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Opening

De eerste partnerdag van de Stichting Plotsdoven werd geopend door de voorzitter van de Stichting, Gerard de Vijlder. Na een welkomstwoord las hij voor uit een brief van een horende partner wiens (plots)dove echtgenoot plotseling kwam te overlijden. In haar brief geeft ze aan: “Na het plotseling overlijden, zonder afscheid of laatste woord, komt het besef dat je tijdens het leven onvoldoende hebt gepraat over belangrijke zaken.” Een ingrijpende brief. De vrouw geeft aan spijt te hebben niet méér met haar partner te hebben gecommuniceerd. De voorzitter spreekt de hoop uit dat na deze dag de aanwezigen kunnen zeggen: Wij doen het beter. Wij kunnen samen met elkaar praten.

Samen delen? De gevolgen van plots- en laatdoofheid voor de horende partner

Mw. drs. C.J. Sleeboom-van Raaij, psychiater bij VIA (Landelijk Centrum GGZ en Gehoorstoornissen)
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In de lezing Samen delen? richt mw. Sleeboom zich op de gevolgen van plots/laatdoofheid voor de horende partner. Uit een zoektocht in onder andere de database OVID blijkt dat over dit onderwerp nauwelijks iets te vinden is: welgeteld één verouderd artikel dat niet meer beschikbaar is en één publicatie. Het betreft een Engels onderzoek over de invloed van plots- en laatdoofheid op de familie. Het gaat hier echter niet om een grootschalig onderzoek. Kwantitatief onderzoek is nog nooit verricht.

Mw. Sleeboom is werkzaam bij VIA in Leidschendam. Cliënten van VIA hebben een gehoorstoornis en psychische problemen die gerelateerd zijn aan de gehoorstoornis. Ook familieleden en dus ook partners vallen onder de doelgroep van VIA. 

Na een korte uitleg over de werking van het gehoor lichtte mw. Sleeboom drie vormen van doofheid toe: geleidingsdoofheid, perceptiedoofheid en centrale doofheid. Ook ging ze kort in op tinnitus en hyperacusis. Hierna volgde een korte toelichting op alle functies van geluid en horen:

1. Contact en communicatie

2. Terugkoppeling en sturing van spraak

3. Selecteren en zeven van geluiden. Denk aan de achtergrondgeluiden in een restaurant.

4. Informatiebron

5. Emotionele aspecten

6. Signaal, alarm en waarschuwingsfunctie

7. Lichaamsbeleving extern: je hoort jezelf in de ruimte

8. Lichaamsbeleving intern: je hoort je hart kloppen, je hoort jezelf ademhalen.

9. Ontspanningsfunctie

10. Het leren van spraak (kind)

Als je doof of ernstig slechthorend wordt, vallen deze functies weg. Als je geen geluiden hoort, is het bijvoorbeeld heel moeilijk om spraak te leren. Als je plotseling doof wordt, kun je niet meer horen wie je bent. Je bent de waarschuwingssignalen van je eigen lichaam kwijt.

Gehoorvermindering komt vaak voor. Het is de derde meest voorkomende chronische aandoening, terwijl er maar heel weinig aandacht voor is. Nederland is een slecht land op het gebied van lawaaibescherming. Audiologen waarschuwen dat ouderdomsdoofheid voor de huidige generatie jongeren veel eerder zal intreden.
Mensen met gehoorstoornissen hebben meer gezondheidsproblemen en bezoeken frequenter een arts. De communicatie met die artsen is vaak niet optimaal. Artsen houden vaak geen enkele rekening met de gehoorstoornis. Van doofvriendelijkheid is bij deze beroepsgroep geen sprake.

Een gehoorstoornis heeft tal van sociale gevolgen voor de persoon in kwestie, waaronder: 

1. Moeilijke communicatie

2. Vermijding contact

3. Stigma

4. Onbegrip bij omgeving, familie, werk, vrienden
5. Verandering in het sociale leven

6. De dove wordt van participant tot observant
7. Intimiteit

8. Sexueel gebied

9. Vrije tijd

Naast sociale gevolgen zijn er psychische gevolgen. Er zijn mensen die hier geen weg in weten te vinden en het er erg moeilijk mee hebben. Het geeft verwerkingsproblemen en rouw. Zeker bij plotsdoofheid: men komt dan vaak in een gigantisch rouwproces. Het leven is totaal veranderd. Het is alsof een stuk van jezelf afsterft en daar moet je afscheid van nemen. Het geeft gevoelens van incompetentie en onzekerheid. Het geeft stress en vaak is er sprake van overbelasting. Het psychosociaal functioneren gaat achteruit. Ook kan er sprake zijn van psychische stoornissen. Alcoholisme, drugsgebruik bij jongeren (blowen). En ook suicide komt voor. 

Wat zijn de gevolgen voor een partner?

Mw. Sleeboom baseert zich hierbij op de Engelse publicatie waarin veel aandacht wordt besteed aan relaties. Kwantitatief onderzoek op dit gebied is er echter (nog) niet. Het doof of ernstig slechthorend worden van de ene partner heeft gevolgen voor de horende partner op allerlei gebieden, zoals:

1. Communicatieproblemen. Dit is vaak ook een stressfactor voor de partner: Hoe gaan mijn dove partner en ik communiceren?
2. Liasonfunctie. De horende partner vormt een bindmiddel voor de buitenwereld.
3. Tolkfunctie. De partner wordt tolk voor de dove partner.
4. Rolwisseling: taken kunnen verschuiven van de dove partner naar de horende, bijvoorbeeld als de dove partner voorheen alle zaken buiten de deur regelde. 
5. Contact met partner: Hoe maak je contact, echt contact? Je moet een nieuwe vorm vinden.
6. Verandering in relatie
7. Invloed op intimiteit
8. Sexualiteit
9. Opvoeding van de kinderen.De horende partner hoort wat de kinderen doen. Snel ingrijpen doet de horende partner.
10. Omgang met anderen: Wat doe je met verjaardagen? De dove partner wil hier niet meer naar toe, ga je dan alleen?
11. Verlies aan sociale mogelijkheden. Dit kan leiden tot isolement, bijvoorbeeld als je volledig met je dove partner meegaat en zegt: oké ik ga ook niet meer naar verjaardagen, muziekuitvoeringen of toneel.
12. Relatieproblemen/echtscheiding
13. Psychische problemen

Ernstige slechthorendheid of plotsdoofheid is ook van invloed op de gevoelens van de horende partner. Uit eigen ervaringen en de Engelse publicatie blijkt dat de volgende gevoelens een rol kunnen spelen:

· verdriet en rouw: het normale leven zoals je als horend stel gewend was, is weg.
· aanpassing: de horende partner krijgt het gevoel zich te moeten aanpassen aan de plotsdove/slechthorende partner want deze kan zich niet meer aan de horende partner aanpassen. 
· wederkerigheid: Je kunt het gevoel hebben: ik moet maar geven en geven. De wederkerigheid in de relatie verandert hierdoor.
· niet kunnen delen van gevoelens: mijn partner is doof, hoe vertel ik dat ik ook verdrietig ben. Mag ik ook gevoelens hebben?
· eigenheid: je eigenheid verandert. Hoe je leeft en omgaat met zaken wordt bepaald door de structuur die je samen hebt opgebouwd en die verandert ineens. Je bent bijvoorbeeld gewend als stel op te treden en ineens moet je als eenling optreden omdat je partner niet meer mee wil. Hoe ga ik mijn eigenheid nu aanpakken?

· identificatie met partner: ga ik me identificeren met mijn partner of blijf ik een eigen persoon? Je identificeren met je partner betekent eigenlijk dat je ook doof wordt. Dat je je ook gaat gedragen als een doof persoon en helemaal meegaat in het gevoel van je partner. Dit kan heel belastend zijn voor je gevoel van eigenwaarde

· schuldgevoel: mijn partner kan dit of dat niet meer doen, ik wel. Ik voel me schuldig.

· uitzichtloosheid
· somberheid

Plotsdoofheid van een ouder heeft ook gevolgen voor kinderen. Deze zijn afhankelijk van de leeftijd van de kinderen op het moment dat de ouder plotsdoof wordt. Zijn de kinderen nog jong, dan zijn ze eraan gewend. Zijn de kinderen ouder, dan is het ook voor hen een schok en verandering. Bij kinderen zie je de volgende aspecten:

· compassie

· vroege parentificatie: het kind wordt ouder over de eigen ouder. Kader Abdollah beschrijft dit in zijn boek ‘Spijkerschrift’.

· afwerend gedrag, met name in de puberteit

· vermijding

· misbruiken in conflicten

· niet willen aanpassen aan communicatie

· dove ouder niet als ouder accepteren

Over de invloed van plotsdoofheid van een ouder op kinderen is bedroevend weinig geschreven. Wel over ouders van dove kinderen en over dove kinderen in een horende familie, maar over kinderen van ouders die op latere leeftijd doof zijn geworden is geen literatuur te vinden.
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Er gebeurt nog te weinig op het gebied van voorlichting en begeleiding. Wil je niet in relatie- of gezinstherapie terechtkomen, dan moet er veel meer gedaan worden aan voorlichting en begeleiding. 
Na afloop van de lezing was er gelegenheid voor het stellen van vragen. 
Communicatie tussen horende en plotsdove partners

Mw. H. van de Velde

Hoe kunnen goedhorenden en slechthorenden makkelijker en beter met elkaar communiceren? 
Mw. van de Velde verricht onderzoek naar de communicatie tussen horende en plotsdove/slechthorende partners. In haar lezing gaat ze in op de achtergrond en het doel van het onderzoek, het onderzoek zelf en de resultaten tot nu toe. 

Waarom een onderzoek naar het communiceren tussen een goed- en slechthorende? 

Mw. Sleeboom gaf het al aan: er is enorm weinig over te vinden. Ook voor diegenen die partner zijn van een slechthorende. Mijn echtgenoot is de laatste paar jaar langzaam doof geworden. Hij hoort nog 10%. Zijn gehoorverlies gaf natuurlijk problemen. Hoort hij het na 3 keer nu nog niet? Hoe moet ik het dan vertellen? Het is lastig, moeilijk, onpraktisch, en je moet oppassen dat je niet in een isolement terecht komt. Maar wat mij ook opviel was dat het niet alleen bij mij lag. Niet alleen als goedhorende hoef je je hele leven aan te passen. Nee, een slechthorende heeft daar natuurlijk ook een rol in. 

Ik wilde hier meer mee. Bovendien kreeg ik veel vragen vanuit mijn omgeving. We hebben heel leergierige vrienden en familie, die vroegen hoe moeten we dat nou doen? De één begon harder te praten, de ander ging heel achterlijk articuleren. Beide hielp niet. Ik ben toen zaken op rij gaan zetten. De ene vertelde ik dit, de ander dat, en niemand vertelde ik eigenlijk alles wat ze zouden kunnen doen. Toen heb ik  een workshop ontwikkeld, die ik aan 40 familieleden en vrienden heb gegeven. Ik heb ze laten ervaren wat het is om slechthorend te zijn. Ik liet ze geluidsfragmenten horen van hoe een slechthorende hoort en liet ze in de pauze oordopjes indoen. Dat gaf veel mensen inzicht. Sommigen werden emotioneel. Na 10 minuten zag je iedereen de moed opgeven want alle gesprekken vielen stil. Je zag alleen maar 1-op-1 gesprekken, gezellige groepjes van meer dan 2 waren er niet. Dat was heel boeiend. 

Verder heb ik een boekje gemaakt om uit te delen aan vrienden. Inmiddels heeft het een iets bredere kring gekregen.

Communicatie tussen goed- en slechthorenden hield me erg bezig: Waar sta ik nu als partner? Hoe kunnen we dat samen oplossen? Niet alleen ik als goedhorende maar ook de slechthorende zelf. En hoe werkt dat nou? Wat speelt er nou? Wat kunnen wij doen om het makkelijker te maken?

Omdat mijn man en ik niet representatief zijn voor de Nederlandse bevolking dacht ik, er moet een iets breder onderzoek komen. Ik heb interviews gehouden onder duo’s. Ik wilde een boekje maken met ervaringen van mensen en van meer mensen dan alleen mijn man en ik zelf.

Het onderzoek

Begin dit jaar ben ik met het onderzoek gestart. Ik heb een onderzoeksopzet gemaakt, heb sponsors gezocht en gevonden. We hebben een website in de lucht, er is een vragenlijst opgesteld en ik heb 13 duo-interviews gehouden. Dus met een goedhorende en slechthorende samen. Er waren vragen voor de goedhorende en vragen voor de slechthorende partner. Ze konden ook discussiëren met elkaar, wat soms gebeurde. Verder heb ik stage gelopen bij Viataal in Sint Michielsgestel. Ten slotte heb ik nog een groepssessie georganiseerd. Inmiddels ben ik met het tweede boekje gestart, omdat ik vind dat meer mensen over slechthorendheid en de partner mogen weten. Net als mw. Sleeboom ben ik tot de conclusie gekomen dat hier heel weinig over bekend is. Ik vind het heel belangrijk dat er meer aandacht komt voor partners van slechthorenden/plotsdoven.

Resultaten

Uit het onderzoek komt duidelijk naar voren dat het een verborgen handicap is. Het is heel onzichtbaar, heel veel mensen houden het voor zich, maar hebben er wel last van. Er is sprake van veel leed en onbegrip. Mijn onderzoek heet niet voor niks: communiceren met oren, ogen en begrip. Ik merkte dat als ik iets zei tegen mijn partner, dat je je handen en voeten ging gebruiken, dat je heel veel geduld moest hebben, dat je je moet inspannen om te begrijpen wat er bij hem leeft en hij ook wat er bij mij leeft. Dus begrip is een heel belangrijk element in het communiceren met slechthorenden: over en weer. 

Sociale eenzaamheid. Iedereen uit het onderzoek zei we doen minder dingen. We gaan wel naar verjaardagen maar ik zit maar een beetje toe te kijken, ik zet mijn hoorapparaten uit en verder zal het wel. Sommigen gingen na een uurtje alweer weg, anderen bleven de hele avond lekker zitten maar het was wel een heel eenzame zit op zo’n verjaardag. Feestjes en partijen blijven een ramp, maar ook dingen zoals theaterbezoek. Samen moet je hiervoor naar oplossingen zoeken. 

Wat verder naar voren kwam, is dat men de horende partner aanspreekt in plaats van de slechthorende of plotsdove. Dit gebeurde bijvoorbeeld bij de wia-keuring van mijn man. De arts begon zich op mij te richten, maar ik ben niet degene om wie het gaat. Dus het werd een heel raar gesprek. Dat zijn allemaal dingen waar je tegenaan loopt.

Mensen zoeken wel naar oplossingen en blijven naar oplossingen zoeken. Dat is wat mij heel erg trof in alle verhalen: het niet aflatende en de moeite om door te zetten. Om bijvoorbeeld dan maar naar een andersoortige theatervoorstelling te gaan. Of maar 100 keer te blijven zeggen tegen een horende dat hij het anders moet doen.
Niet terugkijken hoe het ooit was. Dit is heel belangrijk. Ik betrap mezelf er wel eens op. Als ik kijk hoe mijn leven er vijf jaar geleden uitzag en nu, dan is dat een enorme sprong geweest. Dat merkte je bij iedereen uit het onderzoek. Als je kijkt wat je allemaal niet meer doet, of wat je allemaal anders doet, of hoeveel moeite je moet doen om dingen nu te doen, die vroeger zo vanzelfsprekend waren, dat is enorm. Terugkijken heeft geen zin, want het komt toch  niet meer terug en ook heel belangrijk; het houdt nooit op: het is er 24 uur per dag. Kun je voor slechte ogen makkelijk even een bril opzetten, je kunt mensen niet uitleggen dat een gehoorapparaat opzetten anders is dan het opzetten van een bril. Ik ben een soort waakhond aan het worden. Bij alles wat er om ons heen gebeurt, probeer ik te bedenken wat het voor hem voor gevolgen heeft. Als ik ’s nachts een raar geluid hoor, moet ik dat voor hem ook meehoren en zorgen dat hij het kan horen. Wil je ’s nachts iets tegen hem zeggen, dat gaat niet want hij heeft zijn hoorapparaten niet in. En het is donker dus spraakafzien kan ook niet. Gebaren wordt ook lastig. Dus je bent er zelf ook 24 uur per dag mee bezig.

Mw Sleeboom heeft vanmorgen al verteld dat het belangrijk is om een eigen leven te leiden, dat je af en toe een grens moet trekken van wat je wel en niet doet, maar hier moet je wel een weg in zien te vinden en dat kan een aantal jaren duren. Het kost enorm veel tijd om eraan gewend raken. Ik probeer bijvoorbeeld langzaam en duidelijk te praten, maar praten is net als ademen. Je bent zo gewend het al jaren te doen op een manier zoals bij je past en ineens moet je iets elementairs anders gaan doen. Ik ben geneigd mijn man heel erg aan te kijken, en dat doe ik ook op mijn werk, waar ik met goedhorenden te maken heb. Die voelen zich soms heel ongemakkelijk. Ik kijk ze aan, ga dichtbij ze zitten. Je zit een beetje binnen de sociale cirkel waar je eigenlijk niet hoort. Dus mensen voelen zich heel ongemakkelijk tegen over me. Dus ik moet wennen: thuis moet ik het zo doen en op het werk zo. Dat wisselen vind ik zelf soms heel moeilijk. Soms gedraag ik me thuis als op mijn werk en andersom. Het gaat allemaal niet vanzelf. 

Het is natuurlijk niet allemaal kommer en kwel. Wat me wel opviel uit het onderzoek, is dat ik maar heel weinig reacties kreeg op de vraag of men met betrekking tot doofheid/slechthorendheid ook leuke dingen meemaakte. Eigenlijk is het nooit leuk, was vaak de reactie. Zelf heb ik wel wat grappige ervaringen. Zo werden we eens door de postcodeloterij gebeld. Is uw man thuis? Ja, maar die kan niet aan de telefoon komen want die is doof. Toch moeten we uw man hebben. Ik zei dan kunt u hier naartoe komen maar hij kan niet aan de telefoon komen. Ja, maar we moeten persé met hem praten. Ik zeg toch net, hij is slechthorend, dat gaat niet. Dan bellen we volgende week wel terug. Ik zei: doet u dat maar maar volgende week is hij nog steeds slechthorend. 
En verder hebben we ook altijd veel plezier tijdens de cursus Nederlands ondersteund met Gebaren. Humor is erg belangrijk. 

Na de lezingen van mw. Sleeboom en mw. Van de Velde was er een lunch en de workshops: Communiceren, Hooridee, Ben ik in beeld, Partners met CI en de mogelijkheid van lotgenotencontact. Na een ontspannen intermezzo door mw. Donkers werden aan het eind van de middag de bevindingen van de workshops kort samengevat door de workshopsleiders.

Samenvatting bevindingen workshops

Partners met CI - Viataal

Mw. Donkers vatte de belangrijkste bevindingen uit de workshop Partners met CI samen.

Tijdens de workshop werd duidelijk dat er een aantal fasen zijn waar je als partner doorheen gaat. In de eerste fase is er vooral sprake van aanpassen en rekening houden met de plotsdove/slechthorende partner. Pas in een latere fase komt de partner erachter: ja maar ik ben er ook nog. Ik kan niet alles oplossen voor mijn partner, ik moet ook loslaten en mijn partner zelf laten zoeken naar oplossingen. Dit is een heel proces, dat vaak voor beide partners positief uitpakt. Doordat de horende partner uit de hulpverlenersrol stapt, krijgt de plotsdove/slechthorende partner een actievere rol en voelt zich serieuzer genomen.

Uit de workshop kwam verder naar voren dat de inzet van beide partners om de communicatie te bevorderen van groot belang is. Ook bleek dat CI vaak het herwinnen van kwaliteit van de relatie betekent. Je praat makkelijker met elkaar. Ook het delen van kleine dingetjes wordt weer mogelijk. 

Verder bleek dat het zoeken naar andere hulpbronnen dan alleen de partner van groot belang is. Te denken valt aan het inzetten van een schrijftolk. 

Ten slotte werd duidelijk dat het belangrijk is dat de omgeving reële verwachtingen heeft van de CI. Belangrijk is dat de omgeving weet dat je met een CI niet een goedhorende wordt. Goede voorlichting is belangrijk om verwachtingen bij te stellen. 

Communiceren met oren, ogen en begrip: Hoe doe je dat? – Hanneke van de Velde

Mw. Van de Velde gaf aan dat na enkele brainstormoefeningen is nagedacht over hoe we de communicatie tussen goed- en slechthorenden kunnen verbeteren. Hier kwam veel uit: vier flipovervellen vol ideeën/aspecten. Veel aspecten die eigenlijk heel logisch zijn, maar wel heel belangrijk. Een van de belangrijkste aspecten is geduld. Dit riep onmiddellijk vele reacties van goedhorende partners op: we moeten altijd geduld hebben, maar dit moet wel tweerichtingsverkeer zijn. Twee kanten moeten worden belicht: die van de plotsdove/slechthorende partner maar ook die van de horende partner. Al gauw kwam vervolgens aan bod dat de horende partner nog steeds onderbelicht is: we zijn er ook nog! Belangrijk werd gevonden om je eigen dingen te blijven doen, om toch naar de schouwburg of die verjaardag te gaan. 

Benadrukt werd ook dat slechthorendheid/doofheid niet alleen iets is van de plotsdove/slechthorende maar ook van de partner en dat je daar beiden een belangrijke rol in hebt.

Verder waren er praktische tips om de communicatie te verbeteren, zoals duidelijk praten, langzaam praten, goede lichtinval en niet met je rug naar het raam gaan zitten.

Ben ik in beeld – Lex Scheffel en Paul Verbraak (Bureau DDS)

De workshop Ben ik in beeld werd kort toegelicht door Paul Verbraak. Aan de hand van een presentatie op basis van praktijkvoorbeelden uit het dagelijks leven van plotsdoven is een gesprek op gang gebracht in de groep. In dit gesprek kwamen verschillende dingen naar voren, waaronder assertiviteit van de partner. Het was heel verschillend hoe hier in relaties tegenaan werd gekeken en hoe de partner en de plotsdove hier zelf in staan. Met assertiviteit wordt bedoeld het opkomen voor het eigen belang als de communicatie niet goed loopt of de informatie niet duidelijk is, maar ook het op eigen benen staan bij het bezoeken van een arts of een andere instantie. 
Een ander punt dat naar voren kwam, was hoe zorg je ervoor dat gesprekken diepgang blijven houden en dat alles kan worden besproken en niet alleen het hoognodige. 

Verder zijn hulpmiddelen als laptop en schrijven besproken en het feit dat de plotsdove partner ook rustmomenten nodig heeft tijdens lange gesprekken. 

Al met al was het goed en interessant om te horen hoe met plotsdoofheid werd omgegaan en hoe ieder daar zijn of haar eigen weg in vindt, met de nodige vragen die blijven.

Eventuele vragen voor degenen die een lezing hebben gegegeven of een workshop hebben geleid kunnen worden gesteld per email (info@stichtingplotsdoven.nl). 
De voorzitter sloot de dag met de woorden: “Het was een inspannende dag. Ik hoop dat u er iets van heeft opgestoken, dat u allemaal met wat bagage naar huis gaat. Dat u zegt: hier heb ik wat aan gehad. Hartelijk dank dat u hier was. Goede reis naar huis.”
Naar aanleiding van de partnerdag is onlangs een mailinglijst geopend voor partners en familie van plots- en laatdoven. Meld u aan via: www.stichtingplotsdoven.nl.
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