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Samenvatting

Doel: In dit onderzoeksproject, bestaande uit drie deelstudies, werd een seksueel revalidatieprogramma voor
gynaecologische kankerpatiénten na radiotherapie ontwikkeld, gericht op vaginaal pelottegebruik en seksueel
herstel, en onderzocht op acceptatie en toepasbaarheid.

Methodiek: In de eerste deelstudie werd door middel van de Delphi-methode consensus gezocht over de instructies
en ondersteuning die gynaecologische kankerpatiénten na intensieve radiotherapie zouden moeten krijgen tijdens
het seksuele herstel en vaginaal pelottegebruik. Daaraan deden dertig gynaecoloog-oncologen, radiotherapeut-
oncologen en oncologieverpleegkundigen mee. In de tweede deelstudie werden dertig gynaecologische
kankerpatiénten na behandeling met radiotherapie geinterviewd over welke factoren bepaalden of zij in staat waren
om langdurig en regelmatig pelottes te gebruiken. De derde deelstudie onderzocht bij twintig patiénten of een
seksueel revalidatieprogramma, ontwikkeld op basis van voorgaande studies en uitgevoerd door verpleegkundigen,
toepasbaar en behulpzaam was in de klinische praktijk.

Resultaten: Seksueel actieve vrouwen, behandeld met uitwendige en inwendige radiotherapie voor baarmoederhals-
en vaginakanker, moeten volgens het Delphi-panel geadviseerd worden vaginale pelottes te gebruiken vanaf vier
weken na de laatste bestraling, twee tot driemaal per week, gedurende negen tot twaalf maanden lang. Driekwart
van de vrouwen was hier niet toe in staat en bleek negatieve emoties en ambivalente gevoelens rondom pelotte-
gebruik en/of het hervatten van seksuele activiteit te ervaren. Tijdens het door ons ontwikkelde seksueel revalida-
tieprogramma verbeterde het seksueel functioneren van deelnemers tot een niveau vergelijkbaar met dat van voor
de kankerdiagnose, en dilateerden de meesten regelmatig en langdurig. De verpleegkundigen rapporteerden zich
voldoende vaardig te voelen om de patiénten te kunnen ondersteunen tijdens het seksuele herstel.

Discussie en conclusie: Het seksueel revalidatieprogramma bleek uitvoerbaar en klinisch toepasbaar te zijn bij het
seksueel herstel van gynaecologische kankerpatiénten na radiotherapie. De (kosten-)effectiviteit zal worden
onderzocht in een gerandomiseerde gecontroleerde multicenter-trial in samenwerking met alle gynaecologisch-
oncologische kankercentra in Nederland.
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en psychosociaal functioneren. Daarnaast rapporteert
ongeveer de helft van de vrouwen na de behandeling
seksuele problemen, zoals een verkorte of vernauwde
vagina, verminderde lubricatie, pijn tijdens seksueel
contact, maar ook negatieve emoties als gevolg van
de veranderingen binnen de seksuele relatie (Abbott-
Anderson & Kwekkeboom, 2012; Hawkins et al., 2009;
Pieterse et al., 2013). Bovendien ondervindt een derde
van de vrouwen last en persoonlijke hinder, oftewel
sexual distress, van de seksuele problemen leidend tot
seksuele disfunctie (Bakker et al., 2016).

Een derde van de gynaecologische kankerpatiénten
krijgt tijdens de behandeling, al dan niet in combina-
tie met chirurgie, uitwendige radiotherapie (EBRT) en
intra-uteriene en/of intravaginale brachytherapie (BT)
(Vistad, Fossa, & Dahl, 2006). Vaginale veranderingen en
symptomen ontstaan vooral door een behandeling met
de combinatie van EBRT en BT (Frumovitz et al., 2005;
Jensen et al., 2003; Pieterse et al., 2013). Er wordt aan-
genomen dat dit te maken heeft met veranderingen in
de vaginawand, zoals vaginale verklevingen (adhesies),
bindweefselvorming (fibrose) en vernauwing (stenose)
van de vagina (Brand, Bull, & Cakir, 2006).

Behoefte aan begeleiding tijdens het seksuele herstel na
radiotherapie

Gynaecologische kankerpatiénten en hun partners die
seksuele problemen ervaren na de behandeling, geven
vaak aan niet de informatie of ondersteuning te hebben
ontvangen waar ze behoefte aan hebben (Vermeer
et al, 2015). Ook zijn er geen bewezen effectieve
interventies bekend waarmee deze groep patiénten na
de behandeling kan worden ondersteund tijdens hun
seksuele herstel (Brotto, Yule, & Breckon, 2010).

Een advies dat wereldwijd wordt gegeven aan
patiénten die zijn behandeld met een combinatie van
EBRT/BT, is om na radiotherapie regelmatig gebruik te
maken van vaginale dilatoren indien de wens bestaat
om de vagina toegankelijk te houden voor penetratie
in de toekomst. Er bestaan verschillende soorten
vaginale dilatoren, zoals pelottes, tampons gedrenkt
in vaseline, dildo’s, vibratoren of vingers. Vaginale
pelottes zijn speciaal ontworpen kunststof cilinders; ze
zijn te krijgen in verschillende maten en kleuren en van

verschillende fabrikanten (zie Afbeelding 1). Er wordt
verondersteld dat het gebruik van dilatoren in het
eerste jaar na de behandeling de vorming van vaginale
verklevingen en stenose zo veel mogelijk tegengaat
(Miles, 2012). Dit advies is gebaseerd op de ervaring
in de klinische praktijk, want wetenschappelijk bewijs
voor het gebruik van dilatoren ontbreekt vooralsnog
(Miles & Johnson, 2014). Ondanks de aanbevelingen
bestonden er vooralsnog geen consistente en
eenduidige instructies met betrekking tot welke
gynaecologische kankerpatiénten nazorg moeten
krijgen, hoe deze ondersteuning eruit moet zien
en welke zorgverleners dit het beste kunnen geven
(Lancaster, 2004; White & Faithfull, 2006). Bovendien is
volgens eerder onderzoek maar 1-35% van de vrouwen
in staat om vaginale pelottes regelmatig te (blijven)
gebruiken. Daarnaast rapporteerden deze vrouwen
onder andere schaamtegevoelens, (angst voor) pijn of
negatieve associaties met BT (Brand, Do, & Stenlake,
2012; Friedman, Abdallah, Schluchter, Panneerselvam,
& Kunos, 2011; Jeffries, Robinson, Craighead, & Keats,
2006; Robinson, Faris, & Scott, 1999).

Het onderzoeksproject
In dit artikel worden de resultaten van een
onderzoeksproject samengevat, bestaande uit

drie deelstudies, met als doel om een seksueel
revalidatieprogramma te  ontwikkelen en te
evalueren ter ondersteuning van gynaecologische
kankerpatiénten naeenbehandeling metradiotherapie.
Hiertoe werd onderzocht (i) welke instructies en
ondersteuning gynaecologische kankerpatiénten na
radiotherapie volgens de experts in ons land zouden
moeten krijgen met betrekking tot het seksuele herstel
en vaginaal pelottegebruik; (ii) welke factoren bepalen
of gynaecologische kankerpatiénten na radiotherapie
in staat zijn om langdurig en regelmatig pelottes
te gebruiken; en of (iii) een door ons ontwikkelde
seksuele rehabilitatie-interventie toepasbaar was en
als behulpzaam werd ervaren in de klinische praktijk.
In de studies werden  gynaecologische
kankerpatiénten onderzocht na een behandeling
met radiotherapie en betroffen daarom vooral
baarmoederhalskankerpatiénten; een relatief jonge

Figuur 1.Verschillende soorten vaginale pelottesets
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patiéntenpopulatie die bij gevorderd stadium wordt
behandeld met EBRT in combinatie met intra-uteriene
en/of vaginale BT. De resultaten zijn echter zeker ook
relevant voor andere gynaecologische kankerpatiénten
die zijn behandeld met EBRT met of zonder BT of
chirurgie, en voor vrouwen met andere types kanker in
het bekkengebied (rectum-, darm- of blaaskanker) die
worden behandeld met EBRT.

Het onderzoeksproject maakte onderdeel uit
van het proefschrift van R.M. Bakker getiteld ‘Sexual
rehabilitation after treatment for gynaecological cancer’
en werd uitgevoerd in een samenwerkingsverband
tussen het Leids Universitair Medisch Centrum en het
ErasmusMC-Kanker Instituut (Bakker, 2017).

Deelstudie |

In de eerste deelstudie werd overeenstemming gezocht
onder dertig zorgverleners met expertise op het
gebied van radiotherapie bij gynaecologische kanker
over welke instructies en ondersteuning patiénten
zouden moeten krijgen tijdens het seksuele herstel
en vaginaal pelottegebruik na radiotherapie. Er deden
tien radiotherapeut-oncologen, tien gynaecologisch
oncologen en tien oncologieverpleegkundigen
mee (Bakker et al., 2014). Zij vertegenwoordigden
twaalf gynaecologisch oncologische kankercentra in
Nederland en waren gemiddeld 48 jaar oud. Consensus
werd gezocht met behulp van de online Delphi-
methode in drie rondes. Dit is een veelgebruikte,
anonieme en efficiénte methode om onder
hulpverleners consensus te bereiken over procedures
binnen de gezondheidszorg (Jones & Hunter, 1995;
Linstone & Turoff, 1975; Murphy et al., 1998).

De experts in het Delphi-panel werd gevraagd hun
mening te geven over 74 stellingen op een zeven-punt-
schaal (van‘helemaal niet mee eens’ tot ‘helemaal mee
eens’). In de volgende ronde werd een tweede vragen-
lijst aangeboden, zonder de stellingen waarop consen-
sus was bereikt. Bovendien werd er per stelling ano-
niem weergegeven wat de mening was van het panel
in de vorige ronde. Dit moedigde de deelnemers aan
om hun oorspronkelijke antwoord te heroverwegen.
Deelnemers konden daarnaast commentaar geven bij
de antwoorden die ze gaven. Consensus was bereikt
als minstens 70% van de deelnemers antwoord gaven
binnen de twee hoogste of twee laagste antwoord ca-
tegorieén op de zeven-puntschaal.

Alle deelnemers van het panel deden aan alle ron-
des mee. Na afloop was er consensus bereikt over 61
van de 74 stellingen, namelijk over 22 stellingen in Ron-
de 1 (44%), 31 in Ronde 2 (60%) en 8 in Ronde 3 (38%).
Bovendien was de overeenstemming die werd bereikt
gelijk tussen de drie beroepsgroepen.

Het panel werd het eens over de stelling dat er
voorlichting, met betrekking tot het seksuele herstel en
dilator gebruik, moet worden gegeven aan alle seksueel
actieve baarmoederhals- en vaginakankerpatiénten
die jonger zijn dan zeventig jaar, die zijn behandeld

met een combinatie van EBRT/BT. Uit het commentaar
van de professionals werd opgemaakt dat vulva- en
baarmoederkankerpatiénten, patiénten ouder dan
zeventig jaar, en patiénten die niet seksueel actief
waren voor de behandeling, informatie moeten
krijgen die wordt aangepast op basis van hun leeftijd,
behandeling, lichamelijke toestand en de wens om
seksueel actief te zijn in de toekomst.

Bij het bereiken van overeenstemming was het
multidisciplinaire panel het eens dat zowel de
behandelend radiotherapeut- en gynaecologisch-
oncologen, als de verpleegkundigen in staat moeten
zijn om eenvoudig seksuologisch advies te geven aan
de patiént rondom het seksuele herstel en gebruik
van pelottes. De meer uitgebreide voorlichting
en ondersteuning tijdens het seksuele herstel en
pelottegebruik kon het best worden gegeven door
de oncologieverpleegkundigen na de behandeling.
Eventuele partners worden bij voorkeur bij die
begeleiding betrokken. De best te adviseren type dilator
waren volgens het panel de plastic pelottesets, maar
de patiént mag uiteindelijk kiezen en kan bijvoorbeeld
ook gebruik maken van vibratoren. Daarnaast zouden
de patiénten ongeveer vier weken na de laatste
bestraling moeten starten met het dilator gebruik en
dit twee tot drie keer per week, gedurende negen tot
twaalf maanden lang en één tot drie minuten per keer
moeten volhouden. De patiént mag de frequentie
verlagen als zij daarnaast ook seksuele gemeenschap
heeft. Het advies was om de te gebruiken maat dilator
geleidelijk op te bouwen, de dilator zo diep mogelijk
in te brengen, vervolgens rond te draaien en altijd
glijmiddel te gebruiken bij het dilator gebruik.

Deelstudie Il: Patiénten over hun (non-)compliance
met dilatorgebruik
In de tweede deelstudie werden semi-gestructureerde
interviews afgenomen bij dertig vrouwen die
behandeld waren voor gynaecologische kanker met
een combinatie van EBRT/BT. Er werd onderzocht
welke factoren bepaalden of patiénten in staat zijn
om dilatoren te gebruiken volgens de instructies zoals
overeengekomen in deelstudie | en/of in staat zijn om
hun seksuele activiteit weer te hervatten. De vrouwen
waren gemiddeld 16 maanden geleden (9, range: 2-36
maanden) behandeld voor baarmoederhalskanker (n =
29) of vaginakanker (n = 1), en gemiddeld 49 jaar oud
(11, range: 32-67 jaar) (Bakker, Vermeer, etal,, 2015).
Twee onderzoekers (RB en WV) namen de interviews
af, ofwel bij patiénten thuis ofwel in het ziekenhuis.
De interviews duurden gemiddeld 42 minuten
(range: 27-62), werden digitaal opgenomen en
verbatim getranscribeerd. De data zijn gecodeerd en
geanalyseerd met NVivo 10 software gebruikmakend
van de framework-methode (Ltd, 2012). Deze
methode is geschikt voor onderzoek gericht op
beleidsontwikkeling en bestaat uit een combinatie
van een inductieve, en deductieve benadering
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(Pope, Ziebland, & Mays, 2000). RB stelde een
eerste codeerschema op waarmee allereerst tien
random interviews door beide onderzoekers werden
gecodeerd. Tussendoor werden de coderingen
vergeleken en werd het codeerschema in onderling
overleg aangepast. Hiermee werden de resterende
interviews door RB gecodeerd, waarbij WV elk derde
interview dubbel codeerde. Deze codering werd naast
die van RB gelegd om de betrouwbaarheid te vergroten
en eventueel de codering aan te passen (Mays & Pope,
1995). De resultaten werden gestructureerd aan de
hand van het Health Action Process Approach (HAPA)-
model (Schwarzer, Lippke, & Luszczynska, 2011): er is
geanalyseerd wat bepaalde of zij wel of niet de intentie
hadden om langdurig en regelmatig dilatoren te
gebruiken, of ze daar dan ook mee startten en of ze dit
volhielden op langere termijn.

Uit de interviews bleek dat bijna alle vrouwen de
intentie hadden om langdurig en regelmatig pelottes
te gebruiken, omdat zij vaginale verklevingen wilden
voorkomen. Echter, slechts een kwart van de vrouwen
was in staat om dit minstens negen maanden lang en
twee keer per week vol te houden. Vrouwen die hierin
slaagden, gaven aan hiertoe in staat te zijn doordat zij
het pelottegebruik planden en een onderdeel lieten
zijn van hun dagelijkse routine, door pelottes te gebrui-
ken onder de douche, en door glijmiddel, een kleinere
maat pelotte en/of vibratoren te gebruiken. Een vrouw
(53, in een relatie) zei bijvoorbeeld: “Nou, ik neem ge-
woon een douche en gebruik dan pelottes elke dinsdag en
vrijdag”. Een andere vrouw (62, alleenstaand) noemde:
“Ja, het klinkt gek, maar ik gebruik dilatoren terwijl ik luis-
ter naar muziek van Wagner, omdat het een muziekstuk is
dat precies 10 minuten duurt”.

Factoren die een negatieve invloed hadden
op het gebruik van pelottes waren onder andere
een gebrek aan instrumentele, informationele en
sociale ondersteuning, negatieve associaties met de
behandeling, de harde plastic vormgeving en (angst
voor) pijn of bloedverlies. Zo zei een vrouw (48, in een
relatie): “Het idee vond ik een beetje weerzinwekkend.
Misschien omdat, net na die operatie en brachytherapie
enzo, de medische wereld constant allerlei objecten
inbrengt [vaginaal], dan krijg je het gevoel van: nee, niet
nu”. Een andere vrouw (41, in een relatie) rapporteerde:
“Door de radiotherapie had ik een brandend gevoel,
een soort brandwonden, ook vaginaal. Dus ja, het
[pelottegebruik] was allemaal erg gevoelig en pijnlijk. Het
was vooral de angst voor die pijn”.

Dat ondersteuning kan helpen bij pelottegebruik,
blijkt bijvoorbeeld uit wat deze vrouw (36, in een rela-
tie) vertelde: “Het was ook best wel eng [het bloedverlies
tijdens pelottegebruik], maar toen zei mijn arts ‘Kijk, ik
snap dat je een negatieve associatie hebt met bloedverlies
[de kankerdiagnose], maar het is begrijpelijk dat je bloed
verliest. Dat stelde me wel gerust”. Uit de interviews ble-
ken de vrouwen baat te kunnen hebben bij planning
en voorbereiding op situaties waarin ze geneigd zullen

zijn om te stoppen met het pelottegebruik. Interven-
ties zouden deze groep vrouwen moeten helpen bij
het aanpassen van hun routine, omgaan met negatieve
emoties en ambivalente gevoelens rondom pelottege-
bruik en/of het hervatten van seksuele activiteit, en het
vergroten van zelfredzaamheid door gedragsvaardig-
heden en motivatieproblemen aan te pakken.

Deelstudie Ill: Seksueel revalidatieprogramma

In de derde deelstudie werd op basis van eerder
onderzoek, en deelstudie | en Il in het bijzonder,
een seksueel revalidatieprogramma ontworpen.
Het programma had als doel om gynaecologische
kankerpatiénten te begeleiden bij hun seksueel herstel
na behandeling met een combinatie van EBRT/BT
(Bakker et al., 2017).

Speciaal getrainde oncologieverpleegkundigen
van verschillende achtergronden (radiotherapie, gy-
naecologie, oncologie) begeleidden patiénten in vijf
gesprekken 1, 2, 3, 6 en 12 maanden na de laatste be-
straling. Als de patiént een partner had, was het wen-
selijk dat die betrokken werd bij de gesprekken (Scott
& Kayser, 2009). Echter, het programma is ontworpen
voor patiénten met en zonder partner en ongeacht de
seksuele voorkeur. Tijdens de eerste sessie kregen pati-
enten een door ons ontwikkelde voorlichtingsbrochu-
re ‘Seksualiteit na radiotherapie bij gynaecologische
kanker, een brochure voor vrouwen en hun partners’
(Bakker, Creutzberg, et al., 2015). Daarnaast kregen zij
tevens een pelotteset en glijmiddel mee. De eerste ses-
sie bestond vooral uit uitleg over het belang van het
programma en instructies bij het pelottegebruik. In de
tweede en derde sessie kwam de verpleegkundige te-
rug op het pelottegebruik en eventueel ondervonden
problemen. Daarnaast speelde de verpleegkundige in
op eventuele problemen bij het seksueel herstel van
de patiént. De modules die daarbij konden worden in-
gezet behandelden bijvoorbeeld pijn tijdens seksuele
gemeenschap en ambivalente gevoelens bij het pelot-
tegebruik. De interventie modules waren gebaseerd
op technieken vanuit de Cognitieve Gedragsthera-
pie (CGT) en Motiverende gespreksvoering (Hettema,
Steele, & Miller, 2005). Desgewenst werd ook het in-
brengen van pelottes onder begeleiding geoefend, bij-
voorbeeld als patiénte daar angstig voor was. Tot slot
werd in de vijfde sessie, een jaar na radiotherapie, te-
ruggekeken op het verloop van de seksuele revalidatie
en eventueel toekomstige adviezen meegegeven.

Door middel van een pilot-studie werd vervolgens
onderzocht of het programma toepasbaar en behulp-
zaam was in de klinische praktijk. Vier gespecialiseerd
oncologieverpleegkundigen ontvingen een training
van vijftig uur en maandelijkse supervisie van twee
ervaren gezondheidszorgpsycholoog-seksuologen, zo-
dat zij in staat waren om het revalidatieprogramma uit
te voeren en patiénten stapsgewijs te begeleiden naar
seksueel herstel.

Tijdens de inclusie kregen patiénten allereerst een
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vragenlijst mee over hun seksueel functioneren voor
de diagnose. Na de radiotherapie ontvingen patién-
ten elke maand een korte vragenlijst met vragen over
de frequentie van het pelottegebruik en seksuele ge-
meenschap. Daarnaast werd de patiént aan het begin,
halverwege en na afloop van het programma gevraagd
om langere vragenlijsten in te vullen, onder andere
over het seksueel functioneren door middel van de Fe-
male Sexual Functioning Index (FSFI) en Female Sexual
Distress Scale (FSDS) (ter Kuile, Brauer, & Laan, 2006).
Zes maanden na de start van de begeleiding werden er
exit-interviews afgenomen met zowel de patiénten als
de begeleidend verpleegkundigen. Beschrijvende sta-
tistiek, tweezijdige Friedman’s ANOVA's en posthoc Wil-
coxon signed rank-toetsen werden gebruikt om de data
te analyseren. De effect-sizes voor posthoc-vergelijkin-
gen werden gerapporteerd als r en gecategoriseerd als
klein (r = 0.1-0.03), middelmatig (r = 0.3-0.5), of groot
(r=0.5).Vanwege het hypothese-genererende karakter
van deze pilot-studie werden er geen correcties toege-
past voor herhaalde toetsing. Een significantieniveau
van 5% werd gebruikt in alle analyses. Over de effec-
tiviteit van de interventie kan op basis van de kleine
en diverse pilot-sample zonder controlegroep geen
uitspraken worden gedaan. Voor een gedetailleerde
beschrijving zie Bakker et al. (2017).

Van de 31 uitgenodigde patiénten, stemden 20
vrouwen ermee in om deel te nemen (65%). Zij waren
gemiddeld veertig jaar oud (+11, range 26-71 jaren) en
behandeld voor baarmoederhals- (n = 18, 90%), vagina-
of endometriumkanker. Veertien deelnemers hadden
een partner. Voor het eind van de begeleiding waren er
acht vrouwen die stopten met deelnemen in verband
met metastasen, een recidief, medische complicaties,
geen interesse in het behouden van seksuele activiteit
en onbekende redenen (allenn=1 of 2).

In  vergelijking met voor de behandeling
rapporteerden de vrouwen een slechter seksueel
functioneren één maand (p < 0.001, r = —0.60) en
zes maanden na de laatste bestraling (p < 0.001,
r = —0.59). Echter, in vergelijking met na één maand
rapporteerden deelnemers een beter seksueel
functioneren na zes (p = 0.011, r = —0.42) en twaalf
maanden (p 0.012, r —0.44), en verbeterde
seksueel functioneren tussen zes en twaalf maanden
na radiotherapie (p = 0.015, r = —0.46). Hun seksueel
functioneren na twaalf maanden was vergelijkbaar met
voor de behandeling (p = 0.346, r = —0.17) (zie Figuur
2). Tijdens het begeleidingsprogramma verminderde
de gerapporteerde sexual distress niet significant over
de tijd (x*(3) =3.67, p = 0.299).

Na zes maanden rapporteerde 88% van de
deelnemers minstens twee keer per week aan vaginale
dilatatie te doen. Na twaalf maanden rapporteerden
negen van de twaalf vrouwen (75%) minstens
tweemaal per week en elf vrouwen (92%) minstens één
keer per week te dilateren (zie Figuur 3). De vrouwen
dilateerden door pelottes te gebruiken, terwijl dertien
vrouwen (65%) minstens eenmaal andere dilatoren
gebruikten, zoals een vibrator (n = 6, 30%), vaseline
tampons (n = 4, 20%) of vingers (n = 7, 35%). Na zes
maanden begonnen vrouwen met een partner (n=11)
het dilatorgebruik geleidelijk te vervangen (n = 2, 18%)
of aan te vullen (n = 6, 55%) met het hervatten van het
hebben van seksuele gemeenschap.

De meeste patiénten rapporteerden tijdens de
exit-interviews dat het programma geruststellend
en motiverend was tijdens het seksuele herstel
en pelottegebruik (n 15 van 16, 94%). De
verpleegkundigen rapporteerden zich voldoende
vaardig te voelen om de interventies uit te voeren en de
patiénten te ondersteunen tijdens het seksuele herstel.
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Figuur 2. Seksueel functioneren voor de diagnose (retrospectief gemeten), en tijdens het begeleidingsprogramma één,

zes en twaalf maanden na radiotherapie
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Gemiddelde dilatatie frequentie per week
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Figuur 3. Gemiddelde dilatatie frequentie per week (n= 20)

Discussie en conclusie
De resultaten van dit onderzoeksproject laten zien
dat er in Nederland overeenstemming bestaat onder
gynaecoloog-oncologen, radiotherapeut-oncologen
en oncologisch verpleegkundigen met betrekking
tot de instructies en ondersteuning die de vrouwen
tijdens het seksuele herstel zouden moeten krijgen
op basis van hun klinische ervaring en expertise
(deelstudie I). Alle seksueel actieve vrouwen behandeld
met inwendige en uitwendige radiotherapie voor
baarmoederhals- en vaginakanker moeten volgens hen
worden geadviseerd om vaginale pelottes te gebruiken
en zouden ondersteuning moeten ontvangen van een
verpleegkundige bij hun seksuele herstel. De vrouwen
zouden ongeveer vier weken na de behandeling
moeten starten met dilatatie, en dit twee tot driemaal
per week, gedurende negen tot twaalf maanden
moeten volhouden. De bereikte overeenstemming was
gelijk tussen de verschillende beroepsgroepen die aan
het panel deelnamen en werd vertegenwoordigd door
alle gynaecologisch-oncologische centra in Nederland.

Overeenkomstig eerdere literatuur bleek echter
dat driekwart van de vrouwen het moeilijk vindt om
regelmatig en gedurende langere tijd de pelottes te
blijven gebruiken volgens deze richtlijnen (deelstudie
). Interventies zouden deze groep vrouwen kunnen
helpen bij het plannen van pelottegebruik, aanpassen
van hun routine, omgaan met negatieve emoties en
ambivalente gevoelens rondom pelottegebruik en/of
het hervatten van seksuele activiteit, en het vergroten
van zelfredzaamheid door gedragsvaardigheden en
motivatieproblemen aan te pakken.

Het door ons ontwikkelde revalidatieprogramma,
gericht op het pelottegebruik en seksuele revalidatie in

bredere zin, bleek uitvoerbaar en klinisch toepasbaar
te zijn ten behoeve van de seksuele revalidatie van
gynaecologische kankerpatiénten na radiotherapie.
Ten eerste rapporteerden de meeste patiénten dat het
programma motiverend was en de verpleegkundigen
voelden zich voldoende vaardig. Ten tweede verbeterde
het seksueel functioneren van patiénten tijdens
het programma en was na afloop vergelijkbaar met
voor de diagnose. Daarnaast dilateerden de meeste
deelnemers regelmatig en gedurende een lange
periode. De ernst van de gerapporteerde sexual distress
bleef echter verhoogd gedurende het programma en
was na afloop vergelijkbaar met een eerder onderzocht
cohort patiénten die geen ondersteuning hadden
ontvangen (Vermeer et al., 2015). Mogelijk is het nodig
om meer begeleidende sessies gedurende een jaar
na de behandeling aan te bieden dan in de huidige
zorg wordt gedaan, zodat het seksuele herstel en
pelottegebruik meer blijvend verbetert dan na het
aanbieden van korte individuele of groepsinterventies
(Brotto et al., 2010). De gevonden verbetering van
het seksueel functioneren kan echter ook een gevolg
zijn van het verstrijken van de tijd of het extra contact
met verpleegkundigen, in plaats van een effect van
de interventies waar het programma uit bestaat. Over
de effectiviteit en de werkzame ingrediénten van de
interventie kan op basis van de kleine, en diverse pilot-
sample zonder controlegroep geen uitspraak worden
gedaan. Een multicenter gerandomiseerde studie met
een controlegroep die standaard zorg ontvangt, is
daarom gewenst om de (kosten-)effectiviteit van het
programma op lange termijn te onderzoeken.

We ondervonden een aantal methodologische
uitdagingen tijdens de uitvoering van seksuologisch
onderzoek bij vrouwen die zijn behandeld met
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radiotherapie voor gynaecologische kanker. Zo is het,
behalve retrospectief, onmogelijk om baseline-data
te verzamelen bij gynaecologische kankerpatiénten.
Daarnaast verliep het werven van geschikte
deelnemers soms moeizaam. Veel gynaecologische
kankerpatiénten wilden niet worden herinnerd aan
de behandeling met radiotherapie of bijwerkingen
daarvan. Ook zorgde het onderzoeksonderwerp er
mogelijk voor dat we onbedoeld een welbespraakte en
open-minded sample onderzochten.

Als vervolg op de pilot-studie naar het seksuele reva-
lidatieprogramma wordt binnenkort de (kosten-)effec-
tiviteit ervan onderzocht in een gerandomiseerde ge-
controleerde multicenter-trial in samenwerking met alle
gynaecologisch-oncologische kankercentra in Neder-
land. De effectiviteit en de werkzame ingrediénten van
het programma zullen worden vergeleken met de stan-
daardzorg. In elk centrum worden verpleegkundigen
getraind en gesuperviseerd om patiénten middels het
programma te kunnen begeleiden. Indien de interventie
(kosten-)effectief blijkt te zijn dan kan deze relatief een-
voudig worden geimplementeerd en de huidige stan-
daardzorg voor gynaecologische kankerpatiénten aan-
vullen. Daarnaast zou, indien deze interventie effectief
blijkt te zijn, toekomstig onderzoek vervolgens een op
maat gemaakt behandelprotocol moeten ontwikkelen
voor vrouwen met een taalbarriere en/of een andere cul-
turele achtergrond die in de minderheid zijn en beperkt
toegang hebben tot seksuologische ondersteuning. Ook
moet worden nagegaan of er een minder intensieve ver-
sie van de interventie kan worden ingezet voor gynae-
cologische kankerpatiénten die alleen met EBRT of door
middel van chirurgie zijn behandeld en voor patiénten
die zijn behandeld voor andere vormen van kanker in
het bekkengebied. Deze minder intensieve versie kan
met name gericht zijn op het seksueel herstel en minder
op het regelmatig pelottegebruik van de patiént.

Aanbevelingen voor de praktijk

In dit onderzoeksproject werd een variatie aan onder-
zoeksmethoden toegepast waarbij zowel zorgverleners,
waaronder radiotherapeut-oncologen, gynaecologisch-
oncologen, gespecialiseerde verpleegkundigen, en sek-
suologen vanuit heel Nederland, als (ex-)patiénten en
hun partners werden betrokken. De seksuele revalida-
tiestrategieén die werden ontwikkeld en geintegreerd
in het seksuele revalidatieprogramma, werden daardoor
van begin af aan breed gedragen. Er bestaan op basis van
de in ons land aanwezige kennis nu duidelijke aanbeve-
lingen voor de seksuologische nazorg voor deze groep
(Bakker et al., 2014). Voordat er meer bekend is over de
(kosten-)effectiviteit van het begeleidingsprogramma
kunnen Nederlandse zorgverleners te werk gaan volgens
deze aanbevelingen. Daarnaast is de voorlichtingsbro-
chure ‘Seksualiteit na radiotherapie bij gynaecologische
kanker, een brochure voor vrouwen en hun partners’
voor patiénten te bestellen bij het Leids Universitair Me-
disch Centrum (Bakker, Creutzberg, et al., 2015).
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Summary

Patient support during sexual rehabilitation for gynaecological
cancer survivors after intensive radiation therapy

In the current research, we developed a sexual rehabilitation program
for gynaecological cancer survivors after treatment with radiotherapy
aiming to improve survivors'vaginal dilator use and sexual rehabilitation.
Subsequently, the program’s clinical feasibility and acceptability was
investigated.

First, the Delphi-method was used to seek consensus regarding the
instructions and support that gynaecological cancer survivors should
receive during sexual rehabilitation and vaginal dilator use. This study
was conducted among thirty gynaecological oncologists, radiation
oncologists and oncological nurses. Secondly, thirty gynaecological
cancer patients were interviewed after treatment with radiotherapy to
investigate which factors determined long-term and regular dilator use.
Thirdly, a sexual rehabilitation program, that was developed based on
the previous studies and executed by nurses, was investigated for its
feasibility and acceptability among twenty survivors.

Experts agreed that sexually active women treated with external and
internal radiotherapy for cervical- or vaginal cancer, should be advised
to use dilators starting four weeks after treatment, two to three times a
week and during a period of nine to twelve months. Of the survivors,
75% was not able to maintain dilator use according to these instructions
and reported negative emotions regarding dilator use and/or resuming
sexual activity. During the sexual rehabilitation program, participants’
sexual functioning improved up to their level of functioning from before
being diagnosed with cancer and most of them maintained long-
term regular dilator use. The nurses reported feeling skilled enough to
support patients during sexual rehabilitation.

The sexual rehabilitation program proved to be feasible and applicable in
improving sexual rehabilitation of gynaecological cancer patients after
treatment with radiotherapy. Its cost-effectiveness will be investigated
in a randomized controlled multicentre trial in collaboration with all
Dutch gynaecological oncology centres.

Keywords: gynaecological cancer, sexual rehabilitation, pelvic
radiotherapy, vaginal dilator use, patient support by nurses.

Trefwoorden: gynaecologische kanker, seksuele revalidatie, radiothe-
rapie in het bekkengebied, vaginaal pelottegebruik, begeleiding door
verpleegkundigen.



