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

“YNoed is als een Hler-
Hoe meer je het gebruikt,
hoe j/¢)ke) het wordt.”

-Ruth Gordon- (Actrice)
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Voorwoord Goedele Liekens

‘Zo'n y icg boek als dit ken ik niet.
Y

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 televisiepro-
gramma’s in Belgié gedaan met ervaringsdes-
kundigen over ‘seks met een handicap’ en ik
kan je vertellen dat daarop uitzonderlijk veel
positieve reacties kwamen.

Een boek waar veel mensen vanuit verschil-
lende invalshoeken over ‘intimiteit en seksua-
liteit met een lichamelijke handicap’ vertellen,
is uniek. Er staat een verscheidenheid aan verha-
len in van mensen die hier privé of vanuit hun werk
mee te maken hebben. Van seksuologen, de doelgroep
zelf, partners, zorgprofessionals tot sekszorgbureaus en sek-

suele 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 zorgprofessi-
onals 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 verschillen-
de verhalen in dit bijzondere boek.

Het is triest dat een deel van de mensen met een handicap met onbeantwoorde in-
tieme 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 seksu-
aliteit horen immers bij de primaire levensbehoeften van ieder mens. Veel personen
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met een handicap zitten in een afhankelijkheidspositie en dan kan de seksualiteits-
beleving 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 be-
hoeften. 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 ta-
boe 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 Belgié staan, naast twee seksuologen, en dat de organi-
satie Aditi bijdraagt. Zo hebben ook mensen in Belgié 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, fami-
lie, zorgprofessionals, seksuologen en sekszorgers hun verhaal doen over intimiteit
en seksualiteit met een handicap. Het doel van dit boek is dat intimiteit en seksuali-
teit met een handicap vanzelfsprekender worden en dat de bespreekbaarheid ver-
hoogt, nu en in de toekomst.

Mijn bewondering gaat uit naar de initiatiefnemers, Veroni en Emile. Ze hebben ja-
renlang 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. lk heb weinig
tot geen arm- en beenfunctie, en zenuw-
en aanraakpijn, wat mijn energie zwaar be-
perkt. Door de nodige medische missers heb
ik inmiddels een ligcarriere van ruim 30 jaar.
Ik pakte mijn leven met bed op om een zinvolle
dagbesteding te creéren. Dat mooi zijn met een han-
dicap 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.

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

15
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kennisplatform te maken op www.intermobiel.com. Door kennis en ervaring te de-
len, 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 er-
van ook invloed op veel essenti€le 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 /@M(f(}ﬂ[;’ég ervaringen,
ze famﬂ 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 geinterviewd. In 2008 is de website www.seksmeteenhan-
dicap.nl met veel media-aandacht live gegaan. In 2011 maakten we voor de Fiesta
Erotica-beurs in Belgié een boekje over seks met een handicap, dat verfraaid werd
met cartoons, omwille van de humor, luchtigheid en bespreekbaarheid. Door de ja-
ren 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. lemand 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 la-
ten 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 aan-
gaat, 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 Intermo-
biel 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 heb-
ben dat wij met hen samen op papier hebben gezet, omdat ze dat moeilijk vonden.
Verder hebben we zelf ook diverse deskundigen, zoals seksuologen, zorgprofessi-
onals en sekszorgers benaderd om zoveel mogelijk verschillende partijen aan het
woord te laten vanuit een andere invalshoek. En er wordt teruggeblikt op hoe hier-
mee 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 Neder-
land, maar er zijn ook enkele bijdragen uit Belgié en er is één korte Duitse bijdrage.
Door het boek heen komen van onze hand enkele kritische teksten die we ‘Naden-
kers' 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 ont-
staan 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 revalidatie-
centrum een seksuoloog in dienst had. Toch zijn we vooral positief verrast door het
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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 sek-
suoloog 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, heb-
ben 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 vin-
den. 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 ver-
trouwde 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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