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REDACTIONEEL

Voor u ligt een themanummer dat
geheel gewijd is aan kanker, seksualiteit
en intimiteit. Een nummer vol informatie,
theorie en praktijk van en voor
hulpverleners, aangevuld met ervaringen
van ex-patiénten. Een onderwerp ook
waarmee zowel hulpverleners als
patiénten worstelen.Als je dus denkt
dat seksualiteit en intimiteit een
onderwerp is waarover openlijk wordt
gesproken, dan kan ik je snel uit de
droom helpen. Ja, waarschijnlijk wel als
het gaat over ‘de successen op het
gebied van seks’, maar niet als gaat
over de problemen die mensen
ervaren. Problemen worden door de
patiént niet gemakkelijk ter sprake
gebracht. Maar ook door de hulpverlener
wordt de patiént niet gemakkelijk
uitgenodigd en op een afgegeven
signaal wordt niet altijd gereageerd. De
informatie bij diagnose of start van de
behandeling, zoals bijvoorbeeld het
invriezen van sperma, condoomgebruik,
enz. wordt door arts en verpleegkundige
wel gegeven. De aandacht in het vervolg-
traject komt zeker niet van de arts,
maar vooral van andere hulpverleners.
Dit is dan afhankelijk van géne, kennis
en vaardigheden en soms misschien
ook wel van lef van de hulpverlener
om het bespreekbaar te maken. Dus
gewoon doen, want alleen hierdoor
kun je vaardigheden opbouwen. Het
moment waarop het onderwerp ter
sprake komt, is vaak niet het moment
waarop de patiént de problemen
ervaart. Het probleem is met name
actueel in de nazorgfase, zoals vele
psychosociale problemen, maar dan
zijn de meeste hulpverleners door de
snelle behandelwijze al weer uit het
oog verdwenen. Ik denk dat dit ook
bevestigd wordt door het succes van
bijvoorbeeld Herstel & Balans. Hier ligt
dus voor ons als hulpverleners de
uitdaging om met name meer aandacht
te geven aan en structuur te brengen
in de nazorgfase.

Joep van Gassel

nummer 3 oktober 2006

Symposium | Oncosexology: A new discipline?

‘Kanker en seksualiteit:
een zwarte doos’

“DE GEMIDDELDE ONCOLOOG IS BANG OM OVER SEKS TE PRATEN; DE GEMIDDELDE SEKSUOLOOG

IS BANG VOOR KANKER EN DE GEMIDDELDE PATIENT IS BANG OM ZIIN ZORGEN TE BESPREKEN.

DAT MOET VERANDEREN.” MET DIE UITSPRAAK VATTE SEKSUOLOOG WOET GIANOTTEN DE

STAND VAN ZAKEN SAMEN TIDENS HET SYMPOSIUM ‘ONCOSEXOLOGY: A NEW DISCIPLINE?’

op 11 yuLl 2006 IN ROTTERDAM.

Volgens seksuoloog Gianotten hoeft er
niet lang gezocht te worden naar de
noodzaak voor de nieuwe discipline
‘oncoseksuologie’. In Europa hebben
vijftien miljoen mensen te maken met
kanker, waarvan 540.000 mensen in
Nederland.“Van deze groep heeft 35
tot 50 procent een verstoord seksleven.
En het probleem is dat medisch
specialisten niet weten hoe ze met de
seksuele behoeften van deze patiénten
moeten omgaan”, aldus Woet Gianotten
die tijdens het symposium afscheid
nam als seksuoloog van Erasmus MC.
In zijn presentatie benadrukte hij dat
seksuologen hun angst voor kanker,
ziekte, pijn en dood moeten overwinnen
en moeten leren dat mensen met
kanker met toenemende problemen
hebben te kampen. Oncologen moeten
op hun beurt accepteren dat seksualiteit
en intimiteit doorgaat tot het
allerlaatste stadium.“Zij moeten naast
‘cure’ meer aandacht krijgen voor
‘care’”, vindt Gianotten.

Stress

Aan de hand van een zestal casussen
liet hij zien dat therapie bij (ex-)
kankerpatiénten en hun partners kan
bijdragen aan herstel van verhoudingen
binnen een relatie.Want juist door
verlies van seksualiteit en intimiteit

staan echtparen onder enorme stress.
Bij een man (56) was bijvoorbeeld de
tong verwijderd vanwege mondkanker.
Hij had daar grote problemen mee,
omdat hij zijn vrouw (53) alleen via
orale seks een orgasme kon bezorgen.
Na een rouwproces en aanvullende
therapie van Gianotten had dit stel
nieuwe vormen voor seksueel contact
ontdekt.

Gianotten haalde ook het vooroordeel
onderuit dat oudere mensen niet meer
aan seks zouden doen.“Oude mannen
en vrouwen hebben seks. Zelfs beter
seks dan veel jongeren. Meer intiem
ook.” Als voorbeeld haalde hij een
vrouw van 74 jaar aan met kanker.“De
therapie van deze vrouw was gericht
op het herstellen van de intimiteit
binnen de relatie, het bespreken van de
houding van de partner (hij was te lief),
het ontdekken van nieuwe erogene
zones en de introductie van sex toys.”

Onbetrouwbaar

Gynaecoloog Pernille Jensen (Herlev
University Hospital Copenhagen)
presenteerde een drietal studies over
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kanker aan de geslachtsorganen in
relatie tot seksualiteit. De uitkomst
was volgens haar teleurstellend.

“Er zijn geen studies over dit thema
beschikbaar en ze zijn bovendien
onbetrouwbaar.Waarom? |k weet het
niet”, verzuchtte Jensen.

Dat beeld werd bevestigd door
oncologisch chirurg Stephanie
Breukink (UMC Groningen).“Over de
betekenis van seksualiteit bij mannen
met kanker zijn een paar onderzoeken
bekend.Wanneer we kijken naar
soortgelijke onderzoeken bij vrouwen
is er maar één ding: een zwarte doos”,
aldus Breukink tijdens haar presentatie

van ‘Rectal Cancer and sexual function’.

Volgens Breukink leidt radiotherapie

tot aanzienlijk meer seksuele problemen.

Operaties daarentegen, waarbij
essentiéle zenuwen worden gespaard,
beinvioeden het herstel van het
seksleven juist positief. Breukink vindt
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dat medisch specialisten daarom de
taak hebben véoraf de gevolgen van
een specifieke behandeling met de
patiént te bespreken.“Dat is erg
moeilijk, want we zijn daar niet voor
opgeleid.”

Ontspanning

Uroloog Luca Incrocci (afdeling
radiotherapie Erasmus MC / Daniel
den Hoed) ging in zijn presentatie in
op de positieve effecten van seksualiteit
op het welbevinden van kankerpatiénten.
Volgens hem wordt het seksueel
disfunctioneren van kankerpatiénten
nog te vaak onderschat.“Seks zorgt
voor ontspanning, vermindert de pijn
en biedt de mogelijkheid om te gaan
met boosheid. Het vormt een verbinding
met het leven.” Hij pleitte voor een
multidisciplinaire aanpak, waarbij
heldere informatie, ‘het recht op seks’
en therapie -indien noodzakelijk-
centraal staan.

Alessandra Graziottin (Medical
Sexology and Gynecology Center,
Milan) vertelde dat in haar ziekenhuis
drie jaar is gesproken over de vraag of
vrouwen na een borstamputatie
‘wellicht interesse zouden kunnen
hebben in informatie over seks’. Haar
standpunt was duidelijk: “Bespreek het
onderwerp met uw patiént. Zij zal het
niet doen! Heb aandacht voor emoties,
maar betrek vooral de partner. Dat is
cruciaal. Maar...”, voegde ze eraan toe,
“tweederde van de vrouwen met
borstkanker praat liever met de
partner dan met een arts. En we
moeten ook leren accepteren dat
sommige vrouwen niet meer seksueel
actief (willen) zijn.”

Dat standpunt riep gemengde reacties
op in de zaal.Volgens een Franse
deelnemer vergat Graziottin dat ‘de
hersenen veruit het belangrijkste
seksorgaan zijn van de mens’. En het
beeld dat mannen alleen met hun penis
bezig zouden zijn, moest volgens hem
ook worden bijgesteld. Graziottin was
het daar mee eens.“Het idee dat
vrouwen honderd seksknopjes hebben
en een man maar één, klopt niet.”
Daarbij vestigde ze de aandacht op de
positieve invioed van testosteron-
therapie op het seksuele welbevinden
van vrouwen met kanker.

Zelfbeeld

Volgens seksuoloog Harry van de Wiel
(UMC Groningen) is de zorg in
Nederland te materialistisch geworden.

“We hebben God het theater uitgegooid.
Het gevolg is armzalige zorg.” Tijdens
zijn presentatie over de psychologische
gevolgen van kanker wees hij op de
‘gestalt-switch’ die mensen ondergaan
wanneer ze ineens worden geconfron-
teerd met een zware operatie,
chemokuur en radiotherapie. Deze
gestalt-switch (van positief zelfbeeld
naar negatief) wordt mede veroorzaakt
door artsen die hun patiénten niet
meer als persoon zien, maar als een
object. Om met die nieuwe situatie om
te gaan, balanceren mensen tussen
ontkenning, fagade, optimisme,
pessimisme, boosheid en gelatenheid.
Vaak veranderen de rollen binnen de
relatie en soms vallen mensen zelfs
terug op kinderachtig gedrag.“Kanker
neemt alle controle bij de patiént
weg”, concludeertVan de Wiel. Hij
noemt deze situatie een existentiéle
crisis, waarbij vrijheid, liefde en de
betekenis van het leven in het geding
zijn.

Functie

“Juist in deze fase van het leven kan
seks en intimiteit een belangrijke,
positieve functie vervullen. Het brengt
mensen heel dicht bij elkaar. Ik noem
het ook wel sexistence”, aldus Van de
Wiel ondertussen wijzend naar twee
copulerende apen op het projectie-
scherm.“What's life about? They
know!”. Maar volgens Van de Wiel
wordt het belang van seks in de
zorgpraktijk vreemd genoeg doodge-
zwegen.“Er is een heleboel informatie
beschikbaar, maar rond dit thema
heerst een samenzwering van stilte
onder het motto ‘als de patiént er niet
naar vraagt, dan praten we er niet
over'”

Claudia Gamel (Verplegingswetenschap
Utrecht MC) vergeleek het lichaam
van de kankerpatiént met het bombar-
dement op Rotterdam.“Deze stad is
na de oorlog herbouwd, maar het is
een andere stad geworden. Zo voelen
mensen zich ook in hun lichaam
wanneer ze herstellen van kanker.”

Bij het hervinden van het evenwicht is
het volgens Gamel van belang dat
zowel het zorgteam als de patiént
intensiever gaan samenwerken.

Elders in dit themanummer vindt u een
interview met Harry van de Wiel en
een artikel van Claudia Gamel.
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Psycholoog & seksuoloog | Harry van de Wiel

‘Hulpverlener die seksualiteit
negeert, is niet professioneel bezig’

SeksuoLo0G HARRY VAN DE WIEL VINDT DAT HULPVERLENERS OVER HUN EIGEN GENE HEEN

MOETEN STAPPEN, WANNEER HET GAAT OM SEKSUALITEIT EN INTIMITEIT. VWANT GOED

GEHANTEERD, KAN SEKS MENSEN MET EEN ZIEKTE VEEL HOUVAST BIEDEN. “ZET SEKSUALITEIT EN

INTIMITEIT DAAROM ALTID OP DE AGENDA EN KIK HOE MENSEN REAGEREN”, ADVISEERT VAN DE

WIEL. BETERE BEGELEIDING VAN PATIENTEN IS VOLGENS HEM HARD NODIG. “IN DE ZIEKENHUIZEN

MOET MEER OOG KOMEN VOOR EMOTIES.” EEN INTERVIEW.

“Hebben mensen met kanker niet iets
anders aan hun hoofd dan seks? Ja en
nee.Tijdens de klinische fase is het alle
hens aan dek om te overleven. Maar na
die kritieke fase komen de vragen over
seksualiteit heel snel terug.Vrouwen
vragen zich af:‘hoe moet het nu verder
met mijn seksuele relatie?’ Bij jongere
vrouwen komt daar vaak bij: ‘kan ik
nog kinderen krijgen? Mannen
reageren directer:‘Dokter, de kanker is
weg. Doet hij het nog of niet?’. Nadat
de kanker is overwonnen, komen de
existentiéle zaken heel snel weer naar
boven. Seksualiteit is daar een voor-
beeld van. Het gaat over iets heel
essentieels: houden van en weten dat
er van je wordt gehouden. Mensen
blijven sociale wezens. Of ze nu ziek
zijn of niet.“Goed gehanteerd, kan seks
mensen heel veel houvast bieden. Net
als muziek, reikt lichamelijk contact
veel verder dan woorden. Non-verbale
communicatie snijdt door merg en
been. Intens verdriet als het niet goed
gaat; blijdschap als er een positieve
wending is. Niet voor niets geven
mensen elkaar een hand of omhelzen
ze elkaar. Lichaamstaal is direct en
oprecht. Dat voel je en is moeilijk te
manipuleren. Daarom is seksualiteit en
intimiteit zo belangrijk voor mensen.
“Seksualiteit en intimiteit behoren
echter tot het privé-domein van
mensen.We hebben met elkaar
afgesproken dat buitenstaanders zich
daar niet mee bemoeien. Dat geldt
voor de overheid en dus in zekere zin
ook voor hulpverleners.

“De combinatie seks en openheid is
een dilemma. Dat lossen we op door
ziekte, handicap of blijvend letsel te
déseksualiseren. Dat maakt het
gevoelige onderwerp onpersoonlijker
en levert een anonieme patiént op.
Maar seksualiteit is heel individueel.
Het betekent juist dat je jezelf bent.
Dat verhoudt zich niet tot je ziekte.
Dat weet je met je verstand, maar
door aseksualisering schiet dat er bij
in. Het is immers gemakkelijker te
praten over voeding, zelfs ontlasting,
dan over seks.

Emoties

“Ik vind dat professionele hulpverleners
ten aanzien van seksualiteit en
intimiteit over hun eigen géne en
drempel heen moeten stappen.
Natuurlijk heeft een professional ook
zijn eigen emoties. Géne is zelfs een
belangrijk signaal. Het is een gevoel dat
je waarschuwt dat je ook te ver kunt
gaan. Dat je een domein betreedt dat
niet bestemd is voor buitenstaanders.
Het behoedt ons voor voyeurisme
bijvoorbeeld. Dat kun je met een
doordachte en goed opgezette
methodische werkwijze voorkomen.
“Het agenderen van seksualiteit en
intimiteit is zonder meer goed. Nog
belangrijker is goed op te letten hoe
de patiént reageert. Mensen zitten
direct nadat de diagnose kanker is
gesteld in een bijzonder hectisch
periode. Ze hebben net een klinische
opname of behandeling achter de rug.
Toch is het belangrijk dit onderwerp
direct bespreekbaar te maken met

daarbij de mededeling dat ‘u zelf
bepaalt 6f en wanneer u er over wilt
praten. Maar u kunt op elk moment bij
ons aankloppen!

Betrokkenheid

“Het idee leeft soms dat degene die
het probleem aanraakt, het probleem
ook moet oplossen. Dat is niet zo.
Hulpverleners die zo denken, moeten
ontdekken dat hun betrokkenheid
eindig is. Ze moeten in de gaten blijven

“\:ff

Harry van de Wiel:“Er moet meer oog
komen voor emoties.”

houden dat de patiént een proces
moet doorlopen.Als je merkt dat een
patiént boos is, kun je hem of haar
helpen door te vragen ‘vertel eens
waarom bent u zo boos?'. Dat helpt
hen hun emoties te ontladen. Probeer
ook zoveel mogelijk de partner te
betrekken.Want die hebben ook
behoefte om hun emoties te ontladen.
“Maar seksualiteit is en blijft buitenge-
woon individueel. Het is lastig om daar
algemene uitspraken over te doen.
Ook voor mensen van 80 jaar kan seks
en intimiteit buitengewoon belangrijk
zijn. Zet seksualiteit en intimiteit
daarom altijd op de kaart en kijk hoe
mensen reageren.Als dan blijkt dat er
problemen spelen en je komt er niet
uit, kun je mensen altijd doorverwijzen
naar gespecialiseerde centra.Voorop
staat natuurlijk dat je mensen altijd op
respectvolle wijze benadert.

“Een bijkomend probleem is dat we de
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taal missen om op een begrijpelijke, nette manier over
seksualiteit te praten.\We bedienen ons bijna vanzelf of van
potjeslatijn of van platitudes. Dat maakt uit uitwisselen van
tips en adviezen extra moeilijk. Het is bovendien cultuurge-
bonden. Binnen de islamitische cultuur spreken vrouwen
onderling uitgebreid over hun seksleven. In de westerse
cultuur overheerst, vooral bij mannen, het doenerige. Ze
praten onderling niet over seks.

Projectie

“Hoewel géne een prima alarmsignaal is, hoort het projecte-
ren van eigen gevoel op anderen niet thuis in de hulpverle-
ning. Je moet er zijn voor de mensen in nood. Je moet
mensen het gevoel geven dat ze er mogen zijn. De vuistregel
is: naarmate de emotie toeneemt, neemt professionaliteit af.
Het hangt van de situatie af, het toeval, hoe je daar mee

“Nogal wat oncologisch specialisten hebben het invoelbaar
moeilijk met seksualiteit en intimiteit. Ze worden geacht
ongelofelijk veel kennis te hebben over kanker en de
behandeling daarvan en zijn daar dan ook ontzettend op
gefocussed; het zijn niet voor niets superspecialisten. Dat
bepaalt hun referentiekader en dus ook de manier waarop
ze naar de patiént kijken. Soms zie je ook overbetrokken-
heid, die er voor zorgt dat men emotioneel beladen thema’s
moeilijk kan hanteren. Bij hoge uitzondering is er sprake van
onderbetrokkenheid, teveel afstandelijkheid. In dat geval zien
ze de problemen gewoon niet waarmee hun patiénten
worstelen. Die mensen horen eigenlijk niet in de zorg thuis.
Hoewel ook zij met de nodige scholing en feedback nog een
heel eind kunnen komen.

“lk vind dat er in de ziekenhuizen teveel nadruk wordt
gelegd op inhoudelijke informatie. De focus ligt teveel op de

Harry van de Wiel (’s Hertogen-
bosch, 1955) is werkzaam als
hoogleraar Gezondheidspsychologie
aan de Faculteit der Medische
Wetenschappen van de Rijksuniver-
siteit Groningen. Daarnaast is hij
hoofd van dienst Psychosociale
Begeleiding in het Academisch
Ziekenhuis.Van 1998 t/m 2001 was

onderzoeken.

Naast diverse nationale en internatio-
nale vakpublicaties heeft hij een groot
aantal boeken, artikelen en radio- en
tv-series op zijn naam staan die gericht
zijn op het verspreiden van weten-

Harry van de Wiel

hij bijzonder hoogleraar Seksuologie
en als zodanig betrokken bij een groot
aantal nationale en internationale

schappelijke kennis onder een breed
publiek.Voor deze activiteiten heeft
hij diverse onderscheidingen
ontvangen zoals de prof. dr. Brum-
melkampprijs (Ned.Vereniging van
Stomapatienten), de Olijf-Betty
Bosprijs (Ned.Ver. van gynaecologi-
sche kankerpatiénten) en de
Versteeg-camera.

omgaat. Een vrouw die bijvoorbeeld bedroefd is, daar ga je
anders mee om dan met een opstandige man. Dat is soms
lastig, maar met een planmatige aanpak kan een professional
dat proces sturen. In de praktijk gebeurt dat nu nog te vaak
ad hoc. Goede scholing is erg belangrijk. Dat geeft zelfver-
trouwen en dan is dat makkelijker te doen.

“Als je als hulpverlener merkt dat je slecht met seksualiteit
en intimiteit kunt omgaan, dan moet je bijgeschoold worden.
Dat kan op allerlei manieren.Via een rollenspel bijvoorbeeld.
Maar je mag dit onderwerp noch doodzwijgen, noch op een
botte manier bespreekbaar maken.

“Een hulpverlener die seksualiteit en intimiteit negeert is
niet professioneel bezig. Op allerlei terreinen wordt er alles
aan gedaan om de juiste hulp te bieden of te vinden, maar
wanneer bij een vrouw een borst wordt geamputeerd dan
kun je je toch voorstellen dat dit ingrijpende implicaties
heeft? Het is buitengewoon merkwaardig dat dit in vrijwel
alle contacten met de patiént wordt vermeden als thema.
Empathie is een basisvoorwaarde voor hulpverlening, maar
moet wel tot uitdrukking komen.

Verstoppertje

“Angst is naar mijn idee het meest onderschatte probleem.
Twee partijen spelen verstoppertje. De patiént zegt: ‘het
gaat wel’; de hulpverlener:‘alles goed? Mooi! Tot over drie
maanden.” Ondertussen is er de angst. De eenzaamheid,
onzekerheid, pijn en vragen over de zin van dit alles. Dat zijn
zeer existentiéle vragen en die zijn het lastigste om te
verwoorden.

operatie. Als die goed is verlopen, komt alles goed. Dat is
niet waar. Patiénten moeten het gevoel hebben dat ze er
mogen zijn, zo van ‘ik zorg voor jou’. Dat is een concrete
afspraak, waardoor mensen het gevoel krijgen er is toe-
komst voor mij. Dat is erg belangrijk. Mensen zijn nog altijd
meer relationele dan inhoudelijke, rationele wezens. Dat
wordt erg onderschat. Ik vind dat ziekenhuizen dit a)
structureel op de kaart moeten zetten en b) aan een
kwaliteitskeurmerk moeten voldoen. Ik geloof niet in baat
het niet, schaadt het niet. Betere begeleiding van de patiént
is hard nodig. Er moet meer oog komen voor emoties. De
kwaliteit van leven wordt niet dagelijks gemeten. Het
belangrijkste aspect van de zorg meten we niet... Ik vind
dat onbegrijpelijk.”

Huisarts pakt erectieproblemen
vooral aan met medicijnen

Van de mannen met erectieproblemen die daarmee naar
de huisarts gaan, krijgt een meerderheid (zestig procent)
daar medicijnen tegen. Hoewel hun erectieprobleem
volgens de huisarts in een kwart van de gevallen samen-
hangt met psychische of relationele problemen, komen ze
zelden samen met de seksuele partner op het spreekuur.
Lees verder op www.nivel.nl
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Fysiotherapie | Patricia Killestein en Martin van Dam

‘Er komen vaak heftige emoties los
tijdens de training’

PaTrICIA KILLESTEIN EN MARTIN VAN DAM ZIIN ALS PSYCHOSOMATISCH
FYSIOTHERAPEUT RESPECTIEVELIK FYSIOTHERAPEUT BETROKKEN BIJ
HEersTEL & BALANS. MARTIN VAN DAM HANTEERT EEN STRIKTE
SCHEIDING TUSSEN DE FYSIEKE EN PSYCHOLOGISCHE ASPECTEN,

TERWIIL PATRICIA KILLESTEIN TUDENS TRAININGEN EN ONTSPANNINGS-
OEFENINGEN STREEFT NAAR EEN TOTAALBEELD. “DE PROBLEMEN MET

SEKSUALITEIT EN INTIMITEIT ZUN GROOT. ABSOLUUT.”

Martin van Dam (50) werkt als fysiotherapeut bij het
wijkgezondheidscentrum De Heikant in Veldhoven. Het
centrum doet mee aan Herstel & Balans in samenwerking
met het Maxima Medisch Centrum in Veldhoven. Seksualiteit
en intimiteit nemen geen prominente plaats in.Volgens Van
Dam heeft dat vooral te maken met de scheiding tussen het
fysieke en psychologische deel dat is aangebracht binnen
Herstel & Balans.

“Wij concentreren ons op het fysieke deel en informeren
daarom niet specifiek naar seksualiteit en intimiteit. Het
maakt geen onderdeel uit van ons standaardprotocol. Dat
heeft denk ik te maken met de uiteenlopende specialisaties
waarmee wij te maken hebben. Fysiek, psychosomatisch, etc.
Praten over seksualiteit komt daarom bij ons weinig voor.
Dat ligt waarschijnlijk ook een beetje aan de manier waarop
wij mensen benaderen”, aldus Van Dam.

Littekens

Seksualiteit komt volgens Van Dam soms ter sprake tijdens
het onderzoeken van littekens. In de Heikant komen veel
vrouwen met borstkanker en mannen met teelbalkanker.
Van Dam:“Dan vragen we wel eens of mensen problemen
hebben met die littekens. Soms geven patiénten uit zichzelf
aan dat ze daar moeite mee hebben. Dan hoor je dat die
borstamputatie hun vrouw-zijn raakt en voor verstoring
zorgt binnen hun relatie. Die mensen verwijzen wij door
naar een psycholoog.Wij komen er dan inhoudelijk niet
meer op terug. In de regel horen we dat de contacten met
de psycholoog goed hebben geholpen en helderheid hebben
gebracht. Maar soms ook niet...”.

Of zijn collega’s dezelfde benadering kiezen, weet Van Dam
niet. Hij sluit niet uit dat er individuele verschillen kunnen
zijn.“lk breng het onderwerp seksualiteit zelf niet snel ter
sprake.Als ik merk dat een patiént problemen heeft met
seksualiteit verwijs ik door.Wanneer je iemand doorver-
wijst, verschilt denk ik van behandelaar tot behandelaar.

Ik denk dat de een sneller doorverwijst dan de ander.”
Psychosomatisch fysiotherapeut Patricia Killestein (42),

werkzaam bij Stichting Revalidatie Centrum Breda, is
eveneens betrokken bij Herstel & Balans. Ze streeft bewust
naar de ‘bovenzijde van het programma’. Een vast onderdeel
in Breda zijn de groepsgesprekken met een psycholoog en
ontspanningsoefeningen en lichaamsgerichte training in
groepsverband.“Tijdens de sessies komt seksualiteit en
intimiteit wel eens ter sprake. Maar meestal praten de
patiénten daar onderling over.Voor ons is het geen hoofditem
tijdens de sessies”, zegt Killestein.

Amputatie

De meeste deelnemers aan Herstel & Balans zijn vrouwen
met borstkanker. Het hoofddoel is deze patiénten weer
vertrouwd te laten raken met hun verminkte lichaam. Daar
kun je volgens Killestein op diverse manieren mee omgaan.
“Onze training is vooral lichaamsgericht.Vrouwen die een
borstamputatie hebben ondergaan, hebben grote moeite om
zich weer bloot te geven.Aan zichzelf, maar ook aan hun
partner.Wij geven de patiént handreikingen in stapjes.
Bijvoorbeeld door een massage in het borstgebied, samen in
de spiegel te kijken, of een bh of kleding te passen.”

De reacties tijdens de training zijn volgens Killestein divers.
“Vrouwen moeten na een amputatie het vertrouwen in hun
lichaam herwinnen. Ze moeten opnieuw in alle openheid
met hun lichaam leren omgaan. Dat wordt helaas vaak
terzijde geschoven. De problemen die deze patiénten met
seksualiteit en intimiteit ondervinden, zijn daarom zeer
groot. Er komen vaak heftige emoties los. Absoluut”,

zegt Patricia Killestein.

Martin van Dam daarentegen zegt geen beeld te hebben in
welke mate problemen rond seksualiteit en intimiteit een
rol spelen.“lk heb daar geen indruk van. Daar hoor je de
mensen ook niet over praten. Op het moment dat de
mensen bij ons komen, zijn ze net uit het ziekenhuis.

Ze hebben net een chemokuur of bestraling achter de rug
en zijn druk bezig weer op te krabbelen. Die hebben
waarschijnlijk geen tijd om na te denken over seksualiteit.
Wat we wel zien is dat er veel relaties stuk lopen.”

Confrontrerend

InVeldhoven ziet fysiotherapeut Van Dam zijn patiénten
alleen tijdens de intake individueel en daarna uitsluitend nog
in groepsverband. “Binnen een groep heb je minder privacy.
Bovendien zitten er in een groep mensen met allerlei
soorten kanker. Dat nodigt natuurlijk ook niet echt uit om
over je problemen te praten”, zegt Van Dam. Ook Killestein
erkent dat deelname aan een groep confronterend kan zijn,
maar ze ziet er ook de voordelen van in.“De deelnemers
vinden heel veel steun bij elkaar en ik merk dat mensen dan
wel over hun ervaringen beginnen te praten. Soms durven
ze voor het eerst hun pruik af te zetten of borstprothese te
laten zien. Ze geven elkaar ook tips. Lotgenotencontact is de
meerwaarde van het groepsproces.”



Toch blijven sommige deelnemers
moeite houden met het groepsproces.
Mensen die echt vast zitten, verwijzen
we natuurlijk wel door naar de eerste
lijn voor psychosociale begeleiding.”
Voor de meeste deelnemers is het
groepsproces en lotgenotencontact
voldoende.Voor sommigen geldt dat
helaas niet. Killestein: “Soms moet je
het probleem voorzichtig openbreken.
Dat roept wel vragen op.Wie ben je
als hulpverlener om zo’n gevoelig
onderwerp aan te snijden? Mensen
zitten echter soms zo vast dat ze geen
kant meer op kunnen. Dan moet je
iets doen. Daarom overleggen we
wekelijks met de psycholoog en
bewegingsagoog over wat er allemaal
los is gekomen in de groep.Wij streven
hier naar een totaalbeeld.”
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Scholing

Gebrek aan scholing speelt volgens Van
Dam en Killestein rond seksualiteit en
intimiteit zeker een rol.Van Dam:“Het
thema seksualiteit speelt zeker. Dat is
wel duidelijk. Maar ik denk dat wij de
mensen op dit punt momenteel niet
zoveel te bieden hebben. Er is te
weinig tijd en in feite hebben we over
dit onderwerp geen scholing gehad.
Het is een grijs gebied.Als fysiothera-
peut ben je soms ook maatschappelijk
werker, psycholoog, enz. Ik verwijs
liever door naar de mensen die daar
de kennis over in huis hebben.”
Killestein vindt dat er de laatste jaren
rond dit thema al veel is verbeterd,
maar er zou volgens haar best wat
meer scholing mogen komen.“Bij de
revalidatie zijn we daar druk mee bezig.

Maar ik merk dat vooral artsen moeite
hebben om het onderwerp aan te
snijden.”

Ze ziet echter ook lichtpuntjes.“Het
proces komt heel langzaam op gang.
Als ik bedenk hoeveel weerstand we
hier hebben moeten overwinnen rond
de bekkenbodemtherapie... Nu krijgen
we daar veel meer vragen en aandacht
voor. Binnen Herstel & Balans streven
we daarom bewust naar de bovenzijde
van het programma.\We werken dus
niet alleen aan de conditie, maar
zorgen ook voor ontspanning en
lichaamsgerichte training bij de
deelnemers, waardoor het zelfvertrou-
wen verbeterd. Ik zou willen dat daar
landelijk meer aandacht voor komt.”

Docent & Nurse practioner | Claudia Gamel

Elke verpleegkundige kan

bespreekbaar maken!

Wanneer patiénten door hun ziekte of
door de behandeling hun seksualiteit
anders (gaan) ervaren, is het van belang
dat dit bespreekbaar wordt gemaakt
zoals alle andere veranderingen die de
patiént meemaakt. Als de patiént is
voorbereid op de eventuele verandering
in de seksualiteit kan hij/zij er beter
mee omgaan. Uit onderzoek is
gebleken dat de patiént vaak wel de
behoefte voelt aan voorlichting en
begeleiding, maar niet altijd zelf met
vragen komt. Daardoor kan een
actueel probleem onbesproken blijven.
Voorlichting en begeleiding kunnen
gezien worden als een preventieve
interventie. Hierdoor kan worden
voorkomen dat problemen voor de
patiént escaleren. Helaas is de praktijk
anders. In een tijd waarin we ruim
lijken te denken met betrekking tot
seksualiteit is het met de professionele
zorgverlening door onder andere
verpleegkundigen ten aanzien van
seksualiteit maar matig gesteld.Veel
verpleegkundigen geven aan dat ze
patiénten willen voorlichten of
ondersteunen maar ze weten niet
welke informatie te geven of hoe te

ondersteunen op seksueel gebied.
Dit artikel biedt onvoldoende ruimte
om in te gaan op de veranderingen in
seksualiteit door de behandeling en/of
kanker en de hierbij nodige voorlich-
ting en ondersteuning. Wij willen de
lezer hiervoor verwijzen naar het
hoofdstuk ‘Seksualiteit’ uit Effectief
Verplegen, deel 2, 2e geheel herziene
druk (van Achterberg et al. 2005), en
naar de Reader, leerstofomschrijving:
“Verandering in seksualiteit” (VIKC,
1999).Wat wij de lezer nu wel aan
kunnen bieden is een methode (het
PLISSIT-model) om seksualiteit te
bespreken met de patiént.

Het PLISSIT-model is een gestructu-
reerde aanpak die door verschillende
professionals kan worden gebruikt om
seksualiteit bespreekbaar te maken of
om een antwoord te geven op vragen
over seksuele zorgen of problemen.
PLISSIT bestaat uit vier stappen
(figuur 1). Het geven van toestemming
(Permission-Giving) om over seksuali-
teit te praten is de eerste stap.
Vervolgens kan worden overgegaan op
het verstrekken van informatie

en Corine Eeltink

seksualiteit

(Limited Information), de tweede stap.
De derde stap is het geven van advies
(Specific Suggestions) en de laatste
stap bestaat uit regelmatig contact en
gespecialiseerde behandeling (Intensive
Therapy).

Indien de hulpverlener niet in staat is
de zorg te leveren die hoort hij één
van de fasen wordt de patiént door-
verwezen naar een professional met
de nodige ervaring en deskundigheid.
Volgens het PLISSIT model zullen maar
relatief weinig patiénten gespecialiseerde
behandeling nodig hebben, terwijl de
meeste voldoende hebben aan
luisteren en geruststelling. Empirisch
onderzoek naar het effect van het
PLISSIT model is niet gevonden, wel
wordt dit model uit 1974 nog steeds
regelmatig geciteerd in klinische
artikelen over hoe de hulpverlener
met seksuele vragen en problemen kan
omgaan.

In Nederland heeft Hengeveld het
ezelsbruggetje “FIAT” geintroduceerd,
hier gaat het om het PLISSIT model.
FIAT staat voor de vier fasen: fiatteren,
informeren, adviseren en therapie
geven. De verpleegkundige kan het
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FIAT model gebruiken om te reageren op vragen van de
patiént en om de zorg te plannen. De stapsgewijze benade-
ring stelt de verpleegkundige in staat om de discussie te
richten op het doel van de betreffende stap of fase, bijvoor-
beeld fiatteren, informeren of advies geven.

Fligsit Therapis
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J_

ST SINT T el In
| —— _'_._._,_,.,-r'
_‘_‘—I—

F - e U - el Pl TEnon U5 - LRDt SOtk E

figuur 1: PLISSIT model

Het geven van toestemming (Permission/Fiatteren)
Hoewel Annon het zelf niet zo benadrukt, staat het toe-
stemming geven aan (patiénten) cliénten voor twee
handelingen. Enerzijds krijgt deze de mogelijkheid om over
zijn relatie en seksleven te praten, anderzijds wordt hij of zij
aangemoedigd het (normale) gedrag waarover hij zich
zorgen maakt, voort te zetten. Het is voornamelijk dit
laatste aspect dat Annon in zijn werken benadrukt.\\We
willen hier evenwel ook het belang van de luisterbereidheid
van de hulpverlener benadrukken. Toestemming geven is in
de eerste plaats ‘luisteren’. Elke vorm van hulpverlening staat
of valt met de bereidheid van een hulpverlener om te
luisteren naar de persoon die hem om hulp vraagt, hem
aanspreekt. Luisteren is dan de basis voor elk zinvol gesprek.
Het betekent ‘maximale aandacht geven’, zich volledig
concentreren op wat die andere zegt. Men moet vrij zijn van
dagelijkse beslommeringen én men moet leren afstand te
nemen van eigen waarden en normen of gelijkaardige
ervaringen om te kunnen luisteren. Toestemming geven is
ook ‘geruststellen’ en ‘aanmoedigen’. Soms willen patiénten
alleen maar weten dat ze normaal zijn. Kortom dat er niets
met hen mis is. De angst om niet aan de norm te beant-
woorden kan men begrijpen als men beseft dat we op
seksueel vlak weinig en of geen goede vergelijkingspunten
hebben. Toestemming geven (luisteren, geruststellen en
aanmoedigen) heeft een aantal voordelen. Het is toepasbaar
in bijna alle contexten en vraagt voor de hulpverlener maar
een korte voorbereidingstijd. Het kan een grote waaier aan
zorgen met betrekking tot seksualiteit en relaties wegne-
men en het kan ook voorkomen dat er nieuwe ontstaan.

Er zijn evenwel ook beperkingen. Zo lost het toestemming
geven op zich niet alle relationele en seksuele problemen
op. Het helpt voornamelijk om de bezorgdheid van mensen
over (hun) verlangens, gevoelens, fantasieén en gedragingen
weg te nemen.

Het geven van beperkte informatie

(Limited Information/Informeren)

Het geven van beperkte informatie is de tweede vaardigheid
of techniek in het PLISSIT-model. Seksuele problemen
hebben immers vaak te maken met onvoldoende kennis of
verkeerde opvattingen. Hulpverlening bestaat daarom voor

een groot deel uit het geven van informatie. Dit betekent
voor de hulpverlener dat hij, in tegenstelling tot het niveau
van toestemming geven, een zekere seksuologische bagage
dient te hebben. Het geven van beknopte informatie heeft
als gevolg dat de cliént zijn gedrag verder zet of verandert.
Erg belangrijk voor het geven van beperkte informatie,

is het geven van BEPERKTE informatie, dat wil zeggen die
informatie die relevant is voor de cliént.

Het geven van specifieke suggesties

(Specific Suggestions/Adviseren)

In tegenstelling tot de eerste twee fasen (Permission en
Limited Information) is het voor het geven van Specifieke
Suggesties belangrijk om eerst informatie over de patiént en
zijn/haar probleem in te winnen. Daarbij is het volgens Annon
belangrijk dat men een beeld krijgt van de geschiedenis of
de ontwikkeling van het seksuele probleem, eerder dan van
de gehele seksuele geschiedenis. In de praktijk betekent dit,
dat de hulpverlener geen gedetailleerd seksuele anamnese
hoeft af te nemen om toestemming te geven en beperkte
informatie te geven, wel om een cliént te adviseren.

Seksuologisch handelingen

(Intensive Therapy/Therapie Geven)

Indien men de gehele seksuele geschiedenis tracht te
reconstrueren start men met de vierde stap, intensieve
therapie. In de twee eerste fasen, wordt er niet van de
patiént verwacht dat hij acties onderneemt om zijn gedrag
te wijzigen. Het geven van specifieke suggesties en intensieve
therapie daarentegen zijn directe, rechtstreekse pogingen
om de patiént te helpen zijn gedrag aan te passen zodat de
gestelde doelen gehaald kunnen worden.Verpleegkundigen
hebben niet de seksuologisch kennis en vaardigheden om
intensieve therapie te geven, ze kunnen wel patiénten
verwijzen naar bij voorbeeld seksuologen die wel opgeleid
zijn voor deze taak.

De hulpverlener is van grote waarde in het creéren van een
gelegenheid om over seksualiteit te kunnen praten. Pas
daarna kan voorlichting en begeleiding gegeven worden.
Om meer hierover te lezen zie de al eerder aangeraden
bronnen.

* Auteurs: Corine Eeltink MA ANP, Nurse Practitioner
Afdeling Hematologie, VU Medisch Centrum,Amsterdam
en dr. Claudia Gamel, Docent en Onderzoeker, Discipline-
groep Verplegingswetenschap, UMC Utrecht.

* Bron: Deze tekst is met toestemming van de uitgever
overgenomen uit Effectief Verplegen 2 onder redactie van
prof.dr.Th. van Achterberg, drs.A.M. Eliens en drs. N.C.M.
Strijbol (2e geheel herziene druk). Dwingeloo: Kavanah,
2005.

Forum op IKCnet

Lezers die het Oncologisch Bulletin krijgen toegezonden,
krijgen binnenkort een e-mail met de uitnodiging om in
het online forum op iKCnet verder met elkaar van
gedachten te wisselen over het thema ‘kanker, seksualiteit
en intimiteit’. Aan de hand van een stelling hoopt de
redactie dat dit forum bijdraagt aan een levendige
uitwisseling van standpunten en visies.
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Onderzoeker — psycholoog | Floor Mols

Mannen ontevreden over seksleven
na prostaatkanker

EEN GROOT DEEL VAN DE MANNEN DIE BEHANDELD ZIIN AAN PROSTAATKANKER IS ONTEVREDEN

OVER ZIN SEKSLEVEN. RUIM DE HELFT VAN DEZE GROEP PATIENTEN VINDT SEKS ECHTER

‘ENIGSZINS’ TOT ‘ZEER’ BELANGRIK. DE ONTEVREDENHEID KAN VOOR EEN GROOT DEEL

WORDEN VERKLAARD DOOR ERECTIEPROBLEMEN. DAT BLIKT UIT EEN |IKZ-ONDERZOEK DOOR

PSYCHOLOOG FLOOR MolLs.

Bij het IKZ wordt de laatste jaren
steeds meer onderzoek gedaan naar
de effecten van kanker en de behande-
ling daarvan op het leven van mensen
die hun kanker langdurig hebben
overleefd. In samenspraak met de
werkgroep Urologische tumoren richt
een van deze onderzoeken zich op
patiénten met prostaatkanker.
Prostaatkanker is sinds kort de meest
voorkomende vorm van kanker bij
mannen, vanwege ook de vroeg-
diagnostiek, waarbij vaak relatief

onschuldige varianten worden ontdekt.

In Nederland waren er in het jaar
2005 zo'n 53.000 prostaatkanker
overlevenden en de verwachting is dat
dat aantal zal stijgen tot 140.000 in
2015. De overleving bij prostaatkanker
is goed te noemen. In Brabant is de
kans dat iemand vijf jaar na diagnose
niet overleden is aan protaatkanker
83% en na tien jaar is dit nog 69%.Veel
patiénten worden dus ‘lange termijn
overlevenden’, waarmee mensen
worden geduid die vijf jaar na diagnose
nog in leven zijn.

Prostaatkanker, en de behandeling
daarvan, beinvloedt het leven van
patiénten via lichamelijke ongemakken,
zoals erectieproblemen, plasklachten
en darmklachten. Deze klachten zijn
soms tijdelijk, maar vaak ook blijvend
van aard.

ledereen in de regio van het IKZ, die
tussen 1994 en 1998 de diagnose
prostaatkanker kreeg en toen jonger
was dan 75 jaar, ontving door toedoen
van het IKZ in 2005 een vragenlijst van
zijn behandelend arts. In totaal vulden
780 mannen (81%) de vragenlijst in.

Er was ook een controle groep met

mannen zonder prostaatkanker die
bestond uit screenings-deelnemers uit
de regio Rotterdam waar de ‘European
Randomized study for Screening on
Prostate Cancer’ wordt uitgevoerd.
De seksuele problematiek van deze
patiénten lijkt er als volgt uit te zien:
Tweeénveertig procent van de
patiénten in onze studie gaf aan dat
seks ‘onbelangrijk’ voor hen was en
33% van de mannen gaf aan dat seks
‘enigszins belangrijk’ was.Voor 24% van
de mannen was seks ‘belangrijk’ tot
‘zeer belangrijk’ (hun gemiddelde
leeftijd was respectievelijk 77,74,en 71
jaar. De meerderheid van de patiénten
(69%) was niet meer seksueel actief,
en 37% van hen was niet meer seksueel
actief vanwege erectieproblemen (zie
schema).Van de mannen die nog wel
seksueel actief waren had 76%
problemen met het krijgen van
erecties.Van de mannen die daar geen
problemen mee hadden (22%) had 24%
problemen met het houden van
erecties. Erectieproblemen komen dus
vaak voor bij lange termijn overlevenden
van prostaatkanker. Slechts 15% van de
seksueel actieve mannen bleek
hulpmiddelen te gebruiken om een
erectie te krijgen; Negen mannen
gebruikten ‘Viagra' en acht ‘injecties in
de penis’.

Bij bepaalde behandelingen kwamen
erectieproblemen vaker voor. Zo
rapporteerden 74% van de mannen die
chirurgisch (radicale prostatectomie)
behandeld waren vrijwel altijd erectie-
problemen.Verder gaf 67% van de
mannen na externe radiotherapie en
40% na hormoontherapie 6f een
afwachtend beleid aan vrijwel altijd

erectieproblemen te hebben. In de
gezonde controle groep had ‘slechts’
achttien procent van de mannen
erectieproblemen. In de betrokken
periode werd er nog geen brachy-
therapie aangeboden, met een duidelijk
lagere kans op de bovengenoemde
problemen.

Achtendertig procent van de mannen
was ‘ontevreden’ tot ‘zeer ontevreden’

Floor Mols:“Na prostaatkanker lijkt meer
aandacht voor en eventuele behandeling
van erectieproblematiek zinnig.”

met hun seksleven op dit moment en
21% van de mannen was ‘enigszins
tevreden’. Eenenveertig procent van de
mannen gaf aan ‘tevreden’ te zijn met
hun seksleven. De ontevredenheid kan
voor een groot deel verklaard worden
door erectieproblematiek.

In het geval dat de keuze van de
behandeling niet bepaald wordt door
verschil in overlevingskansen dan
zouden mannen, voor aanvang van de
behandeling, beter op de hoogte
moeten worden gesteld van de kans
op erectieproblemen. Na de behandeling
lijkt meer aandacht voor en eventuele
behandeling van erectieproblematiek
zinnig.

Drs. Floor Mols, Junior-onderzoeker/
psycholoog IKZ. Deze studie werd
mede mogelijk gemaakt door een
subsidie van Rotary Tilburg Triborch.
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Seksuele activiteit en erectieproblemen bij lange-termijn overlevenden van prostaatkanker N=539).

“Bent u in de afgelopen 2 weken seksueel actief geweest (bijv. masturbatie of geslachtsgemeenschap)?”

v
Ja N=131 (24%)

v

“Had u problemen met het krijgen van een erectie?”

v

Ja N=98 (76%)

Nee N=29 (22%)

v

“ Had u problemen met het houden van een erectie?”

53% (N=283) van de mannen had erectieproblemen.

Nee N=408 (69%) —¥ Waarom niet?

Ik had geen zin in seks

Ik heb geen partner

Mijn partner had geen zin in seks
Ik kon geen erectie krijgen
Andere reden

N=83 (17%)
N=45 (9%)
N=18 (4%)
N=178 (37%)
N=55 (11%)

Nee  N=22 (76%)
Ja N=7 (24%)

Een blinde viek misschien?

HuisarTs GERARD PACILLY UIT VENLO STUURDE DE REDACTIE
ONDERSTAANDE REACTIE NAAR AANLEIDING VAN HET VERZOEK OM MEE
TE WERKEN AAN DIT THEMANUMMER. HIJ INFORMEERDE OOK BIJ ZIIN
COLLEGA’S IN ND LIMBURG NAAR HUN ERVARINGEN MET SEKSUALITEIT,
INTIMITEIT EN KANKER. ONDERSTAAND BERICHT IS IN GOED OVERLEG
OPGENOMEN:

‘Helaas moet ik u laten weten dat ik van geen van de
aangeschreven artsen een artikel dan wel een praktijkvoor-
beeld heb ontvangen.Toen een medewerker van het IKZ mij
over dit onderwerp aansprak, realiseerde ik me dat ik me
ook geen casus kon herinneren waarin ik met een patiént
en haar / zijn partner had gesproken over kanker, seksualiteit
en intimiteit. Een blinde vlek bij mij en misschien ook bij

andere collega’s?

‘Bij toeval bezocht ik de volgende dag een echtpaar van in

de midden zeventig. De man, met uitgezaaide longkanker,
had een paar dagen daarvoor te horen gekregen dat er voor
hem eigenlijk geen behandeling meer mogelijk is, tenzij een
palliatieve chemokuur. Omdat hij daar waarschijnlijk erg ziek
van zou worden, zag hij daar maar vanaf. Hij was nu nog erg
vitaal. Bij zijn vrouw is recent baarmoederhalskanker
ontdekt.

‘De man snoof wat over zijn vitaliteit die volgens hem was
‘als die van een jonge kerel’. Niet dat ze ‘het’ nu nog deden,
want daar waren ze al een paar jaar wat oud voor. Op mijn
vraag of dat ook wilde zeggen dat ze elkaar niet meer
knuffelden, enz, kreeg ik van beiden te horen hoe vaak dat
juist nog wel gebeurde; zeker nu ze wisten hoe ze er op
korte termijn voor stonden. Daar genoten ze nu nog meer
van als 'n paar jaar geleden en gaf een extra verdieping aan
hun relatie.

‘Blijkbaar zijn intimiteit en beschutting bij elkaar zoeken,
nu nog belangrijker voor hen als het seksueel contact van
voorheen’, aldus huisarts Gerard Pacilly.
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Nurse practitioner | Loes Meijer

Ik vraag altijd: hoe Is de seksuele

relatie met de partner?”’

NURSE PRACTITIONER LOES MEIER GEEFT ADVIEZEN EN BIEDT HAAR PATIENTEN EEN LUISTEREND

OOR. PRATEN OVER SEKSUALITEIT VINDT ZE NORMAAL. ALLES DRAAIT OM HET IN KORTE TID

OPBOUWEN VAN EEN VERTROUWENSRELATIE MET DE PATIENT.VERDER MOET VOLDAAN ZIIN AAN

EEN BELANGRIKE VOORWAARDE: “HET MOET GOED Bl IEZELF ZITTEN. JE MAG NOOIT JE EIGEN

WAARDEN EN NORMEN OP DE PATIENT TE PROJECTEREN.”

Loes Meijer windt er geen doekjes om:
“Ik vind dat er binnen de zorg teveel
wordt uitgegaan van de idee dat
mensen met kanker uitsluitend bezig
zijn met overleven en geen behoeft
meer hebben om te vrijen. Mensen die
dat doen, onderschatten het belang
van seksualiteit. Soms wordt seksualiteit
juist dan heel belangrijk”, zegt Loes
Meijer (48), nurse practitioner in
Medisch Centrum VieCuri in Venlo.

“Ik hoor soms van mensen dat ze de
sterren van de hemel vrijen. Dat
vertellen ze mij. Nou ja, ik vraag er
gewoon naar.'Ja hoor, wij kruipen
lekker bij elkaar. Dat geeft ons troost
en ontspanning’. En dat is ook een
belangrijk aspect van seksualiteit”, zegt
Loes Meijer.

InVenlo komt het mammateam eens
per week bij elkaar voor overleg.
Persoonlijke problemen en emoties
van patiénten worden daar vanzelf-
sprekend niet besproken, hoewel die af
en toe bij toeval toch ter sprake
komen.“Dan vraagt de specialist mij:
‘Hoe weet jij dat nou? ‘Een kwestie

van vaardigheid’, antwoord ik dan’,

zegt Loes met een lach. Daarna serieus;

“We weten van elkaar dat we met
onze patiénten over seksualiteit
praten. Maar uiteraard bewaken we
ook de privacy van de patiént.”

Relatie

Volgens Loes Meijer draait het erom
om in korte tijd een vertrouwensrelatie
op te bouwen met de patiént.“lk ken

geen specialist die zo’'n gesprek voert.
Specialisten leven heel erg met de
patiént mee. Laat daar geen misver-
stand over bestaan. Ze voeren als
eerste een slecht nieuwsgesprek, maar
daarna nemen verpleegkundigen het
heel snel over”, zegt Loes. Dat heeft
volgens haar ook een beetje te maken
met de organisatie van de mammapoli.
Moeilijke vragen gaat Loes Meijer niet
uit de weg.Véor de operatie vraagt ze
altijd aan patiénten hoe de seksuele
relatie is met de partner.“Je hebt toch
een referentiekader nodig. Wanneer
die al vijf jaar knudde is, moet je dat
toch meenemen in je begeleiding. Dat
is best moeilijk. Het staat immers niet
bovenaan het lijstje van de patiént. Het
is absoluut een taboe.Toch hoor ik
achteraf altijd dat ze blij zijn dat ik het
onderwerp heb aangesneden.”

Projecteren

Soms blijft het bij één gesprek, maar
het thema kan ook vier of vijf keer
terugkeren.Voordat je een zinvol
gesprek over seksualiteit kunt hebben,
moet volgens Loes Meijer voldaan zijn
aan een belangrijke voorwaarde:“Je
mag nooit je eigen waarden en normen
op de patiént te projecteren. Het moet
goed zitten bij jezelf. Dat is belangrijk
als je met mensen over intimiteit wilt
praten. Na jarenlange ervaring in de
oncologie heb ik daar denk ik wel een
goed beeld van.”

Het initiatief voor een gesprek ligt in
de praktijk meestal bij de hulpverlener

en slechts zelden bij de patiént.“Je
moet die eerste stap zelf zetten.
Vrouwen zijn bijvoorbeeld helemaal
niet gewend om zoiets als vaginale
droogheid te benoemen. Ik geef tips.
‘Heb je dit middel al eens geprobeerd?’
Ze zijn daar heel blij mee”, weet ze uit
ervaring.

Luisteren

Wanneer het gesprek eenmaal is
ingezet, komen de verhalen meestal
vanzelf. Doorprikken is volgens haar
nauwelijks nodig.“Het gaat erom dat je
een opening biedt voor een gesprek. Ik
kan luisteren, maar niet garanderen dat
ik een oplossing heb. Soms praten we
over seksualiteit met de partner erbij
en dan lijkt er niets aan de hand.Toch
belt die vrouw me even later terug om
haar hart te luchten...”

Vrouwen schamen zich na een
borstamputatie vaak voor zichzelf en
hun partner.“Dan doe ik een gordijn
dicht en kijk eerst samen met haar in
de spiegel. Dat kan het makkelijker
maken. Daarna vraag ik de partner
erbij. Die volgorde werkt soms beter”,
aldus Loes. Maar de aanwezigheid van
de partner is niet altijd even succesvol.
“Vrouwen die alleen komen, praten
vrijer over hun problemen. Ze
vertellen me dan bijvoorbeeld
spontaan dat ze er niet aan moeten
denken om met hun partner te vrijen.”
Lichamelijke problemen spelen bij een
borstamputatie een ondergeschikte
rol.Vrouwen hebben vooral last van
psychische problemen. En daarna
komen sociale problemen als werk,
gezin, enz. De steeds kortere opname-
duur zorgt volgens Loes voor nieuwe
dilemma’s.“Na twee dagen zit je dan
thuis met een drain in je oksel. Een
onveilig gevoel, niet meer kunnen
slapen. Die lichamelijke klachten zijn na
een maand wel over, maar die andere
problemen duren veel langer. Daar
begint de eenzaamheid.”
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Diétiste | Lisette van Miert

‘Bij een hoofdtumor is weinig
ruimte voor intimiteit’

MENSEN MET EEN HOOFD- OF HALSTUMOR ZULLEN NIET SNEL
AANKLOPPEN BIJ EEN DIETIST VOOR EEN GESPREK OVER SEKSUELE
PROBLEMEN MET DE PARTNER. TOCH KOMT INTIMITEIT WEL GEREGELD
TER SPRAKE TIDENS HET SPREEKUUR VAN LISETTE VAN MIERT IN HET
DR. BERNHARD VERBEETEN INSTITUUT IN TILBURG. “MIIN ERVARING IS
DAT WANNEER JE [ETS BESCHRIFT, JE HET OOK BESPREEKBAAR MAAKT.”

Seksualiteit komt tijdens de gesprekken met mensen met

hoofd- en halstumoren en longkankerpatiénten niet aan bod.

Daar hoeft Lisette van Miert (40) niet lang over na te
denken.“lk heb tenminste nog nooit met een patiént over
seksualiteit gesproken. Dat zou misschien wel moeten. Maar
als je er over nadenkt, kom je al snel tot de conclusie dat
diétisten daar niet zo heel veel mee kunnen doen.”
Intimiteit komt volgens Lisette wel ter sprake. Ze praat dan
bijvoorbeeld over het beeld dat patiént en partner van
elkaar hebben en hoe je daar mee om kunt gaan.“Het gaat
dan om verbale en non-verbale communicatie. De partner
krijgt vaak een geheel andere rol. De gelijkwaardigheid
verdwijnt vaak uit de relatie en maakt plaats voor bezorgd-
heid en zorgzaamheid. Ik heb het van zeer nabij gezien bij
een vrouw met borstkanker. Haar ziekteproces heeft
uiteindelijk bijna acht jaar geduurd. Door medicatie, pijn en
angst veranderde haar huwelijk compleet.”

Tijdens het spreekuur ziet Lisette van Miert vooral mensen
met hoofd- en halstumoren. Die vinden het aanraken van
hun hoofd soms al te veel.“In die situatie blijft er niet veel
ruimte over voor intimiteit. [k moet erbij zeggen dat ik
mensen slechts kort zie tijdens mijn bespreekuur. In
hoeverre patiént en partner op andere wijze voor elkaar
openstaan, weet ik dus niet.”

Alleen bij mensen die de diétiste wat vaker ziet, komen
intiemere zaken binnen de relatie wel eens ter sprake.
Bijvoorbeeld wanneer er wrevel ontstaat over de voeding
die een partner heeft klaargemaakt. Dat roept soms irritatie
op.“Ik zeg dan altijd:Jullie doen allebei jullie stinkende best.
Ruzie maken, maakt het er niet gemakkelijker op.”

In het algemeen kan gesteld worden dat mensen die kort na
een operatie op haar spreekuur komen zich niet prettig
voelen. Ze zijn misvormd en missen bijvoorbeeld een stuk
van hun tong, neus of oor.“Hun spraak- en concentratie-
vermogen kan dan eveneens aangetast zijn. Dan hoor je de
partner beslist niet zeggen ‘dat maakt me niets uit’. Ik
probeer ze dan wel wat op te peppen, wanneer ik zie dat
het wat beter gaat bij een volgend gesprek. Daar reageren
ze erg positief op”, zegt Lisette.

Met name nachtelijke sondevoeding is volgens Lisette van
Miert niet bevorderlijk binnen een relatie. Zo'n pompje
pruttelt de hele nacht door. Alsof je continue met z'n drieén

bent.“Da’s niet bepaald gezellig. En mensen die bestraald
worden, misselijk zijn en tien keer naar het toilet moeten en
bovendien kans lopen om zichzelf te bevuilen... Ik kan me
goed voorstellen dat je dan weinig zin meer hebt in andere
dingen”, schetst Lisette.

Lisette van Miert:“Het gaat om verbale en non-verbale
communicatie.”

Alleenstaanden behoren volgens haar tot een miskende
groep patiénten.“Die mensen hoor ik vaak zeggen ‘voor wie
doe ik het eigenlijk nog?'. Ze voelen zich eenzaam door
gebrek aan intimiteit. Mede daardoor missen ze een stuk
drijfveer om er samen voor te gaan.”

Lisette vindt het een gemis dat seksualiteit en intimiteit niet
overal in de hulpverlening spontaan ter sprake komt. Ze
vraagt zich wel hardop af wanneer het juiste moment is
aangebroken om er met mensen over te praten.“Als
mensen weten dat hun relatie onder druk komt te staan
door de behandeling, dat ze anders kunnen gaan reageren,
maak je het ook een stuk gemakkelijker bespreekbaar. Mijn
ervaring is dat wanneer je iets beschrijft, je het ook
bespreekbaar maakt. Maar die rol ligt denk ik niet in de
eerste plaats bij een diétist. Een maatschappelijk werker,
specialist of huisarts ligt meer voor de hand.”

Videodagboek prostaatkanker

Het KWF heeft een videodagboek gelanceerd voor
patiénten met prostaatkanker in navolging van de
internetmodule voor borstkankerpatiénten. Doel van het
videodagboek is om prostaatkankerpatiénten inzicht te
geven in de dilemma’s waar ze vanaf het moment van de
diagnose mee te maken kunnen krijgen en de keuzemo-
gelijkheden die ze in het behandeltraject hebben.

Meer informatie: http://www.kwfkankerbestrijding.nl/
prostaatkanker
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‘In deze fase liggen de prioriteiten anders’

TUDENS RADIOTHERAPIE STELLEN PATIENTEN SOMS VRAGEN OVER SEKSUALITEIT. EEN INHOUDELIK

GESPREK KOMT ECHTER ZELDEN OP GANG. “VW/ANNEER JE EEN DERGELIK GEVOELIG ONDERWERP

AANROERT, MOET JE OOK PROFESSIONELE NAZORG HEBBEN. DIE HULP IS NIET DIRECT AANWEZIG

OP ONZE AFDELING”, ZEGT ANTOINETTE MOL, RADIOTHERAPEUTISCH LABORANT IN HET

CATHARINA-ZIEKENHUIS IN EINDHOVEN.

Antoinette Mol (45) komt het
onderwerp seksualiteit en intimiteit
wel tegen tijdens haar werk, maar niet
in die mate als verwacht zou worden.
“We krijgen er wel eens vragen over.
Maar als laborante is het bijzonder
lastig om daar antwoord op te geven.
Meestal wordt dat toch met de arts
besproken. Of patiénten reageren
meteen met ‘Nee, dat is duidelijk’.

Ik denk ook dat de behoeften tijdens
deze fase van de behandeling anders
liggen. Mensen hebben andere
prioriteiten.”

Na afloop van het eerste gesprek
krijgen patiénten in het Catharina-
ziekenhuis altijd een op de patiént
afgestemd voorlichtingsboekje mee
naar huis waar ook een stukje instaat
over de gevolgen van bestraling op de
seksuele beleving. Uitgebreid is die
informatie niet. In het boekje voor
borstkankerpatiénten staat bijvoorbeeld
te lezen dat ‘Borstkanker en de
behandeling ervan kunnen invloed
hebben op de seksualiteitsheleving.
Dit kunt u met uw radiotherapeut
bespreken.’ In het boekje over
prostaatkanker en brachytherapie
staan korte beschrijvingen over
erectiestoornissen en impotentie.

Boekje

Behalve het voorlichtingsboekje en een
verwijzing naar de interne documenta-
tiewegwijzer van de afdeling reikt het
initiatief op de afdeling Radiotherapie
niet. Antoinette: “We stellen geen
directe vragen over seksualiteit en
intimiteit.\We hebben daar ook geen
protocol voor.Wanneer je een
dergelijk gevoelig onderwerp aanroert,
moet je ook professionele nazorg
hebben met bijvoorbeeld maatschap-

pelijk werkers. Die is niet direct
aanwezig op de afdeling Radiologie.

Bij vragen verwijzen we patiénten door
naar de behandelend arts. En we
kunnen altijd een beroep doen op
professionele zorg binnen ons
ziekenhuis.”

|
! d i
Antoinette Mol:“Vrouwen hebben meer
behoefte om hun emoties te uiten.”

Antoinette Mol merkt wel individuele
verschillen tussen patiénten.“Mannen
met prostaatkanker reageren meestal
met:‘Het moet gebeuren. Ik hoop dat
het helpt en dan wil ik mijn gewone
leven weer oppakken’.Vrouwen
hebben meer de behoefte om hun
emoties te uiten. Ze willen hun
ervaringen onder woorden brengen.
Ze vertellen dat ze die strepen op hun
lichaam soms belastend vinden, dat de
borsten gevoeliger zijn, de huid
verkleurt, etc. Maar zelfs op zo’'n
moment wordt er weinig of niet over
seksualiteit en intimiteit gesproken.
Wanneer wij in gesprek zijn met een
patiént maken we daar natuurlijk tijd
voor vrij en neemt een collega het

instellen van patiénten over. Op die
manier kunnen we het gesprek rustig
afronden”, aldus Antoinette Mol.

Schaamte

Af en toe merkt Antoinette dat
patiénten zich schamen als ze een
stukje met ontbloot lichaam over de
gang moeten lopen naar de behandel-
tafel. Wanneer de laboranten dat
merken zeggen ze dat ze hun lichaam
mogen bedekken met een badhand-
doek of kledingstuk. En bij mannen die
worden behandeld voor prostaatkan-
ker gaat de onderbroek pas omlaag op
de tafel. Een gesprek over seksualiteit
komt dan zelden op gang.

“De nadruk ligt op hoe het gaat met
de patiént, hoe hij zich voelt. Een
gesprek over seksualiteit aanknopen,
terwijl je half ontbloot op een tafel ligt,
is ook niet prettig.Voor mijn gevoel
moet je dan tijd en ruimte hebben om
mensen mee te nemen naar een
andere ruimte. Dat is nu praktisch niet
mogelijk.”

‘Orale seks kan
kanker veroorzaken’

Hetzelfde virus dat baarmoederhalskanker
kan veroorzaken, blijkt via orale seks ook
tot kanker aan de amandelen te kunnen
leiden. Die waarschuwing uiten onderzoekers
van het Karolinska Instituut in de Zweedse
hoofdstad Stockholm. De afgelopen dertig
jaar is het aantal gevallen van kanker aan de
tonsillen in de regio Stockholm verdrievou-
digd, terwijl andere vormen van kanker
aanzienlijk minder snel toenamen. De
onderzoekers stellen dat de toename van
de amandelkanker wordt veroorzaakt door
verandering van de seksuele gewoonten en
de daling van de leeftijd waarop mensen
voor het eerst seks hebben. Kanker aan de
amandelen kan ook door roken komen.
Maar het aantal rokers daalt. De stijging
moet dus voor rekening van iets anders
komen, zeggen de onderzoekers. Het
onderzoek wordt binnenkort gepubliceerd
in het vakblad International Journal of
Cancer.
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Verpleegkundig specialist | Bernadine van de Walle—van de Geijn en Niek Golsteijn

‘Gesprek over haaruitval is makkelijker
dan over seksualiteit’

KANKER, SEKSUALITEIT EN INTIMITEIT.VERPLEEGKUNDIG SPECIALISTEN ONCOLOGIE BERNADINE

VAN DE WALLE EN NIEK GOLSTEIN PROBEREN HET ONDERWERP IN ALLE OPENHEID BESPREEK-

BAAR TE MAKEN MET HUN PATIENTEN. GEMAKKELIK GAAT DAT NIET. ZOWEL COLLEGA’S ALS

PATIENTEN WORSTELEN MET HET ONDERWERP. “HET GAAT EROM DAT MENSEN WETEN DAT ZE

OVER SEKSUALITEIT KUNNEN PRATEN.”

Praten met patiénten over seksualiteit
blijft moeilijk. Soms ligt dat volgens
Bernadine van de Walle, verpleegkun-
dig specialist oncologie in het Jeroen
Bosch Ziekenhuis in Den Bosch, aan
het feit dat er volwassen kinderen bij
een gesprek aanwezig zijn.“Dat ligt
extra gevoelig. Maar ook dan benoem
ik seksualiteit en intimiteit als vast
onderdeel van onze behandelwijzer.
Ik heb de indruk dat daar door collega-
verpleegkundigen verschillend mee
wordt omgegaan. Schroom speelt
zeker een rol en daar kan ik me wel
iets bij voorstellen.”

Niek Golsteijn, verpleegkundig
specialist in TweeSteden ziekenhuis in
Tilburg, herkent dat:“Ik merk wel
eens dat collega’s het moeilijk vinden
om dit onderwerp aan te kaarten.
Natuurlijk spelen individuele verschil-
len een rol. Absoluut. Praten over
misselijkheid of haaruitval is gemakke-
lijker dan een gesprek over verande-
ringen in vrijen en intimiteit. Zeker als
je het bijvoorbeeld hebt over vaginale
droogheid. Als ik de anamneses zo
doorlees zie ik slechts bij enkele
collega’s een inhoudelijke aantekenin-
gen dat er over seksualiteit is gespro-
ken.”

Patiénten die chemotherapie onder-
gaan krijgen in het Jeroen Bosch
Ziekenhuis voor de start van de
behandeling een gesprek met een
verpleegkundige of verpleegkundig
specialist, waarbij ook seksualiteit en
intimiteit nadrukkelijk aan bod komen.
Bernadine van de Walle kiest tijdens
het voorlichtingsgesprek bewust voor
een zo open mogelijke benadering. Ze
legt ze uit dat de behoefte aan seks

minder kan worden en dat vrijen in
bepaalde opzichten pijnlijker kan zijn
en waardoor dat ontstaat. Ze vertelt
ook dat de behoefte aan intimiteit juist
toeneemt.Van de Walle: “Ik let altijd
goed op hoe mensen
reageren. Je probeert het
onderwerp bespreekbaar
te maken. Maar nee, veel
reacties krijg je niet. Over
het algemeen reageren de
meeste patiénten stilzwij-
gend. Soms kijken mensen
elkaar aan en wordt er
wat gegniffeld.”

Ook het TweeSteden
ziekenhuis in Tilburg heeft
in de behandelwijzer een
hoofdstuk opgenomen
over de invloed van de
chemotherapiekuur op
menstruatie, vruchtbaar-
heid, erectieproblemen,
seksualiteit en anders
vrijen.“De behandelwijzer
is de leidraad tijdens het
intakegesprek en na afloop
krijgen de patiénten een
boekje mee naar huis”, zegt verpleeg-
kundig specialist Niek Golsteijn.“Er is
ook een checklist voor verpleegkundi-
gen. Het is de bedoeling dat we daar
tijdens het gesprek over praten. De
vraag is of dat in de praktijk ook
daadwerkelijk gebeurt en op welke
wijze.”

Leeftijd

Niek Golsteijn merkt dat sekse en
leeftijd rond dit thema bij zowel
patiént als hulpverlener een rol spelen.
Hij vindt een rustige omgeving om te

praten erg belangrijk.“In een prettige
omgeving is een moeilijk thema zoals
dit veel sneller bespreekbaar met de
patiént. Een rumoerige omgeving
nodigt immers niet uit om over je
problemen te praten.”

Volgens Bernadine van de Walle spelen
leeftijdsverschillen nauwelijks een rol.
Bij jongere mensen heeft ze de neiging
om het onderwerp meteen te
bespreken, terwijl ze bij oudere
patiénten vroeger een afwachtende
houding aannam.“Die schroom heb ik
moeten overwinnen. Nu kaart ik het
ook gewoon aan bij oudere mensen.
Soms krijg je opgeluchte reacties, maar

Bernadine van de Walle:“Ik probeer mensen een
opening te bieden voor een gesprek.”

nog vaker zie of hoor je weinig. Een
enkeling gaat er op door; die zijn
zichtbaar opgelucht dat ze er over
kunnen praten.”

Wanneer dat moment is aangebroken,
gaat Van de Walle een stap verder.
“Vrouwen vertellen dan dat ze geen
zin meer in seks hebben en dat ze dat
vervelend vinden voor hun man. Ze
voelen zich niet meer aantrekkelijk.
Mannen hoor je vaker zeggen dat ze
niet meer kunnen, wat ze voorheen
wel konden. Dat raakt bij beiden direct
aan hun identiteit. Maar het kan ook
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andersom. Afgelopen week sprak ik een vrouw, waarvan de
man moeite had weer seksueel actief te zijn vanwege haar
borstamputatie en chemotherapie. Ze kon zich het gevoel
van haar man voorstellen. Deze vrouw heeft, ondanks haar
ziekte en behandelingen die ze heeft ondergaan, niet minder
behoefte aan seks gekregen”, aldus Bernadine.

Doorverwijzen

Uit de reacties die Niek Golsteijn krijgt, maakt hij op dat
het grootste deel van de patiénten na verloop van tijd een
andere manier vindt om te vrijen.“Een kleine groep heeft na
een jaar nog problemen met seks of problemen met de rela-
tie. Die worden doorverwezen naar de gynaecoloog of
seksuoloog.” Van de Walle heeft een vergelijkbare aanpak:
“Als iemand problemen heeft, haal ik de partner erbij voor
een gesprek. Ik verstrek tevens informatie over relevante
websites en folders.Als dat geen oplossing biedt, verwijs ik
mensen, in overleg met de behandelend arts, door naar een
seksuoloog. Mijn ervaring is dat dit niet zo heel frequent
voorkomt.”

Het ligt voor de hand dat patiénten die net gehoord hebben
dat ze een chemokuur moeten ondergaan, minder zin en
aandacht hebben voor seks. Golsteijn enVan de Walle
hebben gemerkt dat die behoefte geleidelijk aan terugkeert
tijdens of na de behandeling. Opvallend is dat het thema
seksualiteit dan niet meer of slechts bij uitzondering ter
sprake wordt gebracht.Van de Walle:“Nee, na het voorlich-
tingsgesprek vraag ik er niet bewust meer naar, behalve als
het voor de patiént en/of partner een item was tijdens ons
gesprek. Het wordt immers ook op de afdeling en in de
polikliniek al aangesneden.Voor mij is het belangrijkste dat
mensen de juiste informatie krijgen en ruimte voelen, zodat
ze eventuele problemen bespreekbaar kunnen maken.”
Niek Golsteijn vindt het evenmin vreemd dat seksualiteit
niet terugkeert op de agenda op een moment dat de patiént
daar mogelijk weer aandacht voor krijgt.“Wij stellen het na
het intakegesprek vaak niet meer aan de orde. Dat is
jammer. Het blijft altijd de vraag hoe je dat moet doen. Ik
weet niet in hoeverre er bij de specialist nog over wordt
gesproken.Waarschijnlijk zie je daar ook grote individuele
verschillen.”

Bang

Bernadine van de Walle heeft het vermoeden dat problemen
rond seksualiteit en intimiteit veel groter zijn dan nu ter
sprake komt.“Dat is mijn persoonlijke inschatting. Ik
probeer mensen een opening te bieden, maar daar wordt
toch vrij weinig op ingegaan. Mensen met kanker moeten
talloze problemen het hoofd bieden; seksualiteit is er één
van. De een vindt het helemaal geen probleem; de ander
steekt zijn kop in het zand en weer een ander wil er juist

heel veel over praten.”

Desondanks vraagt ze zich hardop af of seksualiteit wel het
grootste probleem is.“Dat is puur subjectief. De problemen
van deze mensen zijn veel groter en veelvuldiger. Ze zijn
bang om dood te gaan en verliezen hun leven zoals ze dat
voorheen hebben geleefd. Denk bijvoorbeeld aan moeders
die geen moeder meer kunnen zijn voor hun kinderen. Dat
zijn zaken die ook heel erg spelen, waardoor vragen over
seksualiteit min of meer naar de achtergrond verdwijnen.”
Ook Niek Golsteijn twijfelt in welke mate problemen rond
seksualiteit een rol spelen.“Tijdens de scholing hebben wij
er vorig jaar over gesproken en onlangs is het op onze

Niek Golsteijn:“Na het intakegesprek stellen wij het vaak niet
meer aan de orde.”

afdeling nog een keer ter sprake geweest. Maar na verloop
van tijd zakt het weer weg. Ik vind het persoonlijk heel
zinvol om over dit onderwerp te praten. Het is belangrijk
voor mensen.We praten wel over braken en andere
bijwerkingen, maar over seksualiteit? Nee, daar wordt niet
automatisch over gesproken. Persoonlijke invulling door
hulpverleners speelt ook mee. Dat gebeurt niet altijd
bewust. Moeten we over dit thema praten met oudere
patiénten? Is de sfeer ernaar? Ik benoem het gewoon samen
met de andere onderwerpen. Het gaat erom dat mensen
weten dat ze erover kunnen praten. Dat hoop ik tenminste.
Of het genoeg is wat we doen, weet ik niet. Zover ik kan
overzien, heeft er nooit een evaluatie plaatsgevonden of
onze aanpak voldoende aansluit bij de wensen van de patiént.”

Websites

Op internet is veel informatie te

enorme aanbod:

vinden. Een selecte greep uit het » www.kwfkankerbestrijding.nl

« www.mstwente.nl/radiotherapie
e www.urologiebrugge.be

vinden over het thema ‘kanker, « www.seksuologen-nederland.nl e www.cancerbackup.org.uk
seksualiteit en intimiteit’.Voor de hand ¢ www.rutgersnissogroep.nl * www.nws.info
ligt natuurlijk de site van het KWF. e www.basaal.nl o www.tegenkanker.net

Daar is onder meer een brochure te * www.de-amazones.nl * www.borstkanker.nl
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Nurse Practioner | Marielle Castelijns

Luistervaardigheid en kennis basis-
voorwaarden gesprek

‘SEKSUALITEIT NIET BESPROKEN; WEGENS LEEFTIID VAN MEVROUW.'
DEZE TEKST STOND GESCHREVEN IN DE ANAMNESE VAN EEN OUDERE
PATIENT BI) HET PATROON SEKSUALITEIT (GORDON-ANAMNESE). MaaR

WAAROM IS DIT NIET BESPROKEN? EN WIE BESLIST DIT?

Volgens de Wereldgezondheidsorganisatie (WHO, 1976) is
‘seksuele gezondheid de integratie van somatisch, emotionele,
intellectuele en sociale aspecten in het seksuele bestaan op
een manier die positief verrijkend is en het individu, de
communicatie en de liefde versterkt’. Het is een complex
fenomeen dat naast seks, ook elkaar omhelzen, vasthouden,
aanraken, strelen, kussen en knuffelen inhoudt.

Ben je voor deze dingen ooit te oud? In de praktijk blijkt dat
deze behoeften aanwezig zijn bij de meeste mensen
ongeacht leeftijd, ziekte of handicap.\Wanneer iemand te
maken Krijgt met kanker is er een aanzienlijke kans dat er
veranderingen optreden in de beleving van de seksualiteit.
Veranderingen veroorzaakt door de ziekte zelf (verminderde
energie, pijn), de behandeling (operatie, radiotherapie of
chemotherapie) of door emotionele stress (veranderd
rollenpatroon, krijgen van een levensbedreigende ziekte). In
de literatuur wordt beschreven dat het seksueel functioneren
na de verschillende behandelingen bij 40 tot 100 procent
van de patiénten verandert.

Voor de verpleegkundige is hier een rol weggelegd. Praten
over seksualiteit wordt door veel verpleegkundigen en
patiénten als moeilijk ervaren. Bij een steekproef (22
dossiers) binnen de afdeling Multi Disciplinaire Oncologie
bleek dat in de anamnese (Gordon) bij 36 procent van de
patiénten het patroon seksualiteit (9) helemaal niet was
ingevuld. Dit terwijl er bij de invoering van het methodisch
werken uitdrukkelijk aandacht is besteed aan het bespreken
van seksualiteit met de patiént. Mogelijk wordt dit veroor-
zaakt door de eigen onzekerheid, mogelijk door een gebrek
aan kennis en gespreksvaardigheden.

De verpleegkundige heeft een belangrijke taak bij het
bespreekbaar maken van seksualiteit. Zij signaleert en
inventariseert mogelijke problemen en stelt samen met de
patiént interventies vast. Hiervoor heeft de verpleegkundige
kennis nodig. Kennis over de effecten van ziekte en behan-
deling op de seksualiteit maar ook van gesprekstechnieken.
Hoe meer kennis en gespreksvaardigheden een verpleeg-
kundige heeft des te gemakkelijker het wordt om over
seksualiteit / intimiteit te praten met de patiént.

Anamnese
Voordat de anamnese plaatsvindt, is het van belang dat de
verpleegkundige zich bewust is van de eigen visie op

intimiteit en seksualiteit. Deze visie zal de eigen houding
beinvloeden, wanneer het gesprek met de patiént wordt
aangegaan. Praat je er zelf moeilijk over, dan zal het ook
moeilijker zijn om een open gesprek met de patiént aan te
gaan.Andersom: ben je zelf heel open en de patiént is meer
gesloten omtrent het onderwerp, dan kun je de patiént
afschrikken.

Seksualiteit en intimiteit hoeven niet alleen vanuit het
patroon seksualiteit benaderd te worden. Ook patronen
zoals gezondheidsbeleving, uitscheiding, rol en relatie,
zelfbeleving, stressverwerking maar ook waarden en geloofs-
overtuiging kunnen een ingang bieden om de patiént de
mogelijkheid te geven de beleving van seksualiteit en
intimiteit te bespreken. Bijvoorbeeld: Het plotseling krijgen
van een stoma kan voor een patiént een grote invioed
hebben op zijn lichaamsbeeld en de zelfbeleving hetgeen
impact heeft op zijn seksualiteit. De verpleegkundige kan in
deze situatie de patiént vragen hoe deze aankijkt tegen de
veranderingen van het lichaam en wat de gevolgen hiervan
zijn in de relatie met de partner.

Interventies

Bij de begeleiding van patiénten rondom seksualiteit kan
gebruik worden gemaakt van het FIAT model van Hengeveld
(Nederlandse vertaling van het PLISSIT-model van Annon,
1976) Het model staat voor de volgende vier stappen:

1. Fiatteren
2. Informeren
3. Adviseren
4. Therapie

Onder Fiatteren of toestemming geven wordt in eerste
plaats verstaan “luisteren”. Door naar de problemen van de
patiént te luisteren zorg je voor opluchting en stel je de
patiént in staat zijn gedachten te ordenen. Ook voelt de
patiént zich gesteund en gehoord. Daarnaast betekent het
ook het geruststellen van de patiént:“Veel patiénten met
dezelfde behandeling als u ervaren dit probleem”. Het
fiatteren is een aanmoediging voor de patiént dat hij erover
mag praten en verdere stappen kan ondernemen.

Bij Informeren bestaat de rol van de verpleegkundige uit het
geven van ‘beperkte’ informatie (mondeling en schriftelijk)
en het geven van voorlichting. Het aanbieden van beperkte
informatie aangepast op de vragen van de patiént heeft
meer effect dan een grote hoeveelheid algemene informatie.
Fiatteren en informeren zullen voor veel patiénten voldoen-
de zijn om beter om te kunnen gaan met de veranderingen
op het gebied van seksualiteit. Belangrijke taak voor de
verpleegkundige blijft echter ook het goed inschatten van de
problematiek en tijdig doorverwijzen naar andere disciplines
zoals psycholoog of seksuoloog. Deze zijn gespecialiseerd



wanneer het gaat om specifieke
Advisering en Therapie.

Vaak komen problemen op het gebied
van seksualiteit pas een tijdje na de
initiéle diagnose aan de orde voor de
patiént. Deze gaat nadenken of de
dingen die altijd vanzelfsprekend leken,
zoals werk, ouderschap, recreatie,
sociale activiteiten en seksuele relatie
nog wel mogelijk zijn. Mogelijk dus dat
bij een basisanamnese het onderwerp
niet of nauwelijks besproken wordt,
maar dat tijdens aanvullende anamnese
wel zaken aan de orde komen. De
relatie tussen verpleegkundige en
patiént is dan al langer aangegaan
hetgeen ertoe kan leiden dat beiden
meer open met elkaar over het
onderwerp kunnen communiceren.

integraal
kankercentrum
zuid

Is leeftijd van belang? Nee, wel
persoonlijke waarden en houding van
de verpleegkundige ten opzichte van
seksualiteit en intimiteit. De verpleeg-
kundige moet open staan voor de
patiént en hem de mogelijkheid bieden
om te praten over zijn problemen.
Gebruikmakend van de verschillende
patronen van Gordon kan de verpleeg-
kundige de patiént vragen stellen en
seksualiteit bespreekbaar maken.
Hiervoor zijn nodig een dosis luister-
vaardigheid en kennis. Niet alleen
kennis over ziekte en behandeling, ook
kennis over de eigen visie en gespreks-
technieken. Dit om de patiént goed te
kunnen begeleiden, informeren en tijdig
door te verwijzen naar psycholoog of
seksuoloog.

Marielle Castelijns , Nurse Practitioner
Oncologie, Catharina-ziekenhuis
Eindhoven. Met dank aan Eline Oudes-
Kramer

Geraadpleegde literatuur:

e Veranderingen in seksualiteit door
kanker; een cursus voor verpleeg-
kundigen, onder redactie: D. Batche-
lor, E.M. Bijvank, C Eeltink, L. den
Hollander, De Nederlandse Kanker-
bestrijding/KWF, 1999. www.ikcnet.nl

* Lief en leed, W.W. Schultz, H van de
Wiel, DijkhuizenVan Zanten B.V.,
Integraal kankercentrum Noord-
Nederland, 1992 www.oncoline.nl
richtlijn veranderd seksueel functio-
neren www.cancersymptoms.org

Wijkverpleegkundige | Elly Booyink en Liesbeth van Horen

‘Genegenheid en knuffels zijn zeker
20 belangrijk’

\WIIKVERPLEEGKUNDIGEN WERKEN VAAK MET PATIENTEN DIE IN EEN PALLIATIEVE OF TERMINALE

FASE VERKEREN. SEKSUALITEIT LIKT IN DIE SITUATIE EEN MINDER PROMINENTE ROL TE SPELEN.

INTIMITEIT IS ER ECHTER VOLOP. W IIKVERPLEEGKUNDIGE LIESBETH VAN HOREN VINDT HET

BEGELEIDEN VAN TERMINALE PATIENTEN ‘HEEL INTIEM’. ELLY BOOYINK MERKT DAT ER NOG ALTIID

EEN TABOE RUST OP SEKSUALITEIT. “MIIN COLLEGA’S REAGEREN VERBAASD DAT IK DAAROVER MET

PATIENTEN PRAAT.”

Elly Booyink heeft haar vrees voor
seksualiteit en intimiteit geleidelijk aan
overwonnen door informatie te
verzamelen, veel te lezen en een
symposium te bezoeken.“Maar vooral
door goed te luisteren.” Booyink (45)
werkt sinds 1990 als wijkverpleegkundige
voor Groene Kruis Zorg aan Huis
Noord-Limburg. Sinds twee jaar is ze
gespecialiseerd in oncologische
verpleging. “Gelukkig is er de laatste
jaren meer aandacht voor dit onder-
werp. Dat helpt om seksualiteit en
intimiteit uit de taboesfeer te halen.
Dat is wel nodig”, vindt Booyink.
Aanvankelijk durfde ze het gevoelige
onderwerp Uberhaupt niet aan de orde

te stellen. Ze had er veel moeite mee
als patiénten er toespelingen op
maakten.“Ik liet het thema seksualiteit
gewoon liggen. Letterlijk. Ik durfde het
echt niet. Potverdorie, dacht ik, mensen
vragen iets aan mij en ik laat ze zitten.
Geleidelijk aan leerde ik op dit soort
toespelingen in te gaan. Nu durf ik er
gericht vragen over te stellen. Dat gaat
niet altijd gemakkelijk, maar het hoort
er gewoon bij. Zeker als het een
probleem is voor de patiént.”

Behoefte

Elly werkt voornamelijk met (oudere)
mensen die in een palliatieve of
terminale fase verkeren. Erg frequent

Elly Booyink: “Als de patiént het niet
aansnijdt, vraag ik er zelf naar.”

komt seksualiteit in die situatie niet ter
sprake. De meeste mensen doen
seksualiteit en intimiteit volgens haar
af met woorden als ‘dat is niet meer
aan de orde’ of ‘dat is niet meer
belangrijk voor ons’.Wijkverpleeg-
kundige Liesbeth van Horen (43) van
Thuiszorg Vivent in Boxtel heeft
soortgelijke ervaringen.Volgens haar
zijn mensen in deze fase vaak zo ziek,
dat ze geen enkele behoefte meer
hebben aan seks. Bovendien zien zij er
vaak ook niet meer aantrekkelijk uit en
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dat heeft ook effect op de partner.“Mijn indruk is dat de
behoefte aan seks ontbreekt. Er wordt althans nooit over
gesproken. Ik durf het onderwerp eerlijk gezegd ook niet
goed aan te kaarten”, erkent Liesbeth van Horen.

Het initiatief voor een gesprek ligt de ene keer bij de
patiént; de andere keer bij de wijkverpleegkundige.“Het
wisselt. Als de patiént het niet aansnijdt, vraag ik er zelf naar
op een geschikt moment. Forceren doe ik niet. Ik vraag wel
of ik er later nog eens op mag terug komen? Maar als
mensen het afdoen, is het ook goed”, zegt Booyink.

Bij chronisch zieken en patiénten die een chemokuur
ondergaan, bestaat er volgensVan Horen wel degelijk
behoefte aan seks en intimiteit.“Tijdens huisbezoeken merk
ik dat deze mensen erg verdrietig zijn, maar lichamelijk gaat
het meestal nog vrij goed. Het belangrijkste vinden ze altijd
dat ze zo lang mogelijk ‘boven’ kunnen slapen bij hun
partner.‘Beneden’ slapen stellen ze zo lang mogelijk uit”,
zegt Liesbeth van Horen.

Elly Booyink herkent dat beeld. Onlangs verzorgde ze een
vrouw van in de vijftig met darmkanker. Die wilde over
seksualiteit praten.“Ze had een stoma en moest een
nieuwe, natuurlijke manier vinden om met seks om te gaan.
Ik kon dat probleem niet voor haar oplossen, maar ik kan er
wel met haar over praten.” Tijdens gesprekken geeft ze altijd
het advies om veel met de partner te praten.\Wanneer dat
niet meer helpt, verwijst ze mensen door naar lotgenoten-
contact, inloophuis of seksuoloog.“Zeg vooral niet dat het
normaal is wat deze mensen meemaken, want het is niet
normaal”, aldus Booyink.

Knuffels

Het thema seksualiteit speelt volgens Elly Booyink en
Liesbeth van Horen een ondergeschikte rol in hun werk.
Intimiteit is er nadrukkelijk wel.“lk geef mensen heel vaak
het advies om dicht bij elkaar te zijn. Dat ze moeten doen
wat ze belangrijk vinden. Die taak kunnen wij niet overne-
men. Ik noem dat geen seksualiteit. Het is vooral bedoeld
om mensen het gevoel te geven dat ze er mogen zijn”,
zegt Booyink.

Liesbeth van Horen heeft vergelijkbare ervaringen:
“Genegenheid en knuffels zijn in de terminale fase zeker zo
belangrijk. Die zijn er volop. Misschien iets terughoudender
dan vroeger, maar ze zijn er natuurlijk wel. Knuffels kun je
zien als een vervanging ‘van’. Maar het proces van afscheid
duurt soms zo lang dat zelfs het knuffelen minder wordt. Of
het heeft er nooit ingezeten. Als wijkverpleegkundige zie je
vanzelfsprekend niet alles. Je bent maar enkele uren per dag
bij de mensen in huis. Maar ik vind mensen begeleiden in
hun sterfbed iets heel intiems en persoonlijks.”

Sommige wijkverpleegkundigen geven patiénten een
voetmassage om te ontspannen of om de stoelgang te
bevorderen. Liesbeth van Horen:“Als de voetzoolmassage
helpt, lucht dat enorm op! Mensen worden er spraakzamer
door. En als de patiént zich prettiger voelt, dan knapt de
partner daar meestal ook van op.”

Volgens Elly Booyink komt een massage heel intiem over,
maar het heeft een ander doel.“Ik heb geleerd dat je niet
alleen verbaal iets voor mensen kunt betekenen, maar ook
met je handen. Soms zijn mensen zo gespannen dat ze
constant misselijk zijn en moeten braken. Met een massage
kun je dat gevoel proberen weg te nemen. Het helpt
mensen te ontspannen. Niet meer dan dat. Maar persoonlijk

heb ik ook op dit punt een drempel moeten overwinnen.”

Liesbeth van Horen:“Mensen begeleiden in hun sterfbed heeft
iets heel intiems.”

Woordkeus

Is seksualiteit en intimiteit een taboe? Liesbeth en Elly
hebben even tijd nodig om hun antwoord te formuleren.
Elly:“Aan reacties van collega’s merk ik dat zij het niet
makkelijk hebben met dit onderwerp.We praten er wel
eens over.Welke woorden gebruik jij? Woordkeus is heel
belangrijk. Begin niet als eerste over seks of intimiteit. Ik
praat liever over ‘dicht bij elkaar zijn’.” Ze heeft gemerkt dat
het onderwerp door sommige patiénten met beide handen
wordt aangegrepen.

Elly:“Collega’s reageren soms verbaasd dat ik dit thema bij
patiénten aankaart. Daar gaat het dus niet goed, denk ik dan.
Dat is toch wel jammer. Ik vind dat iedereen over dit
onderwerp op de hoogte dient te zijn en dat iedere
hulpverlener daarover een gesprek durft aan te gaan. Maar
als je dat niet in je mars hebt, heeft het geen zin. Of er meer
scholing nodig is, durf ik niet te zeggen. Dat zou je moeten
peilen. Maar meer bagage en kennis over dit onderwerp kan,
denk ik, geen kwaad.”

Liesbeth praat er weinig over met collega’s, omdat seksualiteit
volgens haar binnen de thuiszorg minimaal of niet aan de
orde is. Toch twijfelt ze:“Misschien is het wel een taboe...
Mag je bijvoorbeeld aan een alleenstaande man vragen of hij
een keer naar een prostituee wil, voordat hij doodgaat? Dat
zouden we zo kunnen regelen. Ik vraag me af of je die vraag
mag stellen.Waar ligt de grens voor een verpleegkundige? Ik
weet het soms niet... Nu ik er zo over nadenk, denk ik dat
seksualiteit en intimiteit nog steeds een taboe is. Bij
terminale patiénten speelt het niet echt, maar bij chronisch
zieken lijkt het me redelijk normaal dat zij nog seksuele
verlangens hebben. Ik ken een man van 56 jaar met een
ongeneeslijke vorm van kanker. Hij is in juni getrouwd met
een jonge vrouw.Alles doet het nog prima bij hem. Ik kan
me voorstellen dat zij samen een fijne huwelijksnacht
hebben gehad.”
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Maatschappelijk werker | Esther Verschueren

integraal
kankercentrum
zuid

‘Mijn tip Is: informeer naar seksualiteit
bi] de patiéent’

MAATSCHAPPELIIK WERKER ESTHER VERSCHUEREN VAN HET AMPHIA ZIEKENHUIS IN BREDA

VOELT SOMS ENIGE WEERSTAND WANNEER ZE MET PATIENTEN OVER SEKSUALITEIT EN INTIMITEIT

PRAAT. ZE HEEFT GELEERD DAAR VOORZICHTIG OVERHEEN TE STAPPEN. “HET IS ZO GEMAKKELIK

OM HET ONDERWERP TE VERMIDEN. MIN TIP IS: VRAAG ER NAAR Bl DE PATIENT. HET IS EEN

SIMPELE TIP, MAAR HET WERKT WEL.”

Esther Verschueren geeft het ronduit
toe. Het heeft enige tijd geduurd,
voordat ze vrijuit als hulpverlener over
seksualiteit en intimiteit durfde te
praten. In het begin ervoer ze ook
géne.“lk heb geleerd daar overheen te
stappen. Dat is niet makkelijk. Je praat
toch over heel intieme zaken. Het
taboe rond seksualiteit en intimiteit is
nog steeds zo groot! Dat is lastig. Geef
mensen in ieder geval de kans om te
reageren.Vraag er naar. Dat is mijn
belangrijkste leerpunt geweest. Geef ze
de kans”

Tijdens een vervolgopleiding, maar
vooral in de praktijk, heeft Esther
Verschueren geleerd beter met het
thema om te gaan. Nu stelt ze op de
afdeling oncologie van het Amphia
Ziekenhuis in Breda seksualiteit en
intimiteit altijd aan de orde tijdens het
kennismakingsgesprek met patiénten
die een chemotherapie volgen.“Niet
iedereen maakt gebruik van dat
kennismakingsgesprek. Het merendeel
van de patiénten echter wel.\We
bespreken dan de gevolgen van de
ziekte en behandeling, waarbij we
aandacht schenken aan de psychosociale
aspecten, sociale netwerk en de relatie
van de patiént.”

Opgelucht

Uit ervaring weet Esther dat mensen
vaak opgelucht reageren, wanneer er
eindelijk naar seksualiteit en intimiteit
wordt gevraagd.Want de gevolgen van
operatie en chemokuur dringen heel
diep door.“Daarom is het belangrijk
om tijdens het kennismakingsgesprek
ook nadrukkelijk over seksualiteit te
praten. En wanneer er problemen op

dit vlak spelen, kunnen we eventueel
een seksuoloog inschakelen.”

Praten over seksualiteit gaat beslist
niet altijd gemakkelijk. Esther:“Soms
voel je wel enige weerstand, maar daar
moet je voorzichtig doorheen prikken.
Ik merk overigens wat dat betreft
weinig verschil tussen mannen en
vrouwen. Natuurlijk zijn er wel
persoonlijke verschillen, met name qua
leeftijd. Mensen van veertig praten
bijvoorbeeld gemakkelijker over seks
en intimiteit, dan mensen van zeventig.
Dat maakt echt veel verschil. De
oudere generatie is duidelijk minder
gewend om daar vrijuit over te
praten.”

Beleving

Volgens Esther Verschueren beleven
vrouwen hun beschadigd lichaam
anders dan mannen.Vrouwen voelen
zich na een operatie vaak diep geraakt
in hun vrouw-zijn. Mannen ervaren
deze verminking anders en hebben er
veelal minder problemen mee.

Esther:“Hoewel de partners meestal
vertellen dat ze hun vrouw na die
borstamputatie nog steeds even
waardevol vinden, beleven vrouwen
dat toch heel anders. De vraag is ook
of mensen na de operatie (nog) iets
met seksualiteit en intimiteit willen?
Want seksbeleving hangt nauw samen
met relationele factoren. Soms vinden

mensen dat heel moeilijk om in te zien.

Maar een kankerbehandeling raakt je
leven, met alle bijbehorende aspecten.”
Voor Esther Verschueren is intimiteit
een belangrijk aanknopingspunt om

Esther Vlerschueren: “Mijn advies: trek het
breder dan de seks, maar bespreek het
wel”

een gesprek te beginnen. Daarna komt
seksualiteit vaak vanzelf aan bod.
“Intimiteit is laagdrempeliger. Ik begin
niet meteen met ‘hoe is jullie seksleven
de laatste tijd?’ Mijn advies: trek het
breder dan de seks, maar bespreek het
wel. Het is zo gemakkelijk om het
onderwerp te vermijden. Bied patiénten
minimaal de mogelijkheid om te
reageren. Mensen die dat niet willen,
geven dat wel aan. Die laat je in hun
waarde door het onderwerp verder te
laten rusten. Bij patiénten die wel
reageren merk je snel genoeg wat er
speelt. Dat geeft vaak een enorme
opluchting. Mijn tip is: vraag naar
seksualiteit en intimiteit bij de patiént.
Het is een simpele tip, maar het werkt
wel”

De gesprekken in het Amphia Zieken-
huis beperken zich nu tot mensen die
een chemokuur ondergaan. Esther:
“Een hele grote groep, waaronder de
chirurgische patiénten, zien we niet
standaard. Wel zijn we in het Amphia
Ziekenhuis bezig met het ontwikkelen
van een psychosociale screening die
voor alle oncologische patiénten
ingezet zal gaan worden. Daarmee zal
een veel bredere groep oncologische
patiénten bereikt kunnen gaan
worden.”

Esther Verschueren heeft de indruk dat
veel verpleegkundigen en specialisten
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het thema seksualiteit nog steeds vermijden. Maar gelukkig
krijgt ze ook signalen van hulpverleners die het wél benoe-
men. Het is sterk afhankelijk van de individuele hulpverlener.
“Mijn indruk is dat er nog veel werk aan de winkel is,
voordat seksualiteit en intimiteit een integraal onderdeel is
van de werkwijze van de hulpverlener. Het blijft een
onderwerp dat er gemakkelijk bij inschiet. Zelfs voor
specialisten als gynaecologen en urologen is het niet altijd
vanzelfsprekend om er met de patiént over te praten. Dat
vind ik zorgelijk. Ook voor die groep hulpverleners is het

heel belangrijk om het thema op te nemen in hun aanpak”,
aldus Esther.

Ze vindt dat met name specialisten de taak hebben om met
patiénten over dit thema te praten.“Al benoemen ze het
maar kort. En altijd in de combinatie seksualiteit en intimiteit.
Dat maakt het een stuk gemakkelijker voor de patiént om
er vragen over te stellen. Maar zelfs in 2006 blijkt er nog
steeds sprake te zijn van een taboe. Ook voor gespecialiseerde
verpleegkundigen zie ik een rol weggelegd. Zij hebben vaak
wat meer tijd om onderwerpen bespreekbaar te maken.”

Ingrid | Diagnose borstkanker op haar 33ste

‘Intimiteit is niet gekoppeld aan leeftijd’

INGRID (62) IS GENEZEN VAN BORSTKANKER. NA DE OPERATIE MOEST
ZE WENNEN AAN DAT ANDERE LICHAAM. ZE KLEEDDE ZICH HEIMELIK
OM, OM TE VOORKOMEN DAT HAAR PARTNER HAAR ZOU ZIEN. PAS NA
DE DUIZENDSTE KEER GELOOFDE ZE HEM DAT ZE ZICH NIET MOEST
VERSTOPPEN.VOLGENS INGRID IS HET EEN MISPLAATSTE GEDACHTE OM
TE DENKEN DAT EEN BORSTAMPUTATIE VOOR OUDERE VROUWEN GEEN

RAMP 1S. “INTIMITEIT IS NIET GEKOPPELD AAN LEEFTID.”

Na de amputatie van haar borst troostte Ingrid zich een
hele poos met de gedachte ‘wees maar blij dat je nog in
leven bent’. In het begin voelde dat ook zo, zegt Ingrid.
“Maar in het dagelijks leven ervaar je dat niet zo. Ik merkte
dat ik het er toch moeilijk mee had. Lichamelijk voelt het
allemaal zo anders. Je intieme liefdesleven verandert. Daar
had ik erg veel moeite mee.”

Ze begon zich heimelijk te douchen en om te kleden,
voordat ze 's avonds naar bed ging. Ze riep dan naar
beneden ‘ik lig al in bed!". Ze verzon telkens andere vlucht-
wegen om zichzelf maar niet te hoeven laten zien.“Mijn man
had dat vrij snel in de gaten. Hij zei dat ik me niet moest
wegstoppen. ‘Het is jammer, maar voor mij ben je dezelfde
vrouw als voor de amputatie’. Pas na de duizendste keer
durfde ik dat eindelijk te geloven.”

De eerste maand na de operatie was afschuwelijk, zegt
Ingrid terugblikkend. Ze schrok enorm wanneer ze zichzelf
in de spiegel aankeek. Ze keek naar haar lichaam door de
ogen van haar man.“lk dacht:‘Het moet toch verschrikkelijk
zijn voor een vent.Wat een afknapper’. Maar dat beeld was
na ruim een jaar uit mijn hoofd verdwenen. Dat is niet mijn
verdienste, maar vooral die van mijn man. Hij zei dat ik hem
afstootte door mijn houding. Dat heeft me aan het denken
gezet. Ik weet uit eigen ervaring hoe belangrijk het is als je
partner een actieve rol vervult. Hij helpt je over drempels
heen. Dat is ontzettend belangrijk”, zegt Ingrid.

Na ruim een jaar was die eerste horde min of meer
overwonnen. Maar het onbehaaglijke gevoel over haar
lichaam stak telkens opnieuw de kop op. Ingrid reageerde
bijvoorbeeld erg gespannen, wanneer haar kinderen
vriendinnetjes hadden uitgenodigd om te blijven slapen.“Stel
je voor dat zo’n kind plotseling de badkamer binnen zou
lopen. Dan zouden ze zien dat ik maar één borst heb.”

Vakantie

Ook op andere momenten vermeed Ingrid de kans dat
andere mensen haar lichaam zouden zien. Het gezin
schrapte zelfs de jaarlijkse vakantie naar de camping.“Het
was best moeilijk om dat aan de kinderen uit te leggen, maar
we gingen absoluut niet meer kamperen. Op een camping heb
je geen privacy. Dat is niet fijn. Je gaat bewust situaties
ontwijken die je in een vervelende positie kunnen brengen.
Als mijn man een avondje wilde gaan zwemmen, zorgde ik
ervoor dat ik een avonddienst had. En als we naar een
receptie gingen, vroeg ik altijd of alles wel recht zat. Altijd
die onzekerheid. Het heeft jaren geduurd om die gewoonte
los te laten.”

Volgens Ingrid heeft het allemaal met lichaamsbeleving te
maken. De buitenwereld begrijpt dat niet. Mijn man zei elke
keer:‘Geen mens ziet er iets van’. Maar in mijn hoofd werkt
dat heel anders. Dat protesteert. In de loop van de jaren is
dat verdwenen. Ik ben zekerder van mezelf geworden.”

Emoties

Maar een borstamputatie blijft ontzettend ingrijpend, weet
Ingrid uit ervaring. Het raakt de intimiteit van patiént en
partner, maar ook voor de omgeving is en blijft het een
gevoelig onderwerp.“Mensen durven er gewoon niet over
te praten. Na de operatie kreeg ik een bloemetje en een
kaartje van de familie. Daarna is er nooit meer naar
gevraagd. En ik heb toch een grote familie”, verzucht Ingrid.
“Een familielid zei tegen me:‘ik ben bang dat ik emotioneel
word als ik erover begin en dat jij dan ook gaat huilen’.

Ik zei:‘bel me dan gewoon een keer op. Kunnen we samen
zoveel janken als we willen’. Mensen zijn zo bang voor
emoties.”

De artsen die haar behandelden hadden destijds geen of
nauwelijks interesse voor het thema seksualiteit en intimiteit.



20

Ingrid: “De chirurg ging er totaal aan
voorbij. De radioloog roerde het
summier aan: Hij zei:‘Het is maar goed
dat u een fijne man hebt’. Die man had
tenminste nog enig inzicht in de
gevolgen voor onze relatie. Want zelf
durf je zoiets niet aan te kaarten.”
Tegenwoordig heb je lotgenotencontact
en andere hulp. In de jaren zeventig
was er helemaal niets. Ingrid heeft haar
verhaal nooit kwijt gekund. Ze had
graag met mensen gesproken die
hetzelfde hadden meegemaakt.
Gelukkig is daar binnen de mammacare
tegenwoordig wel aandacht voor, weet
Ingrid.“Het is zo waardevol om samen
over seksualiteit en intimiteit te praten.
Vooral samen met de partner. Dat is
heel belangrijk. Ik vind dat praten over
seksualiteit en intimiteit niet afhankelijk
mag zijn van leeftijd. Want het is een
misplaatste gedachte om te denken dat
een amputatie voor een vrouw van 75
jaar geen ramp is. Intimiteit is niet
gekoppeld aan leeftijd. Ook deze
vrouwen vinden het verschrikkelijk
voor hun partner. Ik bedoel: kanker
draait niet alleen om levensverwachting,

integraal
kankercentrum
zuid

seksualiteit en intimiteit speelt net zo
goed. Niet alleen bij jongeren, ook bij
ouderen!”

Partner

Seksualiteit is volgens Ingrid nu minder
een taboe vergeleken met vroeger.
Maar dat neemt niet weg dat heel veel
mensen nog moeite hebben om er
over te praten. Ook met de eigen
partner.“Met name oudere mensen
zitten er echt mee. Een vrouw van 71
jaar vertelde me onlangs:‘Mijn man
begrijpt het niet. Een borst eraf? Daar
doe je toch niet zo moeilijk over? Maar
ik heb zo’n moeite gekregen met
liefkozen. En nu zegt hij: het lijkt wel of
je frigide bent geworden. Da’s toch
verschrikkelijk erg? Die vrouw vroeg
me met haar man te praten. Hij is nu
weer in haar belevingswereld gekomen.”
Mensen die klaar zijn met de behande-
ling vallen juist in een zwart gat op het
moment dat de zorg ineens wegvalt.
De buitenwereld denkt: klaar! Maar de
eenzaamheid en behoefte om te
praten is juist dan maximaal. Er
verandert zoveel in het hoofd van

kankerpatiénten. Ingrid vindt het
daarom belangrijk dat die veranderingen
ook voor de partner helder worden.
“Je kunt mensen niet dwingen, maar ik
vind dat partners bij alle gesprekken
betrokken moeten worden. Hoe staat
mijn vrouw in het leven? Wat is de
kwaliteit van leven? Ook seksualiteit
en intimiteit, lichaamsbeleving... Hoe
staan we daar in of hebben we daar hulp
bij nodig? Dat geeft inzicht over en weer
en brengt mensen dichter bij elkaar.
Dan schromen mensen ook niet om
hulp te zoeken wanneer dat nodig is.”
De belangrijkste les die Ingrid heeft
geleerd is dat je kanker en de gevolgen
niet moet wegstoppen.“Je leert anders
te kijken en te genieten van het leven;
je krijgt een andere relatie met je
partner. Dus niet zoals vroeger zand
erover en klaar, maar gesterkt verder
gaan.Als je er goed mee omgaat, kun je
er zelfs rijker van worden. Dat vind ik
een groot pluspunt.”

N.B. De naam in bovenstaand artikel is
om redenen van privacy fictief
gekozen.

Psycholoog | Theo Verbunt
‘Uiterlijk minstens zo belangrijk als seksualiteit’

PsyCHOLOOG THEO VERBUNT VERZORGT SAMEN MET MAATSCHAPPELIK WERKER/ SYSTEEM-

THERAPEUT CEES VAN DISHOECK VAN HET CATHARINA ZIEKENHUIS DE PSYCHOSOCIALE

BEGELEIDING VAN PATIENTEN TIDENS HET REVALIDATIEPROGRAMMA HERSTEL & BALANS IN

REVALIDATIECENTRUM BLIXEMBOSCH IN EINDHOVEN. HET THEMA ‘KANKER, SEKSUALITEIT EN

INTIMITEIT' STAAT TIDENS DE GROEPSSESSIES EEN KEER OP HET PROGRAMMA. “VVOORAL BIJ

JONGEREN MERK IK BEGRIPELIKERWIIS VEEL WEERSTAND EN BOOSHEID.”

Past een gevoelig en individueel
onderwerp als seksualiteit en intimiteit
Uiberhaupt wel binnen een groep?
Psycholoog Theo Verbunt (55) vindt
van wel.“Ik merk bij aanvang wel eens
dat deelnemers vooral gemotiveerd
zijn om aan het fysieke onderdeel mee
te doen.‘Dat psychosociale doen we
er wel bij’. Achteraf hoor ik vaak
mensen zeggen dat ze juist blij waren
met de psychosociale module. Over

het algemeen zijn de reacties dus
positief. Je mag hier alles zeggen, maar
je hoeft niet alles te zeggen.”

Herstel & Balans bestaat uit tien
trainingssessies van anderhalf uur. Eén
sessie is gereserveerd om te praten
over kanker, seksualiteit en intimiteit.
Gemiddeld bestaat een groep uit
twaalf personen.“Dat is een erg grote
groep”, geeft Verbunt toe.“We zouden
liever met kleinere groepen werken,

maar dat heeft een economische
reden. De vergoedingen zijn beperkt.
Ik heb het idee dat zo'n groep toch
redelijk open is.”

Er zijn volgens Verbunt natuurlijk
verschillen tussen de deelnemers. De
overgrote meerderheid bestaat uit
vrouwen met borstkanker.“Ik schat dat
van de twaalf deelnemers er gemiddeld
zeven vrouwen zijn met borstkanker.
De anderen hebben een andere
achtergrond. Er kunnen ook mannen
in een groep zitten. Mijn indruk is dat
dat geen probleem is”

Weinig

Hoewel het altijd op de agenda staat
van Herstel & Balans komt seksualiteit
en intimiteit volgens Verbunt inhoudelijk
vrij weinig ter sprake tijdens de sessies.
“Er wordt tot op zekere hoogte wel
over gesproken. Laatst hadden we een
man die impotent was. Maar 6f er over
een specifiek onderwerp wordt
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Theo Verbunt:“We hebben geen kast vol met adviezen.”

gesproken, hangt sterk af van de groep zelf. Binnen de ene
groep klikt het wat beter dan de andere.”

Volgens Verbunt vinden patiénten uiterlijk, kaalheid en
verminking belangrijker dan seksualiteit en intimiteit.
“Kankerpatiénten, met name vrouwen, hebben vooral
moeite met hun uiterlijk. De borst is eraf, ze hebben een
kaal hoofd, ze voelen zich in een ander lichaam. Ze zijn ook
moe en hebben andere dingen aan hun hoofd. Op seksueel
vlak zijn ze om die redenen minder actief. Mensen die ouder
zijn, dat is mijn indruk, hebben minder behoefte aan
seksualiteit en intimiteit. Ze zijn vergeleken met jongere
mensen wat meer gelouterd en zeggen dat ze ‘dat’ voor een
belangrijk deel hebben gehad.”

Bij jongeren ligt het duidelijk anders, zegt Verbunt: “Ik merk
bij jongeren begrijpelijkerwijs veel meer weerstand en
boosheid. Moeders met jonge kinderen bijvoorbeeld.\We
hebben wel eens mensen van 70 jaar binnen een groep met
voornamelijk jongeren. Ook dan spreken we gewoon over
seksualiteit en intimiteit. Het staat op het programma.

Ik heb nooit gehoord dat iemand daar moeite mee had.
Wanneer mensen binnen de groep zelf aangeven dat ze over
seksualiteit en intimiteit willen praten, hebben ze het volste
recht. Maar je kunt mensen niet dwingen of forceren.
Mensen hebben hun eigen verantwoordelijkheid. Je moet
ook niet de illusie hebben dat je alle problemen kunt
oplossen. En je moet mensen natuurlijk respecteren als ze
niet in de groep over iets willen praten.”

Lastig

Verbunt vindt dat de deelnemers over het algemeen redelijk
snel vertrouwd met elkaar omgaan. De omvang van de groep
vindt hij wel een grote handicap.“Acht mensen vind ik beter
voor een groepsproces. Meestal vallen er een paar af, dan zit
je op zes. Dat is optimaal. Met de huidige omvang is het
lastig om iedereen in gelijke mate aan bod te laten komen.
Maar we waken er wel voor dat iedereen zijn zegje kan doen.”
Daarmee wil Verbunt overigens niet zeggen dat seksualiteit
voor iedereen een even vanzelfsprekend onderwerp is.“Jaja,
voor sommigen is het zeker een taboe.Vrouwen die een
borstoperatie hebben ondergaan, hebben moeite om naar
zichzelf te kijken en zich aan de kinderen te laten zien. Die
problemen worden altijd goed besproken binnen de groep.
Dat roept emoties op. Bij de ene groep wat meer dan bij de
andere”

Emoties worden volgens Verbunt bij de fysieke training niet
genegeerd, maar er wordt op dat moment niet diep op
ingegaan. Dat gebeurt wel tijdens de ademhalings- en
ontspanningsoefeningen en in de psychosociale module die
Verbunt samen uitvoert met Cees van Dishoeck.

Partner

Tijdens Herstel & Balans worden de partners twee keer
uitgenodigd om mee te doen aan het groepsproces. De
ervaringen daarmee zijn wisselend.“Het hangt een beetje af
van de groepsgrootte, maar als je met ruim twintig mensen
tegelijk bezig bent... da’s niet prettig”, zegt Verbunt.“Je hebt
het gevoel dat je te weinig aandacht schenkt aan iedereen.
Een kleinere groep is beter te behappen.\We hebben om die
reden de participatie van partners heroverwogen en
gekeken of zij bijvoorbeeld beter in een aparte groep
zouden functioneren. Maar uit reacties blijkt dat de partners
juist blij zijn dat ze ook hun verhaal een keer kwijt kunnen.
Deze bijeenkomsten staan overigens los van het thema
seksualiteit.”

Verbunt merkt weinig van toenemende spanningen en
seksuele problemen binnen relaties.“Ik zie mensen die er
heel goed mee omgaan, maar ook mensen die het samen
niet redden. Meestal spelen daar achterliggende problemen
dan kanker. Stress en onzekerheid leggen een enorme druk
op een relatie. Die kan zo hoog oplopen dat een relatie
kopje onder gaat. Ik denk dat seksualiteit en intimiteit een
betrekkelijk kleine factor speelt binnen dit geheel.”

Katalysator

De sessies zijn ook niet bedoeld om alle problemen van
patiénten en partners op te lossen.Verbunt:“We hebben
geen kast vol met adviezen.\Wel proberen we het verwer-
kingsproces op gang te brengen. Anderhalf uur is mooi, maar
als je het daar van moet hebben.\We zijn een katalysator.
Wanneer we tegen relationele problemen aanlopen,
verwijzen we mensen door naar de GGZ of het maatschap-
pelijk werk van bijvoorbeeld het ziekenhuis.”

Of er behoefte is aan meer scholing onder fysiotherapeuten
kan Verbunt moeilijk beoordelen.“lk weet niet goed wat ze
daarmee zouden moeten? Wij zijn een revalidatiecentrum.
De fysiotherapeuten die bij ons werken, zijn wel wat
gewend als het om fysieke handicaps gaat. Ik heb nooit
gehoord dat ze er problemen mee hebben dat iemand een
been, arm of borst mist. Ze weten hoe ze moeten omgaan
met een niet-gaaf lichaam. Dat is hier eerder regel dan
uitzondering.”

Stichting Contactgroep
Prostaatkanker

Stichting Contactgroep Prostaatkanker (SCP) organiseert,
vooruitlopend op het 10-jarig jubileum, in 2006 vijf regio-
nale bijeenkomsten. Tijdens de bijeenkomsten presenteren
specialisten ontwikkelingen op het gebied van prostaat-

kanker(bestrijding) en kunnen lotgenoten elkaar ontmoeten.

Meer informatie is te vinden op www.kankerpatient.nl/
prostaatkanker
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Mammacareverpleegkundige | Will Lacroix

‘Borstamputatie is probleem van
patiént en partner’

NIET FORCEREN, WEL HELDER PROBEREN TE KRIGEN. DAT IS HET ADVIES VAN MAMMACAREVER-

PLEEGKUNDIGE WILL LACROIX BI) HET BESPREEKBAAR MAKEN VAN SEKSUALITEIT EN INTIMITEIT.

PERIODIEKE VRAGENLIISTEN OVER FYSIEKE EN PSYCHOLOGISCHE KLACHTEN KUNNEN DAARBI] EEN

HANDIE HELPEN. HET BELANGRIKSTE IS ECHTER DE VERTROUWENSRELATIE MET ZOWEL PATIENT

ALS PARTNER. “IK BETREK MANNEN ER NADRUKKELIK Bl) VANAF HET EERSTE BEGIN.”

Seksualiteit en intimiteit worden in
VieCuri Medisch Centrum inVenlo in
een heel vroeg stadium op de agenda
gezet. Al tijdens de voorbereidingen op
de operatie wordt er nadrukkelijk over
gesproken, maar ook gedurende de
rest van het jaar komt het onderwerp
consequent ter sprake. Een gesprek
duurt gemiddeld een uur.Voor een
pre-operatief contact wordt ruim tijd
uitgetrokken.“We maken daarbij geen
onderscheid tussen een amputatie of
een borstbesparende operatie”, zegt

Will Lacroix (58). Ze werkt sinds 2002
als mammacare-verpleegkundige in
Venlo en is vanaf 1988 actief als
oncologisch verpleegkundige.

De reden dat er geen onderscheid
wordt gemaakt, ligt volgens Lacroix
voor de hand. Een borstoperatie is een
bijzonder ingrijpende gebeurtenis voor
de vrouw en heeft directe gevolgen
voor haar seksebeleving, haar vrouw-
zijn.“Schaamtegevoel, wegstoppen, niet
onder ogen willen zien, zich verborgen
houden voor partner, een shirt

Will Lacroix:
“lk vind dat
seksualiteit
en intimiteit
écht bij de
begeleiding
horen.”

aanhouden tijdens de gemeenschap,
niet aangeraakt willen worden... Het
is niet alleen erg ingrijpend voor
haarzelf, ook voor haar echtgenoot of
partner is het meestal moeilijk.”

Om de acceptatie te verbeteren,
betrekt Will Lacroix vanaf het eerste
begin ook de man.“Bij de eerste
verbandwissel worden beiden indien
mogelijk voor het eerst direct met de
grote verminking geconfronteerd. Dat
proces proberen we zoveel mogelijk
samen te doen. Ik praat ook over de
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gevolgen die amputatie, chemo, bestraling of anti-hormoont-
herapie kan hebben voor de seksbeleving. Het is belangrijk
dat beiden, zowel de vrouw als haar partner, dit proces vanaf
het begin samen meemaken.Want een borstamputatie is
een gezamenlijk probleem van zowel patiént als partner.”

Niet forceren

Tijdens haar werk merkt Will Lacroix geregeld dat er nog
altijd een taboe rust op seksualiteit en intimiteit. Patiénten
beginnen er zelden uit zichzelf over. Het initiatief ligt daarom
voornamelijk bij de mammacare-verpleegkundige.“Sommige
vrouwen willen er niet over praten en soms omgekeerd de
partner juist wel. Ik vraag me dan soms af hoe je dat zou
kunnen doorbreken. Je mag het niet forceren, vind ik. Je mag
wel proberen het probleem helder te krijgen. Maar je kunt
ook weer niet elk probleem onder de noemer ‘kanker’ laten
vallen, want binnen sommige relaties spelen al problemen
van voor de ingreep.”

Om meer inzicht te krijgen in nieuwe of eerder onstane
problemen, krijgen patiénten inVieCuri gedurende het
eerste jaar vijf keer een vragenlijst mee van de klinisch
psycholoog. Daarin staan vragen over lichaamlijke en
psychosociale klachten, met name ook over seksualiteit en
intimiteit.“De antwoorden geven ons een indruk of er
problemen spelen en of deze toe- of afnemen. Daar kunnen
we onze hulp gericht op afstemmen of mensen eventueel
doorverwijzen”, zegt Will Lacroix.

Af en toe heeft ze het gevoel dat patiénten hun problemen
zelf bagatelliseren. Dat de problemen waarmee ze worste-
len, veel groter zijn dan ze zelf durven toe te geven. Dat
speelt bij zowel patiént als partner. Bij oudere vrouwen kan
Lacroix zich daar wel iets bij voorstellen.“Ze vinden de
verminking natuurlijk erg, maar het belangrijkste vinden ze
toch dat ze verder kunnen met leven. Bij jongere vrouwen is
de impact veel groter. Dat verschil is groot.\We proberen
daarom de aanzet voor een borstreconstructie of implan-
taat indien mogelijk zo snel mogelijk te realiseren. Dat helpt

mede de amputatie te accepteren”, weet Lacroix uit
ervaring.

Vertrouwensrelatie

In haar contacten met patiénten en partners probeert
Lacroix een vertrouwensrelatie op te bouwen door vrouw
en man zoveel mogelijk samen uit te nodigen. “Tijdens
gesprekken vertel ik bijvoorbeeld in aanwezigheid van de
partner dat de vaginale problemen die zijn vrouw onder-
vindt het gevolg kunnen zijn van bijwerkingen van de
medicatie en dat deze tot seksuele problemen kunnen
leiden. Maar ik vertel ook dat er allerlei hulpmiddeltjes zijn
om daar iets aan te doen. Ik geef ze dan een folder mee of
verwijs door naar een website met aanvullende informatie.”
Niet alle patiénten stellen overigens een gesprek over dit
gevoelige onderwerp op prijs. Sommige mensen houden de
deur angstvallig dicht.“Dat kom ik best wel vaak tegen”, zegt
Lacroix.“Als ik deze signalen krijg, zeg ik heel nadrukkelijk
dat mensen er in een later stadium altijd op terug kunnen
komen. Dat er altijd ruimte is om daar over een tijdje als
het hen beter uitkomt over te praten.”

Waar het volgens haar vooral om draait is dat de patiént
weet dat seksualiteit altijd bespreekbaar is. Goede voorlich-
ting kan daarbij helpen.“Als we merken dat het onderwerp
erg gevoelig ligt, verwijzen we eventueel door naar een
huisarts. Hij kan eventueel doorverwijzen naar een psycho-
loog of seksuoloog.”

Binnen VieCuri is er volgens Lacroix geen sprake van een
taboe rond seksualiteit en intimiteit. “Het is een nadrukkelijk
bespreekpunt tijdens overleg met collega’s. Onderling is
geen sprake van een taboe”, vindt Lacroix. Maar van
collega’s van andere ziekenhuizen krijgt ze soms andere
signalen. “Seksualiteit? Daar praten we niet over. Ik vind dat
seksualiteit en intimiteit écht bij de begeleiding horen. Ik zou
het kwalijk vinden als dat niet consequent door verpleeg-
kundigen ter sprake wordt gebracht.”

Huisarts | Lidwien Bernsen

Aandacht seksuele beleving
kankerpatiénten blijft onderbelicht

PROBLEMEN ROND SEKSUALITEIT IS EEN ONDERWERP DAT NIET FREQUENT GEPRESENTEERD WORDT AAN DE HUISARTS. UIT ONDERZOEKEN IN DE HUIS-

ARTSENPRAKTIK BLIKT DE DREMPEL HIERVOOR ZOWEL Bl DE PATIENT ALS Bl DE DOKTER HOOG TE ZIN. HOE LIGT DAT NU BIJ PATIENTEN MET KANKER?

Natuurlijk heeft een ziekte als kanker, een mogelijk dodelijke
ziekte, gevolgen voor de beleving van intimiteit, lichamelijkheid
en je seksleven. Maar wordt dit vervolgens als probleem aan
de huisarts gepresenteerd? Bij het zoeken naar litteratuur
over dit onderwerp, blijkt er maar weinig onderzoek gedaan
te zijn naar de gevolgen van de ziekte op de seksualiteit van
de patiént.

Reflecterend op mijn eigen ervaring als huisarts denk ik, dat
het belangrijk is om onderscheid te maken in de fasen van
de ziekte. Daarbij is het van belang met welke patiént de
huisarts te maken heeft: leeftijd, het wel of niet hebben van
een partner, de soort kanker, de prognose, het seks leven
voor de diagnose.
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Diagnose

Wanneer een patiént het bericht krijgt,
dat hij of zij kanker heeft dan is dat
een afschuwelijke boodschap. Hij/zij
wordt geconfronteerd met de
eindigheid van het leven, de dood

Lidwien Bernsen: “Seksuele relatie is mede
bepalend voor het omgaan met elkaar bij
een ernstige ziekte.”

wordt ineens meer realiteit. De
huisarts heeft bijna altijd contact met
de patiént na het horen van deze
boodschap. Komt seksualiteit dan aan
de orde?

Mijn ervaring is dat dokters (huisartsen,
maar ook specialisten) en patiénten dit
bespreken, wanneer therapie en vooral
operaties invloed hebben op de
seksualiteit. Dus bij mannen bij
prostaatoperaties, waarbij er beschadi-
gingen aan het zenuwstelsel voor
kunnen komen, waardoor bijvoorbeeld
impotentie optreedt. Of wanneer een
patiént te horen krijgt, dat hij/zij
darmkanker of blaaskanker heeft en
mogelijk een stoma krijgt.

Bij vrouwen, wanneer het gaat om
gynaecologische operaties, maar ook
bij borstkanker, waarbij vooral de
beleving van de borstoperatie en de
invioed op de lichamelijkheid een rol
speelt. In deze situaties is het belangrijk
dat de gevolgen van de therapie aan de
orde komen. Om de patiént voor te
bereiden, maar ook om te laten zien
dat dit een onderwerp is dat nadien
met de huisarts besproken kan
worden. De patiént wordt in deze fase
meestal meer in beslag genomen door
de verwerking van de boodschap dat
hij kanker heeft en de levensbedreiging
die daarvan uitgaat.

Curatieve behandeling
Vervolgens heb je de groep patiénten
met ‘genezen’ kanker. Dit is in de
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huisartsenpraktijk een groot aantal en
deze groep zal in de toekomst groter
worden. Hierbij gaat het dus om
patiénten met een chronische ziekte
die niet direct levensbedreigend is. Uit
onderzoek blijkt dat er in de spreek-
kamer van de huisarts weinig seksuele
problemen gepresenteerd worden en
dat de huisarts er niet actief naar
vraagt. De drempel om seksualiteit ter
sprake te brengen is hoog.

Problemen kunnen zowel van somatische
als van psychische aard zijn.Vrouwen
komen door de therapie (met name
chemotherapie) vervroegd in de
overgang, waardoor klachten van
droogheid en pijn bij het vrijen op
kunnen treden. Bij mannen speelt
verminderde potentie (erectiele
dysfunctie) een belangrijke rol.
Daarnaast kan de libido afgenomen zijn
mede als gevolg van depressieve
gevoelens. In de huisartsenopleiding
wordt aandacht besteed aan seksuele
problemen in het algemeen en er

wordt geoefend met simulatiepatiénten.

Maar ik denk dat de aandacht voor de
seksuele beleving van deze categorie
patiénten onderbelicht blijft.

Actief vragen

Tot de taak van huisartsen behoort het
om actief te vragen naar mogelijke
problemen op dit terrein. Hierbij moet
je niet alleen aandacht hebben voor de
patiént met kanker, maar ook voor zijn
of haar partner. Deze is voor de
seksuele relatie uitermate belangrijk.
Hoe beiden hun seksuele relatie
daarvoor beleefd hebben is mede
bepalend voor het omgaan met elkaar
bij het optreden van een ernstige
ziekte. De partner kan angst hebben,
de patiént willen ontzien, niet durven
praten over mogelijke remmingen.

Bij andere chronische ziekten, zoals
patiénten na een hartinfarct, of bij
diabeten gebeurt dit volgens mij
frequenter dan bij mensen met kanker
in de anamnese.Als jonge vrouwelijke
huisarts begeleidde ik eens een
bejaarde vrouw die geopereerd was
aan een rectum carcinoom en daarvoor
een stoma had. Zij woonde met partner
in het verzorgingshuis. Op een keer
vroeg ze me vertrouwelijk: ‘Hij wil nog
wel eens wat. Kan dat eigenlijk wel?’ Ik
vond het geweldig dat ze dit vroeg,
maar realiseerde me tegelijk dat ik er
geen moment aan had gedacht dat seks
bij dit bejaarde echtpaar aan de orde
was.Van deze ervaringen leer je!

Palliatieve fase

Kankerpatiénten die te horen hebben
gekregen dat ze uitbehandeld zijn, dat
er slechts palliatieve zorg mogelijk is,
zijn in de laatste fase van hun leven
aangekomen. Bij deze groep is de
huisarts hoofdbehandelaar en is het
contact met de patiént en zijn familie
intensief.Voor mij (en voor veel
huisartsen) is palliatieve zorg een
bijzonder deel van het huisartsenwerk;
het vraagt tijd, aandacht, deskundigheid,
betrokkenheid en overleg met andere
disciplines.

Is seksualiteit in deze fase van ziekte
onderwerp van gesprek met patiént
en zijn partner?Volgens mijn ervaring
gebeurt dit maar zelden. Pijn,
vermoeidheid, angst voor wat er nog
komen gaat, niet kunnen eten, moeite
met de ontlasting en misselijkheid
staan op de voorgrond en vragen
aandacht van dokter en patiént. Bij
kankerpatiénten in deze fase, die voor
hun verzorging in meer of mindere
mate afhankelijk zijn van hun partner,
zie ik vaak wel veel intimiteit en
aandacht: wassen, masseren, insmeren
met crémes, nabijheid.

Het is ontroerend om te zien, hoe
mensen tijdens een ziekbed op elkaar
gericht zijn en intimiteit beleven.
Ondertussen afscheid nemend van
elkaar.Verpleegkundigen van de
thuiszorg hebben hier mijns inziens
ook een taak. Zij komen dagelijks bij
de patiént en zijn/haar partner, zijn
heel lichamelijk bezig met patiént (vaak
samen met de partner), waardoor er
meer gelegenheid is om over dit
onderwerp te praten.

Tot slot zou ik willen zeggen, dat het
vragen naar en praten over seksualiteit
tot het basistakenpakket van de huisarts
hoort. De patiént moet weten, dat hij
of zij met problemen op dit gebied bij
de huisarts terecht kan. En patiénten
kunnen dit alleen weten, wanneer wij
als huisartsen hier actief naar vragen.
In de praktijk blijkt de drempel om
hierover te praten hoog te zijn.

De meeste winst valt mijns inziens te
halen bij de groep patiénten, die in een
stabiele fase van hun ziekte zijn. Deze
groep valt onder de categorie chronisch
zieken en hierbij is aandacht voor een
zo essentieel onderdeel van het leven
erg belangrijk.

Lidwien Bernsen, huisarts te Gemert
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Daan | Diagnose zaadbalkanker op z'n 27ste

‘Veel praktische informatie, maar niets
over de gevolgen voor mijn relatie’

DAAN (NU 31) KREEG OP ZIIN 27STE TE HOREN DAT HIl ZAADBAL-
KANKER HAD. AANVANKELIK HAD HIl GEEN ENKELE BEHOEFTE OM OVER
SEKSUALITEIT EN INTIMITEIT TE PRATEN. TIDENS DE BEHANDELING
WERD HIl BOVENDIEN ZO MISSELUK DAT VRIEN WEL HET LAATSTE WAS
WAAR HIl AAN DACHT. HET MEEST SCHROK HIl VAN DE PSYCHISCHE
PROBLEMEN VAN ZIIN VRIENDIN. “VOOR HAAR WAS HET ZO'N KLAP
DAT ZE HET INTIEM EVEN NIET MEER AANKON. MAAR OVER DE
PROBLEMEN DIE BINNEN EEN RELATIE KUNNEN ONTSTAAN, IS NOOIT

DIEPGAAND GESPROKEN. DAAR WAS IK GRAAG OP GEWEZEN.”

“Nadat bekend was dat ik zaadbalkanker had, ging de eerste
aandacht tijdens gesprekken met de uroloog vooral uit naar
de vraag of ik daarna nog kinderen zou kunnen verwekken.
Ik heb toen binnen twee weken sperma laten invriezen. Dat
ging allemaal heel snel. Bij de uroloog lag de nadruk heel erg
op de kinderwens. Daar is heel serieus mee omgegaan. Hij
vroeg wel of ik ergens problemen of last van had. Maar als ik
dan antwoordde dat alles goed ging, ging hij snel door.
“Tijdens de behandeling in het Catharina Ziekenhuis is
verder niet of nauwelijks over seksualiteit en intimiteit
gesproken. Ik was nog erg jong, 27 jaar, toen ik zaadbalkanker
kreeg.We hadden nog geen kinderen. Dus dat moest toch
een keer besproken worden. Dat gesprek was vooral
gericht op het krijgen van nageslacht. Terloops werd kort
iets gezegd dat de seksbeleving anders kon worden. De
nadruk lag echter op de waarschuwing dat tijdens de
chemokuur gifstoffen verspreid kunnen worden bij seksueel
contact.

Prettig

“Adviezen over kanker, seksualiteit en intimiteit heb ik
eigenlijk niet gekregen. Een beetje aan het begin; tijdens de
behandeling niet meer. Ik werd bovendien zo misselijk.Vrijen
was wel het laatste waar ik aan dacht. Ik had geen behoefte
aan seks. Tijdens gesprekken met verpleegkundigen werd er
af en toe belangstellend naar gevraagd, maar daar ging ik niet
lang op door. Het was wat mij betreft niet aan de orde.
Aanvankelijk vond ik het wel vreemd dat er naar mijn
seksbeleving werd gevraagd. Daar praat je toch niet zo open
over.Achteraf begrijp ik dat het goed was dat ernaar werd
gevraagd. Geleidelijk aan ben ik daar zelf ook opener over
geworden. Dat heb ik als prettig ervaren.

“Tijdens Herstel & Balans is seksualiteit één middag aan de
orde geweest. In groepsverband is het toch erg moeilijk om

over zo'n gevoelig onderwerp te praten. Sommige mensen
konden dat echt niet. Ik begrijp wel dat het ergens toe dient,
maar het lukte mij ook niet. Ik sloeg helemaal dicht.

“Dat seks met mijn vriendin gevaarlijk was tijdens de
behandeling is me wel goed ingepeperd. Ook kreeg ik
allerlei informatie over toiletgebruik en de gevolgen van de
behandeling voor het verwekken van kinderen. Maar dat de
behandeling ook gevolgen had voor de relatie met mijn
vriendin, daar heb ik niets over gehoord. Dat is misschien
ook wel normaal. Het is immers heel persoonlijk.

Relatie

“Op dit moment heb ik geen problemen met seksualiteit en
intimiteit. Ook tijdens de behandeling heb ik die niet echt
gehad, afgezien van wat psychische problemen direct na de
operatie. Dat heeft hooguit een week geduurd.Wat me wel
heeft getroffen, is dat mijn vriendin, inmiddels mijn vrouw,
psychische problemen kreeg. Ze kon het intiem even niet
meer aan. De verpleegkundige adviseerde me het even te
laten rusten.‘Het komt wel weer’.

“Over problemen die binnen een relatie kunnen ontstaan is
niet diepgaand gesproken; het is hooguit een keer aangege-
ven. Dat de partner ook minder zin heeft in seks. Zelf had ik
er helemaal geen zin in. Dat lijkt me doodnormaal. Mijn
hoofd stond er gewoon niet naar.

“Voor mijn vrouw was mijn zaadbalkanker 66k een hele
klap. Dat had morele en intieme consequenties. Ze wilde op
een bepaald moment zo min mogelijk aangeraakt worden.
Daar ben ik erg van geschrokken. Ik kan me voorstellen dat
hulpverleners het lastig vinden om patiénten te vragen naar
zoiets persoonlijks, maar ik was er graag op gewezen. Ik had
echt niet door dat mijn vrouw zo op de toppen van haar
tenen liep.

“Onze relatie is gelukkig weer goed. Dat heeft tijd nodig
gehad.We hebben een zoontje van vijf maanden. En het
verrassende is dat we het ingevroren sperma helemaal niet
nodig hebben gehad!

Bespreekbaar

“De informatie die je krijgt aan het begin of eigenlijk tijdens
de hele behandeling, is erg praktisch. Je praat vooral over de
kinderwens. De problemen die mijn vrouw heeft ondervon-
den, zijn niet genoemd. Het zou ideaal zijn als daar in
vervolggesprekken meer aandacht voor zou zijn geweest.
Het is misschien toch goed om mensen daar beter op voor
te bereiden. Dat had achteraf gezien beter gekund. Maar ik
heb alles nu wel geaccepteerd.

“Het belangrijkste is naar mijn mening dat seksualiteit en
intimiteit geen taboe is. Je moet het bespreekbaar maken.
Eerst moet de drempel worden weggehaald. De gesprekken
met de verpleegkundige over seksualiteit en intimiteit heb ik
achteraf als erg prettig ervaren. Ik zie de verpleegkundige
daarom als de meest aangewezen persoon om dit onder-



26

werp aan te kaarten. Een kort gesprek-
je over wat er allemaal kan gebeuren;
dat zou altijd moeten plaatsvinden. Of
het een mannelijke of vrouwelijke
verpleger is, maakt mij niet uit. Maar
tijdens Herstel en Balans bleek wel dat
veel mensen (vooral vrouwen) het
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liefst een vrouw hebben als gespreks-
partner.

“De contacten met de specialist waren
voor mijn gevoel erg oplossingsgericht.
Maar die moet zijn uren natuurlijk ook
verantwoorden. En de huisarts? Nee,
daar heb ik heel slechte ervaringen

mee.We hebben sinds kort een
nieuwe.”

N.B. De naam in bovenstaand artikel is
om redenen van privacy fictief
gekozen.

Column | Emile Maassen

Komt een patiént voor

HOEWEL DE DIAGNOSE KANKER VRIWEL ZEKER ZAL LEIDEN TOT ‘VERANDERD SEKSUEEL

FUNCTIONEREN’, IS HET PAS EEN PROBLEEM ALS DE PATIENT ZEGT DAT HET EEN PROBLEEM IS**,

DE MEESTE BIUDRAGEN IN DIT BULLETIN GAAN ECHTER NIET IN OP DIT VERPLEEGPROBLEEM, MAAR

BENADEREN HET ALS EEN VERPLEEGKUNDIG PROBLEEM OF PROBLEEM VAN DE ZORGVERLENER.

En waar blijft de partner in dit verhaal,
wat merkt deze ten aanzien van
veranderd seksueel functioneren?
Kluun:“Waar een triootje al niet goed
voor kan zijn. Zuchtend delete ik de
mail. Weer iemand die over een
psycholoog begint te zeiken. Hou toch
op.Wat moet ik zo'n man zeggen? Dat
ik...door mijn vrouw was gebeld terwijl
ik in bed lag samen met een stagiaire
en een ex van me — ... — die ik ondanks
de belofte aan mijn vrouw om niet meer
vreemd te gaan tot haar dood (ze
heeft namelijk kanker en zal over een
tijdje sterven, dokter) nog steeds neuk?”

Extreem? Ligt er maar aan welke
maatstaven je hanteert. Het is ‘not my
cup of tea’, anderzijds lijkt het celibaat
mij evenzeer extreem.Toch herbergt
de IKZ-regio beide uitersten. Zo is
Kluun (Raymond van Klundert, 1964)
geboren en getogen in Breda, en wordt
zelfs de geestelijkheid in deze regio
niet gevrijwaard van het krijgen van
kanker.Wat bespreek je als niet Kluun
maar een priester voor intake komt?

Immers vooruitstrevende geestelijken
verkondigen openlijk dat het celibaat
echt niet meer van deze tijd is (Rogier
‘t Hoen, Kapucijner, 77 jaar en
wonende in 's Hertogenbosch).
Waarschijnlijk veel meer geestelijken
zijn het hier mee eens maar zullen dit
niet openlijk toegeven. Laat ons raden
hoeveel priesters daadwerkelijk door
ziekte of behandeling beperkt worden
in hun seksueel functioneren. Maar het
gaat niet om uitersten, het gaat om de
gemiddelde Nederlander. U en ik, en
Jan en Mien modaal.

Via google vond ik een persbericht
waarin Harry van de Wiel de behoefte
signaleert aan seksuele voorlichting
voor gevorderden. Dit op basis van

een onderzoek uit 2004 onder lezers
van de Libelle en gesponsord door Lilly
Nederland (producent van Cialis /
Viagra). De eerste conclusie van het
onderzoek is dat de respondenten
slechts in beperkte mate details

verstrekken over hun ideale vrijscenario.

Slechts 20 a 25 procent van de 5.500

Intake...

deelnemers spreekt er openlijk over
met hun partner.

Hoe aannemelijk is het dan dat deze
zaken besproken worden tijdens het
intakegesprek in het bijzijn van hun
partner, kinderen of ouders? Ter
verduidelijking, het ideale vrijscenario
betreft niets bijzonders, over het
algemeen bestaat het uit seks in het
weekend met de eigen partner in de
eigen slaapkamer.Waarschijnlijk
vergelijkbaar met dat van de lezers van
de Margriet.

Géne ten aanzien van dit onderwerp is
mijns inziens universeel, en niet louter
individueel of zelfs cultureel bepaalt.
Kent u culturen waar dit niet speelt?
Daarom heb ik niet de illusie dat dit
themanummer hier iets aan verandert.
Het onderwerp kan meteen weer
ingepland worden voor het najaars-
nummer van 2010. Er is dan immers
weer een nieuwe generatie hulpverle-
ners aan het begin van hun leercurve
om seksualiteit in relatie tot kanker
bespreekbaar te maken. En dan nog
blijft er ook voor de patiént én diens
partner schroom die overwonnen
moet worden.

* Vrij naar Komt een vrouw bij de
dokter van Kluun (2003)

**Vrij naar de definitie van pijn door
Margot McCaffery

Brochure | Kanker en seksualiteit

HeT KWF HEEFT EEN INFORMATIEFOLDER SAMENGESTELD VOOR PATIENTEN OVER KANKER EN SEKSUALITEIT. NAAST UITLEG OVER GEVOLGEN EN

TIPS VOOR MANNEN EN VROUWEN, BEVAT DE FOLDER OOK EEN OVERZICHT VAN EEN AANTAL OPERATIES EN DE EVENTUELE BIJBEHORENDE

GEVOLGEN.



verpleegkundigen ONCOIlogisch 27

Soort kanker Sekse Mogelijke gevolgen van operatie
Aangezichtskanker Beide Afhankelijk van plaats:
« beschadiging in het gezicht
e spraak- en slikproblemen
e geel speeksel, veranderingen in speekselvorming
Baarmoederhalskanker Vrouw Verwijdering baarmoederhals, baarmoeder, omgevend steunweefsel en gedeelte van
vagina (radicale hysterectomie):
e plasproblemen
¢ lymfoedeem in onderbuik en (boven-)benen
e kortere vagina
e geen menstruatie
< veranderde gevoelens in onderbuik
e onvruchtbaarheid
Baarmoederkanker Vrouw Verwijdering baarmoeder en eierstokken:
e geen menstruatie en overgangsverschijnselen
e onvruchtbaarheid
e veranderd gevoel in de vagina
Blaaskanker Vrouw Verwijdering blaas, plasbuis, eierstokken, baarmoeder, eileiders, voorwand vagina
(radicale cystectomie):
e urinestoma
e vernauwde en minder vochtige vagina
e pijn bij geslachtsgemeenschap
Blaaskanker Man Verwijdering blaas, prostaat, zaadblaasjes (radicale cystoprostatectomie):
e stoma
e klaarkomen zonder zaadlozing: droog orgasme
e zaadlozing loopt terug: retrograde ejaculatie
e geen of minder stijve penis: geen erectie
e veranderd orgasmegevoel
Borstkanker Vrouw Amputatie van de borst:
¢ minder seksueel opgewonden
Botkanker Beide Amputatie van bijvoorbeeld been of arm:
« bepaalde lichaamshoudingen bij vrijen zijn onmogelijk
Darmkanker Beide Verwijdering (groot) gedeelte van dikke darm tot aan de anus (abdominoperineale
resectie):
e stoma
Vrouw Tevens verwijdering baarmoeder, eierstokken en achterwand vagina:
e vernauwde en minder vochtige vagina
e pijn bij geslachtsgemeenschap
e geen menstruatie en overgangsverschijnselen
e onvruchtbaarheid
Man e geen of verminderde erectie
e klaarkomen zonder zaadlozing: droog orgasme
Eierstokkanker Vrouw Zie baarmoederkanker
Keelkanker Beide Verwijdering strottenhoofd en stembanden:
e stoma
e slik- en spraakproblemen
e veranderingen in speekselvorming
Longkanker Beide Verwijdering (gedeelte) van de long:
e kortademigheid en benauwdheid
Peniskanker Man Verwijdering (gedeelte) van de penis
Prostaatkanker Man Verwijdering prostaat, zaadblaasjes (radicale prostatectomie):
e klaarkomen zonder zaadlozing: droog orgasme
« veranderd orgasmegevoel
e urineverlies bij orgasme
e retrograde ejaculatie
e geen of verminderde erectie
Vulvakanker Vrouw Verwijdering schaamlippen, clitoris en omringend steunweefsel (radicale vulvectomie);
tevens verwijdering plasbuis en gedeelte vagina:
¢ geen of verminderd orgasme
< vernauwde en minder vochtige vagina
e pijn bij geslachtsgemeenschap
¢ lymfoedeem in onderbuik en (boven-)benen
Zaadbalkanker Man Verwijdering van één of beide testikels:

e verminderde vruchtbaarheid of onvruchtbaarheid
e klaarkomen zonder zaadlozing: droog orgasme

Bron: Brochure KWF ‘Kanker en seksualiteit’ (KWF bestelcode PS06).
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Oncologieverpleegkundige | Marika de Wit

‘Kleiner team biedt betere basis
voor Iintiem gesprek’

IN OOSTERHOUT, WAAR ONCOLOGISCH VERPLEEGKUNDIGE MARIKA DE W/IT TOT VOOR KORT

WERKTE, WERD REGELMATIG MET COLLEGA’S OVER SEKSUALITEIT EN INTIMITEIT GESPROKEN. IN

HET AMPHIA ZIEKENHUIS IN BREDA WAAR ZE NU WERKT, GEBEURT DAT NAUWELIKS. “IK DENK

DAT ER BIl) NADER INZIEN QUA OPENHEID TOCH EEN HIAAT ZIT IN ONZE HULPVERLENING.”

Praten over seksualiteit.Volgens Marika
de Wit komt dat binnen het Amphia
Ziekenhuis weinig voor.“lk vermoed
dat het aan de omvang van onze
afdeling ligt. Binnen een groot team
voel je je toch minder veilig. Bovendien
hebben we er gewoon de tijd niet
meer voor.Vroeger in Oosterhout was
alles kleinschaliger. Daar werd veel
opener met collega’s en patiénten over
seksualiteit en intimiteit gesproken”,
zegt Marika de Wit (45).

“Ik heb een keer een man meegemaakt
die al enige maanden alleen op zijn
kamer lag. Een collega van mij sprak
die man aan toen zijn vrouw bij hem
op bezoek was en zei:‘lk geloof dat
jullie behoefte hebben aan meer
privacy. Doe die deur maar op slot. Ik
zal er voor zorgen dat je de komende
twee uur niet wordt gestoord’”

In grote ziekenhuizen met grote
afdelingen is zoiets ondenkbaar, weet
Marika. Daar bouw je volgens haar
geen echte relatie meer op met je
patiénten. Ook niet met collega’s.
“ledereen rouleert. Dat schept geen
veilige atmosfeer voor de patiént.
Door de schaalvergroting is de zorg
minder persoonlijk en daardoor minder
goed in mijn ogen. De menselijke maat
is een beetje verdwenen.”

Belangrijk

Daarmee wil ze niet zeggen dat er in
het Amphia sprake is van taboe of
géne.“Dat durf ik niet te zeggen. Ik
geloof althans niet dat het een taboe is.
Ik denk dat we er gewoon niet aan toe
komen.Voor veel patiénten is het denk
ik wel een belangrijk onderwerp. Het

hoort er wel hij, hé? Bij patiénten die
erg ziek zijn, speelt seksualiteit volgens
mij minder een rol en intimiteit des te
meer. Maar ook dat ligt bij de meeste
patiénten niet direct op het puntje van
de tong. Die moeten toch over een
drempel.”

Bij jonge vrouwen met gynaecologische
kanker of borstkanker speelt seksuali-
teit volgens Marika een prominente
rol. Deze groep patiénten heeft
nadrukkelijk behoefte om erover te
praten. Door de partner bij het
gesprek te betrekken, probeert ze uit
te leggen wat borsten voor een vrouw
betekenen.“Voor dat gesprek trekken
we ruim een uur of langer uit”
Vrouwen reageren over het algemeen
opener dan mannen. En echtparen die
samen op bezoek komen, praten er
duidelijk minder open over. Over het
algemeen is het aantal reacties volgens
Marika gering.“Meestal wordt het
gesprek snel afgekapt.Vooral door
ouderen met de woorden:‘Dan maar
even niet’ of ‘Daar doen we niet meer
zoveel aan’. Er zijn echter ook uitzon-
deringen: een ouder echtpaar van in de
80 kwam op het onderwerp terug,
nadat hun zoon even naar het toilet
was. ‘Hoe zit dat nou precies?”

Binnen het Amphia bestaat geen proto-
col hoe hulpverleners met het thema
seksualiteit om zouden moeten gaan.
In de behandelwijzer voor chemothe-
rapiepatiénten wordt er wel aandacht
aan geschonken. Daarin staat onder
meer dat het onderwerp tijdens de
intake besproken dient te worden, dat
patiénten beter minder kunnen vrijen
en als ze willen vrijen de eerste zeven

dagen een condoom moeten gebruiken.

Voorlichting

Marika vindt dat hulpverleners het
thema seksualiteit en intimiteit altijd bij
de patiént dienen aan te snijden.
Betere voorlichting zou daarbij kunnen
helpen.“Folders over seksualiteit en

Marika de Wit:“De menselijke maat is
een beetje verdwenen.”

intimiteit hebben we niet in het
Amphia.Wel een algemene brochure
met daarin vier of vijf regels dat de
behoefte aan seks minder is en de
behoefte aan intimiteit groter. Da’s
alles. Dat zou best wat meer aandacht
mogen Kkrijgen.”

Meer openheid vindt Marika de Wit
ook een basisvoorwaarde.Verder mist
ze een tussentijdse evaluatie.
“Seksualiteit en intimiteit komt wel
even ter sprake tijdens de intake en
soms nog een keer aan het eind van de
behandeling, maar een tussentijdse
evaluatie kennen we niet. Dat zou eens
goed onderzocht moeten worden.”
Ze denkt even na en vervolgt: “Nu ik
er zo over nadenk, ik denk dat géne bij
hulpverleners toch wel een rol speelt.
Daar zouden we beter en vaker in
geschoold moeten worden. Meer
openheid naar collega’s toe en meer
inzicht in de betekenis van seksualiteit
voor mensen. Ik denk dat er op dit
punt bij nader inzien toch een hiaat zit
in onze hulpverlening.”




