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Inleiding

Als iemand ernstig ziek wordt, is er in eerste instantie natuurlijk veel aandacht voor de ziekte zelf: hoe ernstig of misschien zelfs hoe levensbedreigend is die ziekte? Wat zijn de symptomen? Wordt het pijnlijk? Wat staat je nog te wachten? Is het te genezen? De ziekte en de patiënt staan aanvankelijk in het middelpunt van de belangstelling en dat is ook logisch. Maar een ernstige ziekte heeft niet alleen gevolgen voor het functioneren van de patiënt, ook het leven van zijn of haar partner zal erdoor veranderen. Allerlei dingen die ze samen deden kunnen niet meer, en de toekomst gaat er anders uitzien dan ze aan het begin van de relatie hadden verwacht. De buitenwereld vergeet dat vaak; de patiënt is immers degene die het moeilijk heeft. Partners denken dan ook vaak dat ze niet moeten zeuren, en praten er niet over. Dat betekent dat de partner niet alleen de patiënt moet opvangen en de verantwoordelijkheden in huis moet dragen, maar ook angst, machteloosheid en zorgen alleen moet verwerken. Gelukkig komt er steeds meer aandacht voor deze problematiek. Patiëntenverenigingen zien in dat ook partners aan bod moeten komen, en er wordt de laatste jaren niet alleen wetenschappelijk onderzoek gedaan naar de medische aspecten van een ziekte, maar ook naar de kwaliteit van leven in het algemeen, de partnerrelatie en seksualiteit, en de ervaringen van partners van patiënten. 

Naar mijn idee is er nauwelijks een ziekte te bedenken die op psychosociaal gebied zoveel invloed heeft als de ziekte van Huntington. Tijdens een van de vele gesprekken die ik over de ziekte van Huntington heb gevoerd, had iemand het over een ‘middeleeuwse ziekte’. Die benaming is me bijgebleven omdat de ziekte daarmee treffend wordt getypeerd. Alle kennis die er momenteel is over chromosomen en hersencellen ten spijt, onttrekt de ziekte zich voorlopig nog volledig aan elke vorm van behandeling. Het is een ziekte die eeuwenlang geassocieerd is geweest met duivels en demonen, en eigenlijk is dat nog steeds zo, al is de duivel tegenwoordig een fout gen, die tussen het dertigste en veertigste jaar bezit neemt van lichaam, verstand en persoonlijkheid. Meer dan enige andere ziekte is Huntington een familieziekte; iedereen uit een gezin loopt risico, behalve de partner. Daarmee is de partner een buitenstaander, en is daarnaast belast met zorgen over zowel de patiënt, zijn of haar familie en de kinderen. De Vereniging van Huntington kreeg de laatste jaren steeds meer vragen op het gebied van de partnerrelatie en seksualiteit. Zij heeft daarom het Nederlands Instituut voor Sociaal Sexuologisch Onderzoek (NISSO) opdracht gegeven een verkennend onderzoek te doen op dit gebied. 

Voor u ligt een – ingekort – verslag van dit onderzoek. 

Negentien partners van patiënten (10 mannen en 9 vrouwen) en dertien partners van risicodragers (2 mannen en 11 vrouwen) zijn intensief geïnterviewd. Dit boekje is dan ook in de eerste plaats voor hen bestemd; zonder de moedige en openhartige gesprekken die wij met hen mochten voeren was het onderzoek niet mogelijk geweest. Daarnaast is het natuurlijk voor iedereen die inzicht wil krijgen in hoe het is om te leven met iemand die de ziekte heeft of mogelijk zal krijgen. In dit boekje komen vooral de verhalen van de mensen die zijn geïnterviewd aan bod; tabellen en statistiek zijn achterwege gelaten, in de veronderstelling dat die voor mensen die niet thuis zijn in de rapportage van wetenschappelijk onderzoek minder interessant zijn. Belangstellenden kunnen het volledige rapport bij het NISSO opvragen. 

Allereerst wordt een overzicht gegeven van wat de ziekte van Huntington inhoudt. Het volgende hoofdstuk gaat over de beleving van de ziekte en het risico. Hierin komt ook de predictieve test aan de orde en de invloed die de test heeft op de partnerrelatie. In de hoofdstukken 3 en 4 worden achtereenvolgens de invloed van het risicodragerschap en de invloed van de ziekte op de partnerrelatie en seksualiteit beschreven. Het laatste hoofdstuk gaat over steun, begeleiding en sociale contacten; de respondenten geven daarnaast tips voor lotgenoten en de hulpverlening. 

Behalve de respondenten wil ik op deze plaats een aantal mensen bedanken. Heleen Valewink en Olga Westerlaken hebben meegewerkt aan het ontwikkelen van de vragenlijst en het analyseren van de gegevens. Enthousiasme en belangstelling van beiden waren zeer aanstekelijk. De interviews werden behalve door Olga, Heleen en mijzelf afgenomen door Corlies Bosma-van het Kaar, Liesbeth Vlaswinkel en Cisca van Dijke. Zij hebben dat met grote betrokkenheid gedaan. Verder hebben de leden van de werkgroep ‘Relatie en seksualiteit’ van de Vereniging van Huntington, Lia den Dekker, Jo Uijen en Dirk van Nugteren een belangrijke bijdrage geleverd. Tenslotte wil ik Nel van Son-Schoones danken, de drijvende kracht achter het onderzoek. 

Willy van Berlo 






**********

Hoofdstuk 1 

Wat is de ziekte van Huntington?

Kenmerken van de ziekte 

De ziekte van Huntington is een erfelijke aandoening van het centrale zenuwstelsel, waarbij cellen in de hersenen afsterven. De ziekte werd vroeger ook wel chorea van Huntington genoemd, naar het Griekse woord ‘chorea’ voor dans. De ziekte wordt dan ook gekenmerkt door onwillekeurige en schokkerige bewegingen. Daarnaast gaan de verstandelijke vermogens achteruit, meestal in de vorm van concentratie- en geheugenstoornissen. Ten slotte komen emotionele stoornissen en persoonlijkheidsveranderingen voor: patiënten worden bijvoorbeeld depressief, snel geïrriteerd en agressief. De ziekte openbaart zich over het algemeen tussen het vijfendertigste en vijfenveertigste levensjaar en heeft een progressief verloop. Op dit moment is nog geen genezing mogelijk. Na ongeveer vijftien jaar overlijdt de patiënt aan de gevolgen van de ziekte. De ziekte van Huntington is een autosomaal dominant erfelijke aandoening. Dit wil zeggen dat de ziekte niet geslachtsgebonden is, en dat als het gen is geërfd de ziekte zich onherroepelijk openbaart. Mannen en vrouwen hebben dus evenveel kans om de ziekte te krijgen. Kinderen van een patiënt lopen een risico van 50% om drager van het gen te zijn en dus ook ziek te worden. De ziekte slaat geen generatie over. Naar schatting zijn er in Nederland 1000 patiënten, en 2000 tot 4000 risicodragers. De arts George Huntington (1850-1916) schreef in 1872 het artikel On chorea, waarin hij zowel de symptomen als de erfelijkheid van de ziekte beschreef. 

Na een uitgebreide beschrijving van choreatische bewegingen in het algemeen, geeft hij drie specifieke eigenschappen: 

1. het erfelijke karakter, 

2. de neiging tot krankzinnigheid en zelfdoding, en 

3. het feit dat de ziekte zich pas op volwassen leeftijd openbaart.

Huntington had inzicht in hoe een erfelijke ziekte op de volgende generatie kan worden overgedragen. Hij schreef namelijk dat als de kinderen van een patiënt de ziekte niet krijgen 

“de draad is gebroken en de kleinkinderen en achterkleinkinderen van de oorspronkelijke lijders aan de ziekte (‘shakers’) gerust kunnen zijn dat zij vrij zijn van de ziekte." 

Huntington gaf met zijn beschrijving zijn naam aan de ziekte. Lange tijd heeft men sindsdien van "chorea van Huntington" gesproken, vanwege de karakteristieke, schokkerige bewegingen. Omdat echter een deel van de patiënten juist apathische verschijnselen vertoont en op een rigide manier beweegt, is nu "de ziekte van Huntington" de officiele benaming. Sinds 1987 is het in Nederland mogelijk een test te laten doen, waarmee met 97% zekerheid kan worden vastgesteld of men gendrager is en dus de ziekte zal krijgen. Het abnormale Huntington-gen was tot voor enkele jaren echter nog niet gevonden. Het was alleen bekend dat het gen zich op het vierde chromosoom moest bevinden. Maar in maart 1993 is in het wetenschappelijke tijdschrift Cell bekend gemaakt dat het Huntington-gen is geisoleerd. Dit betekent dat het onderzoek een stap verder is gekomen. Artsen en wetenschappers waarschuwen echter voor al te optimistische verwachtingen. Behandeling en genezing van de ziekte zal waarschijnlijk nog enkele decennia op zich laten wachten. 

Problemen rond de ziekte 

Huntingtonpatiënten en hun families kennen een geheel eigen problematiek. In de eerste plaats krijgt de patiënt te maken met een ziekte die ernstige gevolgen heeft voor zowel lichaam als geest, met uiteindelijk de dood tot gevolg. De ziekte heeft niet alleen ingrijpende gevolgen voor de patiënt, maar ook voor de partner. Vooral de karakterveranderingen kunnen de relatie totaal veranderen. Op de tweede plaats is de erfelijkheid heel belastend. De ziekte treft niet alleen een individu, maar een hele familie: in elk geval een van de ouders, maar mogelijk ook broers en zusters, ooms en tantes, kinderen. Het risico dat de kinderen lopen zorgt vaak voor veel problemen, vooral ook omdat een patiënt of risicodrager zich schuldig voelt dat hij of zij het gen misschien op de kinderen heeft overgedragen. Risicodragers moeten leven met de kans dat de ziekte zich rond hun veertigste jaar manifesteert. Dit heeft niet alleen consequenties voor toekomstplannen wat studie en baan betreft, maar ook voor de partnerrelatie en de keuze voor wel of geen kinderen. De beslissing om de predictieve test te doen is moeilijk: de keuze voor zekerheid kan als consequentie hebben dat een risicodrager weet dat hij of zij de ziekte definitief zal krijgen. Voor veel risicodragers is onzekerheid – maar met de hoop tot die 50 % te horen die het gen niet heeft geërfd – te verkiezen. Het komt ook voor dat men niet van het risico op de hoogte was, en dus ineens met de ziekte wordt geconfronteerd. Dit kan gebeuren wanneer de ziekte bij de ouder niet goed is gediagnosticeerd, of wanneer de ouder met de ziekte is overleden voordat de ziekte zich openbaarde. Omdat de ziekte zich openbaart op een leeftijd waarop de keuze voor kinderen meestal is gemaakt, is het gen al op een volgende generatie overgedragen voordat men iets van de ziekte wist. Aan de andere kant komt het ook voor dat het risico voor de familie wordt verzwegen. Dit kan het gevolg zijn van een – onbewust – verdedigingsmechanisme als ontkenning, maar ook van angst om geen partner te kunnen krijgen, of van de behoefte om de kinderen tegen het slechte nieuws te beschermen. De ernst en de aard van de ziekte kunnen ingrijpende gevolgen hebben voor de partnerrelatie en seksualiteit. Toch is daar op wetenschappelijk gebied nog maar weinig over bekend. Dit onderzoek probeert daar meer inzicht in te geven.






**********

Hoofdstuk 2 

"Ik zal het nooit accepteren, maar ik heb er wel mee leren leven" 

Beleving en verwerking van de ziekte en het risico 

In dit hoofdstuk wordt de beleving in het algemeen van de geïnterviewden, dus van de partners van patiënten en van risicodragers geschetst. Aan de orde komen veranderingen als gevolg van de ziekte en het risico, gevoelens toen men met de ziekte en het risico te maken kreeg, in hoeverre de respondenten met het risico en de ziekte hebben leren leven, of men positieve aspecten aan de ziekte en het risico ervaart, zorgen over de toekomst, en of men denkt invloed op de ziekte te kunnen uitoefenen. Er is ook gevraagd naar gevoelens ten aanzien van de ziekte en het risico van patiënten en risicodragers. Verder wordt kort aandacht besteed aan de belasting die partners van patiënten ervaren. Tenslotte gaan we in dit hoofdstuk in op de predictieve test, en in hoeverre de beslissing om de test wel of niet te doen van invloed is op de partnerrelatie. 

Veranderingen als gevolg van de ziekte en het risico 

Bijna alle partners van patiënten vinden dat er op het gebied van de partnerrelatie, seksualiteit en vrijheid veranderingen zijn opgetreden. Bij de partners van risicodragers wordt het contact met de familie het meest genoemd. Vrijheid wordt voor veel partners van patiënten beperkt: men moet veel meer thuis zijn om voor de zieke partner en eventueel de kinderen te zorgen. Het komt bovendien voor dat de respondent de patiënt niet alleen thuis wil laten, of dat de patiënt niet wil dat de respondent bezigheden buitenshuis heeft. Beperking van vrijheid houdt voor een partner van een risicodrager bijvoorbeeld in beperkingen wat betreft mogelijkheden voor leningen en financieringen. Ook wat betreft de gezondheid van de respondent is de invloed negatief. Zo heeft iemand volgens eigen zeggen suikerziekte gekregen van de stress, anderen maagzweren, migraine en rugklachten. Een aantal partners van patiënten zowel  als risicodragers is overspannen geweest. Partners van patiënt lijden ook nogal eens aan uitputting. De zelfstandigheid van de partner wordt vaak vergroot. Mannen moeten in het huishouden meer doen dan ze gewend waren, vrouwen moeten meer regelen, zelf belastingformulieren invullen enzovoort. Twee vrouwen hebben hun rijbewijs gehaald. De vergrote zelfstandigheid op zich wordt meestal als positief ervaren. De keerzijde is dat men vaak dubbel belast is en dat alles alleen moeten doen niet prettig is. Op de vraag welk van deze gebieden als het grootste verlies ervaren werd, werd door bijna alle partners van patiënten het contact met de partner genoemd. 

Dit wordt op verschillende manieren geillustreerd: 

"Af en toe een arm om je heen. " 

".. een hand op mijn schouder." 

"Je vrouw, je gezin zoals het was. We hadden het heel fijn." 

"Dat je niet meer kunt genieten van buiten-zijn, van wandelen. Dingen waar je vroeger enorm veel plezier in had met z’n tweeen. Dat vind ik het ergste van de hele situatie." 

"Je vrouw kwijt zijn, haar af zien brokkelen. Je kunt geen hoop meer hebben. " 

"De liefde toch wel. Gisteren had ik heel veel in de tuin gedaan, allemaal bloemetjes neergezet. En dan niet zeggen: ‘Wat leuk", nee, commentaar geven, van: ‘Je hebt veel te veel plantjes gekocht.’ Dan zakt het." 

"Dat je relatie heel anders is geworden, de intense relatie die we hadden, interessante discussies, ontzaglijk veel praten. Geestelijk is ze een heel andere persoonlijkheid geworden." 

De partners van risicodragers geven niet zo eenduidig aan wat ze als het grootste verlies ervaren. Sommigen ervaren niet zozeer een verlies en benadrukken bepaalde angsten, bijvoorbeeld dat de kinderen risico lopen. Een respondent noemde het verlies van onbevangenheid ten aanzien van de kinderen, een ander het verloren vertrouwen in mensen. Aan de partners van patiënten was ook gevraagd of ze achteraf gezien dachten dat het risicodragerschap invloed had gehad op hun leven. Het antwoord op die vraag is vergeleken met wat partners van risicodragers nu ervaren. Het blijkt dat het idee over de invloed van het risicodragerschap verandert als de risicodrager ziek is geworden: wanneer de partner eenmaal ziek is geworden en er wordt achteraf over de periode van het risicodragerschap gerapporteerd, dan wordt de invloed van het risicodragerschap als minder groot ervaren. 

Gevoelens ten aanzien van de ziekte en het risico 

Gevoelens van patiënten en hun partners 

De meeste partners van patiënten ervoeren een scala aan emoties toen de ziekte zich aandiende: boosheid, depressiviteit, medelijden, angst, verdriet en eenzaamheid. Men voelt zich eenzaam omdat men problemen alleen moet oplossen en beslissingen alleen moet nemen. Woede heeft te maken met een gevoel van "waarom ik?", en soms ook concreet ten aanzien van een partner die niet wil praten of artsen die tekort schoten. 

"Ik geloof dat toen we het wisten, dat ik nog meer van hem hield dan voor die tijd. En ook medelijden. Maar ook… ik vond het heel erg. Hijzelf ook. Afschuwelijk, verder weet ik het niet meer, het is te lang geleden. Ik denk dat het in het begin nog niet eens zo goed tot je doordrong wat het eigenlijk inhield. Daar kom je pas later achter. Later heb ik eigenlijk opzij gezet wat ik zelf voor gevoelens had. Ik dacht, ik moet er maar het beste van maken. " 

"Ik was eigenlijk wel boos ja. Op wie en wat was me eigenlijk niet duidelijk. Dat dat haar en de kinderen overkomt. Niet op haar vader die dit verborgen gehouden heeft, " 

"Enorme bedreiging die op me af kwam. Heel veel gevoelens die ik niet kon analyseren. Het was de rottigste periode van mijn leven. Huilbuien, o zo opstandig. Je denkt dat je de dingen onder controle hebt en dat als het gebeurt, dat je er tegen opgewassen bent. Je bent het niet. Echt niet. Onvoorstelbaar hoe de emoties op je af komen." 

Een aantal partners van patiënten echter stond er vrij nuchter tegenover, of besefte in eerste instantie niet wat er zou gaan gebeuren, Een respondente had een gevoel van erkenning toen ze de diagnose hoorde; eindelijk werd duidelijk waar alle problemen vandaan kwamen. Een respondent kon (en kan) zijn gevoelens niet uiten (wat voor zijn vrouw ook een probleem is). Een andere respondent zegt een soort onverschilligheid te hebben ten aanzien van de ziekte, ook zijn vrouw zou graag zien dat hij meer zou praten. Nuchterheid heeft ook te maken met acceptatie (‘je moet wel’) en positief denken om er maar het beste van te maken. 

"Niet zo gek veel. Dat heeft te maken met mijn nuchtere inslag. Op het moment dat ik het dus wist, had ik eerst zoiets van: ik zie het wel over me komen. Op het moment dat het daar is, kunnen we ons er nog druk genoeg over maken. Ik kan me dus absoluut niet druk maken over dingen die misschien over vijf jaar gaan gebeuren. Ik ben van nature een optimist. " 

Ook bij de patiënten zelf komt volgens de respondenten boosheid en depressiviteit veel voor. Daarnaast wordt genoemd paniek, schuldgevoelens, onmacht en frustratie. 

"Heel erg depressief geweest, schuldgevoelens, depressief, over de kinderen, Opstandig, kwaad, nou alles wat je maar kan bedenken, de hele serie, en dat kwam allemaal tegelijk."

 "Dat is voor haar een verschrikking geweest, haar hele wereld stortte in. Ze zag het beeld van haar moeder, die had het in zeer ernstige mate, die zag ze wegkwijnen in een inrichting, en een dodelijke angst… ze was doodsbang dat ik dat niet kon volbrengen." 

Bij de patiënten komt nuchterheid nauwelijks voor. Wel is er vaak sprake van ontkenning. 

Bij aanvang van de ziekte zijn er 7 patienten die ontkennen. 

"Ze heeft het altijd ontkend. Altijd: ‘Jullie willen dat ik die ziekte heb’." 

Een van hen gaf wel steeds aan dat hij ziek was, maar niet dat hij de ziekte van Huntington had. Een patiënte doet naar eigen zeggen alleen maar alsof ze de ziekte heeft, uit wraak op haar man en de dokter die haar wijs proberen te maken dat ze de ziekte heeft. Twee patiënten gaan min of meer ontkennen als ze al een tijd ziek zijn. Een van hen denkt dat hij een lichte vorm heeft. De ander praat zichzelf in dat ze alleen maar last heeft van overgangsverschijnselen. Daarin wordt zij door haar omgeving gesteund. 

Gevoelens van risicodragers en hun partners 

Bij partners van risicodragers komen vooral angst en boosheid voor. Woede richt zich met name op de schoonfamilie, omdat die verkeerd met de ziekte omgaat in de ogen van de respondent, of de ziekte hebben verzwegen. Een respondente is bijvoorbeeld heel kwaad geweest op de schoonfamilie omdat veel mensen uit die familie kinderen kregen, terwijl de respondente dat onaanvaardbaar vindt. Een aantal uitspraken: 

"Ik was kwaad dat het mij moest gebeuren. Ik was kwaad op zijn moeder. Ik was kwaad op hun huisarts, die toen we trouwden ook onze huisarts was. Dat hij niet verder is gaan zoeken: dat het geen Parkinson was, maar toch iets anders. Ik was op dat moment kwaad op de hele wereld, zeg maar. Ik draaide het toch aan iedereen terug, van hoe kun je dat nou doen. Dat je achteraf een kind hebt van drie maanden, en dat je het te horen krijgt. "

 "Ik ben wel in de eerste periode kwaad geweest, van: godverdomme dat dat mij moet overkomen. Heel basaal, kinderlijk, zo van, had ik niet met Pietje kunnen trouwen. Maar dat gaat over, dat neemt af, je bent een redelijk denkend mens. Het zij zo. Woede op de familie dat ze absoluut niet bereid zijn mee te denken.” 

"Angst heeft natuurlijk te maken met angst dat de partner de ziekte zal krijgen en angst over de kinderen: "Dat kon ik niet verwerken, dat ging gewoon niet. Niet boos. Verdrietig, vooral naar de kinderen. Erg depressief naar de kinderen, dat ik het niet aan kon." 

Een partner van een risicodrager staat er lakoniek tegenover: 

"Ik heb er zelf geen problemen mee. Het is voor haar natuurlijk heel vervelend dat ze er mee geconfronteerd wordt, maar het heeft niets veranderd. Ik zit er niet echt over in, dat helpt toch niets. Morgen schiet ik onder een auto, zit ik ook in een rolstoel, dus…nee." 

Een respondente voelde zich in het begon onzeker, omdat ze vond; dat ze een extra verantwoordelijkheid had naar haar partner; de relatie kon niet te vrijblijvend zijn. Een respondente en haar man zijn ervan overtuigd dat hij de ziekte niet krijgt omdat hij in niets op zijn moeder lijkt. Zes risicodragers nemen de kans dat ze de ziekte kunnen krijgen volgens hun partners vrij kalm op. Een van hen zegt bijvoorbeeld dat hij altijd kwalitatief en kwantitatief een goed leven heeft gehad, en dat hij om die reden de ziekte eventueel wel aan zou kunnen. Een respondente zegt dat zij er meer mee zit dan haar man. Daarnaast komen angst en somberheid voor, met name bij risicodragers die denken dat ze de ziekte krijgen. Een risicodrager stuit vaak op onbegrip van vrienden en is daar teleurgesteld over. Hieronder een paar uitspraken. 

"Aanvankelijk dacht hij, ik lijk zo op mijn vader, ik krijg het ook, kijk maar ik heb het al. Hij is wat somberder ingesteld, raakte wat depressief, wilde er niet over praten, stopte het weg. Het heeft wel een plaats in zijn leven gekregen. “ 

"In eerste instantie heel bezorgd, van hoe moet het met de rest van de familie, en stel dat ik positief bevonden ben, wat doen we dan straks met de jongens. Maar aan de andere kant toch ook wel van, ik zie wel hoe het loopt. " "Af en toe wordt hij kwaad op zichzelf als hij iets onhandigs doet, omdat hij een soort angst moet overwinnen. Dat blijft altijd. " 

"Altijd opgewekt. Lag met de kinderen te rollen over de grond. Hij zei altijd: ‘Ik: merk nog niets’." 

Kenmerken van de ziekte die het ergst worden gevonden 

We hebben aan partners van patiënten en partners van risicodragers gevraagd welke kenmerken van de ziekte ze het ergst vinden. De partners van patiënten hebben die kenmerken dus al ervaren, en de partners van risicodragers hebben de vraag op voorhand beantwoord, dus welke kenmerken ze vermoedelijk het ergst zullen vinden als de partner de ziekte daadwerkelijk krijgt. Verder hebben de respondenten de vraag voor hun zieke of risicodragende partner beantwoord. Zowel partners van patiënten als partners van risicodragers vinden karakterveranderingen of psychiatrische stoornissen het ergst, en dit geldt ook voor de risicodragers zelf. Maar de patiënten vinden – volgens hun partner – intellectuele achteruitgang en spraakmoeilijkheden het ergst. Bij patiënten lijkt het dus meer te gaan om dingen die ze niet meer kunnen, dus praten en denken, dan om hoe ze zijn. 

Leren leven met de ziekte en het risico 

Negen van de 19 partners van patiënten hebben volledig met de ziekte leren leven, en 8 partners van patiënten gedeeltelijk. Acht van de 13 partners van risicodragers hebben volledig met het risico leren leven, en 4 partners van risicodragers gedeeltelijk. Het grootste deel van zowel partners van patiënten als partners van risicodragers hebben dus min of meer met de ziekte of het risico leren leven. De antwoorden gaven weer hoe de stand van zaken was tijdens het interview; een aantal van hen was door een diep dal gegaan. Wat opvalt in de antwoorden van partners van patiënten is dat ze min of meer berusten in de situatie. Het valt niet mee om het te accepteren, het lukt ook nooit helemaal, maar het moet. Bij sommigen heeft een andere relatie de situatie makkelijker gemaakt. Hieronder volgen enkele uitspraken van de partners van patiënten.

"Je kunt niet anders. Je leeft ermee en je probeert er het beste van te maken. Je kunt elkaar niet omwille van de ziekte in de steek laten, dal had ik heel harteloos gevonden." 

"Het is zo geleidelijk gegaan dat je op het moment zelf de verandering niet waarneemt, en daar leer je dan op een gegeven moment mee leven, Ik kan het wel aanvaarden, maar dat wil niet zeggen dat ik altijd geduld en liefde en zachtaardigheid op kan brengen om ermee om te gaan. Ik had het ook nog druk op mijn werk en voor het zelfbehoud is dat het beste geweest."

 "Heel raar, maar dat is gewoon zo. Huilen verandert toch niks. Als ik nou de hele dag zou gaan janken, wat helpt dat? Niks. Dus hups de schouders eronder." 

"Je accepteert het natuurlijk nooit, gedeeltelijk wel. Je vindt het heel erg, maar onwillekeurig leer je ermee te leven." 

"Je aanvaardt dat ze ziek is, maar het omgaan met de ziekte is een ander verhaal. Dat moet je leren, en dat leer je iedere dag. Ik denk dat niemand voor 100% leert daarmee te leven, maar je moet." 

"Ik had gehoopt dat het minder erg zou worden. Dat ik het een beetje in de hand kon houden, onder controle. En dat is ook weer iets wat je moet verwerken, dat dat niet lukt wat je in gedachten hebt. Om toch nog te kunnen genieten van het leven, ondanks de ziekte. Net een soort nederlaag. Het is een soort nederlaag tegen de ziekte, niet tegen de persoon zelf, maar tegen de ziekte, want je vecht tegen de ziekte. En dat kun je niet winnen." 

Bij de partners van risicodragers is het risico vaak in het leven geintegreerd, al heeft dat de nodige verwerking gekost. Ook bij partners van risicodragers is het vaak een kwestie van wel moeten. 

"Ik denk wel dat het in mijn leven geïntegreerd is. Het is wel een proces van verwerking geweest natuurlijk. Wat ik niet kan accepteren, dat is het omgaan van anderen daarmee, dat je er constant alleen voor staat, dat is zowel met kanker als met Huntington, dat mensen gewoon nee zeggen. " 

"Ik heb op een gegeven moment een streep getrokken: als ik nu niet stop ga ik eraan onderdoor. Daarna leerde ik ermee om te gaan. Ik: weet niet hoe ik dat doe, waarschijnlijk door erover te praten en niet altijd met mijn man. Daar komen de verschrikkelijkste huilbuien uit voort, van beide kanten. Ik zal het nooit accepteren, maar ik heb er wel mee leren leven."

 "Stel dat we langer bij elkaar blijven en ik het ga meemaken dat hij het krijgt of dat hij de test moet doen. Dat lijkt me heel moeilijk. Daar zie ik wel tegenop. Als dan naar voren zou komen dat hij het zou krijgen dan zou ik dat absoluut niet accepteren op dat moment. " 

"Ik: heb er wel mee leren leven, niet geaccepteerd." 

"Je doet er niets aan, dus gewoon doorgaan." 

Partners van patiënten en risicodragers leren dus min of meer met de situatie leven omdat er geen andere keus is. 

Positieve aspecten 

Acht partners van patiënten en 6 partners van risicodragers hebben wel enige positieve aspecten ervaren aan respectievelijk de ziekte en het risico. Dit moet dan wel ruim worden opgevat: in sommige gevallen gaat het om een lichtpuntje in de ellende die ziekte van Huntington heet, of wordt het als positief ervaren dat de patiënt zich rustig gedraagt. Bovendien wordt dit gezegd door respondenten wier partner minder lang ziek is: de partners van respondenten die wel positieve kanten ervaren zijn gemiddeld 9 jaar ziek, en partners van respondenten die geen positieve kanten zien ruim 14 jaar. Negen partners van patiënten en 3 partners van risicodragers ervaren geen positieve aspecten. Twee partners van patiënten en 4 partners van risicodragers hebben de vraag niet beantwoord. De positieve aspecten hebben te maken met een leerproces, met een verdieping van de relatie, of met betrekking tot het eigen leven. 

"Ik heb heel veel met zieke mensen te maken en ik vind het heel knap hoe ze er met heel weinig iets van kunnen maken. Maar dit is echt een van de ergste ziekten. Het is langs alle kanten dat je neergehaald wordt, zo veel onmacht. . . Ik kan daardoor iets meer begrijpen als anderen problemen hebben. Ik heb er een stuk van geleerd, maar je kunt zulke dingen beter niet meemaken om te leren. " 

"Dat we door de ziekte alles voor elkaar over hebben. Genieten van kleine dingeges die er zijn. " 

"Zeker! Contacten binnen de patiëntenvereniging. Ik had nooit gedacht dat ik ooit nog zoiets zou kunnen doen. Ik heb een hoop dingen gedaan en geleerd waar ik anders niet aan toe was gekomen en dat beleef ik als positief. Maar als het niet had gehoeven… " 

"Het verdiept de relatie. Je bent nog meer van elkaar afhankelijk. En ik heb veel meer begrip gekregen voor mensen in een vergelijkbare situatie. " 

"Nou nee, er zijn geen positieve kanten, misschien dat je je beter in anderen leert verplaatsen." 

"Ik denk dat je gewoon intensiever gaat leven, bewuster." 

"Het positieve was alleen toen ze het huis uit ging, want toen was er een stuk druk van je af. Maar dat noem ik niet positief. " 

Bij de partners van risicodragers speelt een rol dat ze bewuster zijn gaan leven; misschien is er geen later, dus wordt er nu uitgehaald wat erin zit. 

"Ik denk dat je alles veel bewuster meemaakt, omdat je niet weet of je nog een later hebt. Als je ergens zin in hebt doe je het." 

"Ik ben harder geworden tegenover de buitenwereld en ga veel makkelijker op mijn doel af, ben niet meer het verlegen, bedeesde vrouwtje van zeventien jaar geleden." 

"We zijn dichter naar elkaar toegegroeid, de relatie is veel opener geworden. " 

"Ik vind het een zwaar iets, maar het is er eenmaal, dat is een gegeven, en wat doe je er dan mee, dat is een zekere creativiteit ook. " 

"Nee, het heeft het leven alleen maar moeilijker gemaakt, ook al ben ik anders over dingen gaan denken. Dat kan als positief worden gezien, maar ik vraag me af of je daar zo’n harde werkelijkheid voor nodig hebt." 

"Ik heb die ziekte niet nodig, ik kan hem missen als kiespijn. Ik ben niet iemand die zegt: ik ben gelouterd." 

Zorgen om de toekomst 

De zorgen van de partners van patiënten betreffen vooral de kinderen, en de toekomst met de partner. Twee partners van patiënten hebben in verband met de ontdekking van het gen zo’n vertrouwen in de nieuwe wetenschappelijke ontwikkelingen dat ze zich nauwelijks meer zorgen maken om hun kinderen. Daarnaast hebben ze zorgen over de financiele situatie en hun eigen toekomst. Hieronder enkele uitspraken van partners van patienten over hun zorgen. 

"Eigenlijk meer over de kinderen. Kijk, het zijn risicodragers, dat is waar ik een beetje mee zit, de angst. En als het dan komt, dan hoop ik dat het laat komt, dat ik een oud mannetje ben, dat ik voor die tijd weg ben, want ik hoop niet echt dat ik het meemaak hoor… dat is een klein beetje de angst. Je weet gewoon dat het kan gebeuren, dat merk ik dan wel, dus ik ga er niet alle dagen aan denken. Mijn dochter ziet er gezond uit, die is helemaal mijn karakter. En mijn zoon ook. Hoe meer ze van haar weg hebben hoe meer kans dat ze het krijgen, zo denk ik dan hoor." 

"Ik ben hartstikke blij dat ik die jongens heb, maar aan de andere kant ben je er voortdurend mee bezig, en daarom was ik zo blij als een kind dat ze dat gen gelokaliseerd hadden. Dus je hebt niet alleen je vrouw, maar ook met je kinderen ben je voortdurend bezig." 

"Het meest zorgen maak ik me over het moment dat ik inderdaad moet zeggen van ‘het kan niet meer’, en dan moet ik afscheid van je nemen, in de zin van ‘je zal naar een verpleeghuis moeten’, daar maak ik me het meest zorgen over.”

De partners van risicodragers die zich zorgen maken, noemen de eigen toekomst het vaakst. Verder wordt de toekomst met de partner, de kinderen en de financiele situatie genoemd. 

"De kinderen, en hun keuze voor kinderen. Ik ben natuurlijk in de luxe positie geweest dat ik gewoon de kinderen kreeg. Ik hoef niet te kiezen, dat moeten mijn kinderen wel." 

"Stel nou dat ze het krijgt, hoe moet het dan? Wie weet wat voor spookbeeld er dan boven je hoofd hangt. Dan zakt alles als een pudding in elkaar wat je opgebouwd hebt. Dan heeft zij noch ik meer iets. Als hier alles kapot valt zal ik wel niet meer kunnen blijven werken. Dat kan niet. Het flitst af en toe wel door je hoofd dat ze dan niet meer bij me zal zijn. Dat wil je weleens verdringen want het hoeft niet zo te zijn, en daar hou je je aan vast." 

"Over dat ze de ziekte kan krijgen, of mijn dochter, en ik heb gezien wat er met die mensen kan gebeuren en dat is niet bepaald leuk." 

Wel of geen zorgen maken om de risicodrager hangt soms van irreële ideeen af, getuige de volgende antwoorden op dezelfde vraag (in beide gevallen is de moeder patiënt): 

"Hij lijkt helemaal niet op zijn moeder. " 

"Hij lijkt zo sprekend op zijn moeder. "
Invloed op de ziekte uitoefenen 

Negen partners van patiënten denken dat ze geen invloed kunnen uitoefenen op het verloop van de ziekte, 8 partners van patiënten wel. Dat doen ze door de dagelijkse situatie te beïnvloeden, bijvoorbeeld door het creëren van een stabiele omgeving voor de patient, of door vrolijk en opgewekt te zijn. 

"Door sociale omstandigheden te beïnvloeden denk ik dat je het ziekteproces ook kan beïnvloeden, al is het alleen maar om het draaglijker te maken. En ik ben ervan overtuigd dat dat niet alleen belangrijk is maar ook, als ze niet gestresst is maakt ze veel minder bewegingen, praat ze veel makkelijker. Als ze niet vermoeid is idem dito. Als ze niet vermoeid en niet gestresst is, dan lijkt het bijna of ze niet ziek is. Af en toe."

 Vermeldenswaard is hier het verhaal van een van de respondenten die een strategie had ontwikkeld om zijn zieke vrouw uit de put te helpen. Ze was heel depressief, wilde niets meer en kon niet meer lopen. Omdat de ziekte nooit officieel is gediagnosticeerd heeft hij haar ervan weten te overtuigen dat ze slechts last had van overgangsverschijnselen. Over de ziekte mocht niet meer in haar bijzijn gesproken worden. Hij bedacht allerlei activiteiten om haar weer op gang te krijgen: wandelingen langs het strand, vakanties naar tropische oorden enzovoort. Resultaat was dat ze weer ging lopen (terwijl ze voordien in een rolstoel zat) en dat ze veel vrolijker is geworden. 

Verzorgingstaak 

De verzorging van de patiënt komt, totdat hij of zij wordt opgenomen, op de schouders van de respondent neer. De verzorging wordt door een aantal factoren beïnvloed. Wanneer de respondenten werken, krijgen ze een dubbele taak: overdag werken en daarna thuis voor het huishouden, de patiënt en eventueel de kinderen zorgen.

‘ .. Als ik ‘s avonds van mijn werk thuiskwam begon voor mij de dag, die gezinshulp deed niet zoveel, het was voornamelijk een beetje praten, de afwas stond er vaak nog, het huis moest nog schoongemaakt. En tussen de middag kwam ik dan altijd even thuis, dat was tempofietsen, leuke conditietraining, raakte ik die spanningen even kwijt, dus tussen de middag kwam ik even thuis, en dan gauw weer terug naar je werk, dat was een zware tijd. Ik lag meestal voor twaalf uur niet in mijn bed. En die jongens vroegen aandacht. Dus ik moest gelijk eten maken als ik uit mijn werk kwam, dat deed de gezinshulp niet, niemand die het deed voor mij, daar moet je dan wel zelf voor zorgen, en je was… Toen begon ik al langzamerhand in het huishouden… en jezelf aanleren te koken, nou ben ik wel handig… een kookboek erbij. En zo langzamerhand kom je erin. Dat was een zware tijd. ..’

De respondenten moeten alle beslissingen in hun eentje nemen en vader en moeder tegelijk zijn. Ze kunnen de deur niet uit omdat de patient niet alleen kan worden gelaten, of niet alleen gelaten wil worden. Daarbij komen gedragsproblemen en karakterveranderingen van de patient die de situatie moeilijk maken. Het komt voor dat de respondenten geen waardering krijgen van hun partner (zie hoofdstuk 4). Veel respondenten krijgen niet genoeg nachtrust omdat de patient ‘s nachts niet wil gaan slapen. Door al die factoren raakt men uitgeput, en veel respondenten meldden tijdens de interviews vaak spontaan dat ze lichamelijke (psychosomatische) klachten hebben. Anderzijds kan werk ook voor afleiding zorgen. De respondenten reageren over het algemeen op twee manieren op deze situatie: voor sommigen stapelen de spanningen en de stress zich op totdat ze overspannen raken en de situatie niet meer aankunnen. Anderen raken langzamerhand gewend aan de situatie en hebben min of meer een manier gevonden om zich te handhaven. Voor sommigen is grenzen stellen en een eigen leven leiden hierbij van belang. Vaak vinden de respondenten na opname van de patiënt weer een evenwicht. Een respondent ervaart de verzorgende taak als positief; de verzorging van zijn vrouw is sinds hij niet meer werkt een levensdoel geworden, hoewel hij het ook mist in de maatschappij te staan.

Depressie 

We hebben aan de partners van patiënten en de partners van risicodragers gevraagd een vragenlijst in te vullen waarmee we depressie kunnen meten. Het lijkt erop dat zowel partners van patiënten als partners van risicodragers depressiever zijn dan mensen uit de algemene bevolking, en ook depressiever dan verzorgers van dementerenden. Dat laatste zou kunnen komen omdat verzorgers van dementerenden over het algemeen toch al aan het einde van hun leven zijn en zich makkelijker bij de situatie kunnen neerleggen. Daarnaast hebben partners van patiënten en risicodragers ook nog de zorg over hun kinderen. Partners van patiënten die meer met de ziekte hebben leren leven zijn minder depressief, en hoe meer men zich zorgen maakt over de toekomst des te depressiever men is. Dit geldt niet voor de partners van risicodragers. We vonden geen verband tussen de mate van tevredenheid met de relatie en depressiviteit bij partners van patiënten, maar wel bij partners van risicodragers: hoe tevredener die zijn over de relatie, des te minder depressief. 

Predictieve test 

Partners van patiënten

Twee patiënten hebben de test gedaan, 13 niet en 4 partners van patiënten hebben de vraag niet beantwoord. Hierbij moet wel opgemerkt worden dat slechts 6 patiënten van een risico hebben geweten, en dat de meeste patiënten al ziek waren voor de test beschikbaar was. Een respondent wilde niet, hij had liever de hoop dat hij het niet zou krijgen en zijn vrouw kon dat begrijpen. Een andere respondente wilde in eerste instantie niet omdat ze het risico wegdrukte. Nu ze ziek is wil ze wel, om te bewijzen dat ze iedereen voor de gek heeft gehouden en de ziekte eigenlijk niet heeft. Van 1 respondent hebben de kinderen de test gedaan. De uitslag was des te meer een schok voor de respondente omdat juist het kind van wie ze het niet had verwacht het gen bleek te dragen. De kinderen van 4 van de overige 13 respondenten willen de test te zijner tijd laten doen, en van 7 respondenten willen de kinderen het niet. Twee respondenten weten het niet. Partners van risicodragers Twee risicodragers hebben de test laten doen, 9 risicodragers niet, en 1 respondent weet niet of de partner de test heeft ondergaan. Acht risicodragers willen niet. Redenen die daarvoor gegeven worden zijn: geen behoefte en bang daarvoor; de risicodrager wil het niet weten, alleen als er iets tegen gevonden wordt; leren leven met onzekerheid is minder erg dan de zekerheid te weten; het heeft een grote invloed op je leven terwijl je het misschien pas over tien jaar krijgt. Daarnaast gaven 3 respondenten aan dat de test niet mogelijk was omdat er geen vergelijkingsmateriaal was. Twee risicodragers zouden het wel doen als het krijgen van kinderen aan de on zou komen, een risicodrager zou de test ondergaan als de kinden erom zouden vragen, en een risicodrager zou het doen als de partner het zou willen. Voor 1 risicodrager stond buiten kijf dat hij de test te doen als die beschikbaar kwam, en hij heeft die ook ondergaan. Zijn partner stond daar volledig achter. Een andere risicodrager heeft de beslissing in zijn eentje genomen; zijn vrouw voelde zich buitengesloten, vooral omdat zij er op heeft aangedrongen dat hij de test zou doen. Hij heeft zich weinig aan haar gelegen laten liggen. Enkele uitspraken: 

"Ik kan het wel begrijpen, maar ik zou het zelf … ik zit anders in elkaar, maar het is niet mijn beslissing." 

"Dat kan niet, want er is niet genoeg vergelijkingsmateriaal. En hij zou het ook niet gedaan hebben. Hij wil het niet weten. Hij doet het alleen als ze er iets tegen gevonden hebben. " 

"Hij wil de test laten doen als het krijgen van kinderen aan de orde is. Niet om alleen de onzekerheid weg te nemen. Omdat de test nog steeds niet 100% is, blijft er nog altijd een onzekerheid en dan hou je dat weer over. Dan nog liever dit. " 

"Hij wil dat niet, omdat hij nog niet zou willen horen dat hij het wel zou krijgen. De tijd tussen het horen en het krijgen zou voor hem verloren tijd zijn. Hij wil gewoon kunnen leven. Hij kan met de onzekerheid veel beter leven. Als de kinderen erom zouden vragen zou hij het doen, dat is de enige voorwaarde. " 

"Nee, het is voor hemzelf, daar kan ik hem ook niet in sturen. Hij moet de test ondergaan, ik moet toch accepteren wat hij doet." 

"Als hij kinderen zou willen zou hij het wel doen. Ik zou het nooit van hem eisen. Hij zegt absoluut niet: ik wil het niet. Hij zegt: als jij het graag zou willen, dan zou ik het doen. Hij vindt het prettig dat ik het aan hem overlaat. Het is zijn toekomst, zijn beslissing." 

Twee partners van risicodragers vonden dat ze wel een stem hadden in de beslissing; meningverschillen daarover hebben in een geval tot problemen geleid, en in het andere geval zou de partner van de risicodrager er een probleem van gemaakt hebben. 

"Aan de ene kant hebben we wel steun aan elkaar, aan de andere kant niet. En dat is best wel een beetje moeilijk, want van de zomer las ik in een van de blaadjes van het Beatrixfonds dat je een test kan doen en dan kun je gelijk zien of de persoon de ziekte van Huntington krijgt. En ik dacht, dat moet je gewoon doen, ten opzichte van je kinderen moet je dat gelijk doen, er is geen discussie mogelijk, je hebt helemaal geen tijd om daarover na te denken. Maar toen had ik toch wel een beetje de plank mis geslagen, want T. dacht daar heel anders over, die dacht echt: dat kan je wel zeggen maar ik ben degene die beslist. En ik vond dat zo tegenvallen van hem, hij nam eigenlijk die beslissing alleen maar voor zichzelf. Ik vond dat heel moeilijk, ik heb daar verder ook niet met hem over kunnen praten. En hij waarschijnlijk ook niet met mij." 

"Het is geen bron van conflict geworden omdat de situatie zich bij ons niet heeft voorgedaan en het nu door de wetenschappelijke vooruitgang niet meer nodig is. Het zou dus een conflict geweest zijn. Hij zou waarschijnlijk zeer onder druk gezet zijn door mij en door de kinderen. Had hij waarschijnlijk door de knieën moeten gaan, terwijl hij dat niet gewild heeft." De meeste respondenten echter vinden de test een zaak van de risicodrager, en respecteren zijn of haar beslissing.

**********

Hoofdstuk 3
"Het bestaan in jezelf zoeken" 

Invloed van het risicodragerschap op relatie en seksualiteit 

In dit hoofdstuk wordt de invloed van het risicodragerschap op de partnerrelatie en de seksuele relatie beschreven. In hoeverre ondervinden de partners van risicodragers problemen in de partnerrelatie als gevolg van het risico en hoe tevreden zijn ze over de relatie? Verder komt aan bod of men met elkaar praat over de ziekte en het risico en hoe tevreden men daarover is, en of men weleens de behoefte heeft uit elkaar te gaan. Vervolgens komt de seksuele relatie aan de orde.

Relatie 

Veranderingen in de partnerrelatie 

In een aantal gevallen is de relatie door het risico verdiept. Omdat ze zoveel hebben moeten doorstaan, hebben sommige respondenten het gevoel dat de relatie niet meer stuk kan, "je hebt een verhaal met elkaar". In een aantal gevallen was de relatie voordat men van het risico op de hoogte was niet zo best; men heeft het gevoel stevig uit de strijd te zijn gekomen. Dat heeft veel energie gekost, maar het heeft meer steun en begrip voor elkaar teweeg gebracht. Een respondent is na een scheiding van drie jaar naar haar man teruggekeerd toen ze van het risico hoorde. Ze vond dat ze de partner niet in de steek kon laten. Partners van risicodragers geven aan het gevoel te hebben samen sterk te staan, met name in de strijd tegen de schoonfamilie als de ziekte ontkend wordt. Over het algemeen is men dus tevreden, maar dat betekent niet dat er geen problemen zijn, of zijn geweest, of dat het risico geen invloed heeft. Een aantal respondenten heeft zich onafhankelijker opgesteld ten aanzien van de partner. Ze willen op eigen benen kunnen staan, een eigen leven hebben als de partner ziek wordt. 

"Ik denk dat ik toen al gelijk ben gaan denken, ik kan me daar niet teveel aan vastklampen. Want enerzijds weet je nooit of hij die ziekte wel krijgt, en dan kan je je hele leven wel moeilijk gaan lopen doen. Maar aan de andere kant, stel dat het wel zo is, dan moet ik toch een bepaalde reserve in acht nemen ten aanzien van het vastklampen aan iemand in feite."

 "Het bestaan in jezelf zoeken, en als je vanuit een zekere basis werkt dan kun je veel hebben, dan kun je soms ook afstand nemen, ook van deze ernstige zaken. Ik heb nu wel een vrij zekere basis ontwikkelt, contacten met mensen, ik heb mijn eigen vriendenkring, mijn eigen werk. Ik weet nu ook dat als ik me ergens op stort, dat me dat dan ook lukt. "

 Een respondente wil niet dat haar partner van haar afhankelijk is, maar ze geeft ook aan dat ze hem niet in de steek zou laten als hij ziek zou worden. Een van de risicodragers ervaart een grote tijdsdruk; hij wil daarom zijn tijd niet verdoen met in zijn ogen nutteloze zaken. Zijn partner vindt dat een probleem, zij heeft er bijvoorbeeld behoefte aan een avond te kletsen met vrienden. Sommigen ervaren geen invloed van het risico op de relatie. 

"Er is in de relatie eigenlijk niets veranderd behalve dan dat we ouder zijn geworden. Dus toen we het niet wisten en toen we het wel wisten, dat is eigenlijk geen verschil." 

Een van de respondenten denkt dat haar partner de ziekte niet zal krijgen, omdat hij in niets op zijn moeder lijkt. 

Tevredenheid over de partnerrelatie 

De partners van risicodragers zijn door het risicodragerschap niet meer of minder tevreden geworden over de relatie. Twaalf van de 13 respondenten zijn tevreden tot zeer tevreden over de relatie in het algemeen. Twaalf van de 13 partners van risicodragers praten met hun partner over de ziekte en het risico. Negen van hen zijn tevreden tot zeer tevreden over de manier waarop dat gaat, 2 staan er neutraal tegenover, en 1 respondent was er ontevreden over; als zij erover begint valt dat bij hem niet altijd goed en geeft hij antwoorden waar je volgens de respondent alle kanten mee op kunt. Degene die er niet over praat is daar tevreden mee. Over het algemeen wordt er dus over de ziekte gepraat, hoewel dat ook niet zonder slag of stoot is gegaan. Een stel is een half jaar uit elkaar geweest omdat hij niet over de ziekte kon en wilde praten. Voor haar was praten een noodzaak om de relatie weer goed te krijgen. Dat is uiteindelijk gelukt. De partner van een andere respondent wil niet dat er met hun vrienden over gesproken wordt, waardoor de respondent zich erg alleen voelt staan. Een van de respondenten ergert zich aan al dat gepraat van de schoonfamilie over de ziekte. Voor haar hoeft dat niet zo. 

Uit elkaar gaan en behoefte aan een ander 

Elf van de 13 partners van risicodragers denken er zelden tot nooit aan om uit elkaar te gaan, 1 denkt er heel vaak aan en 1 regelmatig. De laatste denkt dat slechts "zolang als de ruzie duurt". Degene die er heel vaak aan denkt om uit elkaar te gaan, had haar partner al eens verlaten toen het risico nog niet bekend was. Om wille van het risico is ze teruggekomen, maar heeft het daar nog weleens moeilijk mee: "Wist ik maar dat hij het niet had, dan zou ik niet meer teruggekomen zijn. (…) De ander die doet wat hij wil, manifesteert zich constant, die moet maar hulp hebben en support, en de ander komt niet ter sprake. Soms denk ik, waar ben ik hier eigenlijk voor." Drie respondenten die vanaf het begin van de relatie op de hoogte waren van het risico, denken er nooit aan. Vier respondenten hebben wel regelmatig tot vaak behoefte aan iemand anders, voor 2 van hen heeft dit met het risico te maken. Een van hen heeft vooral behoefte aan een (extra) schouder, niet zozeer aan een (seksuele) relatie met een ander, de ander heeft ook behoefte aan seksueel contact met iemand anders. De andere 9 hebben zelden tot nooit behoefte aan een ander. De 3 respondenten die vanaf het begin van het risico wisten, hebben nooit behoefte aan iemand anders. Op de – samenvattende – vraag of het risico een positieve of negatieve invloed op de relatie had, gold voor 1 respondent dat het risicodragerschap een uitsluitend negatieve invloed had op de relatie. De frictie die tussen beiden al bestond, namelijk de angst van de respondent dat de risicodragende partner (te) afhankelijk van haar zou worden, is door het risicodragerschap versterkt, waardoor ze nog meer een eigen leven is gaan leiden. Voor 1 respondent heeft het risicodragerschap heel veel invloed op de relatie, voor 5 respondenten is die invloed matig, en voor 1 respondent heeft het weinig invloed. 

Seksualiteit 

De partners van risicodragers ervaren over het algemeen geen negatieve invloed van het risico op de seksuele relatie. Een aantal respondenten geeft aan dat de seksualiteit is verbeterd; dit heeft te maken met het feit dat de relatie op zich mede door het risico is verdiept. Er is meer begrip en respect voor elkaar, wat de seksualiteit ten goede is gekomen. De seksuele relatie is voor sommige respondenten ook verbeterd omdat ze in de loop van de jaren beter met seks hebben leren omgaan. 

"Je hoeft geen gemeenschap te hebben om met elkaar te vrijen. Je kan eigenlijk ook alleen maar lekker tegen elkaar aan liggen, elkaar strelen en zo, het hoeft niet te maken te hebben met de geslachtsdaad. En dat gaat heel goed, moet ik zeggen. Dat heeft waarschijnlijk niets met de ziekte te maken, maar gewoon door de jaren heen is dat gegroeid eigenlijk. Dat het dus van mijn kant zeker wat meer open is geweest, van dit vind ik wel leuk en dit vind ik niet leuk. En gewoon ook vragen van wat vind jij leuk, dus dat is een positief iets. Ik kan geen negatieve dingen bedenken. " 

Opvallend is dat een groot deel van de respondenten (allen vrouwen) aangeeft dat de seksuele relatie altijd wat moeizaam is geweest, en dat dat voornamelijk aan de respondenten zelf lag. Ze zeggen bijvoorbeeld dat ze altijd minder behoefte aan seks hadden dan hun partner, dat ze het minder belangrijk vinden. Sommigen hebben lichamelijke problemen. 

"Als er een probleem is, is het mijn migraine. Dan heb ik er gewoon geen zin in. Dan kan het ook niet want dan doet alles veel te zeer." 

In elk geval 2 van hen hebben ervaringen met seksueel misbruik. Met het risicodragerschap van de partner hebben de problemen op het gebied van seksualiteit over het algemeen niet te maken. Voor 2 vrouwen heeft de angst voor zwangerschap een rol gespeeld, en dat had wel met het risico van de partner te maken. Een respondente geeft aan dat de seksuele relatie nooit echt goed is geweest, zij had bijvoorbeeld meer behoefte aan seks dan haar man. Ze vond het heel moeilijk om aan te geven of het risicodragerschap er invloed op had. In 3 relaties is het seksuele contact opgehouden. Op de vraag of men problemen heeft op het gebied van de seksualiteit antwoorden 4 respondenten met ‘ja’ en 9 met ‘nee’. Een respondente heeft nare ervaringen gehad in een vorige relatie, de tweede heeft misbruikervaringen waar ze niet met haar man over wil praten, de derde heeft ook misbruikervaringen en is tevens heel bang om zwanger te worden van een kind dat risico loopt. Voor de vierde respondente hadden de seksuele problemen met relatieproblemen in bredere zin te maken. Twee respondenten ervaren een uitsluitend negatieve invloed van het risicodragerschap op de seksuele relatie; voor de een is die invloed heel groot, en voor de ander matig. Die heel grote negatieve invloed wordt bepaald door een grote angst om zwanger te worden en een kind te krijgen dat risico loopt. Dat is voor deze respondente onaanvaardbaar. Zelfs sterilisatie impliceert voor haar nog een te groot risico voor zwangerschap. De andere respondente vindt het moeilijk te zeggen wat precies de negatieve invloed is, en of dat ook uitsluitend met het risico samenhangt. 

”Als je een eind maakt aan een seksuele relatie betekent dat natuurlijk dat je niet wilt, en dat wil je om verschillende redenen niet meer. Dat is een dertigjarige optelsom. Een optelsom van alles: het heeft te maken met ontevredenheid in de relatie, ontevredenheid met seksualiteit. Alles bij elkaar opgeteld doet je besluiten: ik wil m’n eigen stekkie los van jou, en m’n eigen slaapplekkie, los van jou, en m’n eigen leven, los van jou. Seks om de seks is voor mij geen oplossing. Als ik dat zou kunnen zou ik dat geen probleem vinden. Het is inherent aan de antwoorden dat voor hem en voor mij warmte en intimiteit hoofdmoot zijn.” 

“Ik kan zeggen, het risico heeft er zeker mee te maken en dan heb ik gelijk. Als dan de volgende vraag is: wat dan?, dan weet ik het niet meer. Dat het te maken heeft met de ontwikkeling die je samen hebt doorgemaakt, met de kennis die je samen hebt, dan is het zeker het gevolg daarvan. Op het moment dat je weet dat de ziekte van Huntington in de familie zit, is je leven veranderd. En ik kan nu pas na zoveel jaar zeggen hoe veranderd dat is, en dat dat mede veranderd is door de ziekte van Huntington, maar hoeveel dat is ……’" 

Een respondent ervaart een uitsluitend positieve invloed van het risicodragerschap op de relatie, en voor een respondent is die invloed zowel positief als negatief. Voor de rest had het risicodragerschap geen invloed.






**********

Hoofdstuk 4 

"Alles is veranderd, alles" 

Invloed van de ziekte op relatie en seksualiteit 

In dit hoofdstuk wordt beschreven in hoeverre de ziekte van invloed is op de partnerrelatie en seksualiteit. Voor een deel werden aan partners van patienten dezelfde vragen gesteld als aan partners van risicodragers, met dit verschil uiteraard dat de invloed van de ziekte centraal stond. Aan de orde komt in hoeverre de partners van patiënten problemen ondervinden in de partnerrelatie als gevolg van de ziekte, welke veranderingen zijn opgetreden, en hoe tevreden ze zijn over de relatie. Daarnaast hebben de partners van patiënten aangegeven of ze de relatie die ze met de patiënt hebben nog als een partnerrelatie ervaren of meer als een verzorgingsrelatie. Verder komt aan bod of men met elkaar praat over ziekte en risico en hoe tevreden men daarover is, en of er communicatieproblemen zijn als gevolg van de ziekte. Vervolgens wordt beschreven of de respondenten grenzen moeten stellen aan het gedrag van de patiënt en hoe ze dat ervaren, of men weleens de behoefte heeft uit elkaar te gaan, en of men relaties heeft (gehad) met anderen. Wat de seksuele relatie betreft is eerst gevraagd of de respondent nog seks heeft met de patiënt. Vervolgens wordt de mate van tevredenheid met de seksuele relatie beschreven en eventuele veranderingen die daarin zijn opgetreden. Vervolgens wordt ingegaan op verschillende aspecten van de seksuele relatie zoals frequentie en tegen de zin vrijen, mate van aantrekkelijkheid van de patient voor de respondent en waardering van lichamelijk contact, frequentie en waardering van verschillende vormen van seksueel gedrag, en eventuele veranderingen in seksueel functioneren.

Relatie 

Veranderingen in de partnerrelatie De meeste partners van patiënten ervaren problemen in de relatie als gevolg van de ziekte. Een van de belangrijkste problemen is dat de zieke partner niet meer degene is waarvoor de respondent indertijd gekozen heeft. De respondenten geven talloze voorbeelden. Herhaaldelijk wordt bijvoorbeeld gezegd dat de patiënt totaal van karakter is veranderd, "helemaal omgekeerd eigenlijk". Karakterveranderingen komen, vaak maar niet altijd, tot uiting in zeer onaangenaam gedrag. De patiënt is agressief geworden, achterdochtig, lastig, egocentrisch en negatief. Er wordt met serviesgoed en meubilair gesmeten, geschreeuwd, gescholden en getreiterd. De partner en de kinderen worden soms geslagen. Om het minste of geringste ontstaan ruzies, die vaak onvoorspelbaar zijn. Het leven van de partner wordt soms opzettelijk zuur gemaakt. 

"Voor die tijd had hij alles voor iedereen over. En na die tijd voor niemand meer. Precies het omgekeerde. En dat was met alles, alles precies omgekeerd eigenlijk." 

"Tafelkleed wegtrekken… dat soort dingen…dat we op kerstavond dus gewoon het huis uit zijn gevlucht, nou dat soort dingen, die keren met het regelmaat van de klok keren die terug. En de kinderen, die krijgen dan een heel vervelende moeder, die slaat, die schopt, ze de deur uit gooit, als ze buiten staan ze niet meer binnen laat. Nou dat is dus een totaal andere vrouw dan dat we gewend zijn." 

"Alles is veranderd. Het is niet meer dezelfde E., het is een totaal andere vrouw. Zowel in de man/vrouwverhouding, dat je zegt: je trouwt iemand en als ze dan verandert dan heb je het recht om erbij weg te gaan. Maar het is alles. Het is lichamelijk en geestelijk. Haar karakter is anders, de manier van doen is anders, haar leven is anders. Vroeger dacht je daar toch niet aan? Alles is veranderd, alles, als er punten gegeven worden, moet je de allergrootste verandering maar aangeven, want er is niets hetzelfde, maar dan helemaal niets ook. “
 Behalve agressief gedrag komt het ook vaak voor dat de patiënt niets meer wil en de hele dag voor de TV zit. Samen op stap gaan en allerlei dingen doen is er dan niet meer bij. Het leven samen valt weg. Probleem daarbij is dan dat de partner ook niets meer mag van de patiënt. Egocentrisch gedrag en daarbij de partner claimen komt vaak voor. 

"Een zondag is pas af als ik het eerste uur heb gelopen, langs het strand. Nou dat was voor haar het meest erge wat ik kon doen, dat ik dus een pleziertje had. Dus elke zondagmorgen, als ik thuiskwam, schreeuwen, gooien, ‘En je trimt altijd maar en je ontloopt de boel hier’. Nou dat was elke zondag, nou dat heb ik heel lang volgehouden overigens, dat ik toch ben blijven trimmen. Ik denk van ‘je kan me alles afpakken, maar dat pak je dus…’. Maar elke zondag was het een hel als je terug kwam. Als je terug kwam dan begon ze al bij voorbaat allerlei dingen tegen te werken, de hele dag bleef ze me er mee achtervolgen. Dus dat veranderde heel erg, dat als je lekker getrimd hebt, terwijl je de deur open deed wist ik al: de oorlog breekt uit. Dus toen ben ik ermee gestopt. Dat was een hele grote inbreuk hoor, eerlijk gezegd, want dat deed ik toch wel erg graag." 

"Je krijgt haar niet meer uit huis, en dat is een verschrikking, juist omdat ik zoveel gereisd heb, ja. Ik ben niet ziek, voor mij is het in één klap weg. lk heb nooit geen vakantie meer, ik kan nergens meer heen, ik kan haar niet alleen laten, ik krijg haar niet mee, dus dat geeft heel veel moeilijkheden, maar dan voor mij. ‘Ik, ik, altijd ik, ik heb slaap, ik wil naar de tv kijken, ik wil dat programma zien, ik wil niet uit huis, ik wil in mijn eigen bed. Jij wil op vakantie maar ik wil het niet, dus jij hoeft ook niet op vakantie’, en als je dan tegen haar zegt: ‘Goed, maar ik wil ook wel eens een keer wat anders, ik heb nou alleen maar zorgen en werken, ik wil ook wel eens wat anders’, dan zegt ze: ‘Ja, maar ik wil niet’. " 

Ook depressiviteit en zelfmoordpogingen vergen veel van de partner. 

"Dat is ook geen leven met een man die maar dood wil." "Na twee jaar werd hij zo somber dat het mij niet meer lukte om hem uit de put te halen, wat me voor die tijd nog wel lukte. De laatste tijd vroeg hij steeds om touwen omdat hij zich op wilde hangen." 

Er is niet systematisch gevraagd naar pogingen tot zelfdoding van patiënten, we gaan er daarom niet verder op in. Behalve in gedrag verandert de patiënt ook op intellectueel niveau. Het komt vaak voor dat de patiënt nergens meer belangstelling voor heeft, en al helemaal niet voor zaken die de partner interesseren. Er wordt dan nauwelijks meer gepraat, de patiënt is daar vaak ook niet meer toe in staat. Van wederzijdse steun is vaak geen sprake meer. Bovendien moet de respondent de patiënt vaak ontzien. De patiënt kan problemen niet meer aan, of er ontstaan meteen ruzies. Een aantal respondenten zegt’ er een kind bij’ gekregen te hebben. Het veranderde gedrag en de intellectuele achteruitgang heeft ook consequenties voor het leven van de partner in bredere zin, zowel in praktisch als emotioneel opzicht. De zorg voor de patiënt en het huishouden komt op zijn of haar schouders neer. Een dubbele dagtaak is niet ongewoon. Daar komen dan zorgen over de toekomst van de patiënt, en niet te vergeten de kinderen, bij. De kinderen moeten niet alleen verzorgd worden, maar ook opgevangen omdat de vader of moeder is veranderd en vaak niet meer liefdevol is. Extra pijnlijk is dan nog, dat het werk en de zorg van de partner door de patiënt vaak niet wordt gewaardeerd. 

"Je hebt een vrouw die alles heel anders opvat. Die reageert dus heel anders, negatief, je krijgt opeens overal de schuld van. Dus wat je ook doet, het was nooit meer goed, het werd steeds erger." 

"Je deed gewoon niks meer goed, je was gewoon de zondebok bij haar. Het leek wel of ik een vijand van haar werd, laat ik het zo zeggen. " 

"Als je dan zo’n hele dag alles leuk doet, dat je dan ineens als hem iets niet zint zo’n domper krijgt, van ‘Wat een waardeloos wijf ben jij, je kan helemaal niks organiseren.’ Terwijl je alles doet, de geldzaken, het hele huishouden, alles." 

Niet overal is het alleen maar negatief. Sommige patiënten kunnen nog wel waardering en aandacht tonen voor de partner. Het komt voor dat er door de symptomen veel problemen zijn in de relatie, maar dat het beter gaat als de diagnose eenmaal is gesteld. De oorzaak van de problemen is dan bekend, wat ook een zekere rust met zich meebrengt. De ziekte kan ook een gevoel van saamhorigheid geven. Een aantal respondenten is tevreden binnen de beperkingen van de ziekte; de relatie is niet meer zoals het was, er is misschien geen sprake meer van gelijkwaardigheid, maar er zijn andere dingen voor in de plaats gekomen zoals persoonlijke groei. Voor een respondent is de relatie verbeterd nadat hij seksualiteit (na veel moeilijkheden) heeft laten varen. Er is een ander soort ‘houden van’ in de relatie gekomen, waarin zorgzaamheid, ook van de kant van de patiënt, centraal staat. Hoewel de gelijkwaardigheid is veranderd, is de relatie heel hecht. Ook gehechtheid aan de patiënt, met name in langdurige relaties, speelt een rol. 

"Ik zou het ook erg moeilijk hebben als ze er niet meer zou zijn. Het is niet niks hoor, we hebben een hele lange relatie gehad. Je groeit ook naar elkaar toe, vooral geestelijk . Ik bedoel, je hebt samen wat opgebouwd, je hebt samen de kinderen grootgebracht. En je gaat je ook aan elkaar hechten hoor. 

" Onze relatie is alleen maar beter geworden sinds de partner ziek is geworden; deze patiënt heeft weinig psychische symptomen. Intimiteit verdwijnt vaak, maar niet altijd. “

"Als ik hem vastpakte en knuffelde, dat doet een verpleegster eigenlijk niet. En ik zei ook: ‘Ik moet een nieuwe jurk, want ik moet mooi zijn voor jou’, nou en dan straalde hij. " "Maar ik zeg ook, je hebt er veel dankbaarheid van, dat ze heel blij is dat je dat voor haar doet. Daar zegt ze weleens wat van, dan zegt ze: ‘Je kan een andere vrouw krijgen, ik ben je maar tot last.’ En dan maak ik een grapje, ik zeg: ‘Ben je gek, je bent hartstikke leuk.’ Want we maken ook een hoop leuke dingen mee, als ze vrolijk is dat ze lacht, dat je plezier hebt. Ook dat je zegt van toch, met alle opofferingen, dat ze toch weer van het leven is gaan genieten. Ondanks die verschrikkelijke ziekte, je zou het je ergste vijand nog niet toewensen. " 

"Toen hij werkte was hij met zijn gedachten heel veel bij zijn werk, en dan zag hij soms niet eens dat ik naar de kapper was geweest. En nou zegt hij wel: ‘Je wordt met de dag mooier’. Ja, moet je nagaan, dat zei hij laatst." 

Op de vraag of de relatie die de respondenten met hun zieke partner hebben nog als een partnerrelatie wordt ervaren, of meer als een verzorgersrelatie, antwoorden 9 respondenten dat ze nog wel een partnerrelatie hebben, en 10 respondenten vinden dat niet meer van een partnerrelatie gesproken kan worden. Alle 9 melden dat de relatie door de ziekte is veranderd. De- helft van de respondenten vindt dus dat er van een partnerrelatie geen sprake meer is. Het wisselt echter nogal wat men onder een partnerrelatie verstaat. Sommige respondenten vinden dat ze nog een partnerrelatie hebben als er nog een binding is, ook al is de relatie niet meer gelijkwaardig. Als redenen waarom er geen sprake meer is van een partnerrelatie wordt gezegd: omdat de persoon voor wie men indertijd gekozen heeft er niet meer is, omdat men geen waardering meer krijgt, omdat er geen contact meer is, omdat er geen lichamelijk contact meer is, en omdat de seksuele relatie is geeindigd. 

Mate van tevredenheid met de partnerrelatie 

Tevredenheid met de relatie wordt bepaald door het feit dat men, ondanks problemen, toch nog een band ervaart, dat men bevrediging ontleend aan de zorg, en dat men een gevoel van saamhorigheid ervaart. Men is ontevreden omdat er van de vroegere relatie niets meer over is. Als de tevredenheid met de relatie van partners van patiënten wordt vergeleken met die van de partners van risicodragers, dan is het verschil significant; de partners van patiënten zijn ontevredener. Spraakproblemen en intellectuele achteruitgang bemoeilijken de communicatie met de patiënt. Soms is er geen enkel contact meer mogelijk.

 "En dat vind ik het vreselijk moeilijke, het is en blijft je man, maar je hebt geen centje contact meer met hem. Omdat je niet weet wat er in hem omgaat, en je zou het zo graag willen weten. Van ‘man wat zit je dwars’." 

Er is wel behoefte aan communicatie: 

"Ja, in het begin had ik dat wel. Maar nu wordt het minder. Soms denk ik wel, ik wou dat ik hem dit kon zeggen, en dan denk ik: Dat kan niet meer. De behoefte is er nog weleens. Dat zal ook wel blijven. En leuke dingen vertellen we echt allemaal, maar de minder leuke dingen niet. Dat wil je hem dan niet aan doen, ook dat er nog bij." 

Daarnaast is er vanwege de gedragsproblemen en egocentrisch gedrag heel snel sprake van conflicten. Een aantal respondenten gaat daarom discussies met de patient uit de weg. Aan de andere kant proberen sommige respondenten de patiënt te beschermen tegen situaties die de patiënt toch niet meer kan oplossen. Deze respondenten kiezen er daarom voor bepaalde zaken niet meer met de patient te bespreken. Een respondent merkte op dat er niets meer te praten viel, omdat de patiënt de hele dag op de bank zit en niets meer meemaakt. Aan de respondenten is bovendien gevraagd of ze tijdens de risicoperiode en tijdens de periode van de ziekte met hun partner over ziekte en risico konden praten. Wat de ziekteperiode betreft is deze vraag alleen gesteld aan degenen die vinden dat ze nog een partnerrelatie hebben. Zes van de 9 respondenten kon in beide periodes met de partner over dit onderwerp praten, en over het algemeen waren ze tevreden over de manier waarop dat ging. Een respondent praat bewust niet met de patiënt over de ziekte omdat hij het beter voor haar vindt als ze denkt dat ze de ziekte niet heeft, 1 respondent vindt het zelf heel moeilijk en de derde geeft aan dat de patiënt dat beslist niet wil. 

"Op het moment dat je er verder over wilde praten, dan dacht ze dus dat je de ziekte ging verkopen, dus dat je het haar ging aanpraten. Dat vertikte ze." 

Grenzen stellen 

Op de vraag: ‘Heeft u het weleens nodig gevonden om grenzen te stellen aan het gedrag van uw partner, om uw partner af te remmen?’ antwoordden 16 respondenten dat ze dat regelmatig tot heel vaak moeten doen. Drie respondenten hoeven zelden grenzen te stellen. Het grootste deel van de respondenten moet de partner dus weleens afremmen. Dat gebeurt op verschillende manieren. Streng zijn en dreigen is nodig ("tot hier en niet verder"), en 5 partners van patiënten gaan in het uiterste geval tot fysiek agressief gedrag over. Een van de respondenten oefent druk uit op de patiënt; hij dreigt bijvoorbeeld met opname als ze niet mee gaat wandelen (wat hij goed voor haar vindt). Een respondent stimuleert agressief gedrag van de patiënt weleens, omdat het dan sneller over is. 

"Als hij mijn dochter sloeg, dat ik dan in de bocht sprong om mijn kinderen te ontzetten. Als hij sloeg, dan gaf ik hem gewoon een lel terug. " 

"Als ze bij wijze van spreken de tv en de video in haar handen heeft om die weg te gooien, ja dan moet je wel ingrijpen, want dat wordt te gek. Kijk, als ze nou een bordje weggooit, dat is tot daaraan toe, natuurlijk heb ik grenzen gesteld." 

"Op een gegeven moment, half zes ‘s ochtends, wilde ze nog niet naar bed, na zeven uur soebatten. Toen heb ik de tafel genomen en toen heb ik met mijn hand keihard op de tafel geslagen, en toen brak die dus. (..,) Toen heb ik die deur dicht geschoven en toen heb ik alle glazen die ik tegen kwam op die ruit kapot gegooid, gewoon een glasgordijn op de grond gelegd. En ik zeg, als je er nou uitkomt kunnen we samen naar de EHBO. Jij met je voeten en ik met mijn hand. En toen sliep ze in vijf minuten, gewoon puur machtsvertoon." 

Mannelijke partners stellen vaker grenzen aan het gedrag van de patiënt door middel van lichamelijke of verbale agressiviteit dan vrouwen. Vrouwen vinden het ook moeilijker om grenzen te stellen dan mannen. Grenzen stellen of controle uitoefenen heeft niet altijd effect. Soms loopt de respondent de kamer uit om de patiënt te laten uitrazen. Ook komt het voor dat respondenten conflicten zoveel mogelijk uit de weg gaan. 

Uit elkaar gaan en relaties met anderen 

Vijftien van 19 respondenten (8 mannen en 7 vrouwen) denken er zelden tot nooit aan om uit elkaar te gaan. Men wil de partner niet in de steek laten. 

"Dat zijn dingen die je niet met je geweten in overeenstemming kunt brengen. Iemand die in een noodsituatie verkeert kun je niet zomaar aan haar lot overlaten. Ik zou geen moment gelukkig meer kunnen zijn. " 

"Ik piekerde er niet over… laten we het zo zeggen, om haar in steek te laten. Dat is geen moment bij me opgekomen. Nee." 

"Van een relatie kun je niet meer spreken, maar je zet hem ook niet bij de container, zo van: hij gaat met het huisvuil mee. Zo’n man moet ergens blijven. Hij kan zichzelf ook niet verzorgen. Je hebt ergens een bepaalde verantwoording voor hem. Hij is de vader van je kinderen, en je zult met je kinderen zo moeten leven dat je nog een beetje respect hebt." 

Twee respondenten zijn vanwege de kinderen niet gescheiden. Een groot deel van de respondenten, namelijk 14 van de 19 (8 mannen en 6 vrouwen), heeft echter wel regelmatig tot heel vaak behoefte aan een diepgaand contact met iemand anders (1 respondent had die behoefte nooit). 

"Ergens in mijn achterhoofd had ik daar heel vaak behoefte aan, heel vaak, dat was in die moeilijke periode. Toen zeg maar die fee, mijn vriendin, aangedwarreld was… ik merk nu dat ik daar op zat te wachten, alleen wist ik dat gewoon niet. Dus heel vaak, ja natuurlijk." 

"Nee, omdat het naar mijn gevoel helemaal niets oplost, ja praktisch, dan kan je makkelijker vluchten zeg maar. Maar voor je gevoel kan je niet vluchten. En op het moment dat je dat wel doet, denk ik dat je verkeerd bezig bent." 

Voor 16 van de 18 respondenten die minstens weleens behoefte hebben aan diepgaand contact met een ander houdt die behoefte verband met de ziekte. Mannen hebben er meer behoefte aan dan vrouwen, en partners van patienten hebben er vaker behoefte aan dan partners van risicodragers. Wat onder diepgaand contact verstaan moet worden, varieert. Acht respondenten hebben behoefte aan een arm om zich heen en iemand om mee te praten, en bij 8 is er ook behoefte aan seksueel contact. Partners die steun krijgen van vriend(inn)en (zie hoofdstuk 4) hebben minder behoefte aan diepgaand contact met een ander. Zeven respondenten hebben sinds de partner ziek is geworden een relatie gehad met een ander, waarvan 3 met meerdere partners. Deze 7 respondenten hadden of hebben allen ook seksueel contact met de andere partner. In 4 gevallen wist de zieke partner van deze relatie af, in 3 gevallen niet. Vijf respondenten hebben op dit moment een relatie met een ander dan de zieke partner. De gemiddelde duur van deze relaties is bijna 3 jaar. 

"Ik praat er gelukkig makkelijk over, anders zou ik ook doordraaien…..De vrouw waar ik verliefd op was is weg. Wat moet ik nu? Een andere relatie beginnen? Voor mijn geweten kan ik dat niet, maar ik ben ook geen kluizenaar. Ik ben ook geen monnik, Hoe los je dat op? Daar zit ik nu mee," 

Elf respondenten hebben geen andere relaties gehad, 1 respondent heeft de vraag niet beantwoord. Een respondent had het er duidelijk heel moeilijk mee: Een andere respondent zou wel graag (seksueel) contact met een andere vrouw hebben, maar ziet niet in hoe hij dat kan realiseren, omdat hij onder geen enkel beding zijn vrouw in de steek laat. Zijn ervaring is dat een relatie aangaan met een ander zonder dat die ander al te veel verwachtingen krijgt, heel moeilijk is te verwezenlijken. Op de vraag of de patient seksueel contact heeft gehad met een ander sinds hij/zij ziek is geworden, antwoorden 15 respondenten met ‘nee’ en 3 met ‘weet niet’. Op de – samenvattende – vraag of de ziekte invloed heeft op de relatie met de partner, antwoordden 2 respondenten dat het een positieve invloed heeft, voor 9 respondenten is de invloed negatief en voor 8 zowel positief als negatief. Voor 16 respondenten is de invloed op de relatie groot tot heel groot en voor 2 matig. Samengevat kan worden dat de ziekte voomamelijke een negatieve invloed heeft op de partnerrelatie en dat die invloed groot is.

Seksualiteit 

Tevredenheid over de seksuele relatie 

Van de 19 partners van patiënten hebben er 9 (6 mannen en 3 vrouwen) nog wel seks met hun partner en 10 niet. In 3 gevallen (1 man en 2 vrouwen) wilde de patiënt niet meer, in 3 gevallen was de patiënt impotent geworden en 2 (mannelijke) respondenten wilden op een gegeven moment geen seksueel contact meer. Dat had te maken met seksuele ontremming van de patiënt. In 2 gevallen hebben de (vrouwelijke) respondenten een eind gemaakt aan de seksuele relatie en dat had niet met de ziekte te maken. Een van deze vrouwen vertelde wel dat haar man daar vanwege de ziekte eerder kwaad over werd. Voor 13 partners van patiënten houdt het al dan niet hebben van een partnerrelatie verband met seksueel contact met de partner; dat wil zeggen dat 6 respondenten die nog een partnerrelatie ervaren ook nog seksueel cantact hebben met de partner en dat 7 respondenten die geen partnerrelatie meer ervaren ook geen seksueel contact meer hebben. Voor 6 partners van patiënten is er geen verband: 3 van hen (2 vrouwen en 1 man) hebben nog wel een partnerrelatie maar geen seksueel contact en eveneens 3 (ook 2 vrouwen en 1 man) ervaren geen pamerrelatie meer maar nog hebben nog wel seksueel contact. Zeven van de 9 respondenten die nog wel een seksuele relatie hebben, geven aan dat er iets veranderd is bij het vrijen sinds de partner ziek is geworden. Voor 1 respondent geldt dat niet en 1 respondent heeft niet geantwoord. De partners van patiënten zijn in de periode van de ziekte significant ontevredener over de seksuele relatie dan in de periode dat men nog niet van de ziekte of het risico op de hoogte was. Als de huidige tevredenheid met de seksuele relatie van partners van patiënten wordt vergeleken met die van de partners van risicodragers, dan is het verschil ook significant; de partners van patiënten zijn ontevredener. Zes van 8 partners van patiënten (3 mannen en 3 vrouwen) zijn ontevreden of zeer ontevreden met de frequentie van het seksuele contact, de andere 2 zijn tevreden. Tevredenheid met de frequentie neemt bij de respondenten af of omdat de patiënt niet meer kan of wil, of omdat hij of zij te vaak wil. Van de patiënten zijn er 4 tevreden (3 vrouwen en 1 man), 2 ontevreden (een man en een vrouw) en 1 staat er volgens de respondent neutraal tegenover. Een respondent wist niet hoe tevreden de patiënt hierover was. Zes van de 8 partners van patiënten vrijden op het moment van het interview nooit tegen hun zin, 2 (beiden vrouwen) respectievelijk regelmatig en vaak. Eveneens 6 van de 8 patiënten (3 mannen en 3 vrouwen) vrijden volgens de respondenten zelden tot nooit tegen hun zin, de andere 2 (beiden vrouwen) regelmatig. Vier van de 8 respondenten praten met hun zieke partner over seksualiteit, de andere 4 niet. De 4 die erover praten zijn tevreden over de manier waarop dat gaat. Verhoudingsgewijs wordt er in de ziekteperiode minder over seksualiteit gepraat dan in de periode voorafgaand aan de ziekte. Van de 4 partners van patiënten die niet over seks praten hebben er 3 wel behoefte aan; voor 1 respondent is seks onbelangrijk geworden. 

Veranderingen op het gebied van seksualiteit 

Enerzijds vermindert de behoefte van de patiënt omdat ze sneller moe zijn, of omdat ze depressief en neerslachtig zijn en geen zin hebben. Sommige respondenten korten daarom het voorspel in omdat de patiënt het niet zo lang kan volhouden, of gaan vaker over tot bevredigen met de mond of de hand omdat dat minder vermoeiend is voor de patiënt. "Je gaat zo snel mogelijk over tot de daad. Ze heeft ook momenten dat ze vraagt: 

‘Kom jij al tot een orgasme?’ Ik heb er een hekel aan om een orgasme snel te doen, maar je bent natuurlijk verplicht het niet te lang te maken, want anders mat ze af." 

Twee patiënten hadden voor de ziekte al problemen op het gebied van de seksualiteit, een van hen heeft incestervaringen. Anderzijds wilde een aantal patiënten ineens geen seksueel contact meer, sommige van hen wilden niet eens meer aangeraakt worden. 

"…. in beetpakken, in het vrijen, in alles eigenlijk. Als ik zeg: ‘Zal ik even bij je komen’, weet je wel, in bed, en dan geen antwoord krijgen. Dan zou ik toch wel even bij hem willen zijn, het is toch je man. " 

Van de 10 respondenten die aangeven dat hun behoefte aan seks met de patiënt minder is geworden, hebben er 7 een relatie met een ander (gehad). De behoefte is verminderd vanwege seksuele ontremming van de patiënt, of omdat de respondenten altijd zelf het initiatief moeten nemen. Ook is er soms sprake van afkeer. 

"Je krijgt op een gegeven moment, dat heeft zelfs een keer mijn schoonmoeder mij verteld die normaal helemaal niet over dat soort dingen praat, de lichamelijke afkeer. Als je een lichamelijke afkeer van iemand hebt, dan wil je ook niet met hem naar bed. Van de week liepen we te wandelen en ineens staat hij stil. Dus ik denk, wat krijgen we nou, en toen probeerde hij mij ineens te zoenen. Dat kan ik gewoon niet meer, ook niet uit medelijden. "

 Over het algemeen lijken meer mannen dan vrouwen er moeite mee te hebben dat er geen of weinig seksueel contact meer is. Wanneer er nog wel intiem contact is tussen de partners, wordt het ophouden van het seksuele contact als een minder groot verlies ervaren. 

"Ik heb meer behoefte aan een gezellige man overdag dan iemand in bed die per se moet, wat je ook wel hoort. “ 

Zeven patiënten, 3 mannen en 4 vrouwen, hebben een periode van seksuele ontremming gehad. (Bij een van die mannen is onduidelijk of hij toen al ziek was.) Een respondente vertelde dat haar man bang was om impotent te worden en dat hij daarom vaker wou, met de gedachte ‘nu kan het nog’. Twee respondenten hadden de indruk dat de ontremming met een soort compensatiedwang te maken had; het was het enige dat de patiënt nog fijn vond. Bijna al hun partners vonden dat op zijn zachtst gezegd onprettig. Een aantal van hen heeft nog een tijdje met tegenzin toegegeven. Redenen daarvoor waren dat de de patiënt anders scenes zou maken, of omdat het het enige was waar de patiënt nog plezier aan had. 

"Als je het een keer niet wilde doen, dat je echt weigerde, dan was het huis te klein, dan werd ze echt gek. Dan probeerde ik het maar weer, dan was je er gelukkig maar weer vanaf, zo was het eigenlijk wel. Dan sliepen de kinderen en dan had ik de angst dat ze de hele boel op stelten zette. " 

"Tot een half jaar voor opname was ze zo ontzettend geprikkeld, je hoefde haar maar aan te raken en ze kreeg een orgasme. Terwijl het voor mij niet zo nodig was. Niemand kan zich daar een voorstelling van maken. Meestal ging ik er wel op in, dat moest dan wel. Als ze de kans had vergreep ze zich gelijk aan me. Appetijtelijk was het helemaal niet meer. Ja god, het was nog het enige wat ze fijn vond." 

"Toen de oudste geboren is, na drie dagen wilde hij zo nodig samenleving. Daar viel niet tegenin te praten. Dat vond ik verschrikkelijk erg." 

Een respondent vond het fantastisch dat zijn vrouw meer behoefte kreeg aan seks. 

"Dan ging ze je ‘s nachts wakker maken, dat ze een hysterische behoefte had aan intensief vrijen. Dat heeft niet zo lang geduurd hoor, dat ze die enorme uitschieters had. En dat was voor mij natuurlijk een hele nieuwe ervaring, en vooral vond ik het geweldig dat zij eens een keer tot ongeremd initiatief kwam. Dat vind je natuurlijk fantastisch als man." 

Bij de meeste van deze patiënten is de seksuele ontremming, al dan niet abrupt, afgelopen. Bij sommigen was een incident, bijvoorbeeld de diagnose, of een ongeluk, de aanleiding. 

“Vanaf het moment dat hij wist dat hij ziek was heeft hij zich nergens meer mee bemoeid. Ook op seksueel gebied. Hij heeft me nooit meer aangeraakt, nooit meer gezoend. We zijn lits-jumeaux gaan slapen en hij is nooit meer overgestapt. En ik had er geen behoefte aan, want je was al zo dikwijls vernederd." 

In een enkel geval is het seksuele contact daarna weer enigszins hersteld. Behalve vermeerderde of verminderde behoefte kunnen de bewegingen van de patiënt problemen geven. De aanrakingen worden door de verminderde controle soms wat beangstigend. 

"Dat waren die bewegingen. Niet omdat hij boos was, dat niet, zuiver omdat hij de controle niet had. Dan klapte zijn mond in een keer dicht, zat mijn tong ertussen." 

"Soms heeft hij bewegingen in zijn benen of zo, dat blokkeert mij heel af en toe. Dan probeer ik daar ook wel iets aan te doen met een andere houding of wat ook, bijvoorbeeld dat je dan zelf meer initiatief neemt. Meestal vergeet ik het, dan is het net zoals vroeger." 

Volgens 2 respondenten heeft hun vrouw pijn gekregen bij het vrijen. Een van hen dacht dat samentrekkingen van de spieren in de vagina als gevolg van de ziekte pijnlijk waren. Daarnaast is voor sommige respondenten ook de betekenis van seksualiteit veranderd. Seks kan ook problemen oplossen, of het kan een gevoel van vroeger teruggeven. 

"Naar mijn idee ben ik steeds naar hetzelfde blijven verlangen. De eis die je stelt verandert wel. Terwijl ik vroeger wilde dat de relatie goed moest zijn voor er iets kon, vond ik het tijdens de ziekte ook goed als het veel minder goed ging. Daarin stel je jezelf bij. Als het met de seks goed ging, kon dat een ommekeer zijn." 

"Tijdens het vrijen voel ik mijn vrouw weer." 

Aantrekkelijkheid en lichamelijk contact 

Zeven respondenten vinden het lichaam van hun zieke partner (zeer) aantrekkelijk en 8 respondenten vinden het lichaam van de patient niet zo aantrekkelijk of onaantrekkelijk. Twee respondenten waren daar neutraal over en 2 hebben de vraag niet beantwoord. Mannen en vrouwen verschillen niet van elkaar in de mate waarin men de partner aantrekkelijk vindt. Als de patient niet meer aantrekkelijk wordt gevonden komt dat omdat hij of zij mager is geworden, of juist dik. Het gezicht staat vreemd en het komt ook voor dat de patient zich verwaarloost. 

"Het haar wordt niet gekamd. Er wordt geen schone broek aangetrokken als ik het niet zeg. Wat is er dan voor aantrekkelijks aan. Je zorgt ervoor, maar ergens denk je ook, gadver. Echt, dat is moeilijk hoor. " 

"Dat aantrekkelijke, daar is geen verandering in gekomen. Ze is voor mij nog net zo mooi als toen ik haar voor het eerst leerde kennen. Dat blijft ze ook, ik blijf van haar houden en ze blijft voor mij even mooi als toen ik haar de eerste keer ontmoette. " 

Elf respondenten (7 mannen en 4 vrouwen) vonden het (heel) prettig om door de patiënt aangeraakt te worden. Drie respondenten (2 vrouwen en 1 man) vonden dat (heel) onprettig en 2 waren daar neutraal over (3 respondenten hebben de vraag niet beantwoord). Twaalf respondenten (6 mannen en 6 vrouwen) vinden het prettig tot heel prettig om de patient aan te raken en 3 respondenten vinden dat (heel) onprettig (3 respondenten zeiden dat ze daar neutraal tegenover stonden). Een partner aanraken die seksueel ontremd is, geeft soms problemen omdat dat als een uitnodiging wordt opgevat. 

"Je was dikwijls bang om genegenheid te tonen. Hij werd al geprikkeld als hij iets op TV zag. Je was toch altijd een beetje geremd." 

Op de vraag of de zieke partner het prettig vindt door de respondent aangeraakt te worden, werd geantwoord dat 10 patiënten (5 mannen en 5 vrouwen) dat prettig of heel prettig vinden en 4 onprettig of heel onprettig; 3 respondenten wisten dat niet. Een aantal patiënten wil helemaal niet meer aangeraakt worden. 

"Als ik hem aanraak, dan zegt hij: ‘Au, dat doet zeer’. Als ik op de bank zit en dan leg ik mijn hand op zijn been, dat wil hij dan niet, zielig eigenlijk." 

"En dan iedere keer dat ze zegt: ‘Blijf van mijn lijf af, kijk dan stoot ze je wel tegen je hoofd en dat vind ik erg. We komen seksueel al niet bij elkaar, maar dan zeg ik, elkaar even lekker vastpakken, ja en dat ontbreekt, van haar kant in elk geval." 

Voor 1 respondent had de ziekte een positieve invloed op de seksuele relatie. Deze respondent vindt de invloed positief omdat bij het horen van de diagnose het seksueel ontremd gedrag van haar man is gestopt. In feite is de invloed dus negatief geweest vanwege het ontremde gedrag. Voor 14 respondenten is de invloed alleen maar negatief. De meesten geven aan dat de invloed groot tot zeer groot is.






**********
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Hoofdstuk 5
"Zo snel mogelijk erover praten" 
Informatie, begeleiding en steun 

In dit hoofdstuk wordt ingegaan op informatie die partners van patiënten en partners van risicodragers hebben gekregen over de psychosociale gevolgen die de ziekte zou kunnen hebben (waaronder seksualiteit), van wie ze die informatie hebben gekregen en of ze die voldoende vonden. Vervolgens wordt beschreven of de respondenten begeleiding krijgen, van wie en de mate van tevredenheid daarover. Ten slotte komt aan bod van wie de respondenten steun krijgen, of er veranderingen zijn opgetreden in de sociale contacten en het contact met de (schoon)familie en welke rol de Vereniging speelt. Daarnaast komen een aantal respondenten aan het woord die tips hebben voor andere partners van patiënten en risicodragers, en voor de hulpverlening en vervolgonderzoek. De citaten spreken voor zich. Verder wordt beschreven hoe de respondenten het interview ervaren hebben. 

Informatie over de ziekte zelf, de verzorging van de patiënt en problemen in relatie en familie 

De Vereniging is de grootste bron van informatie. Van de huisarts en de hulpverlening krijgt men nauwelijks informatie. Vaak weten die ook weinig tot niets van de ziekte af. 

"De huisarts heeft het echt af laten weten. Hij bood later zijn excuses ~ wel aan, maar hij zei: ‘Ik wist er ook niks van’. Maar ik zei: ‘Als je zo’n patiënt hebt dan moet je je daar toch in verdiepen?’ En toen zei hij: ‘Ja, maar ik kan me niet overal in verdiepen, want dan heb ik helemaal geen tijd meer voor mezelf. Maar ik vind het toch nalatig hoor. Want je hebt zo’n patiënt binnen je praktijk." 

"Er is nog steeds grote onbekendheid, niet alleen bij de familieleden en de patiënt, maar ook bij de huisartsen. En nu nog. Hij zei altijd: ‘U weet het beter dan ik.’ " 

Zeven partners van patiënten en 2 partners van risicodragers hebben behoefte aan meer informatie. Een paar keer wordt echter gezegd dat men altijd behoefte heeft aan meer informatie. Ook wat betreft de verzorging van een Huntingtonpatiënt en de problemen die zich kunnen voordoen in een relatie en familie waar iemand de ziekte heeft, is de Vereniging de grootste bron van informatie. De respondenten hebben er grote behoefte aan om ervaringen van anderen te horen. Vaak wordt er verzucht: 

"Hoorde je maar eens dat je het goed deed"

of  

"Niemand die mij vertelt wat ik moet doen". 

Omdat maar weinig hulpverleners en huisartsen op de hoogte zijn, kunnen vooral ‘ervaringsdeskundigen’ informatie verschaffen. Een respondent merkt op dat de informatie die gegeven wordt vaak zo abstract is. Er wordt wel gezegd dat sommige partners hun vrouw verlaten, of dat je je als partner heel erg alleen kunt voelen, maar informatie over de invloed die de ziekte kan hebben op jezelf, je kinderen, je hele leven blijft vaag. Verhalen van mensen die het meegemaakt, die het ‘overleefd’ hebben zijn dan relevant. Twee respondenten vragen zich af hoe het kan dat patiënten zo kunnen verschillen. Een respondent is het niet eens met de informatie die wordt verstrekt over psychosociale aspecten van de ziekte. De teneur is dat er met een Huntingtonpatiënt niet te leven valt en dat ervaart hij niet zo. Sommige respondenten benadrukken dat je overal zelf achteraan moet. Een respondent heeft geen behoefte aan informatie en een ander vindt dat hij voldoende geïnformeerd wordt. Twee respondenten hebben een wat fatalistische houding: je moet het maar ondergaan, niemand weet wat hij er mee aan moet. 

"Voorlichting die ik had willen hebben is, hoe ontwikkelt de ziekte zich, hoe kun je je er het beste tegenover opstellen. Je doet het eigenlijk altijd op je eigen manier, maar als ik misschien een andere manier had gedaan, had je dan minder spanningen gehad. Er zijn bijvoorbeeld problemen geweest met eten; geef je teveel voor iemand die niets doet, terwijl een ander weer zegt: die loopt een marathon. Nou, dan ga je weer twijfelen. Je ziet je vrouw dikker worden, dan heb je dus eigenlijk behoefte aan ondersteuning van iemand. Niemand vertelt van je moet veel lopen, weinig lopen, wel bewegen, niet bewegen. Ik weet het nu nog niet. Ik had gewoon willen horen, gewoon iemand die zegt: ‘Nou, ik zie dit en dit en dit, het geijkte patroon is dat, dan moet je dat en dat gaan doen om haar het best te laten leven. " 

"Ze worden echt erkend als hele moeilijke patiënten wat karakter betreft, en niet makkelijk hanteerbaar. Dat vind ik echt heel belangrijk. Je gaat anders aan jezelf twijfelen, van doe ik het zo slecht? Ben ik dan inderdaad degene die mede-oorzaak is?" 

"Dat is informatie die die artsen en wetenschappers hebben en die ze om allerlei ideologische en veiligheidsredenen achterhouden. Daar zou ik weleens het fijne van willen weten." 

"Ik denk dat ik op den duur wat meer zou willen weten over contacten met instanties in verband met aanpassingen thuis." 

Informatie over seksualiteit 

Vier partners van patiënten hebben informatie gekregen over seksualiteit in verband met de ziekte, ze hebben die informatie uit het kwartaalblad van de Vereniging. De 15 mensen (allen lid van de Vereniging) die zeggen geen informatie over dat onderwerp te hebben gehad, vinden die informatie blijkbaar niet relevant of hebben het kwartaalblad niet gelezen. Zes van deze 15 hebben wel behoefte aan informatie over seksualiteit. Van de 4 die wel voorlichting hebben gekregen, heeft er 1 behoefte aan meer. In totaal willen dus 7 partners van patienten meer voorlichting over seksualiteit in verband met de ziekte. Die behoefte is voornamelijk gericht op hoe je problemen ten aanzien van seksualiteit moet oplossen, en hoe anderen dat oplossen. Een respondent merkt op dat het belangrijk is dat iemand tegen je zegt dat een andere relatie een oplossing van de problemen kan zijn. Een aantal uitspraken: 

"Ik vind het wel typisch dat het bij mijn man van de ene op de andere dag omgeswitcht is. Van overactief tot helemaal negatief. Dat zou ik wel willen weten, of dat bij een ander ook was. Of hoe dat kan. " 

"Ik zou wel willen weten of er een grootste gemene deler is, of er mensen zijn die de dingen een beetje op dezelfde manier beleven. Een hoge onprettige frequentie of helemaal afnemen van de seksuele behoefte is wel bekend, maar hoe beleven mensen dat? Heeft het ook te maken met verleggen van accenten in je relatie, het zelf moeten overnemen van meer verantwoordelijkheden. Zitten daar wisselwerkingen in? Dat zou ik best eens in een brochure vervat willen hebben, dat ontbreekt, men is meer praktisch gericht." 

"Je moet het nou zelf doortrekken, de karaktereigenschappen naar seksualiteit. Dat wordt eigenlijk nooit daarbij genoemd." 

Een aantal respondenten heeft of had geen behoefte aan informatie over seksualiteit: een respondent was op een bepaald moment te depressief, een ander had altijd al een slechte seksuele relatie en weer een ander vindt seks niet meer zo belangrijk. Een respondent vindt dat seksualiteit iets is tussen je partner en jou, en dat je daar niet met anderen over praat.

Begeleiding 

Aan zowel partners van patiënten als partners van risicodragers is gevraagd of men begeleiding heeft gehad bij de verwerking van de ziekte en het risico, van wie men die begeleiding heeft gehad, en of men daar tevreden over is. Veertien partners van patiënten en 1 partner van een risicodrager krijgt begeleiding. Van de 5 partners van patiënten die geen begeleiding krijgen, hebben er 3 wel behoefte aan. Van de 13 partners van risicodragers hebben er 3 behoefte aan begeleiding (en 1 krijgt het dus ook). Een van deze 3 zegt dat ze er soms wel behoefte aan heeft, maar dat ze er nooit om heeft gevraagd. Anderzijds denkt ze dat de angst toch wel zou blijven, al zou er veel gepraat worden. Ze wil er ook niet teveel mee bezig zijn. Een andere partner van een risicodrager is een keer overstuur geworden op een avond waar ook partners van patiënten waren, maar zou wel willen weten hoe andere partners van risicodragers met het risico omgaan. 

"Er wordt door een hoop mensen met afschuw gereageerd op het RIAGG, maar ik kan niet anders zeggen dan dat ik het heel positief ervaren heb. Ze is specifiek belast met Huntingtonpatiënten. Ze kwam iedere veertien dagen of drie weken praten, en met de kinderen. Ze is ook weleens met Sinterklaas op een avond hier gedichten komen maken met mijn dochter. En met mijn zoon autootjes in elkaar zetten. En mijn man uit zijn tent lokken. Zij kon er ook niet doorkomen. Maar wel dat zij gezorgd heeft dat mijn man naar het activiteitencentrum ging, en toen het steeds moeilijker ging een dag extra. En dat zij die neuroloog belde: ‘Denk erom, die vrouw moet op vakantie, neem hem eens een week op. Ze heeft er ook voor gezorgd dat hij in het PCO zit. (…) Als de hulpverlening bij een ander net zo goed functioneert als die bij mij gefunctioneerd heeft… Ik ben er heel goed over te spreken, over het RIAGG. En over het activiteitencentrum, daar functioneerde mijn man helemaal niet meer en toch hebben ze hem daar gehouden. Je kan altijd terugvallen op dat soort mensen. Dat heeft mijn schoonmoeder helemaal niet. Dat komt misschien ook wel: die hebben niet vrij gepraat. Mijn schoonvader schopte ook weleens, maar die hielden dat voor zich. Maar ik vertelde dat aan mevrouw K. en ook aan de huisarts. Als die mensen weten wat er leeft, kunnen ze makkelijker hulpverlenen. " 

Partner van een patiënt 

"Maatschappelijk werk kon mij niet helpen. Daar ben ik wel geweest, maar daar werd ik netjes de deur uitgezet, want ze konden me niet helpen en ik moest maar verder zoeken. Ik heb met psychologen en psychiaters gepraat, en ik had dus groepsgesprekken, maar ik kon dus ook merken aan hun opmerkingen en adviezen, dat ze absoluut niet wisten wat Huntington inhield. (Was u tevreden?) Oh God, absoluut niet! Zeer ontevreden. Ze gaven hele verkeerde adviezen. Het is gewoon zonde van mijn tijd geweest." 

Partner van een patiënt 

"Weet ik niet. Wat schiet ik daarmee op? Je moet het allemaal zelf zien en ik ben niet zo’n beste prater." 

Partner van een risicodrager 

"Op het moment niet. Misschien op een moment dat W. er niet meer over wil praten. Of als er wel iets met hem gebeurt. Vanzelfsprekend." 

Partner van risicodrager 

“Daarnaast is het drie keer voorgekomen dat in relatietherapie de patiënt zo dwars lag dat de therapie moest worden afgebroken. “

Steun en sociale contacten 

Professionele en sociale steun 

Partners van patiënten krijgen vooral steun van vrienden of vriendinnen, van de Vereniging, en van de kinderen. Als er jonge kinderen zijn is de belasting vaak groter, maar oudere kinderen zijn een steun. Voor partners van risicodragers is het vooral de partner zelf waar men steun aan heeft. Partners van patiënten zeggen dat zij hun partner tot steun moeten zijn, dus dat de steun niet wederzijds is. De patiënt is teveel met zichzelf bezig, of ontkent de ziekte waardoor het onmogelijk wordt om erover te praten. Een partner van een patiënt voelt zich gesteund door de dankbaarheid van zijn vrouw. Een respondente vertelde dat ze erop heeft gestaan dat ze elkaar zouden steunen, wilde de relatie blijven bestaan. 

"We hebben heel wat te bevechten en we moeten het samen doen. En ik doe het niet alleen, ik pieker er niet over. " 

Weinig steun krijgt men van de schoonfamilie, dus van de familie waar de ziekte heerst. Men heeft het meest behoefte aan begrip en een luisterend oor; dat geldt voor zowel partners van patiënten als voor partners van risicodragers. 

"Ik vergeet ook nooit de eerste keer, toen zei de neuroloog tegen mij: ‘We hebben het nou wel steeds over uw man, maar hoe gaat het met u?’ En toen begon ik ook zo te brullen, was de eerste keer dat iemand zei ‘hoe gaat het met jou’." 

Daarnaast wordt praktische steun, bijvoorbeeld iemand die op de kinderen komt passen, door partners van patiënten ook op prijs gesteld. 

Contact met familie en schoonfamilie 

Het contact met de eigen familie is bij partners van patiënten beter dan het contact met de schoonfamilie. De helft van de partners van patiënten krijgt praktische hulp van hun eigen familie en 4 partners van patiënten krijgen hulp van de schoonfamilie. Daarbij moet wel bedacht worden dat in de schoonfamilie meerdere patiënten kunnen zijn. Daarnaast kunnen partners van patiënten beter met hun eigen familie over de ziekte praten dan met de familie waar de ziekte heerst. De bespreekbaarheid moest soms afgedwongen worden. 

Veranderingen in vrienden- en kennissenkring 

Twaalf van de 19 partners van patiënten hadden vroeger meer vrienden en kennissen en 2 van de 9 partners van risicodragers die de vraag hebben beantwoord hadden vroeger meer vrienden en kennissen. De partners van patiënten hebben dus aanzienlijk minder vrienden en kennissen door de ziekte. Vrienden en kennissen blijven weg omdat ze het gedrag van de patiënt niet aan kunnen. Ook wil de patiënt soms geen mensen meer over de vloer hebben. Een aantal respondenten geeft aan dat de kennissen zijn verdwenen, maar dat (een aantal) goede vrienden zijn gebleven. 

"Als hij thuis is komen hier geen vrienden en vriendinnen. Wel als hij op bed ligt. Als die meiden hier zitten te trivianten en er wordt gelachen, dat mag dan niet. Dus als hij beneden is gaan ze uit. " 

"Mijn man is daar selectiever in geworden. Hij wilde anderen meteen erover vertellen, liet de folder lezen, merkte duidelijk: die gaan we mijden. Ik sloot contacten weleens uit, want hij was heel moeilijk als er iemand kwam. Het huis moest van hem helemaal op orde zijn, er kon niet onverwacht iemand komen." 

"Zij ontvluchtte dat, en dan krijg je toch dat die mensen op een gegeven moment niet meer komen. " 

Op de vraag of de ziekte invloed heeft op het contact met de vrienden en kennissen antwoorden 16 partners van patiënten met ‘ja’ en 3 met ‘nee’. In 3 gevallen is het contact hechter geworden. Zeven partners van risicodragers vinden dat het risicodragerschap invloed heeft op het contact met hun vrienden, en voor 5 partners van risicodragers geldt dat niet. De vriendschappen zijn voor de meeste partners van risicodragers intensiever geworden. Twee van hen geven aan dat ze meer op hun partner gericht zijn, omdat het risico met de vrienden niet bespreekbaar is, of dat de vrienden het niet begrijpen. Een partner van een risicodrager begrijpt na alle ellende die ze zelf heeft doorstaan niet waar sommige mensen zich nog druk over maken. Dat heeft ook invloed op het contact. De ziekte is voor 7 partners van patiënten een belemmering om nieuwe contacten aan te gaan. Acht partners ervaren op dit moment geen belemmering, maar voor 6 van hen was hier voorheen wel sprake van. Belemmering om nieuwe contacten aan te gaan geldt met name voor respondenten die de patiënt nog thuis hebben. Voor partners van risicodragers is het risico geen belemmering voor nieuwe contacten. 

De Vereniging 

Gemiddeld zijn de (partners van) patiënten 8 jaar lid van de Vereniging, met een spreiding van 0 tot 16 jaar. De (partners van) risicodragers zijn gemiddeld ruim 10 jaar lid van de Vereniging, eveneens met een spreiding van 0 tot 16 jaar. (Veel respondenten moesten dit schatten) De Vereniging wordt vooral nuttig gevonden als bron van informatie. Over de steun die de Vereniging biedt, zijn de meningen verdeeld. Een aantal respondenten vindt het prettig dat je altijd kunt bellen als er iets is. Anderen vinden het juist vervelend dat je altijd zelf contact moet zoeken. 

"Maar je moet altijd vragen. Ik denk, ik hoor niks, ik zie niks, 1aat maar. Ik kan net zo goed met mijn zuster bellen. " 

Vier partners van patiënten en 4 partners van risicodragers nemen aan activiteiten van de Vereniging deel. Partners van patiënten nemen niet aan activiteiten deel omdat de patiënt het niet wil, of omdat de respondent de patiënt niet alleen kan laten. Een paar keer wordt gezegd, door zowel partners van patiënten als van risicodragers, dat men het heel moeilijk vindt geconfronteerd te worden met mensen die al ziek zijn of in een verdergevorderd stadium van de ziekte. Voor een aantal partners van risicodragers is dat een reden om niet naar bijeenkomsten te gaan waar ook (partners van) patiënten zijn. 

"We zijn een keer naar een ledenvergadering geweest, dat vond ik een afknapper van de bovenste orde. Daar heb ik nadien iemand van het bestuur over gebeld. Als je daar als patiënt die er net mee geconfronteerd is komt en je ziet dat, ik vond het zo’n verschrikkelijke afgang. Als er patiënten bij zijn is het gewoon een rem om te vragen, want je stoot altijd iemand voor het hoofd. Ik vroeg of het niet mogelijk was dat er zoiets georganiseerd werd voor alleen de risicodragers of de partners. " 

"Want ook bij zo’n ledenvergadering, er is altijd een groep die gekwetst wordt. Je kunt niet open zijn. Je kunt niet zeggen, ‘die rottige Huntington’, dat kan helemaal niet, terwijl het best weleens op je lippen ligt. Of je hebt mensen, die lopen zich het vuur uit de schenen voor die zieke partner, en dan kunnen ze niet eens zeggen dat ze er nou eens een keer de balen van hebben.” 

De Vereniging zou naar de mening van een aantal respondenten meer aandacht moeten besteden aan risicodragers en aan partners. Men vindt dat er naar verhouding teveel aandacht naar de patiënten uitgaat. 

Tips voor andere partners 

Partners van patiënten 

"Zo snel mogelijk erover praten. Niet oneindig blijven ontkennen. Vooruit denken aan de toekomst over hoe het nu verder moet. Hele praktische dingen, zoals een testament op de langstlevende maken als er sprake is van kleine kinderen. " 

"Eerlijk zijn ten opzichte van jezelf en naar anderen toe. Ook wat betreft gevoelens en ideeën en beperkingen en belemmeringen en behoeftes en zo. Niks gecompliceerder als een mens natuurlijk, maar dat is denk ik de enige manier om eruit te komen." 

"Veel met elkaar praten, alle mensen die betrokken zijn bij Huntington. Ik zou willen dat iedereen lid van de Vereniging werd. Ik heb zelf ervaren hoe belangrijk het is om je gevoelens te kunnen delen en van elkaar te leren, onvoorstelbaar wat je tegenkomt. Kost vreselijk veel emoties in het begin, vreselijk veel energie, maar dat kun je op een gegeven moment nog wel inbedden in je eigen leven."

 "Probeer zo lang mogelijk contact met elkaar te houden, probeer elkaar te begrijpen, want er komt een tijd dat het niet meer kan. En dat is heel erg belangrijk, ook in je relatie. En probeer zoveel mogelijk stressgevoelige dingen en opmerkingen te vermijden." 

"Dat je altijd op jezelf moet passen dat je je hoofd boven water houdt. Dat je een stuk eigenwaarde houdt. Je eigen leven hebben. Echt duidelijk je eigen leven proberen vast te houden, naast het ziek-zijn van je partner en de zorg en de ontzettende claim die ze op je leggen, terwijl je heel vaak voor hen niet goed kunt doen. Als je alleen maar dat stukje hebt en je wordt steeds naar beneden gehaald en je kunt toch niks goed doen, ja dan denk ik dat je het niet redt als je niet de nodige afleiding hebt, en niet jezelf waar kunt maken binnen een baan of in goede contacten met andere mensen die je wel waarderen. Ik denk dat je anders ontzettend aan jezelf gaat twijfelen en dat je er echt aan onderdoor gaat." 

"In ieder geval vind ik dat iedereen lid zou moeten zijn van de Vereniging. Het allerbelangrijkste, er zijn nog steeds mensen die geen lid zijn. Dat eigenlijk de hulpverleners in Nederland erop gewezen moeten worden dat die Vereniging er is. Ik moest bijvoorbeeld zelf op zoek gaan. " 

"Gesprekken met lotgenoten, zoek een plek om met lotgenoten te praten." 

Partners van risicodragers 

"Je moet nooit doen of het niet bestaat. Als er wel wat gebeurt komt het twee keer zo hard aan. Het is er toch, je kunt het niet uitgummen. " 

"Probeer gewoon zelf te overleven, hoe moeilijk het ook is, want je wordt gewoon geleefd. Door de buitenwereld eigenlijk. Het zijn altijd van die beladen onderwerpen en ik mis de humor. Blijf alsjeblief de humor van dingen inzien en ga niet in het depressieve en het sombere en het moeilijke. Het is natuurlijk best wel heel vervelend maar die humor moet er gewoon blijven." 

"Zorg dat je goed met elkaar kunt praten. Dat is heel belangrijk. Leef er niet stilzwijgend naar toe. " 

"Ik zou ze wel willen vertellen dat ze zich niet zoveel zorgen hoeven te maken om een kind te nemen door middel van een donor." 

"Ik denk dat Huntington ook een kapstok is waaraan veel problemen worden opgehangen. En in deze heb ik, dat meen ik echt, je moet in het leven een heleboel dingen oplossen, en de Huntington is echt een groot probleem, maar er is een basishouding en die moet een beetje redelijk zijn. " 
Tips voor de hulpverlening en voor vervolgonderzoek 

Partners van patiënten

"Zich beter informeren en zich niet zo eigenwijs opstellen, zo van: we hebben drie regeltjes in een boekje gelezen en dan weten we het wel. Ik denk dat de hulpverlening het moet aanvaarden dat er ook ervaringsdeskundigen zijn die iets weten van een vrij onbekend ziektebeeld." 

"Ze moeten meeleven met de mensen. Niet alleen vragen stellen en luisteren, maar ook antwoord teruggeven." 

"Laten ze zich zoveel mogelijk op de hoogte stellen van wat Huntington inhoudt, en wat de consequenties zijn voor de partner." 

"Instanties zouden al voordat er sprake is van een noodsituatie onder druk gezet moeten worden om iets te doen. Wat ik niet heb moeten doen om haar op te laten nemen, dat was niet mis. Alsof je dwars gezeten wordt in plaats van geholpen." 

"Stel dat je een goede relatie hebt en dat wordt minder door de ziekte, als blijkt uit onderzoek zoals dit dat dat zo is en dat zal ook wel, dan mag de Vereiging best informatie geven. Dat het niet te maken heeft met het feit dat jouw partner jou ineens niet meer ziet zitten of zo. Waardoor je er misschien meer begrip voor kunt opbrengen. De relatie wordt zo verstoord, dat mensen daar een beetje op voorbereid zijn." 

"Artsen, hulpverleners, luister eerst eens naar wat de problemen zijn en wat voor suggesties er zijn en probeer daar iets aan vast te knopen. Vragen hoeven niet altijd met ja of nee beantwoord te worden, maar probeer er wel iets mee te doen. Dus luisteren." 

"Ook in de Vereniging worden partners op een regeltje benoemd. ‘Er zijn seksuele problemen met partners.’ Nou punt. Volgende regel, en dat is het dan. En ik geloof dus dat die patienten het zonder partner nog honderd keer moeilijker hebben. En niet omdat ik het zou zelf ben, maar je mag toch wel waardering hebben voor de mensen die dat nou jaar in jaar uit zeggen: ‘Okee, misschien niet helemaal precies zoals het moet, maar ik blijf er toch voor zorgen, ik blijf er toch bij, ik ga niet weg.’ Dat mis ik weleens, daar hoor je nooit wat van." 

Partners van risicodragers 

"Misschien een extra stukje in het blad. Vaak lees je over patiënten, maar elke keer een stukje over risicodragers zou goed zijn. Onderzoek bij risicodragers zelf zou ook goed zijn. Dat is ook goed, dat ze niet worden vergeten. Als je die risicodragers erbij betrekt, komt er misschien heel wat los. " 

"Veel met de mensen praten, en hen erop wijzen dat ze dat ook met elkaar moeten doen. "
 "Aan de opvang mankeert het nodige, te summier." 

"Meer aandacht besteden aan de risicodragers en de partners, niet alles alleen richten op de patiënten. Mensen denken vaak: Oh, moet jij ook zielig doen. Ik vind me niet zielig maar het is ook mijn leven dat beïnvloed wordt." 

"Ik denk dat de positie van de kinderen, de vorming van de kinderen, dat die aardig in het gedrang is. Om kinderen een goede toekomst te bieden moet je ze een jeugd geven die toch wat evenwichtig is, en ik denk dat wanneer partners de patient heel lang proberen thuis te houden, heel lang proberen om de situatie thuis houdbaar te maken, dat de kinderen heel erg in het gedrang komen." 

"Stel dat het zo is dat iemand risicodrager is, wat doe je met de rest van je leven, hoe ga je dat verder ontwikkelen. Ik heb voor mezelf een goed beeld, ik denk dat we dat allebei wel hebben van hoe we dat straks willen hebben. We zijn er best wel vergevorderd in en we zijn er heel open in geweest ook, maar ik denk dat heel veel mensen dat nog niet hebben. Dat nog zo bedreigend vinden, en ik vind het heel goed dat de partner alleen geïnterviewd wordt, want er komen toch dingen naar voren die je samen niet aan durft te gaan om te bespreken. Maar toch… probeer de mensen zelf aan het denken te zetten hoe ze dat straks willen oplossen. " 

Het interview 

Tenslotte hebben we ook nog gevraagd hoe de respondenten het gesprek ervaren hadden. Over het algemeen vonden ze het prettig. Sommigen hadden er tegenop gezien, omdat ze bang waren voor hun emoties, maar vonden dat achteraf gezien meevallen. 

"Wat ik al zei: enige aarzeling. Zo van, goh, moet ik dat nou allemaal weer oprakelen? Ik merk ook dat ik me tot mijn verrassing weer kwaad maak, verdrietig. Hoe lang is het al geleden, zo diep zit het dus toch. Verder niet onplezierig, al vind ik sommige dingen wel lastig onder woorden te brengen. Wat ik moeilijk vind is zo’n hele tijd overbruggen, want je hebt het toch over heel lang geleden. Ik ben over het algemeen wel een makkelijke prater, maar ik praat niet makkelijk over mezelf. Het geeft best een goed gevoel, maar ik heb het gewoon nooit zolang over mezelf." 

"Gezellig (lacht). Het was niet te zwaar." 

"Erg prettig dat u er was. Ik ben blij dat ik wel ja heb gezegd. Ik denk dat het voor mijzelf heel goed is. Bedankt Voor de aandacht. " 

"Ik heb misschien wel meer verteld als ik ander zou doen. Aan een ander daar vertel ik zulke dingen niet aan. Voor mij is het natuurlijk fijn om eens een keer iemand te hebben om mee te praten. Ik weet niet of we er ooit nog eens wat van horen, of dat het in een boekje komt te staan of zo. " 

(vond u het prettig om erover te praten?) "0 jawel! Ik hoop dat jullie er wat aan hebben. De mensen zullen wel denken, het is gewoon een klaaglied van Jeremia. Maar ja, jij vroeg het en ik heb verteld."





**********

Tot slot
Het is duidelijk geworden dat de ziekte van Huntington en het risico een grote invloed hebben op het leven in het algemeen en de partnerrelatie en seksualiteit in het bijzonder. De partners van patiënten worden zwaar belast. Dit komt natuurlijk ten eerste omdat hun man of vrouw een ernstige, levens bedreigende ziekte krijgt, met alle zorgen van dien. Maar ook verandert hij of zij vaak van karakter en kan bijvoorbeeld agressief en egocentrisch worden. De man of vrouw waar de partner ooit voor gekozen heeft, is er dan eigenlijk niet meer, en heeft bovendien vaak weinig waardering meer voor de partner die toch al moet proberen om alles in goede banen te leiden. Zorg om en opvang van de kinderen komt daar dan nog eens bij. Toch ervaren sommige partners van patiënten ook wel positieve kanten: een enkele keer is de relatie verbeterd en soms wordt het verzorgende aspect als bevredigend ervaren. Ook bewuster leven in de tijd die je nog samen hebt en genieten van kleine dingen vinden sommigen belangrijk. Dat laatste geven ook partners van risicodragers aan. Hoewel het risico een groot stempel zet door de angst dat de risicodrager de ziekte krijgt en de zorgen om de kinderen, is de relatie vaak verdiept en hebben ze het gevoel samen sterk te staan. Dat heeft dan ook weer een positief effect op de seksualiteit. Voor de meeste partners van patiënten heeft de seksualiteit echter problemen gegeven en daar wordt over het algemeen niet of nauwelijks over gepraat. En praten is juist zo ontzettend belangrijk, zeggen bijna alle mensen die zijn geïnterviewd. Contact met lotgenoten of met de hulpverlening betekent dat je problemen kunt delen en dat je niet het gevoel hebt dat je er alleen voor staat. Aan de andere kant krijgen partners over het algemeen te weinig aandacht. De hulpverlening zou niet alleen gericht moeten zijn op patiënten en risicodragers, maar ook op de partners. Informatie over de ziekte en de gevolgen daarvan is heel belangrijk. Hoe meer je weet over de ziekte, des te beter zijn de verschijnselen ervan te accepteren en te hanteren. In dit onderzoek is bijvoorbeeld een paar keer naar voren gekomen dat de relatie verbeterde toen de diagnose werd gesteld. Over het algemeen weet de hulpverlening te weinig van de ziekte af. Mensen die met de ziekte en het risico worden geconfronteerd, moeten vaak zelf op zoek naar informatie, terwijl ze juist steun en deskundigheid nodig hebben. Informatie over de gevolgen van de ziekte moet ook betrekking hebben op seksualiteit en intimiteit. Het is belangrijk voor partners om zich te realiseren dat ze best seksuele problemen ‘mogen’ hebben, dat ze zich daar niet schuldig over hoeven te voelen. Juist omdat ze zich schuldig voelen dat ze aandacht vragen voor hun eigen problemen, praten ze er niet over. Het is van belang dat hulpverleners open staan voor gesprekken over verlies van intimiteit en seksualiteit. Ze moeten er niet vanuit gaan dat seksuele problemen niet bestaan als ze niet worden genoemd. Seksuele hulpverlening kan ervoor zorgen dat bepaalde vormen van seksualiteit en intimiteit die nog wel mogelijk zijn, behouden blijven. En dat is belangrijk voor het welzijn van zowel de partner als de patiënt. Het is bijvoorbeeld gebleken dat partners van dementiepatienten die nog een vorm van intimiteit ervaren, minder depressief zijn en meer voldoening hebben bij de verzorging.  Verder is het heel belangrijk voor partners om een eigen leven te hebben, al is dat voor partners van patiënten vaak moeilijk te realiseren. Als je naast je zorgen om de ziekte of het risico ook nog andere zaken hebt waar je aandacht aan kunt besteden (hobby’s, werk, sociale contacten), dan is die zorg beter te dragen. Het onderzoek heeft meer inzicht gegeven in de problematiek van vooral de partners. Dat ook de partners aandacht en begrip nodig hebben is wel duidelijk geworden. Maar er is nog veel meer onderzoek nodig, bijvoorbeeld bij grotere groepen respondenten. Dan kan nagegaan worden of de problemen een algemeen geldende waarde hebben, en kunnen (statistische) verschillen tussen groepen beter onderzocht worden. Ook zouden risicodragers en voor zover mogelijk ook patiënten zelf aan het woord moeten komen. Er wordt in dit onderzoek een beeld geschetst van een relatie zoals die door een van de twee gezien wordt, en het kan natuurlijk goed dat de visie van de partners onderling sterk verschilt. Hopelijk biedt dit onderzoek (weer) de nodige openheid voor gesprekken en discussie. Want, zoals een partner van een risicodrager opmerkte: "Openheid – leren of durven praten – dat is gewoon ontzettend belangrijk." 
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