gewerkt heb als revalidatieseksuoloog kom ik hele toegewijde artsen tegen, die meestal een open mind hebben ten aanzien van seksualiteitsvraagstukken. Maar individueel bekennen artsen wel vaak dat ze zelf het thema seksualiteit veel te weinig aansnijden. En als de revalidant niet merkt dat seksualiteit een normaal thema is, zal hij/zij er dus ook niet snel zelf mee komen. Wat ik echt een probleem vind, is dat die willekeur dus ook landelijk geldt, omdat sommige centra wel een beleid hebben ontwikkeld en andere totaal niet. Dan hangt het dus af van waar je woont en waar je terechtkomt of er (a) aandacht voor seksualiteit is en (b) er een hulpaanbod bestaat. Dat is toch absurd voor een klein en welvarend land als Nederland, dat internationaal te boek staat als vooruitstrevend op seksueel gebied? Dus mijns inziens is er al jaren sprake van stagnatie.

			In de loop der jaren zijn er meerdere studiedagen georganiseerd over seksualiteit bij chronische ziekten en lichamelijke handicaps. Een echte mijlpaal was het boek Seksualiteit bij ziekte en lichamelijke beperking28, een dikke pil die in 2008 het licht zag. Maar dit boek is inmiddels uitverkocht en aan een noodzakelijke update toe. Ja, er is aandacht, maar er moeten ook weer mensen opstaan die in hun vrije tijd een nieuwe editie van het handboek willen schrijven.”

			Beeldvorming

			“Er is nog steeds een beeld dat mensen met een lichamelijke handicap niet aan intimiteit en seksualiteit doen, alsof ze aseksuele wezens zijn. Er bestaat een wereldwijde ontkenning van de seksualiteit van mensen met een lichamelijke handicap. Wie dat niet ziet, heeft een plaat voor z’n kop.”

			Doorbreken van het taboe

			“In revalidatiecentra is seksualiteit nog steeds een taboe. Of ik een idee heb om dit te doorbreken? Ja, hier heb ik uitgesproken ideeën over, dus houd je vast, haha! Ik heb me hier vaak over verbaasd en ik denk al jaren over dit onderwerp na. Ik zie momenteel hele goede kansen om dit taboe te doorbreken. Maar voordat ik die mogelijkheden noem, moet ik eerst iets anders uitleggen. En dat is namelijk dat het taboe op seksualiteit van alle tijden is en ook in de kern nooit zal veranderen. We leven in een schizofrene tijd, waarin de overload aan seks in de media geen effect heeft op het feit dat voor de meeste mensen seksualiteit omgeven blijft door schaamte. Consequentie hiervan is dat het thema seksuele gezondheid altijd weer uit beeld dreigt te raken. Daarom werkt een aanpak met leuke maar eenmalige projectjes ook niet. Dat zet even het thema in de spotlight, maar het effect is binnen een halfjaar weer verdwenen. 

			Wat je nodig hebt om dit taboe te doorbreken, is een structureel en proactief beleid dat door directies en medische staven wordt gedragen, dit is om twee redenen nodig:

			1.Patiëntenverenigingen en belangenorganisaties van/voor gehandicapten zetten het zelf niet op hun politieke agenda, waarin ik dus weer een bewijs zie dat het taboe alom aanwezig blijft. 

			2.De tweede, nog fundamentelere, reden is dat een cultuurverandering in een organisatie altijd top-down werkt, nooit bottom-up. Dat is een managementwetmatigheid. Dus, wanneer de leidinggevende dokter het goede voorbeeld geeft, en haar medewerkers gaat aanspreken op het feit dat ze geen aandacht besteden aan seksuele gezondheid, dan gaat er pas echt iets veranderen. 

			Ik bekijk dit taboe vanuit een breed perspectief, omdat je het namelijk overal tegenkomt rondom ziekte en seks. Daarom kijk ik verder dan alleen de revalidatie en dan zie ik drie ingangen om de boel in beweging te krijgen:

			1.Binnen de koepelorganisatie Revalidatie Nederland en binnen de Vereniging van Revalidatieartsen moet er beleid voor structurele en proactieve aandacht voor seksualiteit gemaakt worden en dit moet ook uit gedragen worden.

			2.In de medisch-specialistische richtlijnen, waar alle artsen in Nederland zich aan moeten houden, moeten passages toegevoegd worden dat zij op gezette tijden bij de patiënt moeten peilen of zij vragen of zorgen hebben over hun seksuele gezondheid. Zo ja, dan moeten ze weten welk hulpaanbod ze kunnen geven.

			3.Het VN-verdrag voor gelijke rechten van mensen met een handicap en dan met name de motie-Bergkamp (D66), die zich specifiek richt op het doorbreken van het taboe op seksualiteit van mensen met handicaps, moet gebruikt worden als een hefboom, desnoods als koevoet, om de Nederlandse overheid te bewegen om op dit gebied goede maatregelen te treffen. 

			Op al deze gebieden ben ik actief geweest om beleidsbepalers te beïnvloeden. Want het probleem is dat Nederland enerzijds dit goede en noodzakelijke VN-verdrag heeft geratificeerd, maar anderzijds nauwelijks middelen vrijmaakt en weinig visie ontwikkelt om het taboe aan te pakken. Ook de huidige regering, rept in haar beleidsbrief (2022) met geen woord over de specifieke behoeften van mensen met handicaps. Je moet een lange adem hebben en onwijs veel geduld, maar als je continu inzichtelijk kunt maken dat de zaak waarvoor je strijdt een rechtvaardige claim vertegenwoordigt, dan moet er vroeg of laat resultaat komen. En als de patiëntenverenigingen hier eens echt werk van gingen maken, wie weet luistert de overheid dan wel!”

			Seks met een handicap is meer dan sekszorg

			“Helemaal mee eens! Ik vind dat vaak veel te snel om sekszorg wordt geroepen door de hulpverlening, terwijl mensen met een handicap het liefste een relatie willen waarbinnen seks een plek kan hebben. Het ‘inhuren’ van intimiteit of seksualiteit wordt dan als ‘gewoon’ gebracht, terwijl het toch ook niet gangbaar is dat mensen zonder handicap betaalde seks opzoeken, toch?. Het is een beetje de omgekeerde wereld, waarin opnieuw voorbij wordt gegaan aan de legitieme wens om een liefdevolle relatie te krijgen. De mannen en vrouwen die deze wens hebben, hebben logischerwijs vaak moeite met de suggestie van sekszorg, omdat dit in de kern niet is wat ze willen.” 

			Sekszorg

			“Ik ben een groot voorstander van sekszorg. Het kan een prima alternatief zijn voor diegenen die zich in het concept kunnen vinden. Ik heb vaak gesprekken waarin ik voorlichting geef over de verschillende organisaties die dit aanbieden. Ik laat hen hun websites zien, vertel wat ik van hen weet of ik ze ken, en wat ze kunnen verwachten. Ik kan mijn patiënten redelijk goed voorlichten, maar in de meeste gevallen gaat een verwijzing niet door, omdat ze vinden dat betaalde seks niet bij hen past. 

			Ik heb in het verleden enkele keren lesgegeven aan medewerkers van deze organisaties. Dat vond ik heel bijzonder en mooi om te doen, want het bleken allemaal hele betrokken mensen te zijn die heel graag wilden weten hoe ze met mensen met de meest uiteenlopende handicaps moesten omgaan. 

			Ik vind het een goede zaak dat sekszorg (deels) vergoed gaat worden, want het kost nogal wat. Het probleem is echter dat er niet zoiets bestaat als ‘recht op seks’. Niemand kan daarom een gerechtigde claim leggen op de bekostiging van zijn of haar seksleven. Tegelijkertijd worden wel steeds meer seksuele rechten en reproductieve rechten erkend. Je kunt dus wel spreken van het recht op een gelijke kans op seks. Dus dat is een goede zaak, maar in Nederland bestaat nog geen duidelijke visie op dit probleem. Ook hier is sprake van willekeur en is de marktwerking bepalend. Zo kan het dus gebeuren dat een man die een erectieprothese wil, een ingreep die alles bij elkaar rond de € 10.000,- of meer kost, dit vrijwel volledig vergoed kan krijgen en zo weer met zijn partner geslachtsgemeenschap kan hebben. En dat een vrouw die vrijwel volledig verlamd is, nooit een partner heeft kunnen krijgen en graag een avond in de armen van een sekszorger wil liggen, niets vergoed krijgt.

			Ik heb ooit samen met FleksZorg geprobeerd om het Centrum Indicatiestelling Zorg (CIZ) zover te krijgen om bij wijze van proef honderd trajecten sekszorg te financieren. Vergeefs natuurlijk. Het CIZ vond het een loffelijk streven, maar wilde zich er niet aan wagen. De jurisprudentie, op het gebied van sekszorg vergoed krijgen, valt altijd negatief uit voor de eiser. Ik heb ooit een aantal van die zaken bekeken en mij viel op dat ze vaak ook juridisch zwak waren onderbouwd, maar doorslaggevend was denk ik ook dat men liever geen recht op seks faciliteert, want dan is het hek van de dam, haha. Maar serieus: ik denk dat een gedeeltelijke vergoeding, als aan bepaalde criteria wordt voldaan, gerechtigd is.”

			Mannen maken in het algemeen vaker dan vrouwen gebruik van sekszorg. Als sekszorg (deels) vergoed wordt is er dan ook aandacht nodig voor andere behoeften?

			“Helemaal mee eens. Ik denk ook dat de wensen van mannen en vrouwen anders vorm krijgen. Mannen zijn assertiever op dit gebied dan vrouwen en uiten vaker een seksuele wens. Dit heeft ook weer met de sociologische dominantie van de mannelijke seksualiteit te maken, de ‘gender gap’. Maar ik vind dat aanpassingen en hulpmiddelen vergoed moeten kunnen worden. In feite zijn het ziektekosten, want als je de aandoening niet zou hebben, zou je ook het hulpmiddel of de aanpassing ook niet noodzakelijk zijn, toch?” 

			Kwetsbare groep

			“Wat ik ook heel triest vind, is dat de groep die door hun handicaps grote moeite zal hebben om een partner te vinden en/of seksuele ervaringen op te doen, dezelfde groep is die kwetsbaar is voor seksueel grensoverschrijdend gedrag van familie of begeleiders.” 

			Verandering

			“Als ik iets zou kunnen veranderen op het gebied van seksualiteit met een handicap, dan zou ik wensen dat het vanzelfsprekend zou zijn dat iedereen zichzelf ook als een seksueel wezen ervaart en accepteert, en met die vanzelfsprekendheid in het hart voor zichzelf opkomt.”

			“Er is nog veel te winnen op het gebied van bewustwording bij zowel beleidsmakers als bij patiëntenorganisaties. Het is dieptriest dat zij dit thema zelf maar hoogstzelden op hun politieke agenda zetten. Beleidsmakers zitten klem in het huidige liberale klimaat, waarin gezondheid steeds meer een item van eigen verantwoordelijkheid wordt, gecombineerd met het calvinistische idee dat seksualiteit een privéaangelegenheid is waar de overheid zich niet mee dient te bemoeien, zoals dat vroeger ook met huiselijk geweld het geval was. Een impuls tot emancipatie van de mens met een handicap valt er zo niet snel te verwachten. Daarom moeten we met z’n allen het VN-verdrag voor gelijke rechten van mensen met een beperking aangrijpen om hier beweging in te krijgen.”

			Egbert Kruijver
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          Hoofdstuk 3 (Ex-)partners en stellen

          

            		

              3.1 Inleiding

            



            		

              3.2 Veroni over een andere beleving krijgen

              

                		

                  Nieuwe hoop

                



                		

                  Soulmates

                



                		

                  Op visite

                



                		

                  Ware liefde

                



                		

                  Hindernissen

                



                		

                  Lichaamsveranderingen

                



                		

                  Waarom überhaupt nog?

                



                		

                  Voorbereiding

                



                		

                  Verminderde zin

                



                		

                  Zinpil gezocht

                



                		

                  Zoektocht naar speeltjes

                



                		

                  Zoektocht en oplossingen

                



              



            



            		

              3.3 Gedicht

            



            		

              3.4 Veroni en Emile over ‘Wij doen het ook!’

            



            		

              3.5 Gedicht

            



            		

              3.6 Anna over anders lief hebben

              

                		

                  Ongeluk

                



                		

                  Revalideren

                



                		

                  Privacy

                



                		

                  Tips

                



                		

                  Viagra

                



                		

                  Privacy kamer

                



                		

                  Naar huis

                



                		

                  Een hoogtepunt

                



              



            



            		

              3.7 Monique over intimiteit en seksualiteit missen

              

                		

                  Revalideren

                



                		

                  Groot gemis

                



                		

                  Eerste liefde

                



                		

                  Incontinentie

                



                		

                  Het belang van zintuigen

                



                		

                  Verbeterpunten

                



                		

                  Mooie praatjes

                



                		

                  Seksuoloog

                



                		

                  Tips

                



                		

                  Frustraties

                



              



            



            		

              3.8 Hoe beleef je intimiteit en seksualiteit als je allebei beperkt bent?

              

                		

                  Jannie

                



                		

                  Jannie in de medische molen

                



                		

                  Ongewenste momenten

                



                		

                  Peter en relaties

                



                		

                  Ontmoeting

                



                		

                  Huisje-boompje-beestje

                



                		

                  Erotische zorg

                



                		

                  Te stil

                



                		

                  Te druk

                



                		

                  Zoektocht

                



                		

                  De goede match

                



                		

                  Alleen een man

                



                		

                  Twee maanden later

                



                		

                  Nieuwe ervaring

                



                		

                  Actiever en vrolijker

                



              



            



            		

              3.9 Saskia over creativiteit in seksualiteit

              

                		

                  De stoma

                



                		

                  Plafondlift

                



              



            



            		

              3.10 Diane over niet-kunnen vrijen

              

                		

                  Ongeluk

                



                		

                  Deceptie

                



                		

                  Meer dan lichamelijk

                



                		

                  Einde

                



              



            



            		

              3.11 Hoe zorg je voor een goede balans als je partner ook je zorg doet?

              

                		

                  Voordelen

                



                		

                  Samen

                



                		

                  Een handy man

                



                		

                  Intimiteit

                



                		

                  Lastige situatie

                



                		

                  Waardigheid

                



                		

                  Nadelen

                



                		

                  Partner versus verzorger

                



                		

                  Verschillen

                



                		

                  Communicatie

                



                		

                  Aandacht voor

                



                		

                  Conclusie

                



              



            



            		

              3.12 Sofie voelt zich na seks compleet

              

                		

                  Gênant

                



                		

                  Een latertje met seks

                



                		

                  Seksuoloog

                



                		

                  Vervelende momenten

                



                		

                  Intiem wassen en sekszorg

                



              



            



            		

              3.13 Nathalie over een relatie met een lotgenoot

              

                		

                  Over een korte relatie met een ziektebeeldgenoot

                



                		

                  Privacy

                



                		

                  Seks is zoveel meer …

                



                		

                  Gecompliceerde seks

                



              



            



            		

              3.14 Roy en Anneke zijn beide beperkt

              

                		

                  Hoe hebben jullie elkaar leren kennen?

                



                		

                  Tegen welke problemen lopen jullie aan?

                



                		

                  En hoe zit dat met seks?

                



              



            



            		

              3.15 Hans over een duidelijke taakverdeling

              

                		

                  Intiem

                



                		

                  Takenverdeling

                



                		

                  Vakantie

                



                		

                  Eigen keuze

                



              



            



            		

              3.16 Emile over een chronisch zieke partner zijn

              

                		

                  Vragen over

                



                		

                  Overgeslagen

                



                		

                  De eerste keer

                



              



            



            		

              3.17 Claire zag de rolstoel niet

              

                		

                  Bootvakantie

                



                		

                  Betoverd

                



                		

                  Aantrekking

                



                		

                  Afscheid

                



                		

                  Een levensles

                



              



            



            		

              3.18 Maikel over het belang van praten over seks

              

                		

                  Wennen

                



                		

                  Seksuoloog

                



              



            



            		

              3.19 Myrthea over haar verpleeghuisanker

              

                		

                  Gedachte ontmoet andersdenkende

                



              



            



            		

              3.20 Gedicht Liefde

            



            		

              3.21 Nadenker ‘Wat is knap?’

            



            		

              3.22 Samenvatting

            



          



        



        		

          Hoofdstuk 4 Kinderwens, zwangerschap en opvoeden

          

            		

              4.1 Inleiding

            



            		

              4.2 Veroni geen moeder uit liefde voor mijn kind!

              

                		

                  Huisje-boompje-beestje wens?

                



                		

                  Samen nee

                



                		

                  Kids van anderen

                



                		

                  Uit liefde

                



                		

                  Met de neus op de feiten

                



                		

                  Eigen keuze

                



                		

                  Andere invulling

                



              



            



            		

              4.3 Later als ik groot ben krijg ik een chocoladekindje

              

                		

                  Normaal zwanger

                



                		

                  Risico van zwangerschap

                



                		

                  In rolstoel niet voor een kind kunnen zorgen?

                



              



            



            		

              4.4 Gedicht Kinderwens verre van gewoon

            



            		

              4.5 Marc de Hond over zijn onverwachte gezin

              

                		

                  Gezin

                



              



            



            		

              4.6 Een weloverwogen ja tegen Sara!

              

                		

                  Zelfstandig wonen

                



                		

                  Relatie

                



                		

                  Kinderwens

                



                		

                  Ja!

                



                		

                  Zwanger

                



                		

                  Geboorte

                



                		

                  Basisschool

                



                		

                  Afsluiting

                



              



            



            		

              4.7 Myrthea over gezin, afstand en intimiteit

              

                		

                  Van 100 km per uur naar 0 km

                



                		

                  Thuiskomen bij mijn gezin

                



                		

                  Van spil naar toeschouwer

                



                		

                  Snakken naar huid-op-huidcontact

                



                		

                  Zelfbeeld

                



                		

                  Betekenis intimiteit

                



              



            



            		

              4.8 Gaby over een kinderwens, geef dan niet te snel op!

              

                		

                  Omgaan met

                



                		

                  Kinderwens

                



                		

                  Zwangerschap

                



                		

                  Moederschap

                



                		

                  Dagelijks leven

                



                		

                  Geef niet op!

                



              



            



            		

              4.9 Marjolein over als het maar gezond is

            



            		

              4.10 Tamara over zwanger worden op een iets oudere leeftijd

              

                		

                  Zwanger

                



                		

                  Ziekenhuis

                



                		

                  Weer thuis

                



              



            



            		

              4.11 Joyce en Rob over hun gezin

              

                		

                  Kinderwens en zwangerschap

                



                		

                  Na de bevalling

                



              



            



            		

              4.12 Gaby over chronisch ziek zijn en een gezin hebben

            



            		

              4.13 Marjolein over niet hetzelfde zijn

            



            		

              4.14 Samenvatting

            



          



        



        		

          Hoofdstuk 5 Speeltjes

          

            		

              5.1 Inleiding

            



            		

              5.2 Welkom in de toy jungle

              

                		

                  Belangrijk

                



                		

                  Speeltjesoerwoud

                



                		

                  Bediening

                



                		

                  Voorkeuren

                



                		

                  Trillende speeltjes

                



                		

                  Levensechte penis

                



                		

                  Dildo

                



                		

                  Massagespeeltjes

                



                		

                  Luchtdrukstimulatie clitoris vibrator

                



                		

                  Mannen

                



                		

                  Low budget

                



                		

                  Universele vibrator

                



              



            



            		

              5.3 Veroni over de luchtdrukstimulatie vibrators

              

                		

                  Womanizer

                



                		

                  Womanizer versies

                



                		

                  Verschillende versies

                



                		

                  Womanizer Next

                



                		

                  Voordelen van de Womanizer

                



                		

                  Nadelen van de Womanizer

                



                		

                  Andere merken

                



                		

                  Algemene voordelen van luchtdrukstimulatievibrators

                



                		

                  Nadelen van luchtdrukstimulatievibratoren

                



                		

                  Gebruiker tips

                



                		

                  Algemene tips

                



                		

                  Conclusie

                



                		

                  Algemeen

                



              



            



            		

              5.4 De zoektocht naar een geschikte luchtdrukvibrator

              

                		

                  Mijn ervaringen

                



              



            



            		

              5.5 Emile over speeltjes voor mannen

              

                		

                  Monkey Spanker

                



                		

                  Vulvakoker

                



                		

                  Penisring

                



                		

                  Anale speeltjes

                



                		

                  Tips

                



              



            



            		

              5.6 Speeltjes gebruiken als ik dode vingers heb

              

                		

                  Speeltjes

                



              



            



            		

              5.7 Luka over de slipvibrator

              

                		

                  Speeltjes

                



                		

                  Indicatie sekszorguren

                



              



            



            		

              5.8 De Gplug vibrating butt plug met Gring

              

                		

                  Nadelen

                



                		

                  Voordelen

                



                		

                  Conclusie

                



              



            



            		

              5.9 Samenvatting

            



          



        



        		

          Hoofdstuk 6 (Zorg)professionals

          

            		

              6.1 Inleiding

            



            		

              6.2 Is grensoverschrijdend gedrag fout als het zorgt voor meer kwaliteit van leven?

              

                		

                  Opleiding zorg

                



                		

                  Grensoverschrijdend?

                



                		

                  Nog één

                



                		

                  Resultaten

                



                		

                  Moeder

                



                		

                  Depressie

                



                		

                  Daten

                



                		

                  Sekszorg- en escortbureau

                



                		

                  Het verschil

                



              



            



            		

              6.3 Simone verzorgende

              

                		

                  Begrip

                



                		

                  Inleving

                



                		

                  Lastige situaties

                



                		

                  Sekszorg

                



                		

                  Beeldvorming

                



              



            



            		

              6.4 Samantha verzorgende

              

                		

                  De eerste keer

                



                		

                  Dubbel moeilijk

                



                		

                  Omdenken

                



                		

                  Intiem wassen

                



                		

                  Belang van opleiding en werk

                



                		

                  Rekening houden met

                



                		

                  Meest Intieme handeling

                



                		

                  Lastige situaties

                



                		

                  Ongewenste intimiteiten

                



                		

                  Troosten in de zorg

                



                		

                  Sekszorg

                



                		

                  Beeldvorming

                



              



            



            		

              6.5 Maurice divers werkzaam in de zorg

              

                		

                  Motivatie

                



                		

                  Intimiteit tijdens de zorg

                



                		

                  Lastige spanning

                



                		

                  Een lastig dingetje

                



                		

                  Bijzondere handeling

                



                		

                  Intimiteit tijdens opleiding

                



                		

                  Verandering in gevoel

                



                		

                  Accepteren wie aan je bed staat?

                



                		

                  Seks

                



                		

                  Mijn grenzen

                



                		

                  Beeldvorming

                



              



            



            		

              6.6 Jolet wijkverpleegkundige

              

                		

                  Opleiding

                



                		

                  Hygiënisch werken

                



                		

                  Ongemak

                



                		

                  Intimiteit

                



                		

                  Sekszorg

                



                		

                  Tot slot

                



              



            



            		

              6.7 Jolet over troosten in de zorg

            



            		

              6.8 Gedicht Troosten onder de zorg

            



            		

              6.9 Nadenker ‘Zorg uitoefenen in Siberië?’

            



            		

              6.10 Brett verzorgende IG

              

                		

                  Opleiding helpende en zorg niveau 2

                



                		

                  Vervolgopleiding

                



                		

                  Inleving

                



                		

                  Met je hart zorgen

                



                		

                  Thuiszorg

                



                		

                  Lastig in de zorg

                



                		

                  Grenzen aangeven

                



                		

                  Geen taak

                



                		

                  Behoefte

                



                		

                  Intiemste handeling

                



                		

                  Troosten

                



              



            



            		

              6.11 Bespreekbaarheid intimiteit en seksualiteit binnen revalidatiecentrum Adelante

            



            		

              6.12 Intimiteitsverpleegkundige Nelleke van Winkelhof

              

                		

                  Informatiegroepen

                



                		

                  Intimiteit

                



                		

                  Diversiteit

                



                		

                  Tot slot

                



              



            



            		

              6.13 Ergotherapeut Katrin Quasten

              

                		

                  De intakedag

                



                		

                  De COPM

                



                		

                  Doorverwijzen

                



                		

                  Partnergesprek

                



              



            



            		

              6.14 Fysiotherapeut Rob Pelt

              

                		

                  Wat voor gevoel gaf dat?

                



                		

                  Films over seksualiteit met een handicap

                



              



            



            		

              6.15 Verzorgende Tamara

              

                		

                  Zeggen wat ik ga doen

                



                		

                  Een erectie, wat te doen?

                



                		

                  ‘De trekzuster’

                



                		

                  Respect

                



                		

                  Lastige situaties

                



                		

                  Beeldvorming

                



                		

                  Van belang

                



              



            



            		

              6.16 Nadenker ‘Bestaat anonieme ‘AWBZ-seks’?’

            



            		

              6.17 Hester intimiteitsverpleegkundige

              

                		

                  Spreekuur

                



                		

                  Revalidanten

                



                		

                  Intimiteit in de zorg

                



                		

                  Privacy

                



                		

                  Inleven

                



                		

                  Intiem wassen

                



                		

                  Uw onderkantje

                



                		

                  Lastige situaties

                



                		

                  Seksuele behoefte

                



                		

                  Aangepaste speeltjes

                



                		

                  Sekszorg

                



                		

                  Spreekuur seksualiteit

                



                		

                  Medicijngebruik

                



                		

                  Vermoeidheid en seksualiteit

                



                		

                  Taboe

                



                		

                  Behoefte seksualiteit

                



                		

                  Dwarslaesiecursus

                



                		

                  Beeldvorming

                



                		

                  Reactie op sekszorg

                



              



            



            		

              6.18 Steven de Weirdt psycholoog bij Aditi vzw

              

                		

                  Hindernissen

                



                		

                  Verschillen Nederland versus België

                



                		

                  Beeldvorming

                



              



            



            		

              6.19 Danielle verzorgende

              

                		

                  Intiem wassen

                



                		

                  Inleving

                



              



            



            		

              6.20 Anke verzorging en maatschappij

              

                		

                  Intieme handelingen

                



                		

                  Hoe reageer je als een cliënt je vraagt een vibrator te pakken?

                



              



            



            		

              6.21 Emile over sportmassage

              

                		

                  Intimiteit bij sportmassage

                



              



            



            		

              6.22 René student geneeskunde

              

                		

                  Blootgeven

                



                		

                  Opgelaten

                



              



            



            		

              6.23 Verpleegkundige Lisa

              

                		

                  HBO-V

                



                		

                  Werk

                



                		

                  Lastige situaties

                



                		

                  Verbeteringen

                



                		

                  Waar is de meeste winst te behalen?

                



              



            



            		

              6.24 Nadenker ‘In de zorg is de broek uit?’

            



            		

              6.25 Wat is Stichting Tiresias?

              

                		

                  Tiresias missie & team

                



                		

                  Tiresias activiteiten

                



                		

                  Educatie

                



                		

                  Media

                



                		

                  Politiek

                



                		

                  Kennis

                



              



            



            		

              6.26 Samenvatting

              

                		

                  Intiem wassen

                



                		

                  Voorlichting

                



                		

                  Vooruitgang

                



                		

                  Cultuur en religie

                



                		

                  Seksuele behoeften

                



                		

                  Sekszorg

                



                		

                  Troosten

                



              



            



          



        



        		

          Hoofdstuk 7 Tips

          

            		

              7.1 Inleiding

            



            		

              7.2 Tips voor de doelgroep

              

                		

                  Communicatie

                



                		

                  Hygiëne

                



                		

                  Functionele voorkeur

                



                		

                  Algemene ADL-tips

                



                		

                  Privacy gerelateerde zaken binnen je woonomgeving of zorgomgeving

                



                		

                  Lastige gesprekken

                



                		

                  Intimiteit en seksualiteit bespreken

                



                		

                  Intimiteit en seksualiteit

                



              



            



            		

              7.3 Tips over het beleven van intimiteit en seksualiteit

              

                		

                  Voorbereiding

                



                		

                  Algemeen

                



                		

                  Tips tijdens het vrijen

                



                		

                  Aanpassingen

                



                		

                  Naspel

                



              



            



            		

              7.4 Tips voor professionals

              

                		

                  Voorbereiding

                



                		

                  Start met privacy

                



                		

                  Werkwijze

                



                		

                  Bekwaamheid

                



                		

                  Lastige situaties

                



                		

                  Hygiëne

                



                		

                  Privacy onder het werk

                



                		

                  Dienstverlenende houding

                



                		

                  Werkafronding

                



                		

                  Communicatie

                



                		

                  Intimiteit en seksualiteit

                



              



            



            		

              7.5 In gesprek gaan over intimiteit en seksualiteit

              

                		

                  Comfortabel

                



                		

                  Voorbeelden noemen

                  

                    		

                      Boeken

                    



                    		

                      Beeldmateriaal

                    



                  



                



                		

                  Zelfbeeld en zelfvertrouwen

                



                		

                  Gesprek

                



                		

                  Directer vragen

                



                		

                  Partner

                



                		

                  Sekszorg

                



                		

                  De mentale invloed van intimiteit en seksualiteit met een handicap

                



                		

                  Aanvulling voor professionals

                



              



            



            		

              7.6 Samenvatting

            



          



        



        		

          Hoofdstuk 8 Ongewenste intimiteiten

          

            		

              8.1 Inleiding

            



            		

              8.2 Zorg ontvangen na een incestverleden

            



            		

              Anoniem, doelgroep

              

                		

                  Mannen aan bed

                



                		

                  Niet mijn fout

                



              



            



            		

              8.3 Kind van de rekening

            



            		

              8.4 Stoplichten en je eigen veiligheid

            



            		

              Ettie, doelgroep

              

                		

                  Ziekte

                



                		

                  Ziekenhuis

                



                		

                  Eenzijdige seks

                



                		

                  In het zwembad

                



                		

                  Internetzoektocht

                



                		

                  Stripper

                



                		

                  Sekszorg

                



                		

                  Niet daten

                



                		

                  Diep dal

                



              



            



            		

              8.5 Gedicht Wat is seksualiteit?

            



            		

              8.6 Meer dan nodig bekeken worden

            



            		

              Marcha, doelgroep

              

                		

                  Dubbel genaaid

                



                		

                  Tot slot

                



              



            



            		

              8.7 Professionals over ongewenste intimiteiten tijdens het werk

            



            		

              Jan

            



            		

              Monique

            



            		

              Hans

            



            		

              Sanne

            



            		

              Lisa

              

                		

                  HBO-V

                



              



            



            		

              8.8 Samenvatting

            



          



        



        		

          Hoofdstuk 9 Sekszorg(bureaus) en seksuele dienstverlening

          

            		

              9.1 Inleiding

            



            		

              9.2 Sekszorger Janina

              

                		

                  Unieke combinatie

                



                		

                  Financieel

                



                		

                  Vergoeding

                



                		

                  Omgeving

                



                		

                  Reactie instelling

                



                		

                  Tips

                



                		

                  Schaamte?

                



                		

                  Rare verzoeken

                



                		

                  Verliefde klanten?

                



              



            



            		

              9.3 Maureen over De Ultieme Zorg

              

                		

                  Vanwaar De Ultieme Zorg (DUZ)?

                



                		

                  Seksuoloog

                



                		

                  Doelgroep

                



                		

                  Werkwijze

                



                		

                  Personeelbestand

                



                		

                  Verleen jezelf ook sekszorg?

                



                		

                  Behoeften

                



                		

                  Is een sekszorger duurder dan een doorsnee prostituee?

                



                		

                  Ben je alleen zakelijk met DUZ bezig?

                



                		

                  Meer aandacht

                



                		

                  Merk je dat je klanten baat hebben bij sekszorg?

                



                		

                  Taboe

                



                		

                  Hoe kijken mensen tegen jou aan omdat je DUZ runt?

                



              



            



            		

              9.4 Peter werkzaam als gigolo

              

                		

                  Mannelijke klanten

                



                		

                  De eerste keer

                



                		

                  Kosten bezwaren

                



                		

                  Wel of niet zakelijk?

                



                		

                  Niet alleen zeggen maar ook doen

                



                		

                  Op zoek

                



                		

                  Taboe

                



                		

                  Mijn geheim

                



              



            



            		

              9.5 Freelance sekszorger Linda via FleksZorg

              

                		

                  Waarom sekszorger?

                



                		

                  Afspraken

                



                		

                  Kosten

                



              



            



            		

              9.6 Gedicht De veelheid van seksualiteit

            



            		

              9.7 David gigolo en gastheer

              

                		

                  De eerste keer

                



                		

                  Effect

                



              



            



            		

              9.8 Nadenker ‘Gaan alle gehandicapten naar de ‘hoeren’?’

            



            		

              9.9 Vrijwilligster Mien

              

                		

                  Vrijwilligerswerk

                



                		

                  Een helpende hand

                



                		

                  Medemens helpen

                



                		

                  Begrip

                



                		

                  Noodkreet

                



                		

                  Wereld zie en reageer hierop!

                



              



            



            		

              9.10 De Vlaamse organisatie Aditi vzw stelt zich voor

              

                		

                  Ledenorganisatie

                



                		

                  Pretkoffer

                



                		

                  Sekswerk versus seksuele dienstverlening

                



                		

                  Definiëring van seksuele dienstverlening

                



                		

                  Zorgvraag

                



                		

                  Kostenindicatie

                



                		

                  Consult

                



                		

                  Geen smoelenboek

                



                		

                  Vergoeding

                



              



            



            		

              9.11 Getuigenissen van drie Belgische seksuele diensverleners

              

                		

                  Getuigenis David – mannelijke homoseksuele dienstverlener

                



                		

                  Getuigenis Sheila – vrouwelijke dienstverlener

                



                		

                  Getuigenis Karel – mannelijke dienstverlener

                



              



            



            		

              9.12 Jacky the care lady

            



            		

              9.13 Interview met Arend: een sekszorger van beroep

              

                		

                  Kun je iets vertellen over de afspraak die je net had?

                



                		

                  Hoe ben je begonnen met dit werk? En hoe noem je jezelf eigenlijk?

                



                		

                  Ik hoor al ‘vrouw’; kun je iets over jezelf vertellen?

                



                		

                  En vanaf 2010, dan doe je dit al heel lang, hoe is dat gelopen?

                



                		

                  Bezoek je alleen mensen met een beperking?

                



                		

                  Help je ook met medische handelingen?

                



                		

                  Sekszorg, dat klinkt als seks, is het dat ook?

                



                		

                  Is er weleens verliefdheid in het spel? En wat doe je dan?

                



                		

                  Wat vind je moeilijk in je werk?

                



                		

                  En wat zijn de mooie momenten in je werk?

                



                		

                  Hoeveel kost een afspraak bij jou en waarom is dat zo duur?

                



                		

                  Wat levert het dan op?

                



                		

                  Ik zit af en toe naar jouw tas te gluren, mag ik vragen wat erin zit?

                



                		

                  Je hebt verteld hoe het begon, maar hoe zie je de toekomst voor jezelf en de sekszorg?

                



                		

                  Ik ben enorm onder de indruk van alles wat je vertelt, zoveel jaren en zoveel verhalen. Kun je er nog een paar uitlichten voor mijn en onze beeldvorming?

                



                		

                  Heerst er nog een taboe op sekszorg? Wat merk jij ervan?

                



                		

                  Heb je tips voor mensen die erover nadenken of sekszorg iets voor hen kan zijn?

                



                		

                  Als iemand dit leest en een vraag heeft of een afspraak met je wil maken, hoe kunnen ze dat doen?

                



              



            



            		

              9.14 Escortdame Lisette

              

                		

                  Geen sekszorg

                



                		

                  Effect

                



                		

                  Hechte band

                



                		

                  Moeilijk personeel

                



                		

                  Leuk werk

                



                		

                  Tips

                



                		

                  Wel of géén taboe

                



              



            



            		

              9.15 Nadenker ‘Een womanizer op recept’

            



            		

              9.16 Marion over SexyZorg

              

                		

                  Werkwijze van SexyZorg

                



                		

                  Voor wie?

                



              



            



            		

              9.17 Monique over Stichting Snoezelzorg

              

                		

                  Bemiddeling en werkwijze

                



              



            



            		

              9.18 Samenvatting

              

                		

                  Vergoeding sekszorg

                



                		

                  Positieve ontwikkelingen

                



                		

                  Werk aan de winkel

                



              



            



          



        



        		

          Hoofdstuk 10 Eindsamenvatting

          

            		

              Taboe, beeldvorming religie en cultuur

            



            		

              Opleidingen

            



            		

              Opvoeding en voorlichtingsmateriaal

            



            		

              Relatie

            



            		

              Uitvoering seksualiteit

            



            		

              Sekszorg

            



            		

              Professionals

            



            		

              Beeldvorming

            



          



        



        		

          Hoofdstuk 11 Bijlagen

          

            		

              11.1 Adressen

              

                		

                  Organisaties op het gebied van sekszorg en erotische dienstverlening in Nederland

                



                		

                  Organisaties in Nederland die zich richten op seksualiteit

                



                		

                  Organisatie op het gebied van seksuologen en seksuele dienstverlening in België

                



              



            



            		

              11.2 Bronnen

              

                		

                  Boeken

                



                		

                  Beeldmateriaal

                



              



            



            		

              11.3 Begrippenlijst

            



          



        



        		

          Dankwoord

        



        		

          Over Emile Cobben

        



        		

          Over Veroni Steentjes

        



        		

          Over Stichting Intermobiel
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