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Samenvatting

Doel: Wanneer een koppel geconfronteerd wordt met kanker, is de verandering in de seksuele relatie vaak één van de
grootste uitdagingen, zowel voor de partner als voor de patiént. Er is behoefte aan een theoretisch, empirisch model
voor het in kaart brengen van het omgaan met de seksuele veranderingen door het koppel.

Methodiek: We presenteren een overzicht van bevindingen uit zestien wetenschappelijke artikelen met een kwalita-
tieve methodologie. We gebruikten de methodologie van de meta-etnografie om de artikelen te selecteren, analyse-
ren en synthetiseren.

Resultaten: We vonden dat er in de artikelen op drie verschillende mogelijke manieren gekeken werd naar het om-
gaan met seksualiteit bij kanker, telkens met een ander theoretisch accent: (1) als een rouwproces waarbij seksuele
verandering wordt gezien als een verlieservaring; (2) als een cognitief herstructureringsproces waar de focus vooral
ligt op de sociaal-culturele invloeden op de seksualiteitsbeleving van het koppel, en (3) als een revalidatieproces
waarbij de seksuele veranderingen vooral gezien worden als lichamelijke disfuncties die dienen te worden ‘genezen’,
Elk van deze benaderingen heeft zijn kansen en uitdagingen voor de praktijk.

Conclusie: Een betere kennis van deze drie processen zou zorgverleners in de oncologische setting kunnen helpen om

koppels die worstelen met hun seksualiteit beter te begrijpen en te begeleiden.

ficante nevenwerkingen bij een kankerbehande-

ling: 67% tot 85% van de patiénten voelt een im-
pact op zijn/haar seksualiteit (Hampton, 2005; Corney,
Crowther, Everett, Howells, & Shepherd, 1993; Hawkins
et al.,, 2009; Perz, Ussher, & Gilbert, 2013). Er bestaat bij-
gevolg veel literatuur rond de beleving van seksualiteit
bij kankerpatiénten. Hierin wordt vooral de persoon-
lijke beleving van de patiént beschreven (Badr & Car-
mack Taylor, 2009), terwijl seksualiteit vooral beleefd
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en geuit wordt in relatie tot een andere persoon, die
meestal de partner is (Beck, Robinson, & Carlson, 2013).
Er blijkt dus een gebrek aan onderzoek waarbij de sek-
sualiteit tussen twee personen bestudeerd wordt (Badr
& Carmack Taylor, 2009; Beck, Robinson, & Carlson,
2009; Gilbert, Ussher, & Perz, 2010).

Zorgverleners die werkzaam zijn binnen de oncolo-
gische setting (verpleegkundigen, oncologen,...) sla-
gen er tot op de dag van vandaag niet in om de sek-
suele problemen van koppels op een adequate manier
te bespreken en behandelen. (Kotronoulas, Papado-
poulou, & Patiraki, 2009; Lavin, Hyde, & White, 2006; Gil-
bert, Perz, &Ussher, 2014). Dit is deels te wijten aan het
feit dat ze vaak een gemedicaliseerde kijk hebben op
seksualiteit bij kanker, beinvloed door de wetenschap-
pelijke literatuur die het onderwerp grotendeels redu-
ceert tot fysieke nevenwerkingen van de behandeling
zoals fertiliteit, erectiestoornissen, vaginale droogte,
etc... (Hordern, 2008). Seksualiteit wordt daardoor -
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als het al besproken wordt door de zorgverleners - vaak
aangehaald in het begin van een kankerbehandeling,
waarbij men zich beperkt tot enerzijds het opsommen
van de mogelijke nevenwerkingen van de behandeling
op de seksuele organen en anderzijds enkele reme-
dies/aanbevelingen, zoals het advies een condoom te
dragen na een chemokuur.
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Recent zetten wetenschappers echter een tegen-
beweging in waarbij ze meer focussen op veranderde
seksualiteit als een ervaring ip.v. een disfunctie.
Deze ervaringen kan men vooral in de kwalitatieve
wetenschappelijke literatuur terugvinden, waarbij
men onderzoek deed naar bijvoorbeeld de angst om
opnieuw voor de eerste maal te vrijen, de angst om
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de partner pijn te doen tijdens het vrijen, het gevoel
dat seks minder spontaan is, verschillende verwacht-
ing tussen de patient en de partner, etc... (Couper et
al., 2006; Juraskova et al., 2003; Beck, Robinson & Carl-
son, 2013; Taylor, 2011). Daarnaast stelde men vast
dat deze veranderde seksualiteit de kwaliteit van een
relatie op verschillende manieren beinvloedde. Daarbij
konden de seksuele moeilijkheden chronisch worden,
waardoor koppels in conflict kwamen, of overwonnen
worden, waarbij koppels er in slaagden opnieuw een
bevredigende seksuele relatie te hebben (Burns, Cos-
tello, Ryan-Woolley, & Davidson, 2007; Walker & Robin-
son, 2012).

Welke mechanismen aan beide opties ten gronde
liggen is nog niet duidelijk. De kwalitatieve studies zijn
meestal descriptief van aard, en peilen eerder naar de
ervaringen op zich dan naar hoe het koppel omgaat
met deze ervaringen. Een theoretisch model die dit
proces van omgaan met de seksuele veranderingen
in het koppel verder onderzoekt, zou kunnen worden
verkregen door deze descriptieve informatie op een
systematische wijze te bundelen en te analyseren door
middel van een literatuursynthese. Dit model kan ver-
volgens gebruikt worden als handleiding om koppels
met problemen in hun seksuele relatie te begeleiden
(e.g. Badr & Krebs, 2013).

Methode

In dit artikel beschrijven we de methodologie van de
literatuursynthese slechts beknopt. Wie geinteresseerd
is in een uitgebreide uitleg van de methodologie kan
de Engelstalige versie van het artikel nalezen (Benoot
et al.,, 2016; Benoot et al., 2017).

Voor deze literatuursynthese kozen we voor meta-
etnografie, een synthesetechniek ontwikkeld door
Noblit & Hare (1988) en momenteel één van de meest
gebruikte vormen van kwalitatief georiénteerde lite-
ratuursynthese in onderzoek rond gezondheidszorg
(Hannes & Mcaitis, 2012). De synthesetechniek heeft
een duidelijke procedurele aanpak die specifiek tot
doel heeft een theoretisch model te ontwikkelen van-
uit de literatuur (Campbell et al, 2003). Figuur 1 toont
een overzicht van de methodologie.

Datacollectie en -analyse

De datacollectie en -analyse gebeurde door vier on-
derzoekers uit verschillende disciplines (seksuologie,
socioculturele wetenschappen, ethiek, en sociale ge-
zondheidswetenschappen).

Er werd eerst een scoping review uitgevoerd om de
bestaande literatuur m.b.t. het onderwerp van inter-
esse in kaart te brengen (Pham et al.,, 2014).

De volgende elektronische databanken werden hier-
voor geraadpleegd: ISI Web of Knowledge, PsycINFO
en PubMed. We gebruikten de volgende trefwoorden:
‘sexuality’, ‘intimacy/, ‘experience’ and ‘cancer’. We von-
den 2830 afzonderlijke artikelen.

Artikelen werden opgenomen als ze:

1. een kwalitatief design hanteerden;

2. aspecten van de relationele seksuele beleving bij
patiénten en/of partners bevatten;

3. een Al-publicatie betroffen;

4. tussen 1994 en 2015 gepubliceerd werden.

Na het screenen van de gevonden artikels op deze
inclusiecriteria werden 58 artikelen gevonden die vol-
ledig of gedeeltelijk de relationele dimensie van sek-
sualiteit bestudeerden. Van elk van deze artikelen stel-
den we een gestandaardiseerde samenvatting op met
daarin de studie-specifieke karakteristieken (methode,
onderzoeksvraag, karakteristieken van populatie, be-
langrijkste resultaten) zodat we de artikelen met elkaar
konden vergelijken.

Vervolgens deden we op drie manieren een doel-
gerichte steekproef op deze 58 artikelen. Een doelge-
richte steekproef is een bekende techniek bij primair
onderzoek, maar wordt nog relatief weinig gebruikt op
het meta-niveau waarin wordt gewerkt met bestaande
onderzoeksartikelen. We gebruikten deze techniek om-
dat we theoretische diepgang wilden bereiken, eerder
dan een descriptief overzicht te geven (Campbell, 2003;
Dixon-Woods, 2005). Het leek ons logisch met een aan-
tal conceptueel rijke artikelen te beginnen en deze set
vervolgens uit te breiden met artikelen die toelieten
het preliminair model verder te verfijnen. Richtlijnen
voor het gebruik van een doelgerichte steekproef voor
literatuuronderzoek vonden we bij Suri (2011). We
gebruikten een combinatie van drie vormen van een
doelgerichte steekproef. Daar dit een complex proces
was schreven we een methodologisch artikel die dit
gedetailleerd in kaart brengt en waarnaar we u ver-
wijzen voor meer details (Benoot et al., 2016). Wat hier
volgt is een summiere samenvatting.

Ten eerste gebruikten we een ‘intensiteitsgerichte
steekproef’ op de 58 artikelen: we includeerden arti-
kelen waarvan de onderzoeksvraag nauw aansloot bij
onze reviewvraag. Het is immers belangrijk voor de
verdere analyse om te starten met een conceptueel ge-
fundeerd kader. We haalden een aantal kernconcepten
voor de aanzet van onze theorie uit de artikelen. In deze
fase werden zes artikelen geincludeerd. Vervolgens de-
den we een ‘maximale variatiesteekproef’, waarbij we
de concepten die we eerder hadden gevonden pro-
beerden uit te diepen door verschillende dimensies
ervan te onderzoeken. Dit gebeurde door artikelen te
includeren die van elkaar verschilden op vlak van eer-
der gevonden concepten. In deze fase includeerden we
nog eens zeven artikelen. Op dat moment in de analyse
stelden we een hypothetisch theoretisch model op dat
we vervolgens toetsten a.d.h.v. een laatste ‘ontkrach-
tende’ steekproef, waarbij we artikelen zochten met
inzichten die onze huidige resultaten uitdaagden. Op
die manier keken we kritisch naar onze resultaten en
pasten we ze aan waar nodig. Drie artikelen werden in
deze laatste fase nog geincludeerd.
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Tabel 1. Karakteristieken van de geincludeerde studies

Artikel

Steekproef-
methode inclusie

Doel van het artikel

Methode

Kenmerken van de participan-
ten

Type kanker/behandeling

Beck et al. (2013)

Boehmer & Baba-
yan (2004)

Fergus et al. (2002)

Gilbert et al.
(2010)

Gilbert et al.
(2013)

Hanly et al. (2014)

Hartman et al.
(2014)

Juraskova et al.

(2003)

Navon et al. (2003)

Oliffe (2005)

Ramirez et al.
(2010)

Intensiteit

Maximale variatie

Maximale variatie

Intensiteit

Maximale variatie

Maximale variatie

Maximale variatie

Intensiteit

Ontkrachting

Ontkrachting

Ontkrachting

Begrijpen van strategieén die
leiden tot succesvol behoud
van seksuele intimiteit na
prostaatkankerbehandeling

Het begrijpen van de reactie
van koppels op het potentieel
verlies van seksualiteit door
prostaatkanker

Het onderzoeken van de over-
tuigingen en waarden tegen-
over seksuele prestaties ten
gevolge van prostaatkanker-
behandeling

Onderzoek naar de manier
waarop er onderhandeld
wordt rond intimiteit en sek-
sualiteit tijdens kanker, welke
factoren  geassocieerd  zijn
met succesvolle of mislukte
onderhandeling, vanuit het
perspectief van partners

Het onderzoeken van de erva-
ringen van " belichaamde sek-
suele subjectiviteit” van pati-
enten en partners in remissie

Het onderzoeken van de fac-
toren die beinvloeden hoe
patiénten met prostaatkanker
en hun partners met seksuali-
teit omgaan

Het onderzoeken van de erva-
ring van homoseksuele kop-
pels rond het omgaan met
seksuele dysfunctie als gevolg
van radicale prostatectomie

Het onderzoeken van de dy-
namieken en componenten
eigen aan het omgaan met
seksualiteit na behandeling
voor baarmoederhals en en-
dometrium kanker

Het onderzoeken van coping
strategieén rond seksualiteit
bij gevorderde prostaatkan-
kerpatiénten die hormonale
therapie krijgen

Het onderzoeken van de er-
varingen van mannen met
gelokaliseerde prostaatkanker
met impotentie door de pros-
tatectomie

Het onderzoeken van de sek-
suele uitdagingen en aanpas-
singen van vrouwelijke pati-
enten met colorectale kanker

Individuele en koppe-
linterviews

Grounded theory

Individuele semi-
gestructureerde inter-
views

Grounded theory

Reeksen van 4 tot 5
diepte-interviews

Grounded theory

Semi-gestructureerde
interviews

Grounded theory

Semigestructureerde
interviews

Theoretische themati-
sche analyse

Semi-gestructureerde
interviews

Thematische analyse

Semi-gestructureerde
interviews

Interpretatieve  feno-
menologische analyse

Semi- gestructureerde
interviews
Kwalitatieve fenome-
nologische  benade-
ring gebaseerd op
grounded theory

Diepte-interviews

Constante vergelijking

Semi-gestructureerde
interviews

Ethnografie

Interviews

Grounded theory

17 heteroseksuele koppels
Gemiddelde leeftijd:
vrouwen= 57 j

mannen= 64 j

Kaukasisch en Aziatisch

2 Latijns-Amerikaans

21 patiénten

13 partners
Leeftijd:37)-70

14 blank

6 Afro-Amerikaans

1 Latijns-Amerikaans

18 mannen

Verscheidenheid in seksuele ori-
entatie

Gemiddelde leeftijd: 65 j

4 Afro-Amerikaans

14 Kaukasisch

20 partners

14 vrouwen

7 mannen

Gemiddelde leeftijd: 53 j

18 Anglo-Australisch
1 Filipijns
1 ltaliaans
44 patiénten
23 vrouwen
21 mannen
35 partners
18 vrouwen
17 mannen
Gemiddelde leeftijd: 54,6
Anglo- Australisch (91%)

21 mannen
Leeftijd:
50j-59j=8
60j-69j= 13

3 homokoppels
Leeftijd= 40j-62j

20 patienten
Leeftijd= 19j-64j

25 patiénten
Leeftijd= 57j-85j

15 mannen met een vrouwelijke
partner

Gemiddelde leeftijd= 57,6]
Anglo- Australisch

30 vrouwen
Gemiddelde leeftijd= 74j
Blank (22)

Aziatisch (3)

Pacific- IJslands(N=2)
Afro-Amerikaans (2)
Latijns-Amerikaans (1)

Prostaatkanker

Tijd sinds diagnose:
1-8 jaar

Prostaatkanker, nog niet be-
handeld

Prostaatkanker

Radicale prostatectomie= 11
Radiotherapie= 6
Hormonale behandeling= 4
3,7 j sinds diagnose (gemid-
delde)

3 hersentumor
4 prostaatkanker
2 longkanker

7 borstkanker

1 mesothelioma
2 metastases

Een variatie van type kanker
en stadia
5 j postdiagnose

Gelokaliseerde prostaatkan-
ker=19

Radicale prostatectomie

=2

Eerste behandeling:

12 maanden geleden= 6
Minder dan 3 jaar geleden=
13

Minder dan 5 jaar geleden= 2

3 tot 6 maanden na radicale
prostatectomie

Baarmoederhals en endome-
trium kanker
(stadium I, 11)

Gevorderde prostaat kanker
Hormoon therapie
6 maanden tot 3 jaar

Prostaatkanker met prosta-
tectomie

Tijd sinds prostatectomie: 3
-72 jaar

Colorectale kanker in remis-
sie (5 j post-diagnose)



144 www.tijdschriftvoorseksuologie.nl

Ussheretal.(2013)  Intensiteit
Walker & Robin- Intensiteit
son (2011)

Walker & Robin- Intensiteit

son (2012)

Wittmann et al. Maximale variate

(2014)

Wilmoth (2001) Maximale variatie

Het onderzoeken hoe koppels
met kanker onderhandelen
over seksualiteit

Het onderzoeken hoe pati-
enten met prostaatkanker en
hun partners zich aanpassen
aan de seksuele veranderin-
gen als gevolg van een andro-
gene deprivatie behandeling

Het onderzoeken van de
moeilijkheden die koppels
met prostaatkanker onder-
vinden wanneer ze proberen
om te gaan met de seksuele
gevolgen van de androgene
deprivatie behandeling

Het onderzoeken van een
voorgesteld conceptueel
model over koppels' seksueel
herstel na prostaatkanker

Het onderzoeken van belang-
rijke aspecten rond seksuali-
teit bij vrouwen achter borst-
kanker behandeling

Semi-gestructureerde
interviews

Theoretische themati-
sche analyse

Ongestructureerde in-
terviews

Grounded theory

Ongestructureerde in-
terviews

Grounded theory

Interviews  preopera-
tief en 3 maanden po-
stoperatief

Analytische inductie

Kwalitatief  beschrij-
vend onderzoek

Grounded theory

44 patiénten
23 vrouwen
21 mannen
35 partners
18 vrouwen
17 mannen
Gemiddelde leeftijd: 54, 6]
Anglo- Australisch (91%)

18 heteroseksuele koppels
Leeftijd

mannen= 47-83j

vrouwen= 32-82j

Gemiddelde leeftijd patiénten=
654

Gemiddelde leeftijd partners=61j
Euro-Canadees of Amerikaans

1 Afro-Amerikaans

18 heteroseksuele koppels
Leeftijd

mannen= 47-83j

vrouwen= 32-82j

Gemiddelde leeftijd patiénten=
654

Gemiddelde leeftijd partners=61j
Euro-Canadees of Amerikaans

1 Afro-Amerikaans

20 koppels
Leeftijd
mannen= 60,2 j
vrouwen= 57,6 j
Blank

18 blanke vrouwen
Leeftijd= 35j-69j

Verscheidene soorten types
en stadia van kanker

Prostaatkanker met andro-
gene deprivatie behande-
ling

Tijd sinds diagnose: 8 maan-
den tot 15 jaar

Prostaatkanker met andro-
gene deprivatie behande-
ling

Tijd sinds diagnose: 8 maan-
den tot 15 jaar

Prostaatkanker

Borstkanker

Tijd sinds diagnose= 5
maanden - > 10 jaar

39% lumpectomie

61% Mastectomie

Resultaten

Kenmerken artikelen

We includeerden uiteindelijk zestien kwalitatieve arti-
kelen in deze synthese. Deze artikelen zijn gepubliceerd
in wetenschappelijke Al-tijdschriften tussen 2001 en
2015. De leeftijd van de participanten varieerde van 19
tot 85 jaar. De onderzochte populatie was vooral blank
en westers. Het grootste deel van de artikelen (n=9)
gingen over patiénten met prostaatkanker. Slechts drie
artikelen gingen over uitsluitend vrouwelijke patiénten
(borstkanker, gynaecologische kanker, darmkanker).
De andere artikelen (n= 4) gingen over beide geslach-
ten en verschillende types van kanker. Zeven artikelen
behelsden heteroseksuele relaties, zes artikelen een
mix van seksuele oriéntatie en één artikel uitsluitend
homoseksuele relaties. Twee artikels benoemden de
seksuele voorkeur niet expliciet. De geincludeerde pa-
tiénten bevonden zich tussen de 3 maanden en 15 jaar
na de diagnose. Bij de meeste patiénten was de kanker
in remissie, met uitzondering van drie artikelen waar
patiénten vergevorderde kanker hadden. In twee arti-
kelen werden patiénten geinterviewd voor de start van
de behandeling.

In de meeste studies werd een kwalitatieve me-
thodologie gebruikt die als doel had een theorie op
te bouwen (grounded theory, etnografie, theoretische
thematische analyse, analytische inductie). Eén artikel
gebruikte interpretatieve fenomenologie en twee arti-
kels gebruikten thematische analyse.

Alle artikelen gebruikten interviews voor data-col-
lectie. In acht artikels werden de patiént en de partner
geinterviewd, in zeven artikels alleen de patiént en in
één artikel alleen de partner. Een gedetailleerd over-
zicht van de artikelen is te vinden in Tabel 1.

Drie verschillende processen betreffende het omgaan met
seksualiteit

We vonden dat er in de artikelen op drie verschillende
mogelijke manieren gekeken werd naar het omgaan
met seksualiteit bij kanker, telkens met een ander the-
oretisch accent. Figuur 2 toont een overzicht van deze
drie processen.

Het omgaan met seksualiteit als een rouwproces.
Verschillende artikels beschrijven het omgaan van een
koppel met seksualiteit bij kanker als een rouwproces
(Beck et al.,, 2013; Fergus et al., 2002; Hanly et al., 2014;
Hartman et al. ,2014; Juraskova et al.,2003; Navon &
Morag, 2003; Walker & Robinson, 2011, 2012; Wilmoth,
2001; Wittmann et al., 2014). De veranderde seksuali-
teit door kanker wordt dan als een verlieservaring ge-
zien. Het verwerkingsproces wordt met gelijkaardige
termen omschreven als bij rouwtheorie: ‘ontkenning’
van seksuele veranderingen, ‘kwaadheid’ door seksuele
veranderingen, ‘aanvaarding’ van seksuele veranderin-
gen.
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Figuur 2. De relaties tussen de verschillende concepten, afhankelijk van het proces

Het omgaan met seksualiteit als een cognitief her-
structureringsproces. Sommige auteurs zien het om-
gaan met seksuele veranderingen als een cognitief pro-
ces, waarbij een koppel een nieuw seksueel ‘paradigma’
dient te ontwikkelen. Deze auteurs leggen de nadruk
op sociale/culturele normen die de omgang van het
koppel met seksualiteit beinvloeden (Beck et al., 2013;
Boehmer & Babayan, 2004; Fergus et al., 2002; Gilbert
et al,, 2010, 2013; Hartman et al., 2014; Juraskova et
al., 2003; Oliffe, 2005; Ramirez et al., 2010; Ussher et al.,
2013; Walker & Robinson, 2011, 2012).

Het omgaan met seksualiteit als een revalidatiepro-
ces. Artikels die dit proces beschrijven zien seksuele
veranderingen als een lichamelijke aandoening, die
bijgevolg behandeling nodig heeft. Men schakelt hulp-
middelen in of leert koppels bepaalde technieken aan
(Hanly et al., 2014; Hartman et al., 2014; Juraskova et
al., 2003; Ramirez et al., 2010; Walker & Robinson, 2011;
Wittmann et al., 2014).

Sommige van de geincludeerde artikelen raakten
meer dan één van de bovengenoemde processen aan,
maar meestal legden ze de nadruk op één van de drie
processen. We vonden dat de meeste artikelen de na-
druk legden op het cognitief herstructureringsproces.
Sommige artikelen werkten rond het rouwproces, en
slechts één artikel benaderde het omgaan met seksu-
aliteit als een revalidatieproces.

- De zwarte lijn geeft het rouwproces weer
- De blauwe lijn geeft het cognitief herstructureringsproces weer

- De rode lijn geeft het seksuele revalidatieproces weer

De verschillende fases die gebruikt worden om het proces
te beschrijven
Hoewel geen van de artikelen een zuiver longitudinale
methodologie gebruikte, beschreven ze allen -impli-
ciet of expliciet - het omgaan met seksualiteit als een
proces. We vonden drie fases die gebruikt werden om
dat proces te beschrijven: (a) de initiéle fase, (b) de fase
waarin het koppel worstelt met seksualiteit, en (c) de
fase waarin het koppel erin slaagt zich aan te passen.
Naargelang de verschillende processen werden deze
fases ook anders ingevuld.
De initiéle fase. Wanneer artikelen het rouwproces
voorop stellen, gaat men - net als in de rouwtheorie
- de initiéle fase beschrijven als een fase van ontken-
ning. Deze ontkenning wordt op relationeel niveau
(i.e. tussen patiént en partner) omschreven als het
‘ontwijken’ en ‘onderdrukken’ van seksualiteit. Artike-
len beschrijven het ‘ontwijken’ van seksualiteit als ge-
spreksonderwerp of als effectieve daad (Hartman et al.,
2014; Juraskova et al., 2003; Walker & Robinson, 2011,
2012). Sommige artikelen beschrijven bijvoorbeeld dat
koppels elke vorm van intimiteit (ook emotioneel of af-
fectief) ontwijken omdat dit kan leiden tot seksuele in-
teractie (Hanly et al., 2014; Ramirez et al., 2010; Walker
& Robinson, 2012).

De initiéle fase van ‘ontkenning’ wordt meestal ge-
zien als een noodzakelijke fase. Het ontkennen van
seksuele veranderingen kan er initieel voor zorgen dat
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gevoelens rond seksualiteit niet interfereren met de co-
ping skills die nodig zijn om de ziekte te kunnen dragen
(Witmann et al., 2014; Wilmoth et al., 2001). Zo kan het
minimaliseren van potentiéle seksuele bijwerkingen
een succesvolle strategie zijn wanneer men belangrijke
beslissingen moet nemen voor de behandeling: men
zal veel rapper geneigd zijn deze behandelingen te on-
dergaan wanneer men de effecten ervan minimaliseert
(Navon & Morag, 2003). Echter, deze artikelen suggere-
ren dat deze fase niet houdbaar is op lange termijn en
dat het koppel zich langzaamaan gewaar wordt van de
seksuele veranderingen die het tracht te onderdrukken
(Harman et al, 2014; Wilmoth, 2001; Walker & Robinson,
2011). Deze artikelen moedigen hulpverleners dan ook
aan het koppel voldoende informatie te geven over
eventuele seksuele nevenwerkingen, zodat ze niet vast
komen te zitten in de ontkenning (Hanly et al.,, 2014,
Juraskova et al., 2003; Ramirez et al., 2010).

Wanneer artikelen het cognitief herstructurerings-
proces benadrukken, gebruiken zij binnen de initiéle
fase centrale concepten die verwijzen naar het onder-
gaan van dominante seksuele discourses (Gilbert et al.
,2013; Oliffe ,2005; Ussher et al., 2013). Voorbeelden van
deze dominante seksuele discourses zijn bijvoorbeeld
‘de coitale imperatief, wat betekent dat penetratie de
enige manier is om seksualiteit te beleven (Hanly et al.,
2014; Ussher et al.,, 2013). Een ander dominant discours
betreft‘ageism’, waarbij seksualiteit gelijkgesteld wordt
met gedrag of beleving van jonge, gezonde adoles-
centen. Een laatste dominant discours is inherent aan
mannelijkheid en vrouwelijkheid, waarbij de vrouwe-
lijke seksuele noden bestaan uit het behagen van de
mannelijke lusten en de man wordt gezien als diegene
die een primaire nood heeft aan seksualiteit (Fergus et
al., 2002; Oliffe, 2005; Ussher et al., 2013).

De mate waarin koppels aanvankelijk deze domi-
nante discourses volgen, varieert. Wanneer ze deze
discourses internaliseren, hebben ze de idee dat hun
seksualiteit genormaliseerd kan worden door middel
van technisch-medische hulpmiddelen, zoals operaties
of hulpmiddelen als Viagra en lubrificanten (Boehmer &
Babayan, 2004; Fergus et al., 2002; Oliffe, 2005; Ramirez
etal., 2010; Ussher et al.,, 2013). Ze hebben het moeilijk
om over seksualiteit te spreken, daar zij het idee heb-
ben dat seks iets is wat men doet en niet iets waarover
men praat (Gilbert et al., 2010). Ze hebben ook moeite
met het uitbreiden van hun seksuele repertoire, of met
het veranderen van rolpatronen in hun seksualiteit
(Wilmoth, 2001; Wittmann et al., 2014). Ook beschrij-
ven deze artikelen hoe mannelijke patiénten, ondanks
hun seksuele disfunctie, viriliteit willen uitstralen en
hoe vrouwelijke patiénten, ondanks hun eigen sek-
suele moeilijkheden, de seksuele behoeften van hun
partners wensen te beantwoorden, (Hany et al., 2014;
Juraskova et al, 2003).

De artikelen betreffende het cognitief herstructure-
ringsproces beschrijven ook patiénten en partners die
deze manier van spreken en denken over seksualiteit

reeds voor de ziekte in twijfel trekken. Zij hebben een
breed seksueel repertoire of stellen de centrale positie
van seksualiteit in een relatie reeds ter discussie, bij-
voorbeeld ten gevolge van eerdere seksuele disfunc-
ties of doordat ze reeds vertrouwd zijn met alternatieve
seksuele discourses door hun seksuele oriéntatie (Hart-
man et al., 2014).

Wanneer artikelen focussen op het proces van sek-

suele revalidatie, zijn de concepten die de initiéle fase
van het proces beschrijven gericht op het ervaren van
de lichamelijke veranderingen en de seksuele disfunc-
ties als gevolg van de kanker(behandeling). Voorbeel-
den zijn het tijdens het vrijen te maken krijgen met
erectiestoornissen of vaginale droogte, pijn of uitput-
ting (Hartman, 2014; Juraskova, 2003).
Worstelen met seksuele veranderingen. Wanneer arti-
kelen het omgaan met seksualiteit als een rouwproces
zien, gaan ze het worstelen met seksualiteit beschrijven
intermenvan gevoelens die gekoppeld kunnenworden
aan bepaalde traditionele fases van rouw, zoals frus-
tratie, angst, verlies, kwaadheid (Hanly et al., 2014; Ju-
raskova et al., 2003; Walker & Robinson,2011;Wittmann
et al., 2014), Wanneer deze artikelen dit op relationeel
niveau gaan vertalen, beschrijven ze het worstelen met
seksualiteit als een gevolg van een incongruentie tus-
sen de seksuele gevoelens van de partners en van de
patiént (e.g. Hanly et al., 2014).

Wanneer artikelen het omgaan met seksualiteit
beschrijven als een proces van cognitieve herstructu-
rering, vertalen ze het worstelen met seksualiteit naar
een identiteitscrisis (Boehmer & Babayan, 2004), zoals
zich inferieur voelen, een veranderd zelfbeeld, het ge-
voel van een aangetaste mannelijkheid/vrouwelijkheid
(Fergus et al., 2002; Gilbert et al., 2010; Ussher et al.,
2013). Op relationeel niveau wordt dit vooral vertaald
naar de relatie tussen de patiént en de globalere bui-
tenwereld, en spreekt men van ‘stigmatisering’ door de
seksuele disfunctie (Fergus et al., 2002). Hoe minder pa-
tiént en partner voor de kankerdiagnose geneigd zijn
om die dominante discourses rond seksualiteit aan te
nemen, hoe minder ze worstelen met seksualiteit tij-
dens de behandeling (Juraskova et al., 2003; Wittmann
et al.,, 2014, Beck et al., 2013).

Wanneer de artikelen het proces van seksuele reva-
lidatie benadrukken, beschrijven ze het worstelen met
seksualiteit als het worstelen met fysieke symptomen
die de seksualiteit belemmeren: ze beschrijven bijvoor-
beeld hoe urinaire incontinentie de seksuele interactie
tussen patiént en partner kan belemmeren (Wittmann
et al., 2014), alsook hoe het koppel worstelt met seksu-
ele hulpmiddelen (zoals penispompen of viagra) (e.g.
Hartman et al., 2014). Hoe groter de seksuele disfunctie
in de initiéle fase, hoe meer men hier zal worstelen met
seksualiteit.

Het aanpassen van seksualiteit. Artikelen die het
rouwproces accentueren, omschrijven het aanpassen
van de seksualiteit in termen van ‘acceptatie’ van het
seksuele ‘verlies, 'verder gaan met het leven) ‘accepta-
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tie van de seksuele veranderingen als het nieuwe nor-
maal; ‘het ontwikkelen van realistische verwachtingen,
‘het erkennen dat het verzet tegen de veranderende
seksualiteit een verlies van energie is’ (Hanly et al., 2014;
Wittmann et al, 2014; Hartman et al.,, 2014; Beck et al.,
2013). Op relationeel niveau betekent het dat patiént
en partner elkaars gevoelens ten aanzien van seksua-
liteit kunnen accepteren (Beck et al., 2013). Het accent
ligt op het openlijk kunnen delen van gevoelens; dit
zou helpen bij het acceptatieproces (Walker & Robin-
son, 2011, 2012; Wittmann et al., 2014).

In de artikelen die het cognitieve herstructurerings-
proces hanteren, wordt het aanpassen van seksualiteit
beschreven als het ‘herontdekken’ van seksualiteit: ter-
men als ‘herstructureren, ‘het uitdagen en weerleggen
van de dominante discourses rond seksualiteit’ en ‘het
formuleren van een tegendiscours’ worden gebruikt
(Wittmann et al., 2014). ‘Herontdekken’ gaat een stap
verder dan ‘accepteren; in die zin dat de veranderde
seksualiteit geintegreerd wordt in een nieuw zelfbeeld
(Gilbert et al., 2013). Een voorbeeld is het koppel dat
de centrale plaats van seksualiteit in de relatie ter dis-
cussie stelt. Een ander voorbeeld is het incorporeren/
integreren van alternatieve manieren om seksualiteit
te beleven (knuffelen, kussen, orale seks) in de seksu-
ele handelingen van het koppel (Oliffe, 2005; Walker
& Robinson, 2011). Hartman et al. (2014) beschrijven
een verandering in de taal die gebruikt wordt om sek-
sualiteit te benoemen: van ‘seks hebben’ (having sex)
naar ‘liefdesspel’ (love-making). Op relationeel niveau
hebben deze artikelen het niet over ‘herontdekken
maar over ‘onderhandelen’: ze beschrijven hoe kop-
pels samen hun seksualiteit herdefiniéren door mid-
del van een open en flexibele communicatie (Beck et
al, 2013; Ussher et al., 2013) waarbij de schaamte rond
deze communicatie wordt doorbroken (Fergus et al.,
2002). Vaak is de uitkomst van dit onderhandelingspro-
ces dat ervaringen rond seksualiteit positiever worden
(Fergus et al., 2002; Gilbert et al., 2010). Belangrijk is
dat in deze artikelen seksuele aanpassing niet als een
eindpunt wordt beschreven, maar als een proces dat
voortdurend oscilleert tussen worstelen en aanpassen,
tussen het volgen en het uitdagen van de dominante
verhaallijnen over seksualiteitsbeleving (e.g. Gilbert et
al., 2010, 2013).

Artikelen die ‘seksuele revalidatie’ als proces be-
schrijven, vertalen het aanpassen aan seksualiteit naar
het feit dat het koppel erin slaagt weer seks te kunnen
hebben. Dit gebeurt al dan niet met aanpassingen in
hun seksuele repertoire, bijvoorbeeld door nieuwe
technieken te gaan gebruiken (Ramirez et al., 2010).
Deze vorm van aanpassen noemen we ‘het herstellen’
van seksualiteit in plaats van ‘het aanpassen’ of ‘het ac-
cepteren van seksualiteit’. De betekenis van seksualiteit
wordt daarbij minder ter discussie gesteld.

Discussie

Deze literatuursynthese toont hoe de kwalitatieve li-
teratuur rond het omgaan met seksualiteit tussen
patiénten met kanker en hun partners, sterk verschilt
naargelang het theoretische accent dat ze leggen op
de interpretatie van hun data: het proces van seksuele
aanpassing zal er anders uitzien naargelang men het
proces ziet als een rouwproces, een cognitief herstruc-
tureringsproces of een revalidatieproces. Alle drie heb-
ben ze hun mogelijkheden en nadelen. In de praktijk
kunnen zorgverleners (e.g. verpleegkundigen, oncolo-
gen, psycho-oncologen) de processen op verschillende
manieren combineren wanneer ze koppels begeleiden
in het omgaan met seksualiteit.

Het rouwproces kan een zorgverlener bijvoorbeeld
tot dienst zijn omdat het omgaan met seksualiteit als
een evoluerend en flexibel proces wordt gezien door-
heen het traject van de ziekte. Het kan duidelijk maken
dat het vooral belangrijk is te kijken hoe het omgaan
met seksualiteit verschillende gevoelens kan oproepen,
en of de partner op dat moment diezelfde gevoelens
heeft, en dus receptief is voor die manier van omgaan.
Het volgen van dominante seksuele discourses (bij-
voorbeeld:'mensen met kanker hebben geen seks’) kan
rondom de diagnose of andere moeilijke momenten in
het traject, eventueel helpen om seksualiteit op dat
moment wat opzij te schuiven en zich te concentreren
op andere emotionele processen die op dat moment
de aandacht vragen. Het uitdagen van deze seksuele
discourses vraagt ook tijd, omdat, volgens het rouw-
proces, eerst een fase van worstelen moet doorgegaan
worden alvorens men tot acceptatie kan komen.

Het concept van het rouwproces als omkadering
voor omgaan met seksuele veranderingen, riskeert dat
zorgverleners te snel een oordeel treffen rond emoties
gekoppeld aan seksualiteit. Vooral de interpretatie van
‘ontkenning’ (in de initiéle fase) is daarbij risicovol, daar
men koppels die geen problemen ervaren met hun sek-
sualiteit te snel in deze categorie kan onderbrengen.
In de literatuur wordt hier ook voor gewaarschuwd
(Morse, 2000; Zimmerman, 2004). Het blijven opvolgen
van een koppel doorheen het traject brengt meestal
antwoord op de vraag of het koppel de seksuele veran-
deringen minimaliseert/onderdrukte of dat seksualiteit
inderdaad geen probleem is.

Het gebruiken van het cognitief herstructurerings-
proces heeft als voordeel dat het verder gaat dan het
behandelen/accepteren van de seksuele disfunctie en
het proces van seksualiteit eerder als een groeiproces
wordt gezien, waarin seksualiteit herontdekt kan wor-
den en seksuele beleving zelfs tot een hoger niveau
gebracht kan worden. We kunnen stellen dat dit een
emancipatorische visie is op seksualiteit. Ook stapt
deze benadering af van een lineair model van het aan-
passen van seksualiteit (zoals bij het rouwproces en
revalidatieproces het geval is) en wordt het omgaan
met seksualiteit als een voortdurend veranderend pro-
ces gezien tussen het uitdagen van en het aanpassen



148 www.tijdschriftvoorseksuologie.nl

aan dominante seksuele discourses. Dit betekent dat
zorgverleners gedurende het volledige traject van de
kankerbehandeling de seksualiteit dienen blijven op te
volgen, ook in de fase van remissie, omdat, zoals Rami-
rez et al. (2010) stellen, het ingaan tegen een dominant
discours een ‘heuse opgave'is en men vaak teruggrijpt
naar deze ideeén.

Het cognitief herstructureringsproces riskeert soms
door te slaan in het zich afzetten tegen de dominante
seksuele discourses. We vonden bijvoorbeeld geen
enkel artikel ingebed in deze benadering die een posi-
tieve ervaring weergaf van het gebruik van biotechni-
sche middelen (Viagra, penispompen), terwijl klinische
studies het effect wel degelijk aantonen (e.g. Titta, Ta-
volini, Moro, Cisternino, & Bassi, 2006). Mogelijks zien
de auteurs, vanuit een tegenbeweging, de biologische
dimensie van seksualiteit over het hoofd.

Artikelen die het seksuele revalidatieproces inte-
greren, maken dan wel weer ruimte voor de lichame-
lijke aspecten van seksualiteit. We vonden echter geen
enkel artikel dat exclusief aan dit proces opgehangen
werd. Een plausibele verklaring is dat kwalitatief on-
derzoek over het algemeen de neiging heeft zich af te
zetten tegen of een alternatief te bieden voor biomedi-
sche of klinische wetenschap.

Naar een re-integratie van deze drie processen

Zoals eerder vermeld, gebruikten veel van de gein-
cludeerde artikelen meer dan één van de processen
(impliciet) in hun resultaten. Het was onze analytische
keuze om deze processen eerst tegenover elkaar te zet-
ten om ze vervolgens weer samen te brengen, zodat
we ons ten eerste meer bewust kunnen worden van
de verschillende processen die inherent zijn aan het
omgaan met seksualiteit bij patiént en partner, en ten
tweede een meer genuanceerde kijk kunnen ontwik-
kelen op de manier waarop het koppel hier potentieel
mee omgaat. In toekomstig kwalitatief onderzoek naar
de seksuele beleving van koppels waarvan minstens
één van de partners een serieus ziektebeeld heeft, zou
men ervoor kunnen opteren om deze drie processen te
integreren in de analyse, zodat men tot een meer holis-
tisch, inclusief beeld komt van dit aanpassingsproces.

Beperkingen van dit onderzoek

In deze literatuursynthese concentreerden we ons op
de verschillende theoretische accenten die gelegd
kunnen worden op de interpretatie van hoe koppels
met seksualiteit omgaan zodra ze te maken krijgen met
kanker. We hebben hierbij andere mogelijke invloed-
rijke factoren (e.g. type/ stadium kanker, gender, natio-
naliteit, ...) nietin de diepte onderzocht. De reden hier-
voor is dat de geincludeerde artikelen (i.e. de initiéle
58 artikelen) te weinig achtergrondinformatie gaven of
omdat de steekproef te divers was in deze artikelen.
Zoals ook eerder in de methodologie vermeld, kozen
we voor diepgang in één bepaald onderzoeksaspect
(i.e. deze drie processen) in plaats van een breed lite-

ratuuroverzicht te geven. In een vervolgonderzoek zou
men eenzelfde literatuursynthese kunnen doen vanuit
bijvoorbeeld een genderperspectief, waarbij gefocust
kan worden op mogelijke genderpatronen die een rol
spelen in het aanpassingsproces van seksualiteit bij
patiént en partner na kanker, of, bij uitbreiding, andere
ernstige ziektebeelden.
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Summary

Couples dealing with their changed sexuality due to cancer: a
synthesis of the qualitative research literature

Purpose: When confronted with cancer, a prominent challenge for pa-
tients and their partners is their changed sexual relationship. There is a
need for an empirically based theoretical model of the sexual adapta-
tion process during cancer.

Method: We conducted a literature synthesis of a purposeful sample of
sixteen qualitative papers, using the meta-ethnography approach to se-
lect, analyse and synthetize the papers.

Results:We found that the subsequent papers used three different theo-
retical approaches to describe how couples dealt with their changed
sexuality due to cancer: (1) as a process of grief and mourning, depicting
sexual changes as a loss, (2) as a process of cognitive restructuring, with
a strong focus on the social and cultural forces that shape the values and
experiences of sexuality and (3) as a process of sexual rehabilitation, de-
picting sexual changes as a bodily dysfunction that needs to be ‘cured’
by (medical) treatment. All three processes have their own opportuni-
ties and challenges for practice.

Conclusion: A better knowledge of these three processes might help
health care providers in the oncological setting to better understand
and guide couples in dealing with their changed sexuality.

Keywords: literature synthesis, qualitative research, couples, cancer
Trefwoorden: literatuursynthese, kwalitatief onderzoek, koppels, kank-
er



