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Voorwoord

Uit gesprekken met leden van Jopla bleek dat de jongeren soms moeite hebben met het sluiten en onderhouden van vriendschappen en het aangaan van relaties.

Daarom heeft Jopla in het najaar van 2002 het project ‘Vriendschap, relaties en seksualiteit’ uitgevoerd. Het doel van het project was om jongeren inzicht te geven in wat er zoal bij komt kijken als ze vriendschap sluiten of een (seksuele) relatie aangaan, wat er mis kan gaan, maar vooral wat ze er zelf aan kunnen doen om te zorgen dat het goed gaat. 

Het project bestond uit twee gedeelten: een literatuurstudie en een onderzoek onder jongeren met een lichamelijke handicap of chronische ziekte. In dit rapport vind u beide onderzoeken.

Uit het onderzoek komt naar voren dat het zelfbeeld van jongeren en de houding die jongeren aannemen tegenover de handicap in belangrijke mate bepalen hoe goed een jongere er in slaagt om vriendschappen en relaties aan te gaan en te onderhouden.

Met de resultaten van deze twee onderzoeken en een bijeenkomst met de jongeren is een vervolgproject opgezet. In dit vervolg zullen jongeren met een handicap en chronische ziekte de gelegenheid krijgen om onder deskundige begeleiding ervaringen uit te wisselen en te werken aan het vergroten van hun zelfvertrouwen en handelingsperspectieven.
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Inleiding

Jongeren met een lichamelijke  handicap of chronische ziekte hebben soms moeite met het sluiten en onderhouden van vriendschappen, met het aangaan van relaties. Dit vond Jopla een goede reden om een project ‘Vriendschap, relaties en seksualiteit’ op poten te zetten. Het doel van dit project was om jongeren inzicht te geven in wat er zoal bij komt kijken als je vriendschap sluit of een (seksuele) relatie aangaat, wat er mis kan gaan, maar vooral wat je er zelf aan kunt doen om te zorgen dat het goed gaat. In deze literatuurstudie zetten we voor je op een rijtje wat er zoals over dit onderwerp geschreven is. 

Oude boeken.

Veel literatuur die voor deze studie gebruikt is zal zeker in de ogen van jongeren erg oud lijken. In 1979 vond het  eerste - en eigenlijk ook meteen het laatste - Nederlandse onderzoek naar seksualiteit van mensen met een handicap of chronische ziekte plaats (Dechesne 1979). Het  is twijfelachtig of je zo’n oud onderzoek anno 2001 nog mag aanhalen. Senne (juni 2001) stelt dat een dergelijk onderzoek gedateerd en dus niet langer bruikbaar is. Senne gaat er – net als sommige andere onderzoekers (Rademakers en Ravesloot 1993) - van uit dat jongeren zelf, maar zeker ook hun ouders, sinds de jaren ‘70 heel anders tegen seksualiteit aan zijn gaan kijken. Ernst  Klee vindt dat onderzoekers in de jaren ’70 deden of mensen met een handicap of chronische ziekte anders zijn dan andere mensen.; Die onderzoekers - waarvan trouwens geen namen worden genoemd - wilden het biezondere van gehandicaptenseksualiteit ontdekken. Klee  (1981) verzet zich daartegen en hamert erop dat het enige verschil is dat mensen met een handicap of chronische ziekte bij seksualiteit rekening moeten houden met hun andere lichamelijke mogelijkheden, maar dat seksualiteit voor de rest voor gehandicapte en chronisch zieke mensen dezelfde betekenis heeft als voor andere mensen. Toch staan er in het onderzoek van Dechesne en andere oudere publicaties dingen waar jongeren met een handicap profijt van kunnen hebben. Vandaar dat deze oude boeken en rapporten toch zijn gebruikt.

Vooral seksualiteit van mensen met een handicap of chronische ziekte blijkt sinds de jaren 70 een hot item te zijn.  Vriendschappen komen minder aan de orde. Bleeker besteedde in zijn  onderzoek naar de belevingswereld van gehandicapte kinderen (1990) wel aandacht aan vriendschappen, maar daar ging het om kinderen tot 14 jaar. Typisch is dat Bleeker niet ingaat op het belang van kindervriendschappen  als voorbereiding op latere (seksuele) relaties. In literatuur die niet speciaal over mensen met een handicap of chronische ziekte gaat, wordt wel verteld over het belang van kindervriendschappen voor volwassen vriendschappen en relaties.  Over hoe dat gaat bij kinderen die met een handicap of chronische ziekte opgroeien, hebben we niet veel kunnen vinden. Wat wel duidelijk is, is dat het feit dat je als kind al afhankelijk bent van ADL en vaak door ‘’beroepshanden’’ wordt aangeraakt, je daar later last van kunt hebben bij het aangaan van relaties (Wertheim 1993, Turkenburg 1993, Van den Berg  1997)  Hier zullen we later op terugkomen.

Handicap en sex?

Er zijn wel meer ‘gaten’ in de kennis over vriendschap, relaties en seksualiteit van jongeren met een handicap. Er is ook nooit gekeken op welke leeftijd jongeren met een handicap voor het eerst seksuele fantasieën hebben of met iemand naar bed gaan en hoe vaak, enzovoort. Van jongeren in ‘t algemeen worden zulke gedragingen wel regelmatig in kaart gebracht en vaak wordt er dan ook speciaal gekeken welke invloed verschillende leefstijlen van jongeren hebben op hun seksueel gedrag (Brugman 1995). Over jongeren met een handicap of chronische ziekte worden zulke gegevens dus nog niet bijgehouden.  Misschien komt dat omdat er relatief nog maar kort aandacht is voor seksualiteit van mensen met een handicap of chronische ziekte.

In 1972 verscheen het boek ‘Wij zijn niet van steen’ (Heslinga e.a.). Daarin vertelden mensen met een handicap over hun fantasieën over intimiteit, warmte en seksualiteit. Uit de heisa die er van kwam, blijkt dat veel mensen er toen nog nooit bij stil hadden gestaan dat iemand met een handicap of chronische ziekte ook seksuele gevoelens heeft. Nu is 1972 natuurlijk al ruim een kwart eeuw geleden en je mag aannemen dat daar nu wel anders over wordt gedacht. Hoewel, als je bedenkt dat privacy in veel wooncentra nog ver te zoeken is - het personeel loopt te pas en te onpas je kamer binnen (Jorissen, 1997) - kun je je afvragen of er werkelijk  zo veel veranderd is. In het boekje   ‘Seks en jeugdige gehandicapten’ dat ook in die tijd verscheen (Kiers 1979) vertelt een jonge vrouw dat haar ouders, broers en zussen zomaar haar kamer op kwamen lopen, óók als ze bezoek had van een vriend. Ze kwamen gewoonweg niet op ‘t idee dat ze wel eens konden liggen vrijen.  Als de jonge vrouw geen handicap had gehad hadden ze daar vast wél aan gedacht, wordt er in het boekje opgemerkt. 

Belemmeringen.

De situatie van de jonge vrouw uit ‘Seks en jeugdige gehandicapten’ verschilt eigenlijk maar bitter weinig met die van veel bewo(onst)ers van wooncentra van vandaag. En misschien zijn er ook nog wel ouders, broers en zussen die nog net zo naïef zijn. Uit veel publicaties  maken we op  dat ouders soms erg bezorgd  zijn over hun kind met een handicap (Dechesne 1979, NCFS 1995, Gehandicaptenraad 1999). Dat kan erg lastig zijn als je vrienden of vriendinnen wil ontmoeten en met seksualiteit wil experimenteren. In de video ‘Sterke verhalen’ (L. van Veen, i.o.v. Gehandicaptenraad 1999) zegt een jongen dat hij wat dat betreft aan zijn verblijf op een internaat  daarom best positieve kanten ziet: Daar wordt hij niet zo in de gaten gehouden als thuis.  

Je hebt ook een probleem als  je niet kunt uitgaan omdat de kroeg niet toegankelijk is voor je rolstoel of als je bijvoorbeeld niet tegen rook kunt (NCFS 1995). Als je blind bent is een bezoek aan de disco niet ook altijd even leuk. Door de harde muziek kun je je nauwelijks oriënteren en vrienden of vriendinnen die je anders met veel plezier helpen, zijn in de disco gauw afgeleid (Jonker 1992).  Slechthorende jongeren hebben logischerwijs met name moeite met communicatie. Ze verstaan en/of begrijpen anderen soms niet (Zwartenkot ...). Dit zal in disco’s en op feestjes nog moeilijker zijn. Telkens om verduidelijking vragen is dan erg zwaar en heeft wellicht weinig zin in een lawaaierige omgeving.

Sommige jongeren lijken zich niets van de beperkingen aan te  trekken. Zij laten zich met rolstoel en al de trap op sjouwen of ze weten zich op de tast in de menigte te redden. Dove jongeren hebben vaak ook hun eigen methodes om hun beperkingen te verminderen: Met behulp van de trillingen van een ballon - die zij tussen zichzelf en hun danspartner inklemmen - kunnen zij de muziek waarnemen (Spaink 1991). Maar niet iedereen kan dat en tegen rook in cafés is weinig te beginnen. In de literatuur wordt er op gewezen dat het een fabeltje is dat geliefden of gewone vriend(innen) elkaar persé in de kroeg of disco ontmoeten. Dat kan natuurlijk best maar er zijn meer plekken waar mensen elkaar tegenkomen. Op school bijvoorbeeld  of bij een vereniging. Het is wel zo dat jongeren met een handicap of chronische ziekte minder mogelijkheden hebben om leeftijdgenoten te ontmoeten. In diverse publicaties wordt gemeld dat jongeren met een handicap meer contact hebben met volwassenen en meer alleen zijn dan jongeren zonder beperking (Bleeker 1990, Ewijk 1986). Maar dit  is geen reden om bij de pakken neer te zitten.

Kansen.

Als je om welke reden dan ook toch te weinig ruimte hebt om je eigen gang te gaan, als mensen je als a-seksueel zien (Zijda, 1986) of als je  merkt dat mensen  op straat hun gezicht afwenden als jij langskomt (Spaink, 1991), wordt het moeilijk om jezelf als leuk, aantrekkelijk, jong mens te zien. En als je een lage dunk hebt van jezelf, is je kans op een relatie minder groot (Dechesne 1979). Iemand die zichzelf de moeite waard vindt is nu eenmaal prettiger gezelschap en straalt iets uit dat anderen aantrekt. Uit onderzoek is overigens ook werkelijk gebleken dat iemand met een handicap die zich weet te  presenteren makkelijker contact krijgt. Maar als je het idee hebt dat je vaak met de nek wordt aangekeken  en dat je niet aantrekkelijk gevonden wordt is het natuurlijk moeilijk om positief naar jezelf te blijven kijken en blits uit de hoek te komen. Dit heeft natuurlijk alles te maken met hoe de samenleving tegen handicaps of chronische ziekten aankijkt (Gorter, 1983). Maar ja, de samenleving verander je niet zomaar. En trouwens, de samenleving als geheel kan dan misschien wel rare ideeën over het leven met een handicap hebben, er lopen genoeg leuke mensen rond die best door je beperkingen heen kunnen kijken.

“Gek genoeg schrok ik er niet van toen Peter tijdens ons eerste afspraakje een Parkinson-aanval kreeg,’ vertelt Saskia (19). ‘Ik dacht wel: Dit wil ik nooit meer meemaken. Maat het liep anders. We werden verliefd.....”  Uit Papaver maart 1999

En als hen dat niet direct lukt, kun je hen best een handje helpen. Contacten tussen mensen mét en mensen zónder handicap  of chronische ziekte blijken trouwens de beste remedie te zijn tegen vooroordelen over handicaps (Gorter 1983). Waarschijnlijk wordt er daarom in vrijwel alle publicaties op gewezen dat jijzelf de meest geschikte persoon bent om er iets aan te doen om je kans op een relatie te vergroten. Uit publicaties waarin mensen met een handicap of chronische ziekte en hun partners aan het woord komen blijkt dat dat heus wel lukt: Een handicap zegt niet alles. Uit verschillende onderzoeken komt naar voren dat de zwaarte van de handicap er niets toe doet (Dechesne 1979, Kiers 1979, Bleeker 1990, Senne 2001). Mensen met een zware handicap krijgen evengoed goede vriendschappen of (blijvende) relaties als mensen met een lichtere handicap. 

In onderstaande tabel zie je dat er procentueel meer mensen met een lichtere handicap gehuwd zijn dan mensen zonder handicap en dat er relatief veel minder mensen met een ernstige handicap gehuwd zijn. Volgens Jonker (1992) zijn mensen met een handicap echter eerder geneigd zijn om samen te wonen in plaats van te trouwen en dat geldt ook voor jongeren. Wel of niet gehuwd zijn, zegt dus nog niets
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over het hebben van een relatie. Als je dan in de tabel naar de scheidingen kijkt, blijken mensen met een ernstige handicap net iets vaker te scheiden dan mensen zonder handicap, terwijl mensen met een lichtere handicap véél vaker scheiden. Een ernstige handicap wil  dus helemaal niet zeggen dat je niet in staat bent om een relatie te onderhouden. Dat mensen met een lichtere handicap relatief vaker scheiden wil ook nog niet veel zeggen.  Reef (1993) wijst er bijvoorbeeld op dat mensen die door chronische ziekte gehandicapt raken wanneer ze al een relatie hebben, hun relatie als benauwend kunnen gaan ervaren. Je moet mooi wel constant rekening met je partner houden en als je ziekte bijvoorbeeld erg onvoorspelbaar is, waardoor je soms ineens veel minder kunt, kun je dat niet altijd opbrengen. Het kan dus goed zijn  dat sommige mensen met een lichtere handicap er zelf voor kiezen om de relatie te beëindigen, al wordt daar in de overige literatuur eigenlijk niets over gezegd.

"Het wordt uit de literatuur wel duidelijk dat je kans op vriendschappen of relaties erg afhangt van hoe je met je handicap omgaat (Dechesne 1979, Kiers 1979, Gorter 1983, Bleeker 1990, Spaink 1991, Jorissen 1998, Senne  2001). Als je je handicap ziet als bron van alle kwaad of als reden waarom je niet aantrekkelijk voor anderen kunt zijn, is het moeilijk om een relatie aan te gaan en in stand te houden. Echter, als je net doet of je geen handicap hebt kom je niet geloofwaardig over en kun je onmogelijk jezelf zijn. Ook dat is niet erg bevorderlijk voor een vriendschap of een relatie.  Het beste is als je je handicap kunt zien als een stukje van jezelf en als je er bijvoorbeeld als slechthorende  jongere niet voor schroomt om telkens maar weer om verduidelijking te vragen. Makkelijker gezegd dan gedaan, denk je nu natuurlijk. Maar hier komen we in deze literatuurstudie nog uitgebreid op terug. 

Jongeren met een onzichtbare handicap komen voor nog een dilemma  te staan; Wanneer vertel je dat je een handicap hebt? Vertel je het te vroeg, dan heb je het idee dat je ermee te koop loopt en dan schrik je de ander misschien af. Vertel je het als je al lang en breed vriend(inn)en bent of verkering hebt, geef je de ander het idee dat je hem of haar niet vertrouwt. (NCFS, 1995). Dit probleem wordt in de literatuur wel onderkend, maar er wordt nergens een pasklaar antwoord geven. In de folder ‘Je moet  er wel wat voor doen’ (Gehandicaptenraad 1999) wordt wel opgemerkt dat je het aangaan van relaties moet leren. Als je merkt dat je toch beter eerder - of juist later - over je handicap of chronische ziekte had  kunnen beginnen, kun je daar de volgende keer rekening mee houden.

Niemand krijgt vriendschappen en relaties op een presenteerblaadje aangeboden. Er zijn vaardigheden nodig om contacten te leggen en te onderhouden en die vaardigheden moet iedere jongere ontwikkelen (Willemse, 1989). Misschien geldt dat des te meer voor jongeren met een handicap of chronische ziekte. Deze literatuurstudie begint daarom met een overzicht van hoe kinderen en jongeren normaliter met vriendschappen en relaties leren omgaan. Vervolgens kijken we naar de positie van mensen met een handicap of chronische ziekte en hoe deze - in positieve of negatieve zin - van invloed zou kunnen zijn op de mogelijkheden van jongeren met een handicap om vriendschappen en relaties aan te gaan. In dat hoofdstukje lees je ook wat je kunt doen om je vaardigheden en kansen te vergroten. Tot slot noemen we adressen waar je terecht kunt voor hulp en advies.

1. Vriendschappen en relaties. Hoe leer je ermee omgaan? 

‘’Misschien denken jongeren met een handicap wel te snel dat het voor jongeren die geen lichamelijke beperkingen hebben een makkie is om relaties aan te gaan en  dat zij nooit problemen hebben met seks,’’ dachten we toen we de literatuur over jongeren en relaties in het algemeen bestudeerden. Zo blijkt dat maar liefst de helft van de jongeren problemen heeft met het leggen van contacten. Dat zullen ze niet snel toegeven, natuurlijk. Maar juist daardoor ben je misschien gauw geneigd te denken dat  het anderen beter afgaat dan jezelf.

Volgens de gangbare opvattingen ben ik niet gehandicapt. Ik heb hoofdpijnklachten waar ik redelijk mee kan functioneren maar waar ik toch voortdurend rekening mee moet houden. Als ik informatiefolders over handicap en seksualiteit lees, voel ik toch weinig verschil tussen mezelf of bijvoorbeeld iemand met een stoma of met reuma. Ik heb lange tijd moeite gehad mezelf te zijn als ik met iemand vrijde.....                                                         Uit: WIGwijs, oktober 1999.

Waarom vriendschap zo belangrijk is. 

Over hoe mensen vriendschap sluiten, kunnen we in de literatuur weinig vinden. Vriendschap wordt blijkbaar beschouwd als een gegeven in elk mensenleven. Uit wat we lazen over het thema ‘eenzaamheid’ blijkt dat mensen die geen vrienden of vriendinnen hebben, vaak een lage dunk van zichzelf hebben en er vanuit gaan dat niemand hen als vriend(in) zou willen (Meertens/ Von Grumbkow, 1992). Je komt dan in een vicieuze cirkel terecht: Als je niet begrijpt dat iemand je aardig vindt, is de kans groot dat je - als iemand het tegendeel laat merken - zó moeilijk of wantrouwend gaat doen, dat de ander weinig anders kan doen dan voor zichzelf kiezen en de (prille) vriendschap verbreken. Je vooronderstelling is dan inderdaad waarheid geworden:  Vriend(inn)en lopen bij je weg.

Vriendschappen zijn vooral voor jongeren erg belangrijk (De Wit 1991). Een goede vriend of vriendin is een vertrouwensfiguur, iemand die je steunt als je dat nodig hebt en niet egoïstisch is. Met een persoonlijke vriend of vriendin ga je intensief en veel om. Maar het is ook belangrijk om in groepsverband met vrienden en vriendinnen om te gaan. In een groep vrienden en vriendinnen doe je ontzettend veel sociale vaardigheden op. Je leert er bijvoorbeeld praten over jezelf zonder dat het voor anderen oninteresssant of vervelend is. Je leert er op een goede manier te discussiëren en vragen te stellen. Je leert in zo’n groep met complimenten om te gaan en voor jezelf op te komen. Omgaan met vrienden en vriendinnen is daarnaast ook belangrijk omdat je van ze kunt leren om met iemand van de andere sekse op te trekken. Kortom: Een groep vrienden en vriendinnen maakt je wegwijs, laat je zien dat je iemand bent in deze wereld en helpt je zodoende om - los van je ouders - je eigen plekje te vinden in de samenleving. Je wordt er als het ware een zelfstandig persoon van en dat is een belangrijke voorwaarde om contacten met anderen te kunnen leggen. 

Seksuele relaties.

Het leggen van seksuele relaties begin je eigenlijk al in je kindertijd te leren. In de kleuterleeftjd kun je al zien dat kinderen nieuwsgierig zijn naar verschillen tussen jongens en meisjes (De Wit 1991). Ze experimenteren er bijvoorbeeld mee tijdens verkleedpartijtjes. Als ze iets ouder zijn - in de lagere schoolleeftijd - beginnen kinderen met  hun eerste seksuele spelletjes. Dit is natuurlijk wel anders dan seksuele spelletjes van jongeren. Een kind van de lagere school dat met zijn of haar geslachtsdelen speelt merkt dat dat een fijn gevoel is, maar denkt daarbij nog niet aan iemand anders. Voor een  jongere krijgt seksualiteit steeds meer te maken met andere mensen. Als jongere ga je je seksualiteit een plekje geven in je persoonlijkheid.  Dat doe je stapsgewijs (Willemse 1989, De Wit 1991, Senne 2001 in navolging van Rademakers/ Staver 1986 ). De manier waarop dat gebeurt en hoe goed je daar in slaagt, hangt af van hoe er in je kindertijd met vriendschap, relaties en seksualiteit om werd gegaan (De Wit 1991). Maar het heeft zeker ook te maken met de waarden en normen van je omgeving van nu. Als je in een meer traditionele omgeving leeft, waar vastligt wat ‘hoort’ en wat  ‘niet hoort’, zul je je anders ontwikkelen dan wanneer je omgeving wat losbandiger is. En dan maakt het natuurlijk nog uit of je het met je omgeving eens bent of juist (helemaal) niet.  

Relaties moet je leren.

Hoe het je ook vergaat, omgaan met relaties  en seksualiteit kun je niet in één keer, al denken veel jongeren dat, maar dat moet je leren. Eerst is het belangrijk om je houding als vrouw of als man te bepalen: Als meisje ga je jezelf optutten en jongens krijgen de  neiging om stoer gaan doen. Je gaat over sex fantaseren en praten: Jongeren die veel over sex praten hebben over het algemeen ook meer seksuele ervaring (Willemse 1989). Door naar anderen - vaak mensen die iets ouder of gewoon iets verder zijn - te kijken, te experimenteren en ervaringen uit te wisselen,  leer je hoe je je moet gedragen. Op een gegeven moment ben je zo ver dat je een seksueel gedrag hebt gevonden dat bij je past. Daar gaan jaren overheen. Rond de 11 tot 13 jaar zijn de meeste jongeren voor het eerst met seksualiteit in relatie tot anderen bezig (Brugman e.a. 1995). Ze hebben dan hun eerste seksuele fantasieën over jongens of meisjes of over allebei. Maar dat zegt nog niet zoveel: Ongeveer eenderde van de middelbare scholieren heeft nog geen enkele ervaring met vrijen. Bijna de helft heeft wel eens ooit gevreeën, maar nog geen geslachtsgemeenschap gehad. Dat is mooi wel  iets anders dan de indruk die je door bepaalde tv-programma’s kunt krijgen. Of een jongere seksuele ervaring heeft hangt samen met de leeftijd, maar ook met andere factoren. Bijvoorbeeld met godsdienst.  Veel middelbare scholieren die nog geen of weinig seksuele  ervaring hebben,  zijn godsdienstig opgevoed en vinden hun godsdienst belangrijk. Jongeren die vaak uitgaan, alcohol drinken of marihuana gebruiken, hebben over het algemeen een ruimere seksuele ervaring dan andere jongeren. Uitgaan geeft immers mogelijkheden om leeftijdgenoten te ontmoeten. Dit is vaak de reden waarom VBO-leerlingen meer seksuele ervaring hebben: Zij gaan vaker en al op jongere leeftijd uit dan andere jongeren.  Van alle middelbare scholieren heeft 23% geslachtsgemeenschap gehad. Eén op de vijf dus, zo ongeveer. 

Er op afstappen.

Wat in dat leerproces misschien wel het belangrijkste is, is  hoe goed je erin bent om op iemand waar je op valt af te stappen (De Wit 1991).  Praten met leeftijdgenoten over hoe zij dat aanpakken is een goed leermiddel,  maar ook het kijken naar, fantaseren over en dromen van de persoon die je leuk vindt, zijn goede voorbereidingen op het eerste contact. De meeste jongeren zoeken in hun vrije tijd plekken op waar ze andere jongeren tegenkomen. Er zijn plekken waar je er echt wat voor moet doen om met de ander in contact te komen, zoals in de disco of in de kroeg. Als je daar geen actie onderneemt gebeurt er niets. Tenzij de ander naar jou toekomt, natuurlijk. Maar er zijn ook plekken waar je eigenlijk vanzelf al contact hebt, zoals op school, in een club of vereniging of in je vriendenkring. 

Onzeker.

Vrij veel jongeren - ongeveer de  helft - hebben problemen met contact leggen met iemand van de ander sekse (Willemse 1989, De Wit 1991). Volgens Willemse hebben die jongeren óók moeite met  contacten met mensen van hun eigen sexe. Daar komt dan in het contact met de andere sexe nog eens een extra spanning bij. Ze weten vaak niet wat ze eraan kunnen doen om makkelijker contact te leggen. Ze voelen zich vaak onzeker, weten niet wat ze moeten zeggen en hebben er zo hun twijfels over of ze voor de ander wel aantrekkelijk genoeg zijn. Jongeren zeggen liever niet hoe onzeker ze zijn, omdat ze bang zijn dat ze dan helemaal geen kans meer hebben. De reacties die je kunt verwachten als je je onzekerheid laat zien zijn inderdaad heel wisselend. Je kunt gerustgesteld of getroost worden, maar voor het zelfde geld word je uitgelachen. Vooral  jongens weten vaak niet hoe ze op onzekerheid van meisjes moeten reageren.  De onzekerheid wordt minder als jongeren een beetje meer ervaring krijgen. Maar vrienden en vriendinnen zijn zeker ook heel belangrijk bij het overwinnen van die onzekerheid. Ze moedigen elkaar aan en leren van elkaars ervaringen. Als jongeren eenmaal verkering hebben is de onzekerheid trouwens nog niet over. De meeste jongeren blijven zich eerste tijd nog afvragen: Doe ik het wel goed? Wat wil de ander? Vindt hij of zij me echt wel leuk?

Ouders 

Of je goed in staat is om vriendschappen en relaties aan te gaan hangt voor een deel ook af van je ouders. Trouwens, al voor de ‘jongeretijd, - ook wel adolescentieperiode genoemd - is de omgang binnen het gezin belangrijk (De Wit 1991). Zo is het bijvoorbeeld nodig dat een kind voldoende warmte, veiligheid en genegenheid krijgt en dat het kind gestimuleerd wordt om - zover dat bij zijn  of haar leeftijd past - dingen zelfstandig te doen en met mensen om te gaan. Zodoende moet een kind zijn of haar eigen ervaringen opdoen en daarvan leren.  Een kind dat te beschermd wordt opgevoed, krijgt het moeilijk als hij of zij op een gegeven moment zelfstandig moet zijn. Een verwend kind zal zijn of haar neus stoten, omdat mensen nu eenmaal niet altijd even toegeeflijk zijn, en iemand die vijandige ouders had zal als jong volwassene vaak wantrouwend  naar anderen zijn, wat het aangaan van vriendschappen en relaties er ook niet makkelijker  op maakt.

Van ouders van vandaag wordt verwacht dat ze hun kinderen zonder probleem informatie geven over seksualiteit en alles wat daar zo’n beetje bij komt kijken (Rademakers 1993, Senne 2001). Studies laten volgens Senne echter zien dat ouders vaak toch niet zo open zijn als er wordt gedacht en dat jongeren lang niet altijd naar hun ouders stappen als ze iets over seksualiteit willen weten. De meeste ouders leggen jongeren niets in de weg als het om seksualiteit gaat, maar met hun kinderen over seks praten is nog lang niet voor alle ouders even vanzelfsprekend. En als ze er over praten gaat het meestal over praktische dingetjes, zoals het voorkomen van zwangerschappen.

2. Wat is er anders als je met een handicap of chronische ziekte leeft?

Op zich zijn er niet veel verschillen tussen hoe jongeren mét en jongeren zónder handicap of chronische ziekte met relaties en seksualiteit omgaan (Senne 2001). Ook slechthorende jongeren hebben niet méér problemen met contacten dan andere jongeren (Zwartenkot ...) Jongeren met een handicap of chronische ziekte hebben net zulke moderne opvattingen over sex als hun niet-gehandicapte leeftijdgenoten en zijn (minstens) net zo onzeker over hun uiterlijk en in hun contacten met de andere sekse. 

‘’Ik stap niet makkelijk op een meisje af.’’

“Heeft dat iets met je handicap te maken?’’

‘’Nee. Gewoon.’’  Uit:  ‘’Sterke verhalen’’ 1998

Contact met leeftijdgenoten.

Toch lijkt er voor gehandicapte of chronisch zieke jongeren iets extra bij te komen. Zoals we in de inleiding van deze literatuurstudie al bespraken is het vaak lastig om leeftijdgenoten te ontmoeten. Gebouwen - zoals dancings, disco’s en kroegen - zijn vaak ontoegankelijk voor rolstoelen, niet rookvrij en te lawaaierig om je als blinde jongere te oriënteren. Jongeren komen elkaar natuurlijk ook op school tegen. Maar omdat veel jongeren met een motorische, auditieve of visuele handicap of chronische ziekte op een aparte school zitten - die meestal wel een eindje van huis af ligt - is het moeilijk om buiten school nog iets af te spreken (Bleeker 1990). Als je een handicap hebt spring je immers niet zomaar even op de fiets of in de bus. Veel gehandicapte jongeren krijgen niet zo makkelijk contact met leeftijdgenoten uit hun eigen buurt, omdat ze veel later uit school komen en omdat door ze de handicap vaak niet met niet-gehandicapte leeftijdgenoten mee kúnnen doen. Soms worden ze ook buitengesloten. Slechthorende jongeren worden soms gepest vanwege hun manier van spreken, hun hoorapparaat of omdat ze met een busje naar school gaan (Zwartenkot ...). Kinderen en jongeren met een handicap zijn vaker dan leeftijdgenoten alleen of met volwassenen.

Jonker (1992) merkt op dat blinde en slechtziende jongeren die in een internaat zijn opgegroeid minder vlot met andere mensen omgaan dan jongeren die thuis opgroeiden en naar een ‘’gewone’’ school gingen. Meisjes uit een internaat hebben volgens Jonker weinig ‘’sex-appeal’’  en zouden daardoor minder makkelijk verkering krijgen. Of voor jongeren met andere handicaps ook geldt dat ze meer moeite hebben met het leggen van contacten als  ze in een internaat zijn opgegroeid hebben we niet kunnen achterhalen. Uit wat jongeren in de video ‘’Sterke verhalen’’ (1998) vertellen maken we eerder het tegenovergestelde op: Op een internaat heb je meer vrijheid dan thuis. Jongeren met een handicap worden thuis vaak meer beschermd  dan hun broers en zussen en voelen zich daardoor beperkt in hun omgang met leeftijdgenoten (Bijsterveld 1998). Jongeren die in een  wooncentrum wonen hebben er juist wel weer last van dat ze weinig ruimte hebben voor vriendschap, relaties en seks. Niet omdat ze overbeschermd worden maar omdat  ze daar geen privacy hebben en er altijd iemand van het personeel binnen kan komen  lopen (Jorissen 1997, Van Veen 1998). Er wordt echter nergens opgemerkt dat jongeren daardoor moeite hebben met het leggen van contacten.


Moeilijker?

Uit het onderzoek van Senne (2001) blijkt wel dat jongeren met een aangeboren lichamelijke handicap of chronische ziekte  hun kans op  relaties over het algemeen lager inschatten., omdat ze ‘’anders’’ zijn. Vooral gehandicapte of chronische zieke meisjes denken dat  ze veel minder kans hebben dan jongeren zonder handicap. Volgens Senne durven jongeren - vooral meisjes - met een handicap zich niet goed voor een relatie open te stellen, omdat ze bang zijn dat ze toch teleurgesteld worden. Nu moeten we wel zeggen dat  het onderzoek van Senne erg beperkt is: Senne interviewde acht jongeren met een aangeboren lichamelijke handicap en het kan natuurlijk best zo zijn dat die jongeren het  toevallig een beetje moeilijker vinden om relaties aan te gaan dan de meesten. Zoals je in de tabel  in de inleiding van deze literatuurstudie kunt zien, hebben mensen met een beperking ongeveer evenveel kans op een relatie als anderen. 

Het beeld dat anderen hebben.

Ondertussen zijn er wel betrekkelijk veel mensen die blijven denken dat het moeilijker is om relaties aan te gaan als je een handicap of chronische ziekte hebt (Jorissen 1998). Ook veel mensen met een handicap denken dat. Dat is jammer want als je zelf denkt dat je minder kans hebt, ga  je je daarnaar gedragen en worden je kansen inderdaad kleiner (Dechesne 1979, Kiers 1979, Klee 1981, Zijda 1986).  In de literatuur worden een heleboel redenen genoemd waarom een handicap een vriendschap of relatie in de weg zou staan. Deze redenen hebben vooral te maken met hoe anderen tegen handicaps aankijken en met het feit dat je met een handicap of chronische ziekte vaak blijvend afhankelijk bent van anderen. 

Kinderen met een handicap krijgen vanaf zeer jonge leeftijd te maken met specialisten, ziekenhuizen, revalidatiecentra, enz. (Van den Berg 1997). Ze worden eigenlijk alleen maar aangeraakt als ze verzorgd of onderzocht moeten worden. Of bij de therapie natuurlijk. Maar ze worden haast nooit aangehaald of geknuffeld. Dit heeft volgens Van den Berg gevolgen voor hoe ze later tegen zichzelf aan gaan kijken en of ze kunnen genieten van hun eigen lichaam. En als je daar moeite mee hebt, is het ook moeilijker om relaties  aan te gaan.

Maar al lezende raakten we er steeds meer van overtuigd dat  het beeld  dat anderen hebben van het leven met een handicap of chronische ziekte de grootste boosdoener is. 

Het beeld van de samenleving en van ouders.

Als je door anderen als ‘anders’ wordt gezien en als ze op straat soms niet eens naar je durven te kijken, is het moeilijk om jezelf leuk en aantrekkelijk te blijven vinden (Spaink 1991). Uit onderzoek blijkt zelfs dat mensen zonder handicap mensen met een beperking liever uit de weg gaan en meer gespannen zijn in contacten met iemand die een handicap of chronische ziekte heeft (Gorter 1983). Dechesne (1979) gaat er vanuit dat ‘’invaliden’ - zoals men mensen met een handicap of chronische ziekte in die tijd noemde - door de samenleving laag gewaardeerd worden.  En als je laag gewaardeerd wordt ga je jezelf ook ‘minder’’ vinden en dan is het volgens Dechesne ook moeilijk om contacten te leggen. Dit kwam in het vorige hoofdstukje trouwens ook al naar voren, toen we het hadden over verlegen mensen. 

Ouders.

Ouders van kinderen met een handicap of chronische ziekte zijn veel met de lichamelijke verzorging en therapie van hun kind bezig (Dechesne 1979). Daardoor blijft er weinig aandacht over voor opvoeding. Vooral de opvoeding die gericht is op contacten en relaties schiet er nog al eens bij in.  Niet alleen door gebrek aan tijd trouwens, maar vooral omdat ouders niet weten wat ze met die opvoeding  aanmoeten.  Ze hebben - net als de samenleving - vaak lage verwachtingen van hun gehandicapte kind. Dechesne denkt dat dit er wel eens de oorzaak van kan zijn dat mensen met een handicap of chronische ziekte moeite hebben met het aangaan van relaties. Klee (1981) stelt dat je als persoon met een handicap of chronische ziekte wel degelijk wordt beperkt door beelden die de samenleving en je ouders van je hebben. 

Klee stelt keihard dat ouders het een ramp vinden als ze een gehandicapt kind krijgen. Ook in andere publicaties lazen we - soms tussen de regels door - dat het voor ouders een schok is om een kind met een handicap te krijgen  of als hun kind een chronische ziekte krijgt (Van den Berg 1997, Reef 1993). Volgens Klee worden kinderen met een handicap daardoor te weinig geknuffeld en gekoesterd en gestimuleerd om zelfstandig te zijn. Ook slechthorende kinderen en jongeren krijgen vaker dan anderen te horen wat ze niet goed kunnen (Zwartenkot ...). Juist de positieve aandacht die kinderen in een ‘’normale’’ opvoeding krijgen, zorgt ervoor dat een kind er later goed in slaagt om vriendschappen en relaties aan te  gaan. (Zie ook het vorige hoofdstuk). Volgens Klee - en trouwens ook volgens Dechesne -  zijn ouders geneigd om hun gehandicapte kind geen seksuele voorlichting te geven. Ze gaan er niet vanuit dat mensen met een handicap of chronische ziekte seksuele relaties aangaan. Als je als persoon met een handicap daarmee opgroeit is het trouwens  ook niet verwonderlijk dat je zelf ook gaat denken dat je geen of weinig kans hebt op een relatie. Je krijgt dan net zulke lage verwachtingen van jezelf als de samenleving van je heeft (Zijda 1986, Den Brok 1988, Wertheim 1993).

Wat móet ik ermee?!

Dit  klinkt misschien om moedeloos van te worden: Wat kun je er als jongere nou mee? Het lijkt of je er gewoon niets aan kunt doen. In zekere zin is dat ook zo. Als persoon met een handicap of chronische ziekte zul je steeds tegen vooroordelen aan blijven lopen. Zelfs bij je eigen ouders. Daar verander je voorlopig weinig aan. Je kunt er wel mee leren omgaan en je kunt er ook wel een beetje in sturen. Daarover vertellen we straks meer. We willen je eerst nog even laten zien dat er toch wel iéts verandert. Zowel in die ideeën die men heeft over de positie van mensen met een handicap of chronische ziekte, als in de opvoeding van kinderen met een handicap. 

Validisme.

In de ‘’modernere’’  literatuur wordt gezegd dat mensen met een handicap of chronische ziekte gediscrimineerd worden,  net als zwarte mensen of vrouwen. Discriminatie van vrouwen noemen ze ook wel seksisme en discriminatie van zwarte mensen wordt racisme genoemd. Op die manier hebben ze ‘’validisme’’ gekozen als naam voor discriminatie  van mensen met een handicap of chronische ziekte (Den Brok 1988, Van Tilburg 1991, Wertheim 1993). In een ‘’validistische’’ samenleving gaat men er vanuit dat mensen valide zijn en wordt er niet automatisch rekening mee gehouden dat er ook mensen zijn die niet of slecht kunnen lopen, niet kunnen zien en............ Nou bedenk zelf maar welke handicaps een mens allemaal kan hebben. In een validistische samenleving worden mensen die ‘’valide’’ zijn ook hoger aangeschreven dan mensen met een handicap of chronische ziekte. De ‘’lage waardering’’ van mensen met een handicap of chronische ziekte waar Dechesne en Klee het over hebben, zijn dus validistisch. Validisme wordt in de modernere literatuur gezien als iets wat - net als racisme en seksisme - niet goed is en wat veranderd moet worden. Daarom werkt de Chronisch zieken en Gehandicaptenraad bijvoorbeeld aan beeldvorming en  komt er binnenkort  een wet die discriminatie op grond van handicap of chronische ziekte verbiedt. 

Je mag verwachten dat daardoor de houding van de samenleving op den duur wel zal  veranderen.  Dat gaat natuurlijk niet zomaar. Zo’n veranderingsproces duurt jaren. Ondertussen leef je als gehandicapte of chronisch zieke jongere wel in een valisdistische samenleving en dat legt een druk op je (Wertheim 1993). Het is dan goed om te weten hoe de zaak in elkaar steekt: Dat het  niet wáár is dat mensen met een handicap of chronische ziekte niet aantrekkelijk zijn en geen relatie  kunnen krijgen (Gehandicaptenraad 1999), maar dat het vooroordelen zijn. Ook als iemand geen relatie met je wil, moet je niet gelijk  denken dat het aan je handicap ligt. Verliefdheid komt nu eenmaal niet altijd van twee kanten.

Moderne ouders.

Ook in de inzichten van ouders verandert er iets. Als we kunnen vertrouwen op het onderzoek van Senne (2001) verschilt de opvoeding die jongeren met een handicap nu krijgen nog maar weinig met de opvoeding van jongeren zonder beperking. Ouders hebben ruimere opvattingen over seks maar - net als bij jongeren zonder handicap - praten ze er naar het idee van de jongeren  weinig over en blijft dat wat er wel gezegd wordt beperkt tot practisch informatie. Jongeren met een handicap hebben wel het idee dat ze bij hun ouders terecht kunnen, maar ze vinden dat ouders niet goed raad weten met vragen over handicap en seks. 

‘’Ik kan geen condoom omdoen. Ik hoop dat ze me daarbij wil helpen.’’ 

Uit Sterke verhalen 1999.

Zelf initiatief nemen.

Uit de literatuur komt naar voren dat mensen met een handicap of chronische ziekte er zelf het beste iets aan kunnen doen om daar verandering in te brengen. Volgens Gorters onderzoek verandert de houding van mensen als ze in contact komen met iemand die een handicap of chronische ziekte heeft. Het is het allerbeste als ze een vriendschappelijke relatie hebben, zoals we in de inleiding van deze literatuurstudie al aangaven. Maar ja, dachten wij, als het zo is dat mensen zonder beperking niet vanzelf op iemand met een handicap durven af te stappen heeft het weinig zin om daarop te gaan zitten wachten.  Als je met een handicap of chronische ziekte leeft zal je dus vaak zelf het initiatief moeten nemen. Ook in de literatuur wordt er vaak gezegd dat jongeren met een handicap of chronische ziekte zelf initiatieven moeten nemen. Dat hoeft niet altijd, want er zijn natuurlijk ook mensen die geen moeite hebben met handicaps. 

Bleeker (1990) vertelt in zijn onderzoek naar de beleving van gehandicapte kinderen over twee meisjes met een handicap.  Het ene meisje  bedacht van alles om vriendinnetjes te krijgen: Ze maakte bijvoorbeeld een ‘’club’’ waarvoor ze meisjes uit de buurt uitnodigde. De meisjes  kwamen één keer en bleven daarna weer weg. Het andere gehandicapte meisje had wel vriendinnen en daar had ze niets voor hoeven te doen. Eén meisje had op een goede dag bij haar aangebeld en gevraagd of ze kwam spelen en onder het spelen leerde ze andere meisjes kennen waarmee ze ook bevriend raakte.  Het ene gehandicapte meisje had waarschijnlijk geluk dat er een meisje was dat gewoon op haar afstapte en daarmee de ‘’brug’’ sloeg naar andere meisjes uit de buurt. Uit Bleekers onderzoek komt naar voren dat broers en zussen van gehandicapte kinderen ook vaak  de  brug naar anderen slaan. Natuurlijk is dat fijn maar - zeker als  je geen kind meer bent - is het prettig als je voor je contacten niet afhankelijk bent van iemand die zich toevallig niet aan je handicap stoort of van je broer of zus. En als je er een beetje energie in wilt steken, kun je het ook best zelf. Dat blijkt ook uit het volgende experiment van Ray Bull dat Bergsma in zijn boek ‘Het gezicht, het visitekaartje van de ziel’ (1996) beschrijft. 

In dat experiment nam een persoon plaats in de metro en werd er geturfd hoeveel mensen bij hem in de buurt kwamen zitten. Vervolgens werd er bij dezelfde persoon een wijnvlek aangebracht. Nu bleven de plaatsen naast en tegenover hem leeg. Mensen met een wijnvlek schrikken andere mensen dus af. Maar het experiment ging verder. De persoon met de wijnvlek kreeg nu opdracht om ‘’het ijs te breken’’ en een praatje met mensen te maken.  Dat hielp. Mensen praatten terug en kwamen bij hem zitten. Het is waarschijnlijk dat bij mensen met een andere zichtbare handicap hetzelfde gebeurt, hoewel dat - zover als wij hebben kunnen nagaan - nooit is uitgeprobeerd.  Zelf initiatief nemen en het  ijs proberen te breken is  dus zeker de moeite waard. Bedenk dan wel dat - net als bij het aangaan van een relatie met iemand waar je verliefd op bent - het niet aan je handicap hoeft te liggen als het niet lukt om contact te krijgen.  Iemand zonder handicap krijgt ook niet zomaar met iedereen contact. Probeer het een volgende keer gewoon weer (Gehandicaptenraad 1995/1999)

Je eigen houding.

Zoals we al eerder vertelden, blijkt uit de literatuur dat de zwaarte van je handicap niets of weinig te maken heeft met of je wel of geen vriendschappen en relaties hebt. Het heeft meer te maken met je eigen houding. En dan bedoelen we je houding tegenover andere mensen en je houding tegenover je handicap. In het onderzoek van Bleeker was ook een spastische jongen die heel veel contacten in de buurt had. Dat kon ook bijna niet anders: De jongen was altijd opgewekt en vrolijk. Op z’n driewieler reed hij door de buurt en hij maakte met  iedereen een praatje. Aan zijn spraakhandicap stoorde hij zich niet. Anderen ook niet. Die vonden het allang leuk als hij kwam. Kinderen die wat zwaarder op de hand waren en die moeite hadden met hun handicap, kregen lang niet zo makkelijk contacten. Dechesne (1997) stelt zelfs dat mensen met een lichte handicap het het moeilijkst hebben. Zij lijken het meest op mensen zonder handicap en zullen hun best doen om net zo te zijn als zij. Ze zijn zich dan zo bewust van de handicap dat het niet goed lukt om zich voor de ander open te stellen. Het is het beste als je je handicap of chronische ziekte  gewoon kunt zien als stukje van jezelf of als je je niet echt bewust bent van je beperking, zoals kleine kinderen bijvoorbeeld. Die stappen gewoon op mensen af  en denken er niet  over na hoe anderen op de handicap zullen reageren. Volgens Dechesne hebben  mensen die (nog) niet goed weten hoe ze met hun beperkingen om moeten gaan en mensen die zich verongelijkt voelen omdat zij een handicap hebben en anderen niet, het knap moeilijk. Zij hebben het ‘’te druk’’ met de handicap of chronische ziekte en zullen het met anderen vaak over hun beperkingen hebben Alsof er geen belangrijkere dingen zijn. 

‘’Ik heb geen vrienden omdat ik vaak over mijn handicap zeur.’’ 

Uit: Ik kom er wel. 1990.

Natuurlijk kun je er niet altijd iets aan doen als je handicap een grote plaats in je leven inneemt, maar misschien is het goed om hier eens bij stil te staan....

Besef.

Uit het boekje ‘’Ik kom er wel’’  van Heleen van Tilburg (1990) blijkt dat jongeren  die als kind al gehandicapt waren, zich rond het begin van de puberteit vaak ineens bewust worden van hun handicap. Als kind weet je wel dat je een handicap hebt, maar besef je de gevolgen ervan nog niet zo. Sommige jongeren die in het boekje aan het woord komen, kregen rond die tijd moeite met vriendschappen. Ineens beseften ze dat er anders naar hen gekeken werd en dat ze bepaalde dingen niet konden. Een jongen vertelde bijvoorbeeld dat hij het moeilijk vond dat de vriend waar hij al jaren mee omging meisjes ging versieren. Hij ging er vanuit dat dat voor hem niet was weggelegd.  Eerder had hij nooit het idee gehad dat hij iets niet kon wat zijn vriend wel kon. Ook meisjes die meededen aan een weekend  over seksespecifiek werken
 (Van Tilburg 1991) merkten dat ze hun handicap anders waren gaan ervaren: Als kind vonden ze het niet zo erg dat ze hulp nodig hadden. Nu - als jongeren - hadden ze er vooral last van dat ze niet de  hulp en verzorging kregen die ze wilden. Als er geen of weinig tijd was, werden er gewoon maar kleren uit de kast getrokken om aan te trekken, die helemaal niet bij elkaar pasten. Voor een keer  optutten was al helemaal nooit tijd. En dat terwijl het er leuk uitzien en een keer lekker optutten zo belangrijk is voor jonge vrouwen. (Zie ook het vorige hoofdstukje) 

Blijkbaar moeten jongeren - als ze in de puberteit komen en zich bewust worden van hun beperkingen - een nieuwe houding vinden tegenover de handicap en tegenover anderen. Als je bedenkt hoe moeilijk de puberteit voor jongeren zónder handicap kan zijn - want zij worden zich natuurlijk óók bewust van de blikken van anderen - en hoe moeilijk zij het soms vinden om contacten te leggen, dan kun je nagaan hoe zwaar deze periode voor jongeren mét een handicap of chronische ziekte kan zijn.

Jongeren met een handicap geven niet voor niets aan dat de puberteit een moeilijke periode in hun leven is (Van Tilburg 1990). Het is logisch dat je - als je in zo’n fase van je leven zit, niet de energie kunt opbrengen om zelf initiatieven te nemen en om niet te veel met je handicap bezig te zijn. Gehandicapte en chronische zieke jongeren zijn daardoor - en ook doordat ze veel met therapie bezig zijn - later aan seksuele gevoelens toe, dan andere jongeren (Van Tilburg 1990, Van Veen 1998).


Vriendschappen en relaties.

Veel jongeren met een handicap of chronische ziekte slagen er toch best in om en relaties aan te gaan, zoals we al eerder vertelden. Maar hoe doen ze dat dan? We zullen eerst iets vertellen over vriendschappen van kinderen met een handicap en daarna over vriendschappen en relaties van jongeren met een handicap.

Bleeker denkt naar aanleiding van zijn onderzoek naar de leefwereld van gehandicapte kinderen dat kinderen met een handicap liever niet-gehandicapte vriend(inn)n willen. Maar  dat lukt niet altijd. Met name kinderen die op een mythylschool zitten krijgen niet automatisch vrienden en vriendinnen die niet gehandicapt zijn. Er zitten tegelijk ook voordelen aan vriendschappen met kinderen die ook een handicap hebben: Ze begrijpen je beter. Het gebeurt ook dat kinderen met een handicap zich schamen als ze met andere gehandicapte kinderen omgaan: Ze vinden hen er maar gek uitzien of gek bewegen en willen ‘’er niet bij horen’’.

Als het om niet-gehandicapte vriendjes en vriendinnetjes gaat is het opvallend dat kinderen met een handicap vaker vriendschap sluiten met kinderen die een beetje jonger zijn dan zij. Waarschijnlijk hebben gehandicapte kinderen dan het gevoel dat ze minder op hun tenen hoeven te lopen dan bij kinderen van hun eigen leeftijd of dat ze in bepaalde dingen ook eens de beste zijn. Vriendschap heeft vaak te maken met samen dingen doen. En als je gehandicapt bent gaat dat niet altijd. Dat roept wel eens spanning op. Kinderen met een handicap zijn er bijvoorbeeld niet altijd mee eens dat ze niet mee kunnen doen. Ze kunnen bijvoorbeeld vinden dat ze best goed kunnen voetballen terwijl andere kinderen dat niet vinden. Soms willen andere kinderen rekening houden met hun gehandicapte speelkameraad. Zo was er bijvoorbeeld een jongen die zijn vriend de bal expres toespeelde. Dit schoot de gehandicapte vriend in  het verkeerde keelgat: Hij voelde zich niet serieus genomen. Het gebeurt natuurlijk ook regelmatig dat  kinderen geen rekening met de beperkingen van een gehandicapte leeftijdgenoot willen houden of dat hij/zij echt niet mee kan doen. Kinderen met een handicap worden dan ook regelmatig buitengesloten en  zijn vaker alleen dan kinderen zonder handicap (Ewijk 1986, Bleeker 1990). Het ene kind kan zich best zelf vermaken en het andere kind heeft er verdriet van.

De invloed van de handicap speelt in veel verhalen van jongeren door: Het is een belemmering in het eerste contact (Ewijk 1986, Van Tilburg 1990) en jongeren zijn soms bang om  afhankelijk te worden van  hun vriend  of vriendin (Van Tilburg 1990, Van Veen 1998, Senne 2001). Voor sommigen is dat de reden om maar liever geen verkering met iemand zonder handicap te willen. Ze voelen zich tekort schieten in zo’n relatie en ze zijn bang dat de ander er vroeg of laat toch vandoor gaat. Voor blinde of slechtziende jongeren is het bovendien vervelend dat ze  geen oogcontact hebben. Slechthorende jongeren missen veel in de communicatie. Doordat ze niet horen op welke toon iets wordt gezegd, begrijpen ze soms niet goed hoe iets bedoeld wordt. Daardoor kunnen misverstanden ontstaan (Zwartenkot, ...).

‘’Ik heb nooit gevoeld dat mijn handicap de relatie beïnvloedde. Wel dat de ander aangaf dat ze het vervelend vond dat ik haar niet kon aankijken,  dat ik niet kon zien hoe ze er uitzag of wat ze bedoelde.’’ Uit Sterke verhalen 1998.

 In de literatuur komt regelmatig naar voren dat jongeren met een handicap heel graag contact willen met jongeren zonder handicap. Van Tilburg (1990) noemt hiervoor een paar redenen: Met valide vrienden en vriendinnen kun je meer doen. Ze kunnen je bijvoorbeeld de kroeg in tillen. Jongeren met een handicap beschouwen de wereld van validen als het meest wenselijk, de meest normale en willen daarbij horen. Omdat ze zichzelf ook ‘’valide’’ voelen omdat ze er hun handicap even kunnen vergeten.

Strategieën om toch erbij te horen.

Bleeker (1990) ziet dat kinderen met een handicap technieken ontwikkelen om niet buitengesloten te worden. Ze nemen zelf initiatief. Ze vragen niet ‘’mag ik meedoen?’’, maar ze roepen ‘’ik doe mee!’’ of ze stellen zelf  voor om iets te gaan doen. Sommige kinderen verzinnen ook aangepaste spelregels: In plaats van hardlopen moeten de andere kinderen bijvoorbeeld snelwandelen. Er zijn ook kinderen die gewoon meedoen en nergens van terugschrikken. Een meisje uit het onderzoek van Bleeker klom met krukken en al in een boomhut. Er wordt ook dankbaar gebruik gemaakt van aanpassingen en hulpmiddelen. Veel kinderen vinden het bijvoorbeeld leuk om mee te rijden op een electrische rolstoel. In de tijd van Bleekers onderzoek had lang niet iedereen een computer. Een jongen had vanwege zijn handicap wel een computer en trok daarmee een heleboel vrienden aan.

Jongeren met een handicap die in het boekje van Heleen van Tilburg (1990) aan het woord kwamen geven aan dat het voor een groot deel aan je eigen houding ligt of je vriendschappen of relaties krijgt. Je moet zo veel mogelijk meedoen, desnoods bedenk je een andere vorm.  Sommige jongere proberen in iets uit te blinken, vinden het prettig om ergens heel goed in te zijn ter compensatie van wat ze allemaal niet kunnen. Sommigen willen zich ook wel bewijzen, laten zien dat ze ondanks de handicap toch wel wat kunnen, dat ze aan de valide norm kunnen voldoen. Ze geven ook aan dat ze hebben geleerd niet alles wat verkeerd gaat aan de handicap toe te schrijven. Maar ze weten dat ze niet aan alles wat vrienden doen kunnen meedoen. Ze hebben geleerd te plannen. Ze weten wat ze op éen dag kunnen opbrengen. Als ze ‘s avonds met vrienden uit willen, kan  dat betekenen dat ze overdag moeten rusten.

3. Conclusies.

Contact leggen en vriendschappen en relaties aangaan is moeilijk, of je nu een handicap of chronische ziekte hebt of niet. De helft van de jongeren zonder beperkingen heeft er moeite mee. 

Voor jongeren met een handicap is het lastig om leeftijdgenoten te ontmoeten. Omdat uitgaan met een handicap niet altijd even makkelijk is, omdat ze niet in hun eigen buurt op school zitten, omdat ze niet kunnen meedoen met leeftijdgenoten, omdat ze overbeschermd worden of geen privacy hebben. 

Statistisch gezien hebben mensen met een handicap of chronische ziekte ongeveer  evenveel  kans op een relatie als anderen. Toch denken veel jongeren met een handicap dat ze weinig kans hebben. Dat komt waarschijnlijk voor een  groot deel doordat de samenleving niet zulke hoge verwachtingen van mensen met een handicap of chronische ziekte heeft en ouders van gehandicapte kinderen eigenlijk ook niet. Daardoor hebben jongeren met een handicap of chronische ziekte geleerd om geen hoge verwachtingen van zichzelf te hebben. Ook niet op het gebied van vriendschap, relaties en seksualiteit.

Of je vriendschappen en relaties kunt aangaan hangt voor een groot deel af van je eigen houding en daar kun je aan werken..............

4. Waar kun je terecht vooradvies en hulp?

Nederlandse Chronisch Zieken en Gehandicaptenraad  

De Nederlandse Chronisch Zieken en Gehandicaptenraad kan je verder helpen op het terrein van seksualiteit. Eén van de beleidsterreinen van deze Raad is ‘Handicap, relaties en seksualiteit’. Er is tevens een homogroep actief. Verder kan de beleidsmedewerker je in contact brengen met een deskundige die je kan informeren en adviseren over seksuele hulpmiddelen.

Postbus 169

3500 AD UTRECHT

Telefoon 030-291 6600

E-mail bureau@cg-raad.nl

Nederlandse Vereniging voor Seksuologie 

Er zijn enkele seksuologen in Nederland die zich specifiek hebben verdiept in seksualiteit van mensen met een handicap of chronische ziekte. De Nederlandse Vereniging voor Seksuologie (NVVS) kan je met één van hen in contact brengen. Meer informatie is te vinden op hun website 

"http://www.seksuologen-nederland.nl" __www.seksuologen-nederland.nl_, of via het secretariaat.

Secretariaat NVVS

Postbus 40551

2504 LN Den Haag

Fax 070 345 5124

E-mail <postbus@nvvspoelsma.demon.nl>

Speciaal spreekuur Rutgers Stichting

De Rutgers Stichting Midden Nederland organiseert in de stad Utrecht nabij het NS centraal station een speciaal spreekuur voor mensen met een lichamelijke beperking of chronische ziekte (en hun partner). Dit spreekuur is voor iedereen ongeacht de woonplaats in Nederland toegankelijk. Als je een afspraak wilt maken met de arts/seksuoloog Gianotten dan kun je bellen 030-231 2812 (op werkdagen van 13.00 – 16.30 uur; op maandag, woensdag en vrijdag ook van 09.00 – 12.00 uur; en op dinsdag en donderdag ook van 19.00 – 21.45 uur). Een consult kost ƒ 15,--.

Stichting Alternatieve Relatiebemiddeling (Sar) 

De Stichting Alternatieve Relatiebemiddeling (Sar) bemiddelt in seksuele dienstverlening voor mensen met een handicap of chronische ziekte.

Postbus 875

3500 AW UTRECHT

Telefoon 030-696 0390 (van 12.00 – 18.00 uur)

Fax 030-695 9966

Hieronder vind je adressen van jongerenafdelingen van gehandicapten- en patiëntenorganisaties die zich (ook) met vriendschap, relaties en seksualiteit bezig houden:

Vereniging Spierziekten Nederland (VSN)

t.a.v. Jongeren Initiatief Groep (JIG)

Anita Driessen

Lt. Gen. Van heutszlaan

3743 JN Baarn

Tel. 035 54 80 480

Fax 035 54 80 499

anita.driessen@vsn.nl

Nederalndse Vereniging voor Narcolepsie (NVN)

t.a.v. jongerenwerkgroep

Raadhuisstraat 6b

6581 AL Malden

tel. 0900 686 4630

secretariaat.nvn@hetnet.nl

St. Tubereuze Sclerosis Nederland (STSN)

t.a.v. drs. Arni Hubbeling

Watteaustraat 4 huis

1077 ZL Amsterdam

tel. 020 4704349

Nierpatiënten vereniging (LVD)

t.a.v. Werkgroep 20+ 30-

Postbus 284

1400 AG Bussum

tel. 035 69 12 128

fax 035 69 19 334

secretariaat@lvd.nl

Nederlands CVA vereniging Samen verder

t.a.v. jongerenwerkgroep

Frans ten Bookum

Postbus 123

3980 CC Bunnik

tel. 030 65 96 401

fax 030 65 96 404

samenverder@xs4all.nl

Ned. Stomavereniging `Harry Bacon’

t.a.v. werkgroep jongeren

Marc Bekkers

Wilhelminastraat 45

3621 VG Breukelen

tel. 034 62 62 286

fax 034 62 50 356

m.bekkers@net.hcc.nl

Ned. Cystic Fibrosis Stichting (NCFS)

t.a.v. WJV

J. Noordhoek

Dr. A. Schweitzerweg 3

3744 MG Baarn

tel. 035 64 79 257

fas 035 64 79 489

j.noordhoek@ncfs.nl

Landelijk Contactorgaan Begeleiding Borstkanker (LCBB)

t.a.v. Contactpunt Jonge Vrouwen

J. Scheepmaker

Postbus 8065

3503 RB Utrecht

tel. 071 54 18 868

fax 030 29 17 223

lcbb@wirehub.nl

j.scheepmaker@hetnet.nl

Epilepsie Vereniging Nederland (EVN)

t.a.v. jongerenwerkgroepe

Spoorstraat 117

1781 JE Den Helder

m.albrechts@planet.nl

Psoriasis Vereniging Nederland

t.a.v. de JWG

Postbus 3048

6802 DA Arnhem

tel. 026 44 32 050

http://www.psori-ver.nl

Parkinson Patiënten Vereniging

t.a.v. Werkgroep Joppers

Postbus 46

3980 CA Bunnik

tel. 030 65 61 369

fax 030 65 71 306

info@parkinson-vereniging.nl

Landelijke Astma Jongeren Werkgroep

Krijn van Lienden

Rijksstraatweg 103

3921 AC Elst

tel. 031 84 71 315

krijn.van.lienden@astmafonds.nl

Afasie Vereniging Nederland Contactpersoon Jongeren

Postbus 221

6930 AE Westervoort

tel. 026 35 12 512

fax 026 35 13 613

avn@afasi.nl

Nederlandse Vereniging van Hemofilie Patiënten (NVHP)

t.a.v. jongerenwerkgroep

Jan van Gentstraat 130

1171 GN Badhoevedorp

tel. 020 65 99 021

fax 020 65 96 030

nvhp@nvhp.nl

Stichting Voedselallergie Jongerenwerkgroep Luilekkerland

t.a.v. Sabine Groenenboom

Postbus 207

3860 ZE Nijkerk

tel. 0180 61 87 27

m.groenenboom@zonnet.nl

Harten Twee

t.a.v. Werkgroep Jongeren Harten Twee

Postbus 123

3980 CC Bunnik

tel. 030 65 96 401

fax 030 65 96 404

hartentweevoorjongeren@hotmail.com

Vereniging Osteogenesis Imperfecta (VOI)
Postadres:

Van Loghemstraat 2a
2033 XP Haarlem

http://www.oivereniging.nl
ME Stichting Contactgroep Ouders/Jongeren met ME/CVS

Weerdslag 98

7206 BV Zutphen

tel. 057 55 23 005

http://net.clubs.nl/mecontact

Nederlandse Vereniging van Blinden en Slechtzienden (NVBS)

t.a.v. de Jongerencommissie

Schoolstraat 109

6041 GT Roermond

tel. 047 53 16 635

jverleg@wxs.nl

Nationale Vereniging LE Patiënten

t.a.v. de jongerencommissie

Bisonspoor 3004

3605 LV Maarssen

tel. 034 65 52 401

nvle@multiweb.nl

Besnier Boeck Sarcoïdose Belangenver. Nederland

t.a.v. contactpersoon jongeren

Esther Molendijk

P/a VU Ziekenhuis

Postbus 7057

1007 MB Amsterdam

tel. 011 85 92 591

Vereniging van Huntington

t.a.v. de jongerencommissie

Postbus 30470

2500 GL Den Haag

tel. 070 31 48 888

info@huntington.nl 
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Onderzoek onder jongeren met een handicap of chronische ziekte naar hun ervaringen op het gebied van vriendschap, relaties en seksualiteit.

Jopla, platform van jongeren met een handicap of chronische ziekte

Visscherplein 160-22
3511 LX Utrecht

telefoon: 06 - 122 93 943

e-mail: info@jopla.nl

Petra Kilwinger en Yvette den Brok

december 2001

Inleiding.

In het kader van het project ‘Relaties, vriendschap en seksualiteit’ heeft Jopla een onderzoek verricht onder jongeren met een handicap of chronische ziekte. Het was slechts een beperkt onderzoek dat was bedoeld om de resultaten van het literatuuronderzoek te toetsen aan de meningen en ervaringen van jongeren zelf. Voor het onderzoek werd een vragenformulier opgesteld, dat uit 4 onderdelen bestond: In deel A werd naar de persoonlijke situatie van de  respondenten gevraagd, in deel B werden  een aantal algemene stellingen over het thema aan de respondenten voorgelegd, in deel C werd ingegaan op de persoonlijke ervaringen en in deel D werden de respondenten om tips gevraagd die het aangaan van vriendschappen en relaties voor jongeren met een handicap of chronische ziekte makkelijker zouden kunnen maken. Een deel van de respondenten werd telefonisch geïnterviewd, de overigen beantwoordden de vragen per e-mail.

In deze rapportage worden de resultaten van het onderzoek op een rijtje gezet. 

Waar ‘handicap’ staat kan soms ook ‘chronische ziekte’ bedoeld worden.

A.  De  persoonlijke situatie van de respondenten.

Er zijn 16 respondenten: 6 jongens en 10 meisjes. De jongste is 16 jaar, de oudste 30. De meeste respondenten zijn ouder dan 22 jaar: 4 jongens en 7 meisjes. 

Aard van de aandoening.

3 respondenten hebben een spierziekte. 3 respondenten zijn slechthorend, 1 vanaf zijn 23e  jaar en de andere 2 sinds de geboorte. 1 van hen is daarbij nog blind en loopt slecht. 1 respondent heeft  vanaf de geboorte een niet nader omschreven auditieve handicap. 1 respondent is sinds haar 20e slechtziend en mist het reukvermogen. 1 respondent heeft een onzichtbare handicap (hemiplegie). 3 hebben een motorische handicap vanaf de geboorte,  waarvan er een ook gebrek heeft aan energie. 3 respondenten hebben een chronische ziekte (ME en Posttraumatische Dystrofie en GBS). 

6 van de respondenten hebben ADL nodig, waarvan 1 alleen bij de toiletgang.

Het opleidingsniveau.

De respondenten hebben een redelijk hoog opleidingsniveau: 2 respondenten hebben een universitaire opleiding gevolgd, 5 hebben op een Hbo-opleiding gezeten of volgen die nog; 3 doen of deden een Mbo-opleiding; 1 respondent zit momenteel in de laatste klas van de HAVO; 1 respondent kon de HAVO niet afmaken omdat hij te weinig energie had, maar heeft wel een MAVO-diploma;1 zit er momenteel op de  MAVO, 1 heeft er de MAVO afgerond en1 heeft een VSO-diploma. 1 respondent heeft nog geen diploma. 

7 respondenten volgden nooit speciaal onderwijs:  4 van hen kregen pas na hun 15e een handicap of chronische ziekte.  Betrekkelijk veel van de respondenten die  speciaal onderwijs hebben gevolgd, volgden óók regulier onderwijs. Er geven maar 3 respondenten aan dat ze tot nu toe alleen speciaal onderwijs volgden. Zij zijn alle drie betrekkelijk jong (16, 18 en 19 jaar) en kunnen dus nog best in het regulier onderwijs terecht komen. Allen gaven aan dat het speciaal onderwijs ver van huis lag: 1 respondent geeft zelfs aan dat ze pas tijd had voor clubs e.d. toen ze intern ging en dus niet meer zo veel tijd kwijt was om naar school en weer naar huis te reizen. 

Gezinssituatie

Alle respondenten geven aan dat ze thuis zijn opgegroeid. De meeste groeiden op in een volledig gezin, 1 alleen met een vader, 1 met een moeder en een zus en 1 met een moeder en een stiefvader. 1 respondent groeide op in een pleeggezin. Haast alle ouders werkten. 6 respondenten wonen nu nog thuis en 1 respondent is  vanwege de ziekte weer thuis komen wonen.  De meeste respondenten hebben of hadden ‘t thuis naar hun zin: 3 zelfs heel erg. 2 hadden het niet zo naar de zin en 1 niet. Dat laatste kwam niet door de handicap of chronische ziekte,  want die kreeg ze later  pas. 

Bezorgdheid

4 respondenten geven aan dat hun ouders - of 1 van de ouders - meer bezorgd om hen  waren dan om hun broers en zussen. 1 was zelfs een ‘’medisch zorgenkind’’. 1 respondent wijdt de bezorgdheid aan het feit dat ze enig meisje was. 

Contact met leeftijdgenoten toen ze thuis woonden..

Praktisch alle respondenten waren toen ze thuis woonden lid van een of meer clubs of verenigingen. Maar 4 respondenten gingen vaak uit, 3 geven aan dat ze ‘gewoon’ uitgingen. Van de 4 respondenten die vaak uitgingen, hebben er 3 een handicap sinds de geboorte. De 7 andere respondenten gingen weinig of niet uit . Van 2 respondenten is niet bekend hoe vaak ze uitgingen. 9 respondenten hadden veel contact met leeftijdgenoten. 3 hadden weinig contact met leeftijdgenoten, 1 respondent had thuis geen contact met leeftijdgenoten en van 3 weten we het niet.

Twee respondenten hebben in een internaat gezeten, vanaf hun 13e en 14e jaar: De ene had het er naar de zin, had er veel contact met leeftijdgenoten, zowel in als buiten het internaat. De andere respondent had het niet naar de zin, omdat de mensen met wie hij in de eerste twee jaar contact had gelegd, weg gingen. Beide respondenten hadden geen of weinig contact met leeftijdgenoten toen ze thuis woonden. 

Vaste relaties.

Van de respondenten die niet thuis wonen, wonen er op dit moment  4 samen met een partner. Alle 4 werken betaald en ze  hebben alle 4 een handicap sinds de geboorte: 1 van hen heeft een spierziekte, de andere is blind en slechthorend en loopt slecht, de derde is slechthorend en de vierde heeft een niet nader omschreven auditieve handicap. 

B. Reacties van de respondenten op de stellingen:

Stelling 1 is: ‘’Mensen met een handicap kunnen net zo goed of net zo slecht vriendschappen aangaan als mensen zonder handicap. Een handicap maakt wat dat betreft niets uit.’’

5 respondenten zijn het niet eens met deze stelling: Als  toelichting wordt gezegd dat je minder uitgaat als je een  handicap hebt en dus minder mensen ontmoet; Dat de handicap mensen afstoot en dat je met een handicap niet  aantrekkelijk wordt gevonden; Dat je minder mogelijkheden/energie hebt om iets te ondernemen en dat  je daarom meer moeite moet doen om vriendschap te sluiten;  Ook wordt opgemerkt dat iemand met een handicap een andere belevingswereld heeft dan iemand zonder handicap.

10 respondenten zijn het wel eens met de stelling: Zij  vinden dat  een handicap niets uitmaakt in een vriendschap, maar dat het om je karakter gaat, al kan het wel eens moeilijk zijn: Soms moet je even een drempel over bij de ander. Het is volgens de respondenten misschien ook afhankelijk van de zwaarte van de handicap. 

1 respondent weet het niet: Een handicap zou in een vriendschap niets moeten uitmaken, maar  in de praktijk moet je wel meer energie erin steken, als je een handicap hebt. Het is moeilijker om jongeren te ontmoeten en je  loopt tegen vooroordelen aan.

Stelling 2 is: ‘’Jongeren met een handicap vinden het prettiger om vriendschap te sluiten met jongeren die ook een handicap hebben.’’

11 respondenten zijn het niet eens met de stelling: Ze vinden dat je als jongere met een handicap niet altijd in het gehandicaptenwereldje moet blijven zitten. Bovendien heb je met vriend(inn)en zonder handicap meer mogelijkheden om iets te ondernemen. Soms kan het wel prettig zijn om vriend(inn)en met een handicap te hebben. Voor sommigen maakt een handicap niets uit.

5 respondenten zijn het wel eens met de stelling: Het gaat om een gevoel van acceptatie, herkenning. 1 van hen  merkt op dat zij vanaf haar 15e  ongeveer ook behoefte  kreeg aan vriend(inn)en die - net als zij zelf - ook slechthorend zijn.

Stelling 3 is: ‘’Het wordt jongeren met een handicap soms moeilijk gemaakt om vriendschappen aan te gaan’’

6 respondenten zijn het niet eens met de stelling: Zij hebben dat nooit zo gemerkt. Je bepaalt zelf met  wie je omgaat.

10 respondenten zijn het wel eens met de stelling: Zij vinden dat de ontoegankelijkheid van gebouwen en uitgaansplekken plus de vooroordelen over mensen met een handicap het hen moeilijker maken om vriendschappen aan te gaan. 1 respondent noemt hier ook pesterijen.

Stelling 4 is: ‘’Als je een handicap hebt kun je net zo goed verkering krijgen als iemand zonder handicap.’’

9 respondenten zijn het niet eens met de stelling: Zij vinden dat  anderen je minder aantrekkelijk vinden als je een handicap hebt, en dat niet iedereen een relatie met iemand met een handicap wil en/of aankan: Ze zien eerst de buitenkant, willen de beperkingen die de handicap met zich meebrengt niet of voelen zich machteloos. Sommige respondenten stellen dat iedereen een gezonde vriend(in) wil. 

7 respondenten zijn het wel eens met de stelling: Het ligt er gewoon aan welk persoon je tegenkomt en of het klikt.. 

Er wordt wel opgemerkt dat het ook aan de zwaarte van de handicap ligt. Als je een korte levensverwachting hebt, en dus niet samen met je partner oud kunt worden, kun je moeilijker verkering krijgen. Een zwaardere en een zichtbare handicap maken het ook moeilijker, volgens de respondenten.

Stelling 5 is: ‘’Jongeren met een handicap zijn over het algemeen beter seksueel voorgelicht dan anderen.’’

13 respondenten zijn het niet eens met deze stelling: 1 respondent zegt dat haar horende zus meer informatie oppikt over seksualiteit , 1 respondent denkt dat jongeren met een handicap wel goed worden voorgelicht, maar dat ze te weinig handicapspecifieke informatie krijgen. 1 respondent zegt dat jongeren met een handicap juist slechter worden voorgelicht, omdat ouders in gebreke blijven (hij zelf is wel goed voorgelicht). De rest van de respondenten die het niet eens zijn met de stelling, vinden dat jongeren met een handicap even goed voorgelicht zijn als anderen. 

1 respondent is het eens met deze stelling: Zij vindt dat jongeren met een handicap heel goed moeten weten wat op seksueel gebied wel en niet kan, zodat ze het aan hun partner kunnen uitleggen.

2 respondenten weten niet of deze stelling klopt.

Stelling 6 is: ‘’Verkeringen van iemand met een handicap gaan over het algemeen minder snel uit dan verkeringen van mensen zonder handicap’’.

12 respondenten zijn het niet eens met deze stelling: 1 respondent stelt dat het dan uit medelijden zou zijn en zoiets voel je, dus dan maak je het zelf uit. 1 respondent zegt dat het juist niet zo is, omdat de partner zonder handicap alle beperkingen pas goed gaat zien als ze verkering hebben. De kans is groot dat hij/zij dan afhaakt. 1 respondent zegt dat relaties sowieso complexer zijn met een handicap. 

4 respondenten zijn het wel eens met de stelling: Over een relatie met iemand met een handicap is langer nagedacht, dus zo’n relatie is serieuzer en blijft langer aan.

Stelling  7 is: ‘’Als je thuis of zelfstandig woont kun je makkelijker verkering krijgen dan wanneer je in een internaat, tehuis of woonvorm woont.’’

4 respondenten zijn het niet eens met deze stelling: 3 van hen zeggen dat je in een internaat juist meer contacten met leeftijdgenoten hebt  dan thuis(1 van hen spreekt uit ervaring).

4 respondenten zijn het wel eens met de stelling: 1 van hen spreekt uit ervaring en zegt dat er in internaten niet over relaties en seksualiteit  wordt gesproken. De andere 3 respondenten vermoeden dat je thuis vrijer bent in je doen en laten dan in een internaat.

De overige respondenten hebben geen idee.

Stelling 8 is ‘’Als je geen ADL nodig hebt kun je makkelijker verkering krijgen  dan als je wel ADL nodig hebt.’’

4 respondenten zijn het niet eens met de stelling: (2 van hen hebben zelf ADL nodig): Het gaat om  de persoon, niet  om wat hij of zij kan. ADL staat los van de relatie.  Voor de partner staan er geen praktische belemmeringen in de weg als er geen ADL nodig is, maar voor de verkering op zich maakt het niet uit.

6 respondenten zijn het wel eens met de stelling: (5 van hen hebben zelf ADL nodig): Als je ADL nodig hebt, heb je een zwaardere handicap en daardoor wordt de kans op een relatie kleiner;  Met een derde persoon (ADL-er) erbij, kun je moeilijker contact leggen; Hoe zelfstandiger hoe makkelijker het is om een relatie te krijgen; 1 respondent merkt op dat het geen probleem hoeft te zijn als de partner ADL kan geven.

De overige 6 respondenten hebben geen idee en/of weten niet wat ADL is.

Stelling 9: ‘’Mensen met een handicap kunnen beter geen kinderen krijgen’’

Geen respondent is het met de stelling eens. Het wordt gezien als ieders eigen verantwoordelijkheid. 1 respondent merkt op dat zelf een kind krijgen de enig manier is, omdat mensen met een handicap niet snel voor adoptie in aanmerking worden gebracht. 8 respondenten vinden wel dat de mate van de handicap een rol speelt: Als de handicap niet erfelijk is en/of als de ouder technisch gezien niet in staat is om het kind te verzorgen, lijkt het hen niet raadzaam om een kind te nemen.

C. Eigen ervaringen van de respondenten:

Vriendschappen:

9 respondenten vinden dat zij genoeg vrienden hebben. 1 van hen geeft aan dat ze wel meer vriend(inn)en wil maar de vriend(inn)en die ze heeft zijn goed.  6 respondenten zeggen dat ze niet genoeg vriend(inn)en hebben. 1 van hen geeft aan dat ze vriend(inn)en kwijtgeraakt is in haar revalidatieperiode en dat ze nu haar vriendenkring weer kan gaan opbouwen.1 respondent weet het niet: vrienden kunnen er altijd nog wel bij.

Met een handicap of niet?

Voor 8 respondenten - waarvan 5 jongens - maakt het niet uit of een vriend(in) een handicap heeft. De 6e mannelijke respondent sluit makkelijk vriendschap met mensen zonder handicap.  5 (vrouwelijke) respondenten sluiten makkelijker vriendschap met mensen met een handicap: Je hebt meer dingen gemeen, dezelfde belevingswereld. 1 respondent geeft aan dat ze met vriend(inn)en zonder handicap niet overal aan mee kan doen. 1 respondent is vanwege haar ziekte (ME) erg geïsoleerd en heeft via internet veel contact met lotgenoten. 1 respondent wil graag gewoon meedraaien in de reguliere samenleving.

Ontmoetingen.

De respondenten ontmoeten hun vriend(inn)en: op school (4x), thuis (6x), bij club/vereniging (6x), via internet (1x), op ‘t werk (5x), bij het uitgaan(5x), bij vriend(inn)en thuis (2x), op vakantie (1x) in het activiteitencentrum (1x).


Opvallend is dat 1 respondent alleen ‘’via internet’’ noemt, 1  alleen ‘’thuis’’ aankruist en 1 respondent alleen het AC noemt als plek waar ze vriend(inn)en ontmoet. De respondent die alleen ‘’thuis’’ aangeeft heeft ME en heeft daardoor geen activiteiten. Op andere momenten in het interview geeft zij aan dat ze veel contacten heeft via internet. Van de laatste is bekend dat zij alleen thuis en in het activiteitencentrum vertoeft en verder nergens komt. De overige respondenten geven minimaal 2 plekken aan waar ze hun vrienden ontmoeten.

Vriendschap sluiten en onderhouden.

12 respondenten vinden dat ze goed vriendschappen kunnen sluiten. Op 1 respondent na vinden ze dat ze hun vriendschappen ook goed kunnen onderhouden. De respondent die wel vriendschap kan sluiten maar moeite heeft met het onderhouden ervan, heeft een auditieve handicap en mist telefonisch contact. 

2 respondenten geven aan dat ze niet goed vriendschappen kunnen sluiten. De ene zegt daarbij dat dat niets met de handicap te maken heeft. Hij is ook niet goed in het  onderhouden van vriendschappen. De andere respondent kan op zich eigenlijk best goed vriendschappen sluiten, maar ze ligt veel op bed. Dat schrikt mensen af en beperkt haar in haar mogelijkheden om mensen te ontmoeten.

1 respondent weet niet of ze goed vriendschappen kan sluiten. Na haar ongeluk is haar persoonlijkheid verandert. Het moet meteen klikken in een contact, anders lukt het niet. Ze kan wel vriendschappen onderhouden.

De invloed van de handicap op vriendschappen.

10 respondenten vinden dat hun handicap invloed heeft op het aangaan en onderhouden van vriendschappen. Als oorzaak noemen zij: ADL-afhankelijkheid (3x),  ontoegankelijkheid van uitgaansplekken en openbare gebouwen (3x), gebrek aan energie (1x), lichamelijke beperkingen/ minder mogelijkheden om iets te doen (5x). een andere belevingswereld (1x), anderen weten niet hoe ze met me om moeten gaan. 1 respondent ziet het positiever: mensen met een handicap hebben een andere kijk op ‘t leven met meer waardering voor anderen (1x).

2 respondenten vinden dat de handicap geen invloed heeft op vriendschappen. De ene is motorisch gehandicapt sinds de geboorte, de ander  is slechthorend sinds z’n 23e.  De overige 4 respondenten weten het niet of hebben de vraag niet beantwoord.

Uiterlijk.

Lichaamsdelen die er erg gehandicapt uitzien of onder de handicap geleden hebben worden soms lelijk gevonden, maar niet altijd. 

Verkering.

Op 2 na hebben alle respondenten al 1 of meerdere verkeringen gehad. 1 respondent geeft aan dat dat was vóórdat ze ziek werd. Ze weet niet waarom ze geen verkering meer heeft gehad sinds haar ziekte. De 2 respondenten die nog geen verkering gehad hebben zijn vrij jong en zijn nog niemand tegengekomen. 1 van de 2 geeft aan dat hij weinig jongeren ontmoet.

1 respondent wijdt het uitgaan van de verkering aan de handicap: De partner voelde  zich machteloos. De anderen geven aan dat het feit dat de verkering uit ging niets met de handicap te maken heeft.

Verkering kunnen krijgen.

4 respondenten vinden dat ze goed verkering kunnen krijgen. 3 vinden dat ze ‘’gewoon verkering kunnen krijgen: Ze proberen het gewoon; communiceren gewoon met anderen; proberen er voor anderen te zijn; kunnen goed luisteren; 1 respondent zegt dat het beter gaat nu ze een beetje ouder is: Ze kijkt meer naar het innerlijk dan vroeger.

8 vinden dat ze niet makkelijk verkering kunnen krijgen: 2 zijn te onzeker, 1 zegt dat niet iedereen verkering met iemand met een handicap wil/aankan en dat ze dus minder keus heeft, 3 respondenten vinden dat mensen met een handicap niet snel verkering krijgen dus zij ook niet. 

Invloed van de handicap  op de verkering:

10 respondenten  vinden dat de handicap invloed heeft op de verkering: 1 respondent bedoelt dat positief: We praten meer en dieper. De anderen bedoelen dat negatiever: Door lichamelijke beperkingen ben je afhankelijk van je partner zodat bepaalde taken automatisch op zijn/haar schouders terecht komen; Door de ontoegankelijkheid van uitgaansplekken en openbare gebouwen en/of de ADL is het moeilijker om samen iets te ondernemen. 1 respondent geeft aan dat aanraking soms pijnlijk is.

4 vinden dat de handicap invloed heeft op de verkering. 1 van hen heeft een spierziekte. Hij verklaart zijn ervaring met:: Als ik eenmaal verkering heb niet meer, dan zit de handicap in het ‘’basispakket’’. De andere 3 hebben een auditieve handicap.

De toekomst.

Op de vraag hoe de respondenten hun toekomst zien antwoordden er 13 dat ze een vaste relatie willen. Van de overige 3 respondenten die geen vaste relatie willen, wil er 1 veel vrienden en de andere 2 willen een paar vrienden. Van de 13 die een vaste relatie willen geeft er 1 aan dat hij niet weet of dat lukt. 6 respondenten willen een vaste relatie zonder kinderen, de overige 7 willen kinderen. 1 van hen twijfelt omdat ze niet weet  hoe de ziekte verloopt. Het is  niet duidelijk of bij de respondenten die geen kinderen willen, de handicap een rol speelt.

D. Tips

Op de vraag ‘’ Wat zou je jongeren met een handicap aanraden zodat ze beter vriendschap kunnen sluiten en onderhouden?’’ gaven de respondenten de volgende antwoorden:

Vaker uitgaan

Kom uit je schulp.

Probeer er minder bovenop te leggen dat je met je handicap bezig bent.

Kies een paar mensen uit met wie je over je handicap kunt praten.

Omgaan met mensen om je heen.

Gewoon allerlei dingen bezoeken.

Met iedereen gewoon praten.

Probeer je aan te passen aan niet-gehandicapten.

Zorg dat je je kwaliteiten niet uit het oog verliest.

Je hebt vaak meer levenservaring, gebruik die ook. 

Niet proberen om aardig gevonden te worden. Dat wekt valse verwachtingen.

Treedt  iedereen open tegemoet.

Ga eerlijk met je handicap om.

Wees jezelf.

Ben niet bang om afgewezen te worden.

Praat over je problemen, als je die hebt.

Blijf jezelf.

Laat je niet leiden door je handicap.

Blijf niet thuis zitten.

Ga op vakantie/ naar plekken waar anderen zijn.

Aanvaardt je handicap en probeer er het beste van te maken.

Toon interesse in anderen.

Blijf proberen contact te leggen en raak niet gefrustreerd als het niet lukt.

Probeer zelf contacten te leggen,  óók via de computer. 

Ga bij club in de buurt of (gehandicapten)organisatie.

Vraag hulp als het nodig is.

Wees een vriend.

Sta volledig in het leven.

Doe wat anderen (zonder handicap) ook doen.

Zo gebekt mogelijk zijn (ga eventueel een assertiviteitstraining volgen).

Laat zien dat je vriendschap waardeert.

Als je je vrienden niet kunt zien omdat ze te ver weg wonen, hou dan contact door

te bellen, te schrijven, via internet, enzovoort.

Op de vraag ‘’Wat zou je jongeren met een handicap aanraden zodat ze makkelijker verkering krijgen en een fijne relatie kunnen opbouwen en onderhouden?’’ antwoordden sommige respondenten dat voor relaties vaak hetzelfde geldt als voor vriendschappen. Daarnaast werden voor het aangaan en onderhouden van relaties de volgende extra tips gegeven:

Jezelf blijven en durven.

Je handicap niet  de boventoon laten voeren.

Doe meer water bij de wijn.

Leuk zijn en altijd eerlijk.

Stap op iemand die je leuk vindt af; Lukt het niet, dan is het niet de ware.

Positief denken.

Laat je handicap geen belemmering vormen om een relatie op te bouwen.

Vertrouw een ander.

Offer je niet op, maar pas je wel aan.

Je moet niets verwachten.

Je goed voelen over jezelf.

Humor en zelfspot zijn goed om de spanning te breken.

Ga chatten.

Goed met elkaar praten.

Kijk hoe je het voor elkaar makkelijker kunt maken.

Laat de handicap of chronische ziekte zoveel mogelijk buiten de relatie.

Zoek dingen die je samen kunt doen en bedenk hoe je obstakels uit de weg kunt 

ruimen.

De vraag ‘’Wat zou je ouders van kinderen of jongeren met een handicap aanraden zodat jongeren met een handicap makkelijker vriendschap kunnen sluiten en onderhouden en makkelijker verkering kunnen krijgen?’’ leverde deze tips op:

Voedt kinderen met een handicap niet te beschermd op.

Stuur kinderen met een handicap zo mogelijk  naar een reguliere school.

Geef kinderen met een handicap een betere seksuele opvoeding dan tot nu toe 

vaak gebeurt.

Zorg dat kinderen met een handicap bij een vereniging aangesloten zijn.

Probeer met kinderen met een handicap op stap te gaan, bijv. naar bioscoop of

musea.

Leer kinderen met een handicap mensen open tegemoet te treden en eerlijk met

de handicap om te gaan.

Ga met kinderen met een handicap naar buiten.

Leer kinderen met een handicap zelfstandig te worden.

Zorg dat kinderen met een handicap sociale contacten opbouwen.

Geef kinderen met een handicap vrijheid om zelfstandig te worden

Wees niet te bezorgd.

Zorg dat kinderen met een handicap zelfvertrouwen krijgen.

Laat kinderen met een handicap los.

Laat kinderen met een handicap dingen zelf uitzoeken/ondervinden.

Zie de handicap niet als een belemmering.

Voedt kinderen met een handicap gewoon op, behandel ze  niet anders dan 

leeftijdgenoten.

Vertroetel kinderen met een handicap niet te veel.

Geef kinderen met een handicap zekerheid.

Help kinderen met een handicap een goed zelfbeeld op te bouwen.

Laat kinderen met een handicap meedraaien in de reguliere maatschappij.

Laat kinderen met een handicap doen wat ze willen.

Geef kinderen met een handicap geen onnodige hulp.

Laat jongeren met een handicap hun eigen gang gaan.

Ben flexibel met vervoer.

Schaf internet aan.

Zet je huis open voor bezoek.

Zorg voor privacy van kinderen met een handicap.

Voor ADL-assistenten en hulpverleners die het voor jongeren met een handicap makkelijker willen maken om vriendschappen en relaties aan te gaan, hadden de respondenten de volgende tips:


Gezellig zijn, behulpzaam blijven en normaal doen

In de opleidingen moet meer aandacht voor handicap relaties en seksualiteit 

komen.

Probeer mensen met een handicap te zien als volwaardige burgers.

Stimuleer mensen met een handicap tot leven.

Laat mensen met een handicap geen kasplantjes worden.

Praat open over vriendschap, relaties en seksualiteit.

Push kinderen met een handicap om te gaan sporten of andere leuke dingen 

zodat ze sociale contacten opdoen.

Ga met kinderen met een handicap naar buiten.

Laat jongeren met een handicap hun eigen leven leiden, sta ze niet in de weg.

Geef jongeren een voorbeeld.

Ga op niveau met jongeren met een handicap om.

Bespreek dingen open en eerlijk.

Laat mensen met een handicap dingen zelf doen die ze zelf kunnen.

Ben flexibel

Kijk wat je kunt doen om mensen met een handicap makkelijker contacten te laten

leggen.

Wie zouden er nog meer hun steentje aan kunnen bijdragen en hoe? De respondenten opperden de volgende ideeën:

De overheid; Door uitgaansplekken aan te passen voor iedereen toegankelijk te 

maken.

De Chronisch zieken en Gehandicaptenraad:; Door meer te doen dan alleen

folders uitgeven. Ga constructief met organisaties rond de tafel zitten.

Vrienden; Door hun vriend(inn)en te stimuleren om mee te doen.

Familie; Door gewoon tegen een familielid met een handicap te doen.

Onderwijs/verenigingen; Door er op toe te zien dat niemand alleen is in de groep 

en dat er niemand buitengesloten of gepest wordt.

De media; Door informatie over handicap en over omgaan met mensen met een 

handicap te verspreiden.

Reguliere scholen; Door leerlingen voorlichting over handicaps te geven.

Onderwijzers; Door met jongeren met een handicap in gesprek te gaan en ze te

helpen om te integreren in de maatschappij.

De maatschappij; Door acceptatie van mensen met een handicap 

Medische wereld; Door goede voorlichting over handicap, relaties en seksualiteit,

hulp, enzovoort. 

Een respondent merkte op: Jammer dat je er niet tussenkomt in de maatschappij. Bij relatiebureaus word je vaak niet ingeschreven  en als je wel wordt ingeschreven, krijg je geen reacties.

Conclusies.

Het lijkt er niet op dat de bezorgdheid van ouders invloed heeft gehad op de mate waarin de respondenten contact met leeftijdgenoten hadden of uitgingen, toen zij thuis woonden. Behalve dat 1 respondent  - die aangaf dat haar ouder (vader) niet bezorgd was - het meest van allemaal uitging. Dat had niets met de handicap te maken, want deze respondent kreeg later pas een handicap.

Het lijkt er evenmin op dat het feit dat iemand speciaal onderwijs volgt invloed heeft op het contact met leeftijdgenoten, wat uit de literatuurstudie wel blijkt. Voor 1 van de respondenten geldt dat zeker wel. Voor de overigen geldt het niet, of het is niet duidelijk. Het lijkt er wel op dat relatief veel jongeren met een handicap weinig contact met leeftijdgenoten hebben. Dit blijkt ook uit de literatuurstudie.

De houding die iemand tegenover zijn of haar  handicap aanneemt blijkt van meer invloed te zijn op het kunnen aangaan en onderhouden van vriendschappen en relaties, dan de zwaarte van de handicap. Respondenten die gewoon meedoen, gewoon proberen, vinden dat ze goed zijn in het  aangaan  en onderhouden van vriendschappen en relaties, terwijl respondenten die zich door (beelden over) de handicap laten leiden er meer moeite mee hebben. Dit geldt voor zowel respondenten met een zware als met een lichte handicap. Toch gaat men er vanuit dat een zwaardere handicap vriendschap en relaties moeilijker maakt. Dit komt ook uit de literatuurstudie naar voren.

Het geïsoleerd leven als gevolg van bedlegerigheid, revalidatie en/of weinig energie, heeft een negatieve invloed op vriendschappen en relaties. In de literatuurstudie komt dit niet aan de orde. 

Opvallend is dat geen van de respondenten hun  uiterlijk noemen als reden waarom de handicap invloed heeft op vriendschappen en/of relaties. Wel wordt in de interviews een paar keer opgemerkt dat mensen met een handicap niet aantrekkelijk worden gevonden. Een duidelijk verband met een afwijkend uiterlijk is echter niet gelegd.

�	 Sekse-specifiek werken betekent dat er aandacht is voor verschillen tussen jongens en meisjes ofwel mannen en vrouwen. In het verslag van Heleen van Tilburg wordt gesteld dat sekse-specifiek werken met jongeren met een handicap of chronische ziekte – vooral voor meisjes - zijn vruchten af kan werpen. Belangrijk is dat daarbij aandacht  wordt besteed aan weerbaarheid, de mogelijkheden die je met een handicap hebt, het uitbreiden van die mogelijkheden en bewustwording van de eigen positie.





