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SEKSUALITEIT, CHRONISCHE ZIEKTES EN LICHAMELIJKE
BEPERKINGEN: KAN SEKSUALITEIT GEREVALIDEERD WORDEN? !

Jim Bender ?

Seksualiteit wordt in de samenleving steeds openlijker besproken. Het lijkt met name te horen bij men-
sen die in het beeld passen van jong, mooi en wild, met andere woorden de “Veronica generatie”. De
praktijk leert dat de meerderheid van de bevolking, die niet in dit zogenaamde ideaalbeeld past, vindt dat
seksualiteit bij hun leven en relaties hoort. Waarom zouden mensen met chronische ziektes of lichame-

lijke handicaps hier anders over denken?

Toch is seksualiteit een levensgebied dat bijna stelselmatig buiten de brede gezondheidszorg lijkt te
vallen. Toevalligheden van patiént- en hulpverlenervariabelen bepalen of seksualiteit in de context van
een chronische lichamelijke aandoening ooit ter sprake komt.

Dit artikel zal een aantal vragen centraal stellen. Wat is de invloed van chronische lichamelijke problemen
en beperkingen op seksualiteit? Wat betekent dit voor de mensen die hiermee geconfronteerd worden?
Wat kan de seksuoloog hierin betekenen en waar moet hij/zij op letten? Ten slotte zullen mogelijkheden

voor hulp op dit gebied de revue passeren.

Seksualiteit krijgt tegenwoordig veel aandacht. Seks
op TV enin de reclame; seksueel geweld, AIDS, SOA,
ongewenste zwangerschappen, de erectiepillen, anti-
conceptiemiddelen. Dit is een slechts een tipje van
de sluier. Maar wat heeft seksualiteit te maken met
mensen die chronisch ziek zijn of lichamelijke beper-
kingen hebben? In dit niet een contradictio in terminis?

Een lichamelijke aandoening, ernstige ongelukken
en chronische ziektes zijn vaak buitengewoon ingrij-
pend. Mensen worden geconfronteerd met pijn, let-
sel, vaak ernstige beperkingen, verminkingen en soms
met levensgevaar. Het lichaam laat het op een schok-
kende manier afweten.

De gezondheidszorg is in eerste instantie erop ge-
richt om deze mensen te helpen overleven. Vervol-
gens gaan zij naar huis om er het beste van te ma-
ken. In ernstige gevallen ontvangen zij “nazorg” in de
vorm van revalidatiezorg. Daarbij worden mensen
begeleid om de fysieke beperkingen zoveel mogelijk
te minimaliseren en indien nodig te leren omgaan met
de blijvende beperkingen. Het doel van dit alles is de
kwaliteit van leven zo goed mogelijk te houden.

Dat deze ernstige veranderingen gevolgen voor
seksualiteit en relaties kunnen hebben, zal weinig
mensen verbazen. Uit wetenschappelijk onderzoek op
dit terrein zijn er steeds meer aanwijzingen voor een
hoge prevalentie seksuele problemen bij verscheidene
somatische aandoeningen. Multiple sclerose, reuma,
diabetes, hart- en vaatziekten en nierziekten gaan sa-
men met een hoge prevalentie van seksuele proble-

men: tussen de 50 en 75% (Vruggink, Kornips, van
Kerrebroeck, & Meuleman, 1995; van Berlo, Vennix,
Rasker, van Rijswijk, Taal, Weijmar Schultz & van de
Wiel, 1999; Diemont, Vruggink, Meuleman, Doesburg,
Lemmens & Berden, 2000; Bancroft, 1989). Bij dwars-
laesie zijn de gevolgen nog ingrijpender (Sipski &
Alexander,1997).

Deze gegevens staan in groot contrast met de kli-
nische aandacht voor eventueel seksuele vragen/pro-
blemen van mensen met een chronische ziekte of Ii-
chamelijke beperkingen. Tijdens voorlichtingsbijeen-
komsten voor mensen met chronische ziekte wordt
het publiek (gemiddeld tussen de 50 en 100 mensen)
gevraagd, hoe vaak een hulpverlener uit zichzelf over
seksualiteit m.b.t. hun ziekte gesproken heeft? Zel-
den zijn er meer dan twee bevestigende reacties (Ben-
der, mededeling 2002).

Regelmatig heeft men geen informatie over de
ziekte of beperking met betrekking tot de seksualiteit
ontvangen en kan men er met niemand over praten,
zelfs niet met de eigen partner. Er is vaak sprake van
schuld- en schaamtegevoelens tegenover de partner
en zichzelf. Onnodige chronische seksuele problemen
zijn vaak het gevolg van deze complexe dynamiek.

Dit artikel probeert antwoord te geven op een aan-
tal vragen. Wat is de invloed van chronische lichame-
lijke problemen en beperkingen op seksualiteit? Wat
betekent dit voor de mensen die hiermee geconfron-
teerd worden? Wat kan de seksuoloog hierin beteke-
nen en waar moet hij/zij op letten? Ten slotte zullen
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de mogelijkheden voor hulp op dit gebied de revue
passeren.

De biopsychosociale benadering van seksuali-
teit van mensen met chronische ziektes en
lichamelijke handicaps

Het biopsychosociaal model van seksualiteit schept
een kader om het seksuele functioneren en de sek-
suele beleving van mensen te kunnen begrijpen. De
seksuele tevredenheid en de seksuele problemen van
mensen met chronische ziektes of lichamelijke han-
dicaps kunnen het beste vanuit deze context bena-
derd worden. Voor deze groep mensen lijkt een biolo-
gische stoornis zowel de verklaring als behandel-
methodieken van seksuele problemen te bepalen.
Zonder de psychosociale factoren in de diagnostiek
te betrekken kunnen echter inschattingsfouten ge-
maakt worden waardoor de hulpverlener de plank
volledig kan misslaan. De drie factoren (biologisch,
psychologisch en sociaal) zullen achtereenvolgens
aan de hand van beknopte praktijk voorbeelden uit-
eengezet worden.

Biologische aspecten

Casus 1: een jong stel waarvan de man ernstige
dystrofie in zijn benen had, kon door zijn extreme pijn
geen actief seksueel gedrag ontplooien. Hun hulpvraag
luidde: hoe kunnen wij ons aan deze ogenschijnlijke
onmogelijke seksuele verandering aanpassen en hoe
kunnen wij ooit onze kinderwens vervullen als wij geen
gemeenschap meer kunnen hebben? De
seksuologische begeleiding werd erop gericht om hun
seksuele omgang meer in gedeelde erotiek te uiten,
bijvoorbeeld sexy kleding te gebruiken en elkaar
erotische verhalen vertellen). Kunstmatige inseminatie
met zijn zaad bleek wel haalbaar te zijn nadat zij dit als
beste alternatief aanvaard hadden. Een zorgvuldige
verwijzing bleek van groot belang voor de
fertiliteitsbegeleiding die hierop volgde.

Directe invioeden

- Neurologische aandoeningen kunnen directe
invioed op de seksualiteit hebben. Multiple sclerose
en dwarslaesie zijn voorbeelden van neurologische
aandoeningen die vaak leiden tot erectie/lubricatie pro-
blemen en orgasmeproblemen (Bancroft, 1989; Sipski,
1997; Vruggink et al., 1995).

- Vasculaire aandoeningen kunnen seksuele pro-
blemen direct beinvioeden doordat de doorbloeding
van de geslachtsdelen vermindert, waardoor dis-
functioneren ontstaat. Ernstig vaatlijden door bijv. dia-
betes of hoge bloeddruk veroorzaakt vaak seksuele

disfuncties (Bancroft, 1989).

- Hormonale stoornissen kunnen leiden tot pro-
blemen met zin hebben in seks. Dit komt zelden voor
bij volwassenen met een verder normale lichamelijke
ontwikkeling. Sommige aangeboren afwijkingen zul-
len leiden tot problemen op dit gebied en kunnen vaak
zichtbaar worden in de puberteit. Het Klinefelter's syn-
droom is hier een voorbeeld van (Bancroft, 1989;
Kaplan, 1979).

Indirecte invloeden

Indirecte invioeden op seksualiteit zijn de lichamelijke
klachten die storend zijn voor het seksuele functione-
ren en de beleving, maar niet omdat zij direct ingrij-
pen op het “seksuele systeem”. Er zijn legio klachten
die tot seksuele beperkingen en disfuncties kunnen
leiden. Verlamming, vermoeidheid, kracht- en energie-
verlies, pijn en stijfheid, incontinentie, duizeligheid, en
sensibiliteitsstoornissen zijn voorbeelden van vaak
voorkomende klachten die veel invloed op de alge-
mene kwaliteit van het leven hebben, en ook op het
seksuele bestaan. Er zijn weinig ziektes zonder dit
soort klachten. Naarmate deze klachten intensiever
beleefd worden, zullen zij een grotere impact op seks
hebben (Bancroft, 1989; van Berlo et al., 1999;
Diemont et al., 2000; Sipski, 1997; Vruggink et al.,
1995).

latrogene invioeden

Dit zijn medische handelingen die noodzakelijk zijn
en onbedoeld een negatieve invioed (blijken te) heb-
ben, in dit geval op seksualiteit. Bijwerkingen van
medicijnen als antidepressiva, bétablokkers en cyto-
statica zijn bekend. Schade aan het seksuele systeem
door bijv. operaties in de bekkenstreek leidt tot ern-
stige seksuele disfuncties. Langdurige en intensieve
medische behandelingen, zoals een langdurige
revalidatiebehandeling, kunnen leiden tot problemen.
Het “onteigenen van lichaam en geest”, het geestelijk
afstand nemen van je lijf om de behandeling te kun-
nen hanteren kan een lichamelijke vervreemding tot
gevolg hebben, hetgeen tot seksuele problemen kan
leiden (Diemont et al., 2000; Moors-Mommers, 1994;
Sipski, 1997).

Psychologische aspecten

Casus 2: Een vrouw van in de 30 meldde zich samen
met haar partner aan voor seksuologische hulp. Als
probleem werd aangegeven dat de vrouw geen zin
meer in seks had. Het betrof een aantrekkelijke vrouw
die een paar jaar geleden voetletsel had opgelopen.
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Twee operaties leverden geen verbetering op.

Deze vrouw wist zelf waarom zij geen zin meer in seks
had. Vroeger droeg zij uitsluitend hoge hakken en de
daarbij behorende sexy kleding. Door het voetletsel
kon zij niet meer die hoge hakken dragen en werd zo
gedwongen om zich heel anders te kleden. Dit was zo
moeilijk voor haar seksueel zelfbeeld dat zij niet langer
voor seks open kon staan. Begeleiding werd op het
verwerken van dit verlies gericht en het onderzoeken
van hoe zij zich weer sexy en begeerlijk kon gaan
voelen.

Psychologische aspecten spelen altijd een rol in de
seksualiteit van mensen, zowel bij gezonden als bij
zieken.

Invioed op lichaamsbeeld

Een ziekte of lichamelijke beperking heeft altijd invioed
op hoe iemand zijn lichaam beleeft. Voor veel men-
sen is de eerste keer dat men een ingrijpende aan-
doening meemaakt, een schokkende ervaring. Je lijf
laat je in de steek. In plaats van een goede beheer-
sing van de basisfuncties van het lichaam, kan een
verlies aan controle ontstaan. Incontinentie voor urine
en faeces is hier een indringend voorbeeld van. Veel
mensen met dergelijke klachten zijn doodsbang om
een “ongeluk” tijdens het vrijen mee te maken en ver-
mijden seksuele activiteit. Op het moment dat het
lichaam er anders uit gaat zien, kan dit tot seksuele
problemen leiden. Littekens, amputaties, verlammin-
gen, spieratrofie of cosmetische verminkingen zijn
ingrijpende gebeurtenissen voor de beleving van de
fysieke integriteit. “Mijn lijf is anders en hierdoor is het
niet meer van mij”. Het wordt voor mensen die hier
veel moeite mee hebben bijna onmogelijk om zich voor
te stellen dat de partner hen nog seksueel aantrekke-
lijk zou kunnen vinden. Deze vervreemding leidt
meestal tot het vermijden van seksuele activiteit met
een partner, wat snel als “libidoverlies” bestempeld
wordt (van Berlo et al., 1999; Diemont et al., 2000).

Invioed op zelfbeeld

Voor het zelfbeeld is bepalend hoe een persoon naar
zichzelf kijkt en zichzelf waardeert. Een stevig zelf-
beeld ontstaat als iemand tevreden is met zijn of haar
verschillende rollen in het leven. Deze rollen zijn de
steunpilaren van het zelfbeeld. Op het moment dat
iemand ontevreden is door onhaalbare idealen of
belemmerd wordt om die rollen te vervullen, wordt het
zelfbeeld sterk benadeeld. leder die een chronische
ziekte of ernstige lichamelijke beperkingen krijgt,
kampt automatisch met veel verliezen van zijn levens-

rollen. De basisrollen van het leven zoals vader en
moeder, echtgenoot, werker, minnaar worden niet
zelden door een lichamelijke aandoening radicaal
veranderd. De meeste verliezen in deze rollen zijn wel
met de omgeving te bespreken. Door het taboe rond
seksualiteit is het bespreken van veranderingen op
dit gebied zeker niet vanzelfsprekend. Als de verlie-
zen niet verwerkt worden en er geen nieuwe rol-
definities ontstaan, is de impact op de persoon in
brede zin, maar ook op seksualiteit niet te onderschat-
ten (Bancroft,1989; Meihuizen de Regt, 2000; Sipski,
1997).

Aanpassingsvermogen

Het aanpassingsvermogen van mensen wordt in wis-
selende mate door lichamelijke aandoeningen op de
proef gesteld. De eerste reactie is haast standaard
en dat is het ontkennen of bagatelliseren van de nood-
zaak om zich aan te passen. De meeste mensen wil-
len het liefst alles bij de oude houden en kunnen niet
uitstaan dat hun leven door de lichamelijke proble-
men zo verandert. Dit gegeven speelt een belangrijke
rol als wij over seksuele aanpassingen spreken. Chro-
nische lichamelijke beperkingen dwingen aanpassin-
gen op alle levensgebieden af. Seksualiteit is geen
uitzondering. Naast de seksuele disfuncties dwingen
problemen als pijn, stijfheid, verlamming, kracht- en
energieverlies tot seksuele aanpassingen (van Berlo
et al., 1999). In vergelijking met andere aanpassings-
gebieden wordt seks benadeeld door de moeite die
de meeste patiénten en partners hebben om erover
te praten, het gebrek aan professionele aandacht hier-
voor en het algemene taboe rondom seksuele hulp-
middelen.

Betekenis van seksualiteit voor het individu

Aan seksualiteit wordt door ieder mens op eigen wijze
invulling en betekenis gegeven. Zo spelen leeftijd, le-
vensfase, sekse, persoonlijkheid, opvoeding en cul-
tuur een rol in de betekenisgeving van seksualiteit voor
een persoon. Dit zal een belangrijke factor zijn die
bepaalt wanneer, hoe en zelfs of iemand wil of in staat
is zich seksueel aan te passen aan de nieuwe situa-
tie (Meihuizen de Regt, 2000; Sipski, 1997).

Sociale aspecten

Casus 3: Een stel, beiden in de 40, consulteerde mij
anderhalf jaar nadat de man voor een tumor in zijn rug
geopereerd was. Mijnheer was inmiddels aan seksueel
contact met zijn vrouw toe. Zijn blote lijf riep bij haar
echter indringende beelden op van hoe zij hem in het
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ziekenhuis na de operatie verzorgd zag worden. Zij
vermeed hierdoor alle mogelijke situaties die in de
richting van seks gingen. Door haar afkeer in dit kader
te plaatsen en te begrijpen konden zij de misverstan-
den hieromheen naast zich neer leggen. Hierdoor werd
het geleidelijk opbouwen van hun lichamelijke contact
weer mogelijk gemaakt.

Relationele vaardigheden

Communicatie en sociale vaardigheden, evenals het
vermogen om problemen en conflicten te hanteren
zijn voorbeelden van relationele kwaliteiten die mede
bepalen hoe een stel met het chronisch ziek of ge-
handicapt worden van een van de partners omgaat.
(In dit artikel kan een “stel” zowel hetero of homosek-
sueel van geaardheid zijn; Hawton, 1995; Lange, 2000;
Schnarch, 1991).

Rolverwisseling en rolverwarring

Wanneer een lichamelijke aandoening ernstige be-
perkingen oplevert, is er vaak sprake van noodge-
dwongen rolveranderingen. Afhankelijk van hoe de
rollen in het leven gedefinieerd en verdeeld worden,
zal dat mede de gevolgen van die wisseling bepalen.
Veel van de rollen zijn seksespecifiek bepaald en lei-
den tot grotere problemen naarmate je eigen sekse-
specifieke rollen benadeeld zijn. Seksueel gezien kan
dit fenomeen ook mee spelen. Indien een man door
zijn fysieke beperkingen niet in staat is om de leidende
en actieve rol in de seksuele omgang te nemen, dan
zullen bij een traditioneel stel beide partners seksueel
ontregeld kunnen worden. Starre rollen kunnen aan-
passing in deze situatie zeer bemoeilijken. Een ander
voorbeeld van hoe rolpatronen problemen kunnen
opleveren, is het aannemen van de rol van patiént en
verzorgende. Afhankelijkheid en (over)bezorgdheid
kunnen zo een stempel op een relatie drukken waar-
door gelijkwaardige rollen van minnaars vrijwel niet
meer mogelijk zijn (Sipski, 1997; Jans & Vansteen-
wegen, 1999). Een indringend voorbeeld hiervan is
de situatie waar een partner de billen van de ander
moet afvegen, de persoon in bed leggen waarna sek-
sueel contact zou moeten plaatsvinden.

Levensfase en betekenis van seksualiteit voor de
relatie

Wat is de plaats van seksualiteit in een relatie? Men-
sen die seks centraal stellen en weinig andere bin-
dingen met elkaar voelen, lopen meer risico op schei-
ding bij grote veranderingen in hun seksuele omgang.
Lichamelijke problemen kunnen het uiterlijk zodanig

veranderen dat de partner zijn of haar aantrekkelijk-
heid voor de ander kan verliezen. De ernst van deze
veranderingen en het belang dat door de partner hier-
aan gehecht wordt, kan bepalend zijn voor de levens-
vatbaarheid van een relatie. De levensfase waar een
stel zich in bevindt op het moment van het ontstaan
van een ziekte of handicap zal van betekenis zijn voor
de verwachtingen over seksualiteit na de ziekte. Daar-
naast kan in sommige situaties, bijv. in het geval van
niet aangeboren hersenletsel, karakterverandering op-
treden waarbij de persoon zijn of haar aantrekkelijk-
heid voor de ander kan verliezen. Een stel dat 40 jaar
bij elkaar is, zal de seksuele veranderingen anders
beleven dan een stel dat elkaar pas 1 of 5 jaar kent
(Schnarch, 1991; Sipski, 1997).

Welke seksuele problemen ervaren mensen met
lichamelijke aandoeningen?

Seksuele disfuncties

Casus 4: Een jongeman, rond de 30 jaar met een
cauda laesie beeld door een hernia had een maand na
het ontstaan van de laesie, tijdens het vrijen erectie-
verlies. Zowel de uroloog als zijn revalidatiearts
bevestigden zijn grote angst (zonder daadwerkelijk
diagnostiek op dit gebied gepleegd te hebben) dat de
erectiele disfunctie door zijn hernia veroorzaakt werd.
Omdat de zenuwen relatief weinig tijd voor enig herstel
hadden gehad en het effect van een partiéle laesie op
seksualiteit onvoorspelbaar blijft kon hij zichzelf —onder
psychologische begeleiding- met veel moeite het
voordeel van de twijfel geven. Pas na enige maanden
en na afsluiting van de klinische revalidatie fase kon hij
met overtuiging een masturbatieproef doen waarbij een
erectie en een ejaculatie haalbaar bleken te zijn.

Het vier-fasen model van seksuele functioneren van
Kaplan vormen de basis voor de onderverdeling van
seksuele disfuncties (1979). Stoornissen in de fase
van verlangen; opwindingsstoornissen die leiden tot
erectie- en lubricatieproblemen; en problemen met de
fase van orgasme. De seksuele problemen die vanuit
deze concepten het meeste voorkomen zijn: gebrek
aan zin in seks, problematische verschillen in zin in
seks tussen de partners. Lubricatievermindering en
erectiele disfuncties kunnen een probleem zijn in de
opwindingsfase en kunnen leiden tot dyspareunie bij
de vrouw en bij de man tot onvermogen tot coiteren.
Orgasmeproblemen zullen vaker voorkomen bij deze
doelgroep. Met name meer moeite om een orgasme
te bereiken komt vaker voor bij somatische proble-
men (Bancroft, 1989; Moors-Mommers, 1992; Luyens
& Smits, 1996; Sipski, 1997).

Seksuele disfuncties zijn zeer vervelend. Seksuele
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activiteiten verlopen anders dan men verwacht. Som-
mige mensen raken hierdoor niet van de wijs. Veel
mensen reageren echter geschrokken en raken soms
in paniek. Schaamte en communicatieproblemen lei-
den altijd tot verergering van de klachten en vaak tot
chronische problemen.

Omdat de somatische aspecten niet overschat,
maar ook zeker niet onderschat moeten worden, is
een goede diagnostiek voor mensen met chronische
ziektes en lichamelijke beperkingen onontbeerlijk. Een
seksuologische anamnese, waarbij de klacht in rela-
tie tot de ziekte onderzocht moet worden, is de basis
van deze diagnostiek. Psychosociale problemen, aan
ziekte of andere factoren gerelateerd moeten serieus
in de anamnese meegenomen worden. Vaak is het
de stress van ziek zijn die seksuele problemen ver-
oorzaakt en niet het somatische lijden. Vaak kan het
stellen van simpele vragen, bijv. over de aanvang van
de klachten, meer informatie opleveren dan dure tech-
nisch diagnostiek (Bancroft,1989; Hawton, 1990;
Lange, 2000; 1Jff, 1997).

Seksuele belevingsproblemen

Casus 5: Een vrouw met MS heetft last van een
rijproeksyndroom. De sensibiliteit van haar geslachts-
delen is drastisch verminderd. Zij geeft aan geen
gemeenschap meer met haar man te willen omdat zij
er toch niks meer aan heeft. Vrij snel zijn zij volledig
met seksueel contact opgehouden. Mijnheer vond dat
hun seksuele omgang zonder gemeenschap niet
compleet kon zijn. Haar seksuele belevingsprobleem
dwong beide partners hun normen en waarden m.n.
over gemeenschap goed onder de loupe te nemen.
Pas toen zij dit op een open en gelijkwaardige wijze
konden onderzoeken, lukte het hen om met een
hernieuwde motivatie lichamelijkheid en uiteindelijk
gemeenschap te hervatten.

In dit geval is er vaak geen sprake van disfunctioneren.
Seks wordt echter anders beleefd. Soms is er sprake
van belangrijke veranderingen in de fysieke beleving
zoals bij een dwarslaesie of andere sensibiliteits-
problemen. Seksualiteit kan daarnaast ook emotio-
neel anders beleefd worden. Vrijen kan verdriet of
rouwgevoelens oproepen i.p.v. lustgevoelens (Jans &
Vansteenwegen, 1999). Dat een man of een vrouw
met een bovenbeenamputatie die voor de eerste keer
na de amputatie gemeenschap heeft een andere be-
leving van seks zal hebben dan voorheen, is begrij-
pelijk. Zolang een persoon seks als een verliespost
beleeft is de beleving aanmerkelijk minder positief.

Seksuele relatieproblemen

Casus 6: De mannelijke partner van een vrouw met
chronische pijnklachten verliest steeds zijn erectie bij
pogingen tot coitus. Hoewel zijn vrouw zelf aangeeft
seks met hem te willen hebben, is haar pijn zodanig
duidelijk aanwezig dat zijn erectieverlies meer sociaal
wenselijk lijkt te zijn dan een geslaagde gemeenschap.
Dit gegeven werd snel ingewikkelder toen zijn vrouw
als reactie op zijn erectieverlies zich erg afgewezen is
gaan voelen. Voordat zij hun seksuele mogelijkheden
konden uitzoeken, moesten eerst de misverstanden
rond zijn erectieverlies verhelderd worden.

Een ziekte of lichamelijke beperking beinvioedt niet
alleen het leven van de patiént maar ook het leven
van zijn of haar partner en de mensen die hen naast
staan. De partner is dikwijls overbelast, zeker in de
acute fase van een aandoening. Wanneer de patiént
in acuut levensgevaar is of er sprake is van bijv. een
ernstige ongeval of operatie kan de partner
getraumatiseerd worden. Omdat de patiént bij de hulp-
verlening prioriteit heeft, kan het gebeuren dat de
partner geen of onvoldoende aandacht voor zijn of
haar ervaring krijgt. Afhankelijk van de ernst van de
aandoening is het leven op korte en lange termijn voor
beide mensen ingrijpend veranderd.

Hoe werkt dit door op het seksuele vlak in een re-
latie? Door te veel stress kan het zijn dat de partner
zelf geen zin in seks heeft of zelf seksueel dis-
functioneert. Angst voor recidive, bijv. bij een CVA of
een hartaanval kan een partner huiverig voor seks
maken, zelfs wanneer de patiént zelf wel aan sek-
sueel contact toe is. Lichamelijk contact kan een her-
beleving van het trauma oproepen waardoor seks door
de partner vermeden wordt. Bepaalde handelingen
in de seksuele omgang kunnen door de lichamelijke
beperkingen voor de partner onmogelijk zijn gewor-
den, wat de beleving dan weer sterk kan benadelen
(Lange, 2000; Sipski,1997). Een relatie wordt door een
chronische ziekte of een lichamelijke aandoening al-
tijd op de proef gesteld. Dat ook de seksuele relatie
op de proef wordt gesteld, daar staan de meeste
mensen niet bij stil.

Seksuele aanpassingsproblemen

Casus 7: Een homoseksuele man, alleenstaand en 35
jaar, werd door een ziekte vrijwel volledig blind. Hij
vertelde dat hij geen raad met de nieuwe situatie wist,
00k niet op seksuele viak. Hoe moest hij nu in contact
met mannen komen? Daarnaast waren alle eigen-
schappen die hij in een man aantrekkelijk vond, visueel
van aard.

Er is sprake van seksuele aanpassingsproblemen als
een persoon of stel er niet in slaagt na een ruime pe-



174 Bender

riode van verwerking tot een nieuw seksueel even-
wicht te komen. Vaak spelen communicatieproblemen
op dit vlak en knellende normen en waarden een be-
lemmerende rol. Naarmate een stel een meer beperkt
en star seksuele gedragsrepertoire heeft, zal het meer
moeite hebben om zelfstandig seksuele gedragsaan-
passingen te realiseren. Aanpassingen kunnen nodig
zijn op het gebied van het soort handelingen of wie
het initiatief moet nemen. Seks wordt bijna altijd min-
der spontaan en vereist meer voorbereidingen als li-
chamelijke beperkingen mee gaan spelen. Voor veel
mensen is dit gegeven moeilijker om zich bij aan te
passen dan de gedragsveranderingen (Sipski, 1997).

Praktische seksuele problemen

Casus 8: Een vrouw kan alleen een orgasme bereiken
door manuele stimulatie. Door de gevolgen van het
CVA van haar partner, namelijk zijn eenzijdige verlam-
ming en overweldigende vermoeidheid, is hij niet meer
in staat haar op deze manier te bevredigen. Door een
vibrator aan te schaffen konden zij deze twee beper-
kingen opvangen.

Praktische problemen vergen praktische oplossingen,
z0o ook in seks. Helaas kunnen veel mensen een der-
gelijke nuchtere houding op het gebied van seksuali-
teit niet opbrengen. Lichamelijke aandoeningen en
ziektes brengen veel praktisch ongemak met zich mee
en dat geldt ook op het gebied van seksualiteit. Ver-
moeidheid en energieproblemen dwingen een per-
soon om een dutje te doen of ‘s ochtends te vrijen.
Incontinentie komt erg veel voor en wordt door de
meeste mensen niet als erotisch beschouwd. Prakti-
sche maatregelen zoals een beschermhoes voor de
matras en minder drinken voor het vrijen lijken voor
de hand liggend, maar worden toch dikwijls niet be-
dacht (Jans & Vansteenwegen, 1999; Sipski, 1997).

Seksuele integratieproblemen

Casus 9: Een jonge vrouw, 31 jaar, door een geboorte-
trauma spastisch geboren, heeft nooit een seksuele
ervaring gehad; niet met zichzelf noch met een ander.
Zij wordt nieuwsgierig naar haar eigen seksualiteit door
erotische programma’s op de televisie. Zij merkt dat zij
kijkend van alles en nog wat bij zichzelf voelt, maar
weet niet wat zij ermee kan. Ook weet zij niet wat de
beelden op de televisie met trouwen (seksuele relaties)
te maken hebben. Haar verwarring werd grotendeels
opgelost door adequate voorlichting over seksualiteit.
Haar eigen seksualiteit is zij verder gaan onderzoeken
door met vriendinnen over hun belevingen te gaan
praten, erotische lectuur te lezen en te leren masturbe-
ren. Zij gebruikte gesprekken met een seksuologe om
haar belevingen en twijfels te bespreken.

Seksuele integratieproblemen kunnen alle vijf van de
hierboven genoemde problemen ook behelzen maar
dan vanuit een andere context. Seksuele integratie-
problemen komen met name bij mensen voor die tij-
dens of voor de puberteit chronisch ziek of lichame-
lijk gehandicapt zijn geworden. Dit gegeven heeft een
storende rol in de seksuele ontwikkeling van de per-
soon gehad. Hierdoor komen deze mensen vaak la-
ter aan hun sociaal seksuele ontwikkelingstaken toe.

Er zijn veel factoren die hier een rol spelen. Jonge-
ren met een aangeboren of vroeg verkregen aandoe-
ning vallen vaak buiten de maatschappelijke boot.
Relatievorming en seksueel experimenteren wordt in
de puberteit hierdoor vaak overgeslagen. Informatie
over seksualiteit toegespitst op hun verhaal is een
zeldzaamheid. De beeldvorming rond deze jongeren
is “seksloos”; “niet voor hen weggelegd”. Ouders ne-
men vaak een beschermende houding aan ten aan-
zien van seksualiteit en relaties. "Geen slapende hon-
den wakker maken™ is nog steeds de kortzichtige hou-
ding van sommige ouders/verzorgers. Voorlichting om
seksueel misbruik te herkennen en veilig vrijen te
bevorderen wordt aan deze jongeren te weinig gege-
ven. Door dit gebrek aan erkenning van hun seksua-
liteit is deze groep dan ook extra kwetsbaar voor sek-
suele problemen en misstanden (Meihuizen de Regt,
2000; Sipski, 1997). Praktijkervaring met deze groep
laat zien dat deze gegevens kunnen leiden tot een
verlate relationele en seksuele ontwikkeling waarbij
het voorkomt dat mensen in de 20, 30 en 40 jaar zijn
als zij aan deze vraagstukken toe komen.

Wat kan een (revalidatie) seksuoloog doen om
mensen met chronische aandoeningen en
seksuele klachten te helpen?

De meeste seksuologen, ook de niet medische ge-
schoolde, hebben mensen met chronische lichame-
lijke aandoeningen veel te bieden wat evt. seksuele
problemen aangaan, misschien meer dan zij zelf ver-
moeden. Het eerste en vaak het belangrijkste is sek-
sualiteit openlijk met een ander kunnen bespreken.
Helaas is de seksuoloog vaak de allereerste met wie
een persoon over seksuele zorgen kan of diep ge-
noeg kan spreken. Een open, uithodigende houding
van de seksuoloog tijdens het eerste gesprek werkt
vaak als een bevrijding voor mensen die door zorg
omringd zijn maar met niemand over seksuele zor-
gen kunnen spreken (Bancroft, 1997; Hawton, 1990;
1Jff, 1997).

Het biopsychosociaal model van seksualiteit is ook
bij mensen met fysieke aandoeningen de basis van
de seksuologische anamnese. Dit is essentieel voor
de seksuoloog om vast te houden. Er worden dikwijls
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directe causale verbanden tussen chronische licha-
melijke aandoeningen en seksuele problemen gelegd
die niet kloppen. Soms is het de patiént of de ver-
wijzer die niet verder dan de somatische context heb-
ben gekeken. Naast de biopsychosociale impact van
de chronische lichamelijke aandoening in verband met
de seksuele klacht te onderzoeken is het ook nood-
zakelijk seksuologisch relevante gegevens te verza-
melen die los van de somatische klachten staan. Zo
moet men ook een helder beeld van de premorbide
seksualiteit van een betrokkene hebben om tot een
goede inschatting van de huidige problematiek en
behandelthema’s te komen (Bancroft, 1989; Lange,
2000; 13ff, 1997).

Het kan nuttig zijn om deugdelijke informatie aan
de patiént te verstrekken over seksualiteit in het alge-
meen en in verband met de ziekte of handicap en dit
kan leiden tot een duidelijker begrip voor wat er zich
op dit gebied afspeelt. Sociaalseksuele cognities rond
schoonheidsidealen, prestatiedrang en allerlei moge-
lijke seksuele “moeten’s” die mensen uit de algemene
bevolking vaak parten spelen, komen vaak nog har-
der aan bij mensen met fysieke problemen (Hawton,
1990; Hengeveld & Brewaeys, 2001; van Lankveld,
1999; IJff, 1997).

Een goede analyse van de seksuele problemen kan
tot praktische interventies leiden die soms verbazing-
wekkend simpel lijken te zijn. Een ander standje bij
evenwichtsproblemen, het gebruiken van een vibra-
tor bij het moeilijk bereiken van een orgasme, ‘s ocht-
ends vrijen bij vermoeidheidsproblemen zijn voorbeel-
den hiervan. Veel mensen komen er wel zelf op en
anderen niet. Meedenken en mee ‘puzzelen’ zijn dik-
wijls de eerste interventies. Meer dan bij andere clién-
ten moet de seksuoloog zijn of haar voorstellingsver-
mogen gebruiken om de invloed van lichamelijke be-
perkingen op seksueel gedrag te kunnen voorstellen.
Dit is dikwijls noodzakelijk om hen in het aanpassings-
proces te helpen.

Bij gerichte verwijzingen of uitgesproken problemen
kan een intensievere therapie nodig zijn. De somati-
sche gegevens zijn belangrijk, maar zijn vaak niet de
ingang voor een adequate begeleiding. Het betrek-
ken van de partner bij deze therapieén is meestal gein-
diceerd, zelfs als het slechts bij een diagnostische fase
blijft (Annon & Robinson, 1978; Hengeveld & Bre-
waeys, 2001; Sipski, 1997).

Het rouwproces rond het ziek of gehandicapt wor-
den/zijn, is bepalend voor de timing van interventies.
Seksuele verliezen worden zelden door de persoon
zelf of zorgverleners herkend en zijn juist hierdoor
essentieel bespreekbaar te maken. Hulpverleners die
oplossingen zoals de erectiepil aanbieden terwijl een
persoon over zijn/haar verliezen rouwt, zullen regel-

matig de plank misslaan.

In de seksuologische revalidatiehulpverlening is het
uitgangspunt het bereiken van het meest bevredi-
gende niveau van seksueel functioneren binnen de
beperkingen die door de somatische beperkingen ge-
definieerd zijn (Rol & Bender, 1996). Mensen die als
volwassene chronisch ziek of gehandicapt zijn ge-
worden, hebben meestal al een seksueel kader ont-
wikkeld en lijden hier bijna altijd verliezen in. Seksu-
ele adaptatie is het proces dat door de (revalidatie)
seksuoloog bevorderd en begeleid wordt. Begeleiding
is gericht op het verwerken van verliezen en het on-
derzoeken wat vervolgens haalbaar is. Essentieel in
dit proces is het bewerken van psychosociale obsta-
kels die een positief nieuw evenwicht in de weg staan.

Bij mensen met seksuele integratieproblemen is er
geen seksuele basis ontwikkeld. Zij moeten veelal
vanaf nul beginnen. Begeleiding bestaat dan meer uit
een “coaching” proces waarbij de therapeut de per-
soon aanmoedigt, suggesties en informatie geeft en
helpt voorwaarden te scheppen waardoor de persoon
meer tot seksuele ontwikkeling kan komen. In Israél
wordt dit proces soms bespoedigd door (voor jonge,
alleenstaande gehandicapt geraakte soldaten) bij de-
ze begeleiding surrogaat sekspartners te gebruiken
(Aloni, Dangur, & Chigier, 1994).

Bij alle vormen van begeleiding wordt in het revali-
datiecentrum gebruik gemaakt van andere disciplines.
Dit heeft een meerwaarde in de kwaliteit van de ant-
woorden op evt. specifieke deelvragen. Zo kan een
ergotherapeut handige tips voor het aanpassen van
hulpmiddelen geven en kan de revalidatiearts desge-
wenst ingewikkelde vragen vanuit het somatische
beeld uitleggen.

Een seksuoloog die niet in een revalidatiesetting
werkzaam is, doet er goed aan om een netwerk op te
bouwen dat aanvullende deskundigheid kan bieden.
Fysiotherapeuten, ergotherapeuten, medische des-
kundigheid bijv. rond neurologische problemen, incon-
tinentieverpleegkundigen zijn in revalidatiecentra, zie-
kenhuizen en vaak in eigen praktijken te vinden. Er
zZijn steeds meer specialistische teams in ziekenhui-
zenrond ziektes gevormd. MS, reuma, nierziekte, dia-
betes, niet aangeboren hersenletsel zijn voorbeelden
hiervan. Seksuologische deskundigheid ontbreekt bij-
na structureel in dit specialistische aanbod.

Veel van het arsenaal van standaard seksuolo-
gische interventies zijn bruikbaar. Vaak moet er een
creatieve draai aan gegeven worden om te kunnen
passen bij het somatische verhaal. Sensate focusoefe-
ning is een goed voorbeeld hiervan. lemand met een
sensibiliteitsstoornis moet letterlijk naar nieuwe eroge-
ne zones zoeken en sensate focus is hier een ge-
schikte methodiek voor. Veel mensen kampen met
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strakke normen en waarden, veel mythes en misinfor-
matie over hoe e.e.a. in seks hoort. Cognitieve ge-
dragstherapeutische technieken zijn vaak geindiceerd
om mensen te helpen om in een vaak radicaal veran-
derd lichaam beknellende cognities aan de nieuwe
werkelijkheid aan te passen. Communicatieproblemen
en de hieruit voortvloeiende misverstanden krijgen
vaak aandacht tijdens een behandeling. Dit is voor
stellen dikwijls de oorzaak van de aanpassings-
problemen. Door patiénten een therapeutische spie-
gel hierbij voor te houden, krijgen zij de kans om een
bewustere keuze te maken rond hoe zij seksualiteit in
deze veranderde omstandigheden willen hanteren
(Hawton, 1990; Hengeveld & Brewaeys, 2001; van
Lankveld, 1999; Luyens, 1996; Schnarch, 1991; 1Jff,
1997).

Discussie

Mensen met chronische ziektes en lichamelijke be-
perkingen zijn om verscheidene redenen extra kwets-
baar voor seksualiteitsproblemen. Deze problemen
worden dikwijls door hulpverleners over het hoofd
gezien. Vooroordelen kunnen een rol spelen in deze
omissie. Hierdoor komt het regelmatig voor dat een
patiént voordat hij/zij zich bij een seksuoloog aanmeldt,
reeds tevergeefs bij andere hulpverleners met de-
zelfde vragen is geweest. Geen partner, te oud, geen
voortplantingsbehoefte, geen mogelijkheid voor coi-
tus, zijn voorbeelden van redenen waarmee deze
mensen met een Kluitje in het riet zijn gestuurd. Wan-
neer er doorgevraagd wordt, kunnen de meeste men-
sen uitstekend verwoorden waarom seksualiteit voor
hen zo wezenlijk is dat zij dit tere onderwerp met een
hulpverlener willen bespreken.

Op dit moment hebben 4 van de 25 revalidatiecentra
een bescheiden seksuologisch aanbod. Seksuologi-
sche poliklinieken in ziekenhuizen zullen regelmatig
deze doelgroep hulp aanbieden. Seksuologen in de
vrije sector (de grootste groep seksuologen) zien ver-
moedelijk toevalligerwijs mensen met een handicap
of chronisch ziekte op hun spreekuur. Voor de meer
dan 2 miljoen mensen die onder deze zeer diverse
doelgroep valt, is dit aanbod vermoedelijk niet toerei-
kend.

De vraag is of de seksuologische hulpverlening
voldoende toegankelijk is voor mensen met chroni-
sche aandoeningen? Toegankelijkheid is fysiek, finan-
cieel en attitudinaal bepaald. Seksuologen kunnen
door hun deskundigheid aan te passen en aan te
wenden veel voor deze mensen betekenen. Staat een
hulpverlener hiervoor open, dan kan hij of zij een bij-
drage leveren aan dit bijzonder menselijk maar ook
vaak lastig bespreekbaar levensgebied. Patiénten

zullen hierdoor meer kans op een goede seksuele ge-
zondheid hebben, zelfs als hun algemene gezond-
heid hen in de steek laat.
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Abstract

Sexuality, chronic illness and and physical handicaps: Can sex
be rehabilitated?

Sexuality in our society appears to be almost absent of taboo. This
is very much connected to the idealized image of sexy, young,
beautiful and wild. Even though most of the population does not fit
this description, they do consider relationships and sexuality as an
important part of their lives. Why would people with chronic illnesses
and physical handicaps think otherwise?

In the light of this, the observation that sexuality is almost structurally
avoided in the health care system in Holland is rather disconcerting.
Coincidences of patient and caregiver variables determine if sexuality
in the context of a chronic illness or disability ever is spoken of. This
article focuses on the following issues. What is the influence of
chronic physical problems and limitations on sexuality? What is the
meaning of these influences for those who are confronted with them?
What can a sexologist do to help and what are the important themes
a sexologist should be aware of?
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