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Samenvatting

Doel: De zorgbehoeften rondom seksualiteit na dikkedarmkanker beschrijven en factoren die de zorgverlening vanuit
patiént-, partner- en zorgverlenerperspectief beinvloeden identificeren.

Methodiek: Patiénten (twaalf mannen/negen vrouwen), partners (vier mannen/vijf vrouwen) en tien zorgverleners
participeerden in acht focusgroepen.

Resultaten: Ondanks dat alle deelnemers vonden dat seksualiteit regelmatig aan de orde moet komen en - indien nodig
- behandeld zou moeten worden, blijft seksualiteit een onderbelicht thema in de spreekkamer. Gebrek aan kennis en
gevoelens van schaamte waren voor alle partijen barrieres om zorg te vragen/leveren. Men bleek ideeén te hebben
over de gepastheid om seksualiteit te bespreken. Zorgverleners lieten zich mede leiden door de leeftijd, het geslacht
en of de patiént een partner heeft. Zorgverleners debatteerden over wie verantwoordelijk is om de zorg te leveren
en welke rol het multidisciplinaire team speelt. Organisatorische barrieres waren onder andere het ontbreken van
seksualiteit als gespreksonderwerp tijdens (de lange-termijn) follow-up en een gebrek aan kennis over het verwijzen.
De zorg kan worden verbeterd wanneer de mate van zorgbehoefte(n) van zowel patiént als partner in kaart worden
gebracht en, indien nodig, behandeld (goede diagnostiek in combinatie met zorg op maat). Belangrijk is bespreken dat
zorgen over seks normaal zijn en het normaliseren van eventuele problematiek. Het opzetten van/bekendheid met een
verwijssysteem is eveneens een randvoorwaarde.

Conclusie: Om individuen of koppels met seksuele problemen te identificeren moeten zorgverleners de seksuele
gevolgen van diagnose en behandeling voor dikkedarmkanker normaliseren. Seksuele hulpverlening dient een integraal
onderdeel te worden van de zorg, een goed verwijssysteem is hierbij onontbeerlijk.
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lijk aanvullende zorg hiervoor nodig hebben
is groeiende. Zowel Nederlandse als internationale
studies hebben aangetoond dat patiénten met borst-
kanker, gynaecologische kanker, zaadbalkanker of
prostaatkanker behoefte hebben aan informatie en
behandeling om het seksueel functioneren en de sek-
suele tevredenheid te optimaliseren (Bober & Sanchez
Varela, 2012; De Vocht, Hordern, Notter, & Van De Wiel,
2011; Driel, Schraffordt Koops, & Van De Wiel, 2004; Jon-
ker et al., 1995; Park et al., 2009; Van De Wiel, Weijmar
Schultz, & Thurkow, 1991). Uit deze studies blijkt dat de
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zorg onvoldoende tegemoet komt aan de behoeften
van patiénten.

Ondanks dat een deel van de mannen met dikke-
darmkanker kampt met een verminderd erectiel en eja-
culatoir functioneren en deel van de vrouwen kampt
met een verminderde lubricatie of pijn bij het vrijen
(Traa, De Vries, Roukema, & Den Oudsten, 2012), blijken
de zorgbehoeften van deze patiéntengroep, in tegen-
stelling tot patiénten met borst-, gynaecologische, of
prostaatkanker, nauwelijks onderzocht.

De huidige literatuur laat zien dat één onderzoek
naar de informatiebehoeften van patiénten met kan-
ker rapporteerde dat de helft van de patiénten met
dikkedarmkanker zich niet kon herinneren of er in het
verleden informatie is verstrekt over hoe kanker en be-
handeling het seksuele functioneren kan beinvioeden
(Flynn et al., 2012). Echter, patiénten geven doorgaans
aan wel behoefte te hebben aan dergelijke informatie
(Flynn, et al., 2012). Een andere studie rapporteerde dat
seksuele zorgbehoeften positief gerelateerd zijn aan
psychologische distress en negatief geassocieerd zijn
met leeftijd (Li et al., 2012). Er is één studie gevonden
waarin uiteengezet is wat mogelijke ziektespecifieke
zorgbehoeften van patiénten met dikkedarmkanker
zijn, zoals de impact van een operatie of een stoma
op seksuele relaties (Hall, Gray, Browne, Ziebland, &
Campbell, 2012). Echter, bovengenoemde studies zijn
uitgevoerd met als doel een algemeen beeld van de
zorgbehoeften te geven, waarvan de seksuele zorgbe-
hoeften een onderdeel waren. Een meer uitgewerkte
beschrijving van de zorgbehoeften van patiénten met
dikkedarmkanker omtrent seksualiteit is daardoor
noodzakelijk. Het is tevens onvoldoende bekend of
seksualiteit als thema ter tafel komt ten tijde van de
behandeling voor dikkedarmkanker, waarom dit wel/
niet het geval is en of ziektespecifieke factoren (zoals
het hebben van een stoma of de effecten van radiothe-
rapie op het kleine bekken) een rol spelen. Bovendien
zijn weinig onderzoeken beschikbaar die zowel pa-
tiénten als partners hebben gevraagd naar hun visie,
ongeacht de notie dat het omgaan met de gevolgen
van kanker een dyadische aangelegenheid is (Berg
& Upchurch, 2007; Traa, De Vries, Bodenmann, & Den
Oudsten, 2014). Tot slot zou er een discrepantie kunnen
bestaan tussen de verwachtingen van patiénten, part-
ners en zorgverleners ten aanzien van de zorgbehoef-
ten op het seksuele vlak (Hordern & Street, 2007; Park,
Norris, & Bober, 2009). Eerder is gebleken dat patiénten
informatie, steun en praktische oplossingen zochten
over hoe om te gaan met de seksuele veranderingen,
terwijl zorgverleners er vanuit gingen dat patiénten
gericht waren op het overleven van kanker, ongeacht
de fysieke of emotionele gevolgen (Hordern & Street,
2007; De Vocht et al., 2011).

Specifieke kennis over de seksuele zorgbehoeften
van patiénten en partners na een diagnose dikkedarm-
kanker is dus onvoldoende bekend. Daarnaast is het
van belang te exploreren wanneer seksualiteit bij deze

patiéntengroep besproken en mogelijk behandeld
dient te worden en van wie men deze zorg zou willen
ontvangen (Romito, Corvasce, Montanaro, & Mattioli,
2011; Rutten, Arora, Bakos, Aziz, & Rowland, 2005). Het
hebben van een overzicht van belemmerende en be-
vorderende factoren bij het verlenen van zorg rondom
seksualiteit bij patiénten met dikkedarmkanker en hun
partners is tot slot van belang om richting te geven aan
de organisatie van de zorg. De doelen van de huidige
studie zijn dan ook (i) het beschrijven van de zorgbe-
hoeften rondom seksualiteit na dikkedarmkanker en
(ii) het identificeren van factoren die de zorgverlening
beinvloeden vanuit patiént-, partner- en zorgverlener-
perspectief. Op deze manier kunnen ideeén over het
verbeteren van de zorg rondom patiénten met dikke-
darmkanker en hun partners (indien nodig) verzameld
worden.

Methode

Deelnemers en procedure

Patiénten en partners die tussen maart 2010 en fe-
bruari 2012 te maken kregen met een diagnose dik-
kedarmkanker en hiervoor het St. Elisabeth ziekenhuis
(Tilburg), TweeSteden ziekenhuis (Tilburg, Waalwijk) of
het Catharina ziekenhuis (Eindhoven) bezochten wer-
den uitgenodigd deel te nemen aan deze studie. Om
te kunnen waarborgen dat er een goede afspiegeling
was van de populatie, werd door de behandelend arts
en één van de auteurs (MJT) een selectie gemaakt van
mogelijke deelnemers op basis van geslacht, leeftijd
en tumortype. Hiervoor werd het medisch dossier ge-
raadpleegd. Deelnemers werden uitgenodigd voor de
studie wanneer zij (i) een diagnose dikkedarmkanker
hadden gekregen dan wel partner waren van iemand
die deze diagnose heeft gehad en (ii) tussen de 18 en
75 jaar oud waren. Personen werden als ongeschikt
aangemerkt wanneer zij (i) gemetastaseerde dikke-
darmkanker hadden of diens partner gemetastaseerde
dikkedarmkanker had, (ii) fysiek gezien onvoldoende fit
waren om te participeren, bijvoorbeeld door het erva-
ren van substantiéle bijwerkingen van de behandeling
voor dikkedarmkanker (patiénten) of andere comorbi-
diteiten (patiénten en partners), (iii) zij bekend waren
met psychiatrische aandoeningen of cognitieve pro-
blematiek (bijvoorbeeld, dementie) of (iv) wanneer zij
de Nederlandse taal onvoldoende machtig waren. Eén
van de onderzoekers (MJT) nam contact op met de mo-
gelijke deelnemers om het doel van de focusgroep uit
te leggen en hen uit te nodigen om deel te nemen. De
deelnemende zorgverleners werden uitgenodigd door
twee leden van het onderzoeksteam (JAR and HJTR).
Uit iedere discipline mogelijk betrokken bij de behan-
deling van dikkedarmkanker (chirurg, radiotherapeut,
internist, gynaecoloog, uroloog, seksuoloog, psycho-
loog, physician assistant, verpleegkundig specialist en
een stomaverpleegkundige) werd een zorgverlener
uitgenodigd. De Medisch Ethische Commissie heeft de
studie goedgekeurd. Alle deelnemers, zowel patiénten,
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partners als zorgverleners, hebben toestemming gege-
ven tot deelname. Deelname was voor alle deelnemers
vrijwillig en werd niet financieel gecompenseerd.

Focusgroep bijeenkomsten

De focusgroeptechniek is één van de meest gebruikte
methoden om gegevens te verzamelen over ervarin-
gen van individuen (Tong, Sainsbury, & Craig, 2007).
Een belangrijke meerwaarde van de focusgroep ten
opzichte van andere methoden van kwalitatief onder-
zoek is het verkrijgen van antwoorden op vragen als
‘waarom);, ‘wat’ en ‘hoe’ door middel van groepsinterac-
tie (Krueger, 1988; Krueger & Casey, 2009).

Het multidisciplinaire onderzoeksteam heeft ge-
zamenlijk twee semi-gestructureerde hoofdvragen
opgesteld ten aanzien van seksualiteit: ‘Welke zorgbe-
hoeften omtrent seksualiteit heeft/had u gedurende
uw behandeling? en‘In welke fase van de behandeling
had u deze behoeften en in hoeverre kreeg u op dat
moment ook zorg omtrent seksualiteit?’ Vervolgvragen
werden gesteld om de ervaringen van de deelnemers
te verduidelijken en om hun visie op hoe - indien nodig
- de zorg rondom seksualiteit zou kunnen verbeteren.
Door te vragen naar de zorgbehoeften hebben wij ons
gericht op de klachten die een significante lijdensdruk
bij de betrokkene veroorzaken/veroorzaakten (in te-
genstelling tot de mate van het lichamelijk functione-
ren an sich). Patiénten, partners en zorgverleners wer-
den in gescheiden groepen geinterviewd. Er is gekozen
om seksespecifieke groepen te formeren. Op deze ma-
nier is getracht om deelnemers zo vrij mogelijk te laten
spreken, waarbij men niet gehinderd werd door het feit
dat er een partner, dan wel iemand van een andere sek-
se of een professional aanwezig was. De focusgroepen
werden geleid door een focusgroepmoderator (MJT)
en een student die gedurende het interview aanteke-
ningen maakte. De moderator startte elke focusgroep
met uitleg over het doel van de studie, gevolgd door
een voorstelronde waarbij elk van de deelnemers kort
de eigen ervaringen deelde. Gezien het gevoelige on-
derwerp, is er gekozen om minder dan de gebruike-
lijke zes tot acht deelnemers per groep uit te nodigen
(Krueger & Casey, 2009). Elke focusgroepbijeenkomst
duurde ongeveer 90 minuten en het gesprek werd met
toestemming van de deelnemers opgenomen op band.
Na acht focusgroepen kwamen geen nieuwe inzichten
meer naar voren, waardoor datasaturatie werd bereikt
(Corbin & Strauss, 1990).

Vragenlijst

De deelnemers vulden na elke focusgroepbijeenkomst
een korte vragenlijst in, waar zij anoniem antwoord
gaven op een aantal sociodemografische vragen (leef-
tijd, geslacht, burgerlijke staat en opleidingsniveau).
Daarnaast maakten zij op een 10-puntschaal (Visueel
Analoge Scaal) met behulp van drie aparte vragen een
inschatting ten aanzien van (i) de mate waarin seksua-
liteit voor hen belangrijk was, (ii) de mate van proble-

men die zij ervaren met het seksueel functioneren, en
(iii) de invloed van seksuele problemen op hun kwali-
teit van leven. Hoe hoger de score van de deelnemer,
hoe belangrijker seksualiteit was (vraag i), hoe ernsti-
ger het seksuele probleem (vraag ii), dan wel hoe gro-
ter de invloed op kwaliteit van leven (vraag iii).

Data-analyse

De focusgroepen werden geanalyseerd volgens de
grounded theory-methodologie (Corbin & Strauss, 1990;
Glaser & Strauss, 1967). De grounded theory-methodo-
logie behelst dat concepten worden ontleend uit data
uit interviews, focusgroepen of observaties (Corbin &
Strauss, 1990). De focusgroepbijeenkomsten werden
verbatim uitgeschreven. In eerste instantie is open
gecodeerd om zo de verschillende onderwerpen en
perspectieven te identificeren. Vervolgens werden
deze onderwerpen en perspectieven gegroepeerd in
knelpunten (barriéres om zorg te vragen/leveren) en
in prikkels (de voorwaarden voor verandering). Op
deze manier kon de mogelijkheid tot gedragsveran-
deringen in kaart gebracht worden (Grol & Wensing,
2004). Na het identificeren van de knelpunten en prik-
kels voor verandering, bleek dat de meerderheid van
de factoren gegroepeerd konden worden naar een
aantal inhoudelijke domeinen, zoals die naar voren
zijn gekomen in een brede analyse van theorieén over
gedragsverandering (Grol & Wensing, 2004; Wensing,
Bosch, Foy, & al., 2005). Wensing en collega’s (2005) on-
derscheidden (i) individuele factoren, gerelateerd aan
zorgverleners, burgers/patiénten, managers of ande-
ren (bijvoorbeeld, cognitieve factoren, motivationele
factoren en gedragsmatige/persoonlijke factoren); (ii)
sociale factoren die te maken hebben met de teams
en netwerken van zorgverleners (bijvoorbeeld, profes-
sionele teams, professionele ontwikkeling en profes-
sionele netwerken); (iii) organisatorische factoren, ge-
relateerd aan zorginstellingen of andere organisaties
(bijvoorbeeld, organisatiestructuren en werkproces-
sen, organisatieprocessen en beschikbare middelen)
en (iv) maatschappelijke factoren die te maken hebben
met het zorgsysteem en maatschappelijke of politieke
ontwikkelingen (bijvoorbeeld, financiéle prikkels, wet-
en regelgeving en segmenten in de doelgroep). Om de
betrouwbaarheid te vergroten werden de transcripties
door twee auteurs (BDO en MJT) onafhankelijk van el-
kaar gecodeerd. Na het coderen van de transcripties
werd gezamenlijk geévalueerd welke codes er werden
gevonden, in hoeverre overeenstemming was ten aan-
zien van coderen en of saturatie werd bereikt. Indien er
geen overeenstemming was, hebben de auteurs, con-
form de grounded theory-methodologie, in overleg de
meest gepaste code gekozen.

Resultaten

Aan dit onderzoek namen 21 patiénten (twaalf man-
nen en negen vrouwen) en negen partners (vier man-
nen/vijf viouwen) deel (zie Figuur 1). Tabel 1 toont de
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sociodemografische- en klinische kenmerken en de
scores op de 10-puntschalen die inzicht geven in hoe
belangrijk seksualiteit is voor de deelnemers, de ernst
van seksuele problemen en de rol die seksuele proble-
men hebben op kwaliteit van leven. Tien zorgverleners
werden geinterviewd: twee chirurgen, één gynaeco-
loog, één gynaecoloog/oncoloog, één uroloog, twee
seksuologen/psychologen en drie specialistische ver-
pleegkundigen (physician assistant, verpleegkundig
specialist en een stomaverpleegkundige).

De zorgbehoeften volgens patiénten, partners en zorgver-
leners

Zowel patiénten als partners gaven aan dat zorg rond
seksualiteit belangrijk is. Gedurende de behandeling
en de eerste maanden daarna staat overleven centraal.
Wanneer deze periode achter de rug is, krijgt seksuali-
teit een meer prominente positie in het leven van kop-
pels. De patiénten en partners gaven aan dat zij het
vooral belangrijk vinden om intimiteit, zoals knuffelen
en zoenen, en een goede relatie te behouden. Deze
aspecten van seks zijn vaak nog belangrijker dan het
hebben van gemeenschap. Een breed georiénteerd ge-
sprek over de mogelijke gevolgen van dikkedarmkan-

Figuur 1. Stroomschema

wervingsprocedure

216 medische dossiers

geraadpleegd

|

o
- de

120 (56%) patiénten aangemerkt als

- fysiek gezien onvoldoende fit (n=19; 16%),
- telefonisch niet bereikbaar (n=21; 18%)
- overige redenen (n=23, 18%)

ngeschikt op basis van:
hoge leeftijd (n=57, 48%),

l

96 (44%) potentiéle deelnemers

telefonisch benaderd

l

l

47 (49%) potentiéle deelnemers
weigerde deelname:
- 14(30%) potentiéle deelnemers
zeiden dat het niet van toepassing

- 33(70%) potentiéle deelnemers
hadden geen interesse

was (hadden geen seksuele relatie)

49 (51%) potentiéle deelnemers
waren bereid om deel te nemen
aan de studie

l

|

In 34 (69%) gevallen gaven de
patiént en/of de partner aan deel
te kunnen nemen aan de

In 15 (31%) gevallen gaven de
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. . focu
ker en behandeling op het seksueel functioneren en e deta
kwaliteit van het seksuele leven wordt dan ook als on- ‘
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ten en partners kon zich echter niet herinneren dat dit 2 (ch Eeralenteeste
gesprek heeft plaatsgevonden. Ook dient informatie patién anof 4 prinr e aan Fran e rousgroep (g waren e
. de focusgroepen en 2 deelnemers (6%) kwamen niet
dan wel behandeling te worden aangeboden wanneer opdagen
er seksuele disfuncties/problemen zijn. Ook zorgverle-
ners zijn zich bewust van het belang dat de zorg rond
seksualiteit verbeterd kan worden. Zij waren allen ge-
motiveerd de huidige zorg te veranderen, maar noem-
Tabel 1. Demografische en klinische kenmerken van patiénten en partners
Patiénten Partners
(n=21) (n=9)
Gemiddelde + SD Gemiddelde + SD
Leeftijd ten tijde van de focusgroep 632+7.1 650+85
Maanden sinds operatie 6.5+52 11.7+99
Hoe belangrijk is seksualiteit voor u?* 6.5+ 16 56+22
Wat is de ernst van uw seksuele problemen?* 49+33 25421
Wat is de invloed van uw seksuele problemen op kwaliteit van leven?* 30£30 08+20
n (%) n (%)
Geslacht
Mannen 12 (57.1) 4 (44.4)
Vrouwen 9429 5(55.6)
Opleidingsniveau
Laag 3(143 2(25.0)
Midden 13 (61. 5(62.5)
Hoog 5(23.8) 1(12.5)
Burgerlijke status
Partner 17 (81.0 -
Weduwnaar/geen partner 4(19.0) -
Type kanker**
Colon 10 (47.3) 4(44.4)
Rectum 11(524) 5(55.6)
Stoma**
Geen stoma 8(38.1) 4 (44.4)
Tijdelijk stoma 7(333) 1(11.1)
Permanent stoma 6 (28.6) 4 (44.4)

Noot: Laag = 10 jaar of minder scholing gevolgd, Midden = 10-14 jaar scholing gevolgd, Hoog = meer dan 14 jaar scholing gevolgd. * Deze vragen zijn beantwoord op
een 10-puntsschaal ** Voor de partners geldt dat de klinische gegevens van hun partner (de patiént) zijn gepresenteerd.
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den wel een aantal barriéres die deze verandering in de
weg staan.

Individuele factoren

Patiénten en partners waren niet altijd in staat zich
te herinneren of zij informatie hebben gekregen over
de mogelijke (seksuele) gevolgen van de behande-
ling. Zij waren vooral onbekend met de gevolgen van
radiotherapie en chemotherapie. Informatie en ken-
nis over beschikbare zorg voor seksuele problematiek
ontbrak eveneens. Deze cognitieve factoren werden
door patiénten en partners in verband gebracht met
een terughoudendheid om zorgbehoeften te bespre-
ken. Attitudes (motivationele factor, Grol & Wensing,
2004) beinvloeden eveneens de kans dat seksualiteit
ter sprake wordt gebracht. Genoemd werden: (i) sek-
sualiteit als taboe, waardoor patiénten en partners zich
schamen om seksuele problemen te bespreken: het
werd als génant ervaren om aan te geven dat er seksu-
ele problemen zijn en hier openlijk over te spreken en
(ii) seksualiteit als ongepast onderwerp dat niet wordt
besproken met zorgverleners die alles in het werk stel-
len levens te redden. Seksuele problemen werden in
dat opzicht als van ‘ondergeschikt belang’ bestempeld.
Partners zijn overtuigd dat zij sterk moeten zijn voor de
patiént, dat de eigen behoeften op het vlak van seksua-
liteit van ondergeschikt belang zijn (zie Tabel 2).

De zorgverleners realiseerden zich dat zij de zorg
dienden aan te bieden. Echter, zorgverleners voelden
zich niet competent genoeg om zorg rond seksualiteit
te leveren of stelden dat dit thema buiten hun aan-
dachtsveld ligt. Net zoals patiénten en partners, rap-
porteerden zorgverleners enkele attitudes die de zorg
beinvloeden. Zij hadden het gevoel dat (i) het ongepast
was om seksualiteit te bespreken, omdat het niet het
hoofddoel is van de behandeling; (ii) zij in een onge-
makkelijke situatie terecht zouden komen, omdat het
een privé-aangelegenheid betreft (in het bijzonder als
er familieleden, zoals kinderen, aanwezig zijn); en (iii)
seksualiteit irrelevant is als de patiént op leeftijd, viouw
en/of partnerloos is (zie Tabel 2).

Gebaseerd op de bovenstaande knelpunten rap-
porteerden alle deelnemers dat zorgverleners (i) het
gesprek zouden moeten initi€ren en aanmoedigen
zonder assumpties te maken of seksualiteit wel/niet
relevant is voor de patiént/het koppel; (ii) duidelijke
informatie moeten geven over het feit dat de behan-
deling van dikkedarmkanker negatieve gevolgen kan
hebben op het seksueel functioneren. Op deze manier
normaliseert men het hebben van seksuele disfunc-
ties/problemen; (iii) informatie behoren te geven over
de behandelopties wanneer er seksuele problemen
bestaan; (iv) expliciet permissie dienen te geven aan
patiénten en partners om seksuele kwesties ter berde
te brengen ongeacht het moment; (v) een open hou-
ding moeten bezitten; (vi) een persoonlijke benadering
moeten behouden; (vii) een veilige omgeving behoren
te creéren die kan worden bewerkstelligd door seksua-

liteit niet alleen in de context te plaatsen van de ziekte,
maar ook in de context van het leven van het koppel
(bijvoorbeeld, gebaseerd op het premorbide functio-
neren of de religieuze achtergrond); en (viii) niet alleen
te focussen op de lichamelijke gevolgen van behande-
ling, maar ook oog te hebben voor de psychoseksuele
veranderingen (zie Tabel 2).

Alle deelnemers gaven aan dat zorgverleners ver-
antwoordelijk zijn voor het leveren van zorg, maar dat
het aan de koppels is om aan te geven in hoeverre zij
een beroep willen doen op de aangeboden zorg. Het
bespreken van seksualiteit werd dus gezien als een ge-
deelde verantwoordelijkheid (zie Tabel 2).

Sociale factoren

Alle deelnemers waren het er over eens dat een multi-
disciplinair team, met oog voor een holistische benade-
ring, een randvoorwaarde voor het kunnen leveren van
goede zorg is. Zorgverleners konden geen overeen-
stemming bereiken over wiens verantwoordelijkheid
het zou zijn om seksualiteit ter sprake te brengen (chi-
rurg, radiotherapeut, internist of de specialistische ver-
pleegkundige). Dit kwam mede doordat iedere behan-
deling eigen gevolgen op het vlak van seksualiteit met
zich mee kan brengen: het in één keer bespreken van
al deze mogelijke gevolgen zou wellicht tot een over-
dosis informatie kunnen leiden. Patiénten en partners
zijn voorstander dat elke discipline de mogelijke conse-
quenties zou evalueren gedurende de behandeling en
follow-up. Op deze manier verwachtten zij informatie
te verkrijgen die toegespitst is op hun behandeltraject.
De seksuele kwesties die vergezeld kunnen gaan met
het hebben van een stoma dienen bijvoorbeeld alleen
besproken te worden met patiénten die een tijdelijke
of permanente stoma krijgen/hebben. Zorgverleners
dienen te leren hoe zij seksualiteit kunnen uitvragen,
(beperkte) informatie kunnen geven en leren waar de
grenzen en mogelijkheden liggen van zorgverleners
werkzaam in de oncologische ketenzorg. Op deze
manier kunnen zij adequaat verwijzen als meer uitge-
breide ondersteuning nodig is. Zorgverleners zien een
dergelijk professioneel netwerk als iets dat een posi-
tieve wijze zou kunnen bijdragen aan het toenemende
bewustzijn dat seksualiteit een plaats moet krijgen in
de zorg (zie Tabel 3).

Organisatorische factoren

Het aanstellen van physician assistants en/of specialis-
tisch verpleegkundige als eerste aanspreekpunt zou
de zorgverlening rond seksualiteit vooruit kunnen hel-
pen. Deze zorgverleners worden over het algemeen als
laagdrempelig ervaren en hebben doorgaans meer tijd
om problematiek met patiénten te bespreken. Hoewel
seksualiteit als gespreksonderwerp door zorgverleners
herhaaldelijk besproken zou moeten worden, is het
wel van belang de hoeveelheid informatie te dose-
ren. Alle deelnemers waren het er over eens dat naast
mondelinge informatie ook schriftelijke informatie be-
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Tabel 2. Knelpunten en prikkels voor verandering - Individuele factoren

Factoren Thema'’s

Citaten

Factoren gerelateerd aan de zorgontvangers (patiénten/partners)
Cognitieve factoren

Kennis over de behandel-
mogelijkheden
Motivationele factoren Zorgbehoeften

Attitudes
— Taboe

— Gepastheid

— Behoeften van de partner

Gedragsmatige prikkels* Actieve deelnemer

Factoren gerelateerd aan de zorgverleners (professionals)
Cognitieve factoren - Kennis

Bekwaambheid
Motivationele factoren Verbeteren zorg

Attitudes
— Gepastheid

— Geslacht

— Leeftijd
— Partner status

— Zorgbehoeften
Gedragsmatige prikkels* Gesprek initieren

Houding

Zorg op maat

Expliciet permissie geven

« Holistisch perspectief

Kennis over mogelijke seksuele problemen 1 ‘Het is fijn dat daar over gesproken is (mogelijke seksuele disfuncties) (...), want anders weet je

niet eens dat het met die operatie te maken heeft.’ Vrouwelijke patiént

‘Hopelijk kom je het niet tegen (een seksuele dysfunctie). Alleen wanneer je het wel tegen komt
dan is natuurlijk de vraag was je er echt op voorbereid en vervolgens wat kun je eraan doen?’
Mannelijke patiént

‘Op een gegeven moment pas 3-4 maanden na de behandeling had ik eigenlijk pas weer het
gevoel en eventueel behoefte aan iets meer dan alleen maar knuffelen (...) Dan voel je jezelf
wat beter geestelijk en lichamelijk om eens meer te he.ja en dan komt op een gegeven mo-
ment toch die constatering van ja... het gaat niet zoals het zou moeten." Mannelijke patiént

Je gaat toch met je billen bloot als je zegt: “lk heb toch wel een probleem”. Heel veel mensen
die schamen zich er toch voor.” Mannelijke patiént

‘Die dokter had het over: “Dan (tijdens chemotherapie) mag je geen seks hebben met je man”.
En ik weet niet waar ze het over heeft gehad. Dat was een moeilijk punt. Dan zit je in de chemo-
therapie en dan ga je dat niet vragen.’ Vrouwelijke patiént

"Hij is ziek. Dan zet ik mezelf helemaal terug. Vrouwelijke partner

‘Op het moment dat er door de medici helemaal geen aandacht aan besteed wordt (aan seksu-
aliteit), dan zal zo'n patiént er 9 van de 10 keer niet zelf mee komen.” Mannelijke patiént

V “Seksualiteit moet aangestipt worden, ongeacht met wie. Dan kan iedereen er mee doen wat
hij/zij op zichzelf vindt slaan.” Vrouwelijke partner

‘Dat doe ik sowieso niet (seksualiteit uitvoerig bespreken). Omdat ik er ook nog veel te weinig

van af weet. Maar het benoemen probeer ik wel te doen.’ Professional

I 'Ze (de koppels) hebben soms al veel langere relatieproblemen (.) Dan denk ik “Hier ben ik ook
niet voor opgeleid”.Professional

v ‘Mensen weten vaak niet wat de mogelijkheden zijn. Volgens mij is dat ook een euvel bij the

specialisten.’ Professional

1 Ik denk dat seksualiteit niet een onderwerp wat je in de fase van diagnose stelling en behan-

deling vaststelt. (.) In die fase zijn kankerpatiénten bezig met overleven. (...) Seksualiteit is in

mijn ogen een kwaliteit van leven ding wat op de lange termijn na de behandeling ontzettend

belangrijk is. Maar als ik met iemand die met in zijn hoofd met overleven bezig is heel veel over

seks ga praten, denken patiénten “Die dokter is gek, die heeft de prioriteiten niet op een rijtje".”

Professional

‘lk moet wel eerlijk toegeven dat de situatie waar de kinderen erbij zijn, dat werkt wel rem-

mend.’ Professional

‘lk denk dat je bij vrouwen ook niet zo snel bespreekt (seksualiteit). Ik bedoel, als jij zegt proble-

men dan denk ik eerder aan mannen dan aan vrouwen.’ Professional,

‘Wat maakt het uit? Er zijn heel veel patiénten, ouderen, die dan tegen je zullen zeggen: “Nou,

dat speelt allang geen rol meer”. Professional

I ‘Steeds meer mensen op hoge leeftijd krijgen dit soort ingrepen nog en ja als er dan iemand
voor me zit die alleen is dan denk ik tja.." Professional

\/ ‘Stel dat je opeens een partner krijgt, je weet tenslotte maar nooit. Dan moet je weten wat
voor problemen dat zou kunnen geven en hoe je daar dan mee om zou moeten gaan.’ Alleen-
staande vrouwelijke patiént

I Er zijn behandelaars die letterlijk gezegd hebben: “Dat soort (seksuele) problemen hebben
mijn patiénten niet"." Professional

+/ "Je kunt ook minimaal de vragen even stellen van “Is het misschien ook even handig om te pra-
ten wat er naast het medische aan de psychische kant speelt?”. Mannelijke patiént

+/ "Hetis heel vaak het normaliseren. Ook dat de seksualiteit kan veranderen door een operatie of
door een aandoening of door blijvende veranderingen. Dat dat ook wel gewoon bespreekbaar
is. Professional

+/ ‘'lkdenk dat het ook wel helpt als je een verhaal in de context van iemands leven zet, niet alleen
in de context van de ziekte die ze hebben.' Professional

\/ 'Hij (de professional) vraagt altijd: “Zijn er bijzonderheden?” Nou dat is niet zo uitnodigend. Maar
als hij zou zeggen: "Hoe is het bij jullie op seksueel gebied, ervaren jullie problemen?” Dan kun
je daar ja of nee op zeggen.' Mannelijke partner

+/ 'De chirurg grijpt heel snel naar de medicijnen. Terwijl ik zoiets heb van moet dat wel?' Profes-
sional

+/ ‘Soms is het (gemeenschap) fysiek nog mogelijk. Maar dan kom je op het stuk van de opwin-
dingstoornis en verlangenprobleem en relatieproblemen. Dat is minstens zo interessant van
seksuologisch oogpunt.’ Professional

\/ 'Patiénten hebben vooral intimiteit vragen, die zijn vaak niet eens zo erotisch geladen. Zelfs al
werkt 'het' niet meer, dan kunt u nog wel daar op inzetten.’ Professional

Opmerking: Om de leesbaarheid van deze tabel te vergroten is steeds één quote genoemd door één van de deelnemers weer te gegeven (een barriére of een prikkel). Dit reflec-
teert echter niet het totale spectrum aan opmerkingen. * = Deze gedragsmatige prikkels voor verandering worden genoemd door alle deelnemers (patiénten/partners/profes-

sionals) als randvoorwaarden voor adequate seksuologische hulpverlening.

- = Beschreven thema’s — = Gerapporteerde houdingen, ! = Barriéres, v/= Prikkels voor verandering

schikbaar zou moeten zijn. Volgens patiénten zou een
wetenschappelijke website waar accurate, gepersona-
liseerde informatie kan worden gevonden door velen
op prijs worden gesteld. Een heldere verwijsstructuur is
onontbeerlijk. De seksuologen benadrukten dat zorg-
verleners enkel bestaande seksuele problemen moe-

ten herkennen en dat men in staat zou moeten zijn om
afhankelijk van de problematiek te verwijzen. Wanneer
sprake is van complexe psychoseksuele problematiek,
zou een seksuoloog of psycholoog benaderd kunnen
worden, terwijl een gynaecoloog of uroloog onder-
steuning kan bieden bij disfuncties. Kort gezegd komt
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het er op neer dat de meeste zorgverleners de hulp-
verlening niet zelf hoeven uit te voeren. Tot slot is er
een rol weggelegd voor de huisarts. Ook deze beroeps-
groep heeft een signalerende functie (zie Tabel 3).

Maatschappelijke factoren

De maatschappelijke factoren werden nauwelijks ge-
noemd gedurende de focusgroepen. Eén van de zorg-
verleners vertelde dat de psychoseksuele hulpverle-
ning, ten tijde van de focusgroepen, grotendeels werd
vergoed door de zorgverzekering. Echter, een andere
zorgverlener voegde toe nauwelijks zorg te kunnen ge-
ven aan de partner, doordat de Wet op de geneeskun-
dige behandelingsovereenkomst (WGBO) hierin niet
voorziet. Enkele patiénten zouden graag hulpmiddelen
willen gebruiken, zoals lubricatiemiddelen, maar zien

de aanschaf hiervan als een obstakel. Zij zouden graag
zien dat zorgverleners deze hulpmiddelen zouden
voorschrijven zodat deze hulpmiddelen gevoelsmatig
toegankelijker worden (zie Tabel 3).

Discussie

Koppels die geconfronteerd worden met dikkedarm-
kanker hebben behoeften aan zorg op het vlak van
seksualiteit. Alle deelnemers waren het erover eens
dat niet altijd tegemoet wordt gekomen aan deze be-
hoeften. Er is echter een discrepantie tussen patiénten
en partners enerzijds en zorgverleners anderzijds ten
aanzien van hoe belangrijk seksualiteit is voor oudere
patiénten, vrouwelijke patiénten of patiénten zonder
partner. Zorgverleners gaan er vanuit dat de behoefte
aan zorg in deze groepen minder groot is dan in an-

Tabel 3. Knelpunten en prikkels voor verandering — Sociale, organisatorische en maatschappelijke factoren

Factoren Thema's Citaten
Sociale factoren
Professionele teams + Multidisciplinair team (MDT) v Dat (het MDT)is vooral een technische club (...) Maar een seksueel probleem kan niet alleen een technisch pro-

« Verantwoordelijkheid

Professionele ont-
wikkeling

- Professionele grenzen

- Training

Organisatorische factoren

Organisatorische
processen
Organisatiestruc-
tuur en werkpro-
cessen

« Primair contact persoon

- Tijd tijdens een consult

+ Hoeveelheid informatie per
consult

- Nazorg

Beschikbare
middelen

« Psychologische/seksuologische
doorverwijzing

« Biomedische doorverwijzing

« Huisarts

« Schriftelijke informatie

Maatschappelijke factoren
Wet- en regelgeving - Patiént gerichte zorg

Financiéle factoren « Zorgverzekering

< <

bleem zijn maar ook een psychisch probleem.” Professional
"Het is een ‘en en en’ verhaal wat mij betreft hoor (...). Als mensen gedurende de behandeling maar het gevoel
hebben van ik kan die vraag stellen. Professional

‘Volgens mij is er maar een vraag nodig: “Zijn er problemen op het seksuele gebied?”. Nou, dan hebben we hier
een seksuoloog en het is heel gebruikelijk dat daar dan mee gesproken wordt." Professional

‘Desnoods gaan we ze trainen.’ Seksuoloog

‘Als ik naar de bank ga, dan heb ik een persoon die voor mij alle dingen regelt, een relatiebeheerder. En dat mis ik
dus in de gezondheidszorg." Manneljjke partner

'k heb er wel eens aan gedacht van moet ik het (seksuele problemen) eens een keer overleggen (.) Maar 10 minu-
ten later (na een consult) sta je buiten. En dan loop ik op de gang en dan denk ik, ik had dit nog willen vragen en
ik had dat nog willen vragen. Mannelijjke partner

‘Het is altijd lastig, Ik moet lichamelijk onderzoek doen, een anamnese afnemen en een stukje voorlichting rond
een OK geven. Sommige mensen weten als ze bij mij komen nog niet dat ze een stoma krijgen. Dan moet je alle
complicaties die direct post-operatief op kunnen optreden bespreken en dan kom je als laatste nog van ja het
kan ook nog zijn dat (doelend op seksuele problemen). Ik doe dat wel, maar ik merk gewoon dat mensen op een
gegeven moment inzakken. “ohja, ook dat nog".' Professional

‘Maar dat is het probleem. Op het moment dat het echt nodig is (seksuele hulpverlening), denk ik dat ze buiten het
ziekenhuis zijn en dat is wel zonde." Professional

‘lk ben geen pleitbezorger van dat alle mensen met colorectale kanker gezien moeten worden door een sek-
suoloog, dat vind ik echt niet, nee. Sommige dingen horen bij het normale beloop van een ziekte. Maar als het
normale ziektebeloop afwijkend is en het focust zich op seksualiteit, dan zijn ze bij ons welkom.” Seksuoloog

'k zie prostaatcarcinoom wel, maar rectumcarcinoom patiénten? Dat is misschien maar één keer voorgekomen,
dat is dus heel zelden. Uroloog

‘ledere seksueel actieve vrouw, die bestraling op het kleine bekken heeft gehad en daar ook nog eens overheen
geopereerd is, die zou je eigenlijk snel naar een gynaecoloog moeten sturen. Het eerste jaar hebben ze weinig
seksuele behoeften. Terwijl daarna, dan is die ziekte mooi onder controle, dan beginnen ze er weer in te geloven en
dan krijgen ze weer zin in seks en dan zit die vagina helemaal dicht gegranuleerd door de bestraling.” Professional

‘En je eigen huisarts dan? Die is er natuurlijk ook nog. Ik bedoel voor als je echt met dingen zit." Viouweljjke patiént

‘Maar je leest het wel (de schrifteljjke informatie) en als je op een gegeven moment dan bijwerkingen krijgt, dan
kun je denken: “Oh ja, dat is waar ook. Dat heb ik daar wel eens gelezen" Viouweljjke patiént

‘Dat (het geven van aparte zorg aan de partner kan ook niet volgens de WGO. Je hebt een relatie met de pa-
tiént en niet met zijn of haar partner. Maar het is heel gemakkelijk om dat in een gesprek dat te bediscussiéren.
Zeg gewoon, het is ook een zware periode voor jullie als partners of als gezin." Professional
‘Schrijf dan gewoon al die glijpasta op recept. (.) je krijgt een heleboel medicijnen (bjj de apotheek). Als ze erbij
zitten, ja sorry hoor, maar ik vind dat heel logisch.'Viouweljjke patiént

‘Bij heel veel patiénten zijn de financiéle kosten dan nog een argument. Dat is het voordel van het ziekenhuis,
want daar speelt dat dus niet." Profesional

Opmerking: Om de leesbaarheid van deze tabel te vergroten is steeds één quote genoemd door één van de deelnemers weer te gegeven (een barriere of een prikkel). Dit reflecteert

echter niet het totale spectrum aan opmerkingen.

- = Beschreven thema's — = Gerapporteerde houdingen, ! = Barriéres, /= Prikkels voor verandering
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dere patiéntengroepen. Alhoewel uit eerder onderzoek
is gebleken dat bijvoorbeeld voor mannen het hebben
van erectiel disfunctioneren als minder problematisch
werd beschouwd op een hogere leeftijd (Meuleman
et al., 2001), wil dit niet zeggen dat oudere patiénten
en partners niet geinformeerd willen worden over de
mogelijke gevolgen van de behandeling en dat een
deel van de oudere patiénten/koppels wel degelijk
een zorgvraag heeft op dit vlak. Verschillende knelpun-
ten en prikkels voor het opzetten van goede seksuele
hulpverlening werden geidentificeerd en geordend
per factor: individueel, sociaal, organisatorisch en
maatschappelijk. Alle betrokkenen (met uitzondering
van de psychologen/seksuologen) hebben tijdens de
gesprekken aangegeven te weinig kennis te hebben
van seksualiteit met betrekking tot (i) het gebied van
inhoudelijke kennis (patiénten, partners, zorgverle-
ners), (i) communicatievaardigheden (patiénten, part-
ners, zorgverleners) en (iii) kennis van de verwijsstruc-
tuur (zorgverleners). Ook attitudes waarbij patiénten,
partners en zorgverleners voor de ander bepaalden of
seksualiteit een geschikt gespreksonderwerp zou zijn,
was een belangrijk knelpunt. Professionalisering ten
aanzien van seksualiteit blijkt een vereiste. Binnen de
zorg voor patiénten met dikkedarmkanker is er ruimte
voor verbetering op het vlak van de samenwerking tus-
sen beroepsgroepen. Deze samenwerking bestaat uit
verwijzing/terugverwijzing of consultatie van een an-
dere professional, zoals de seksuoloog/psycholoog. In-
terne communicatie tussen beroepsgroepen die erop
gericht is om ideeén uit te wisselen ten aanzien van de
follow-up van patiénten, gezamenlijk ontwikkelen van
schriftelijke informatie en het opzetten van de verwijs-
structuur zal de kwaliteit van zorg ten goede komen.

De vragen die tijdens de focusgroepen zijn gesteld
zijn zodanig geformuleerd dat zij uitnodigen om op
open wijze het gesprek in te gaan en zo min mogelijk
richting te geven. Hoewel de deelnemers niet expliciet
gevraagd zijn naar mogelijke prikkels en knelpunten
voor verandering, kwamen deze veelvuldig aan bod en
konden deze ingedeeld worden op basis van het me-
thodische raamwerk van Wensing en collega’s (2005).
De prikkels en knelpunten op het maatschappelijke
vlak werden echter sporadisch genoemd. Logischer-
wijs hadden zorgverleners het vaakst oog voor organi-
satorische en maatschappelijke factoren. Toekomstige
studies zouden deze aspecten explicieter uit kunnen
vragen.

Gezien de consistentie in bevindingen in deze studie
met onderzoeken onder patiénten met andere typen
kanker (Park et al., 2009) kan verondersteld worden
dat de zorgbehoeften onder kankerpatiénten univer-
seel is. Uiteraard heeft elk type kanker ziektespecifieke
gevolgen die in ogenschouw genomen dienen te wor-
den. Deze studie draagt bij aan de huidige kennis door
de aandacht te vestigen op ziektespecifieke seksuele
kwesties onder koppels met dikkedarmkanker, zoals ef-
fecten van een stoma en het effect van radio(chemo)

therapie. Tevens laat deze studie zien dat het voor
patiénten en partners niet vanzelfsprekend is dat de
behandeling voor dikkedarmkanker problemen rond-
om seksualiteit kan geven. Wellicht wordt aan deze
mogelijke gevolgen wel eerder gedacht als men het
over vormen van kanker heeft die de geslachtsorga-
nen betreffen, zoals prostaat- of borstkanker. Tot slot
is dikkedarmkanker een ziekte waarvan de incidentie
en prevalentie stijgt met de leeftijd. Onze studie laat
zien dat de hoge leeftijd van patiénten aanvullende
knelpunten voor het verlenen van zorg rondom seksu-
aliteit met zicht meebrengt, zoals de bovengenoemde
assumpties over het belang van seksualiteit, maar ook
praktische knelpunten zoals het bespreken van seksu-
ele problemen met patiénten als bijvoorbeeld de kin-
deren aanwezig zijn bij het consult. Tot slot zijn in deze
studie aanknopingspunten geformuleerd om de zorg
rondom seksualiteit op de kaart te zetten.

De kracht van deze kwalitatieve studie is dat er
vanuit verschillende perspectieven naar de materie is
gekeken. Om de betrouwbaarheid en validiteit te ver-
groten zijn de transcripties door twee onderzoekers
gecodeerd. Daarnaast is getracht een representatieve
groep aan het woord te laten. Ook alleenstaanden en
weduwnaren zijn uitgenodigd, ongeacht of zij seksueel
actief zijn. Zorgbehoeften zijn uitgevraagd vanuit pa-
tiént-, partner- en zorgverlenerperspectief. Onze erva-
ring is dat de deelnemers zich tijdens de focusgroepen
op hun gemak hebben gevoeld en derhalve vrij heb-
ben kunnen spreken.

Deze studie heeft uiteraard ook beperkingen. De
helft van de patiénten en/of partners weigerden om
deel te nemen aan de focusgroep. Zij gaven aan dat
er geen zorgbehoeften waren en dus de discussie niet
op hen van toepassing was. Het is moeilijk te achterha-
len of dit echt de reden was of dat het taboe rondom
seksualiteit bijdroeg aan hun besluit om niet deel te
nemen. In hoeverre er sprake is van response bias is on-
duidelijk. Tevens zijn patiénten met een hoge leeftijd
(ouder dan 75 jaar), substantiéle comorbiditeiten en/
of onvoldoende beheersing van de Nederlandse taal
uitgesloten van deelname. Dit brengt beperkingen ten
aanzien van de generaliseerbaarheid met zich mee.
Toekomstig onderzoek zou tevens de visie van deze
patiéntengroepen moeten behelzen. Om deze patién-
tengroepen te kunnen bereiken is wellicht een andere
methodiek nodig, zoals het telefonisch interview. Tot
slot hebben de patiénten, partners en zorgverleners uit
ethische overwegingen en om open gespreken te fa-
ciliteren aan aparte focusgroepen deelgenomen. Keer-
zijde hiervan is dat er hierdoor geen interactie tussen
de verschillende groepen mogelijk was. Wel is gezorgd
dat er voldoende focusgroepen zijn gehouden, zodat
saturatie is bereikt.

Uiteraard heeft niet iedereen behoefte aan onder-
steuning. Wel hebben patiénten het recht om op ade-
quate wijze geinformeerd te worden en zorgbehoeften
dienen te worden uitgevraagd en opgevolgd. Het is
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aan patiénten zelf om te bepalen in hoeverre zij zorg
nodig hebben. Het Extended PLISSIT (Ex-PLISSIT) model
is een getrapt model dat als basis zou kunnen worden
gebruikt om de zorg te verbeteren. Het acronym PLIS-
SIT staat voor: Permissie (Permission; P), Beperkte Infor-
matie (Limited Information; LI), Specifieke Suggesties
(Specific Suggestions; SS) en Intensieve Therapie (In-
tensive Therapy; IT). Wanneer de discussie of behande-
ling op een bepaald niveau onvoldoende is, wordt de
interventie intensiever (zie Katz, 2005, voor uitgewerkte
voorbeelden). Het PLISSIT model, ontwikkeld door An-
non (1976), is dankzij haar eenvoud een veel gebruikt
model om seksualiteit bespreekbaar te maken en te
behandelen. Hoewel gemakkelijk toepasbaar, is dit mo-
del pas recent toegepast op patiénten met dikkedarm-
kanker (Ayaz & Kubilay, 2009; Hayter, 2009). De diverse
niveaus van het PLISSIT model kunnen worden uitge-
voerd door verschillende zorgverleners. Permissie ge-
ven en het verschaffen van informatie kan in de spreek-
kamer van chirurgen, radiotherapeuten, internisten en
gespecialiseerde verpleegkundigen plaatsvinden, ter-
wijl psychologen en seksuologen specifieke suggesties
en intensieve therapie aan kunnen bieden. Echter, een
belangrijke toevoeging van het Ex-PLISSIT model is dat
Permissie geven aan de basis van iedere fase ligt, waar-
door deze meer uitvoerige versie de voorkeur heeft.
Door de verschillende niveaus van het Ex-PLISSIT model
te verdelen onder verschillende zorgverleners wordt de
zorg een gedeelde verantwoordelijkheid van een mul-
tidisciplinair team, waarvan de psycholoog en/of sek-
suoloog onderdeel uit zou moeten maken. Dit betekent
ook dat de tijdsinvestering wordt gedeeld. Indien nodig
kan psychoseksuele hulpverlening gecombineerd wor-
den met medische behandelingen, zoals phosphodies-
terase type-5-inhibitor, vacuumpomp en lubricatiemid-
delen. Een recente interventiestudie heeft aangetoond
dat patiénten die psycho-educatie krijgen op het vlak
van seksualiteit ook een betere seksualiteitsbeleving
hebben (Ayaz & Kubilay, 2009). Een beperking van het
Ex-PLISSIT model is dat het geen handvatten biedt voor
klinische kennis en communicatievaardigheden (Hay-
ter, 2009). Om deze vaardigheden te verbeteren zullen
de zorgverleners scholing kunnen volgen.

Conclusie

Deze kwalitatieve studie draagt bij aan kennis op het
vlak van zorgbehoeften rondom seksualiteit door zo-
wel patiént-, partner- en zorgverlenerperspectief te
onderzoeken. Het is van belang dat seksualiteit een
integraal onderdeel wordt van de zorg voor patiénten
met dikkedarmkanker en hun partners. Door de be-
schrijving van knelpunten en prikkels voor verandering
in de gezondheidszorg zijn er aanknopingspunten om
deze oncologische zorgverlening te verbeteren. Voor
koppels met seksuele problemen is het belangrijk dat
de problematiek wordt erkend, herkend en dat er ge-
paste zorg wordt geleverd.
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Summary

The sexual health care needs after colorectal cancer: the view of
patients, partners, and health care professionals

Purpose: Examining the sexual health care needs after colorectal cancer
treatment and identifying factors that impede or facilitate the quality of
this care, according to patients, partners, and health care professionals
(HCPs).

Method: Patients (twelve men and nine women), partners (five men and
five women), and ten HCPs participated in eight focus groups.

Results: Even though the participants stated that it is important to regu-
larly evaluate and, if needed, manage sexual issues, this does not always
occur. Participants reported a lack of knowledge and feelings of embar-
rassment as barriers to discuss sexuality and/or providing sexual health
care. HCPs reported stereotypical assumptions regarding the need to
provide sexual health care based on age, sex, and partner status. The
HCPs debated on whose responsibility it is that sexuality is discussed
with patients and the potential role of the multidisciplinary team. Orga-
nizational barriers identified were an insufficient rediscussion of sexual-
ity during (long-term) follow-up and unsatisfactory (knowledge of the)
referral system. The HCPs could facilitate adequate sexual health care by
identifying sexual health care needs and by providing care, if needed
(adequate diagnostics in combination with patient-tailored care). It is
important to discuss and normalize sexual issues. Establishing an ade-
quate referral system and/or sufficient knowledge of this referral system
is also important.

Conclusions: In order to identify individuals or couples with sexual prob-
lems it is important that the HCP’s discuss that having sexual health care
concerns is normal and that they normalize the potential sexual conse-
quences of colorectal cancer treatment. Providing sexual health care
should be an integral part of health care, an adequate referral system is
hereby needed.

Keywords: colorectal cancer, focus group, health care needs, intimacy,
sexuality

Trefwoorden: dikkedarmkanker, focusgroep, intimiteit, seksualiteit,
zorgbehoeften



