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Achtergrond

Hartfalen en kwaliteit van leven

Zo’n 180.000 mensen in Nederland (1), worden dagelijks geconfronteerd met de symptomen van
chronisch hartfalen (CHF), zoals vermoeidheid, kortademigheid en opgezette benen en enkels. CHF
wordt gedefinieerd als een complex van klachten en verschijnselen ten gevolge van een
tekortschietende pompfunctie van het hart (2). De ernst van het pompfunctieverlies, aangegeven met
de linkerventrikelejectiefractie (LVEF), is bij CHF patiénten < 40%. Symptomen van CHF worden vaak
geclassificeerd volgens de New York Heart Association (NYHA); deze loopt van graad | (geen
klachten) tot graad IV (klachten tijdens rust of inspanning) (3). Symptomen bij CHF kunnen leiden tot
een verminderde kwaliteit van leven (4), hetgeen gedefinieerd wordt als ‘de subjectieve evaluatie van
het functioneren op fysiek, psychisch en sociaal gebied’ (5). Behandeling van CHF is gericht op
verlichting van symptomen en verhoging van kwaliteit van leven. Dit wordt in Nederland
multidisciplinair aangeboden op de hartfalenpolikliniek van het ziekenhuis (6). Ondanks goede
behandeling, is de prognose van CHF wereldwijd slecht (mortaliteit van 65 -75 % na 5 jaar) (7).
Verwacht wordt dat het aantal CHF patiénten tot 2025 met 46,9% zal stijgen in Nederland; hetgeen

langer leven met fysieke beperkingen betekent. Dit komt de kwaliteit van leven niet ten goede.

Kwaliteit van leven en seksualiteit

Seksualiteit wordt als een belangrijk aspect van kwaliteit van leven gezien (8,9). Verschillende studies
bij chronisch zieken laten een relatie zien tussen seksueel disfunctioneren (SD) en kwaliteit van leven.
Patiénten zijn minder tevreden over hun seksueel leven en hebben lagere seksuele en lichamelijke
zelfwaardering in vergelijking met gezonde mannen en vrouwen (10 - 12). Bij SD is er een sprake van
een verstoring in de seksuele responscyclus (SRC) (13). Deze verstoring kan zowel fysiologisch als
psychologisch van aard zijn. De SRC beschrijft het seksueel (dis)functioneren in verschillende fasen:
verlangen, opwinding, plateau, orgasme en herstel. Verstoringen in de SRC worden niet altijd als
probleem ervaren; het wordt pas problematisch als iemand ten aanzien van seks niet beleeft wat hij of

zij zou willen beleven en / of niet kan wat hij of zij zou willen kunnen (14).

Hartfalen en seksueel disfunctioneren

Verschillende studies onder CHF patiénten laten verstoringen in de SRC zien. Verlies van seksuele
interesse (verlangen) wordt bij 47%-81% van de CHF patiénten beschreven (15-19). Ook Ekman et al.
(20) beschrijven in een studie naar vermoeidheid bij CHF patiénten, een verminderd libido bij 78% van

de studiepopulatie.

Problemen omtrent opwinding en orgasme uit zich bij mannen veelal in erectioneel disfunctioneren
(ED). Een Duits onderzoek laat zien dat het percentage mannen (tussen de 30 — 80 jaar) met ED en
CHF 57,9% is versus 17,2% bij mannen zonder CHF (21). In drie andere onderzoeken naar ED en
CHF, lag het percentage tussen de 79% - 92%. (19,22,23). Zo duidelijk als cardiovasculaire risico’s bij

mannen gerelateerd zijn aan ED, is dit niet het geval bij vrouwen als het gaat om seksuele
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bevrediging. In een studie in de Verenigde Staten, werden seksueel actieve vrouwen tussen de 50 —
79 jaar in twee groepen verdeeld; seksueel bevredigd versus seksueel niet-bevredigd. Vervolgens
werd gekeken naar cardiovasculaire aandoeningen. Enkel het hebben van fysieke activiteiten, niet-
roken en een normale Body Mass Index bleken significant te zijn voor het ervaren van seksuele
bevrediging. Cardiale risicofactoren zoals hypertensie, diabetes mellitus en hyperlipidemie, bleken niet
van invloed op de seksuele bevrediging bij vrouwen (24). Bij vrouwen met CHF is omtrent ‘opwinding
en orgasme’ weinig bekend. Schwarz et al. (19) beschrijven vaginale droogheid (80%) en pijn tijdens

de coitus (50%) bij vrouwen.

SD zou de relatie met de partner kunnen beinvloeden. Uit onderzoek blijkt een meerderheid van de
CHF patiénten geen relationele problemen met zijn of haar partner te ervaren. Ook is er weinig
onenigheid of ruzie omtrent het ziek-zijn en het seksleven van de CHF patiént en diens partner
(15,16,19). De meeste echtparen ervaren juist steun en begrip in hun partner (19,25). Ondanks de
steun en het begrip, is het voorstelbaar dat CHF het seksueel functioneren van de partner kan
beinvioeden. Over diens zorgen en vragen omtrent het seksueel (dis)functioneren is weinig bekend.
Enkel Westlake et al. (17) hebben het seksueel functioneren bij partners van CHF patiénten
onderzocht. Hieruit bleek een verminderd verlangen (63%), een verminderde bevrediging (56%) en

een verminderde seksuele activiteit (77%) onder partners.

De resultaten uit bovenstaande studies komen veelal uit internationale kwantitatieve beschrijvende
onderzoeken. Hoewel de studies qua methodiek, onderwerp en resultaat raakvlakken met elkaar
hebben, blijft interpretatie en generaliseerbaarheid van de resultaten voor de situatie in Nederland
lastig. Niet alleen contaminerende elementen, zoals leeftijd, geslacht, medicatiegebruik, comorbiditeit
en de ernst van CHF kunnen de uitkomst van seksueel (dis)functioneren bepalen, maar ook de
verschillende settings en de diverse meetinstrumenten die gebruikt zijn kunnen hierop van invloed

zijn.

Verpleegkundige educatie en hartfalen

Educatie aan patiénten, van oudsher onderdeel van de verpleegkundige professie (26, 27), wordt
gedefinieerd als een proces waarin kennis en vaardigheden toenemen, met als doel houding en
gedrag dusdanig te beinvloeden dat de gezondheid van de patiénten in stand blijft of toeneemt (28).
Voor CHF patiénten zijn in de richtlijnen van de ‘European Society of Cardiology’ vijf thema’s
opgesteld, waarover educatie gewenst is (29). Onder één van deze thema’s, rust en inspanning, valt
het onderwerp seksuele activiteit. Seksuele activiteit heeft te maken met de SRC en het mogelijke SD.
De huidige praktijk op de hartfalenpoli’s laten een kloof zien tussen wenselijkheid en werkelijkheid als
het gaat om educatie in het algemeen, maar ook specifiek als het gaat om informatievoorziening
omtrent SD. In algemene zin blijken CHF patiénten meer waarde te hechten aan informatievoorziening
dan wordt ingeschat door de verpleegkundigen die hen begeleiden (30-32). Meer specifiek blijkt het
niet vanzelfsprekend, dat seksuele problemen door gezondheidsmedewerkers bespreekbaar worden

gemaakt (33). Uit onderzoek onder cardiale patiénten bleken deze het moeilijk te vinden hun angsten,
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vragen en zorgen rondom seksueel functioneren bespreekbaar te maken (34,35). Ondanks het feit dat
seksuele problemen moeilijk bespreekbaar lijken, wordt de behoefte om specifieke informatie te
krijgen omtrent seksuele activiteiten door CHF patiénten en hun partners als ‘gemiddeld’ tot ‘erg
belangrijk’ gecategoriseerd (17). Om verpleegkundigen in staat te stellen vragen en zorgen rondom
het seksueel functioneren van de CHF patiént en diens partner te bespreken, is tenminste voldoende
kennis over de aard van de seksuele problemen noodzakelijk (36). Dit kan niet zonder dat er een
inschatting is gemaakt, welke specifieke informatie CHF patiénten en hun partners nodig hebben

omtrent seksueel functioneren.

Probleemstelling

Verpleegkundigen hebben de taak om CHF patiénten en hun partners van informatie te voorzien
omtrent het seksueel functioneren. Hiervoor is ten minste voldoende kennis over de aard van de
problemen, het seksueel (dis)functioneren, noodzakelijk. De studies naar CHF en SD leveren
onvoldoende informatie op om tot generaliseerbare uitspraken te komen voor de situatie in Nederland.
Ook richten de meeste studies zich op de CHF patiént en niet op de partner. Daarom is verder
onderzoek nodig om kennis van SD bij CHF patiénten en hun partners verder aan te vullen en beter te
begrijpen. Om CHF patiénten en hun partners van educatie te voorzien omtrent het SD, is het
wenselijk aan te sluiten bij de informatiebehoefte van de CHF patiént en diens partner. Onderzoek
naar deze informatiebehoefte is belangrijk, temeer omdat vanuit de literatuur hierover weinig bekend

is.

Doel

Doel van deze studie is middels beschrijvend onderzoek verpleegkundigen van kennis te voorzien
omtrent seksueel functioneren van CHF patiénten en hun partners. Dit zou de bespreekbaarheid van
problemen rondom seksuele disfuncties tussen de verpleegkundige en de patiént kunnen vergroten.
Tevens wordt beschreven welke specifieke informatiebehoefte CHF patiénten en hun partners hebben
omtrent seksueel functioneren. Dit biedt verpleegkundigen de kans middels gerichte educatie aan te

sluiten bij de informatiebehoefte van de CHF patiént en diens partner.

Vragen
- Met welke seksuele disfuncties worden CHF patiénten en hun partners geconfronteerd?

- Welke specifieke informatie behoefte(n) hebben CHF patiénten en hun partners omtrent SD?

Methode

Design en setting
De vragen in deze studie werden beantwoord middels een prospectief beschrijvend dwarsdoorsnede
onderzoek op de hartfalenpoliklinieken van het Albert Schweitzer ziekenhuis (ASz) te Dordrecht en het

Sint Antonius ziekenhuis (StAz) te Nieuwegein. Beide ziekenhuizen behoren tot de grote algemene
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ziekenhuizen in Nederland. Toestemming voor het onderzoek is door de lokale Medisch Ethische

commissies verleend.

Steekproef

De ideale steekproef voor dit onderzoek, berekend middels een steekproefcalculator (37), zou bij een
doelpopulatie van 180.000 patiénten, 384 zijn. Dit bleek qua tijd niet haalbaar. Daarom is gekeken
naar voorgaand vergelijkbaar onderzoek (15,17,19). Op basis van deze studies zou een populatie van
70-100 (35-50 echtparen) wenselijk zijn. Hoewel een kleinere steekproef beperkingen voor de
generaliseerbaarheid kan betekenen, is aanvulling, vergelijking en discussie met voorgaand

onderzoek wel mogelijk.

Populatie en dataverzameling

Indien potentiéle participanten (PP) voldeden aan de inclusiecriteria (CHF patiént of partner van CHF
patiént, ouder dan 18 jaar en goed beheersing van de Nederlandse taal), werden ze mondeling
benaderd door hartfalenverpleegkundigen of nurse practitioners. PP werd uitgelegd wat de studie
inhield en wat er van hen werd verwacht. Tevens kregen PP een patiénteninformatiebrief met daarin
uitleg over achtergrond, doel en privacywaarborging van de studie. Door PP ten minste 24 uur later
telefonisch te benaderen, door de onderzoeker, werd voldoende bedenktijd voor besluit tot deelname
aan het onderzoek gegarandeerd. Indien PP wilden participeren, kregen zij de vragenlijsten
thuisgestuurd. Deze konden middels een voorgefrankeerde enveloppe naar de onderzoeker worden

gestuurd.

Demografische gegevens en vragenlijsten

Om interpretatie en vergelijking van de resultaten met andere studies mogelijk te maken, zijn
klinische- en demografische gegevens verzameld. Op de toegestuurde vragenlijst konden CHF
patiénten hun geslacht aangeven, hun leeftijd, of ze een partner hadden en hoelang hun relatie
bestond. In het ziekenhuis werd medicatiegebruik, de LVEF en de NYHA klasse van de CHF patiénten

nagegaan. Tevens werd de oorzaak van CHF achterhaald en hoelang CHF al bestond.

Om seksueel (dis)functioneren te meten werd de “Sexual Adjustment Scale” (SAS) gebruikt. De keuze
voor de SAS is bepaald door de bruikbaarheid; de SAS meet SD ongeacht geslacht of leeftijd. Een
andere reden om de SAS te gebruiken is eerder onderzoek naar CHF en SD waarin de SAS gebruikt
is (15-17). Dit maakt bredere beoordeling en analyse van de data mogelijk. De SAS maakt als
subschaal deel uit van de “Psychosocial Adjustment to lliness Scale — Self Report” (PAIS-SR),
ontwikkeld en gevalideerd door Derogatis (38). Middels de SAS is het mogelijk om op kwantitatieve
wijze veranderingen in de kwaliteit van seksueel functioneren weer te geven, die gerelateerd zijn aan
de ziekte van de patiént. De SAS meet zes items, waaronder seksuele interesse, frequentie van
seksuele activiteiten, seksuele bevrediging, seksuele vermogen en de seksuele relatie. De totaal
score van de SAS kan variéren van nul tot achttien. Een lage score betekent dat seksueel

functioneren niet of nauwelijks door CHF wordt verstoord, terwijl dit bij een hoge score wel het geval
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is. Tevens kan de SAS per item op een vierpuntsschaal variérend van 0 (geen verandering) tot 3

(significante verandering) worden beantwoord en geanalyseerd.

De vragenlijst “Behoefte aan Informatie omtrent Seksueel Functioneren bij Chronisch Hartfalen”
(BISF-CHF) is gebruikt om de behoefte aan informatie omtrent seksueel functioneren na te gaan. De
BISF-CHF is door Hosson (39) in een soortgelijke studie in Belgié ontwikkeld en gevalideerd. Voor
deze studie is de BISF-CHF op aanbevelingen van Hosson (39) op detail aangepast. Dit betekent dat
enkele items uit de lijst zijn verdwenen en dat twee items zijn toegevoegd, die het psychologisch
aspect van seksualiteit benaderen. De naam van de vragenlijst is aangepast in ‘informatiebehoefte
omtrent seksueel functioneren’; omdat ‘seksuele voorlichting’ en ‘seksuele hulpverlening’ niet passend
werd gevonden voor de doelgroep van de vragenlijst.

De BISF-CHF omvat twee domeinen; ‘inhoud’ en ‘omstandigheden’. Het domein ‘inhoud’ bevat 18
vragen over vijf verschillende subdomeinen; symptomen, medicatie en informatie, ontspanning en
belang, relatie en psychologische aspecten. ledere vraag bestaat uit een vierpuntsschaal, variérend
van 1 (= totaal niet belangrijk) tot 4 (= heel erg belangrijk). Het domein ‘omstandigheden’, bestaat uit
drie meerkeuzevragen, waarop kan worden aangegeven door wie, met wie en op welke wijze de

informatie gegeven kan worden.

Data-analyse

De data is geanalyseerd middels Predictive Analytics Software (PASW) versie 18. Voor klinische- en
demografische gegevens is middels gemiddelden, standaarddeviaties (s.d.) en frequenties, gebruik
gemaakt van beschrijvende statistiek. Enkel volledig ingevulde vragenlijsten ( > 75% van de vragen
beantwoord), werden geanalyseerd. Voor SD werd de gemiddelde totaalscore van de SAS bepaald.
Tevens werd SD per item van de SAS percentueel weergegeven. Dit gebeurde op items waar de
respondenten 2 of 3 scoorden; omdat deze scores gezamenlijk een duidelijke verandering in seksueel
functioneren vertegenwoordigen. Indien de helft of meer van de steekproefpopulatie 2 of 3 scoorden
op een item van de SAS, werd dit als SD aangemerkt. De items uit de BISF-CHF, die het
inhoudsdomein vertegenwoordigen, werden weergegeven met gemiddelden (+ s.d.). De items die
gemiddeld 2,5 of meer scoorden, werden als de belangrijkste items voor informatievoorziening aan
CHF patiénten en hun partners gezien. Dit omdat 2,5 het middelpunt van de schaal vertegenwoordigd.
Het domein omstandigheden werd in absolute en percentuele cijfers uitgedrukt.

Resultaten

Respons

Tussen februari en mei 2010 werden 224 CHF patiénten gezien op de hartfalenpoliklinieken van het
ASz en het StAz. Hiervan werden 94 CHF patiénten benaderd om deel te nemen aan dit onderzoek;
19 CHF patiénten wilden niet deelnemen. De onderzoeker heeft 66 CHF patiénten telefonisch
benaderd om te participeren in het onderzoek, hierbij werd gevraagd of eventuele partners wilden
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deelnemen. Uiteindelijk wilden 43 CHF patiénten en 27 partners participeren in dit onderzoek. De

uiteindelijke respons bedroeg 31 CHF patiénten en 19 partners.

Zie fig. 1 Selectie en responsoverzicht

Studiepopulatie

De 31 CHF patiénten hadden een gemiddelde leeftijd van 66,9 jaar. Zowel de NYHA klasse als de
LVEF was niet voor iedere patiént te achterhalen. Gemiddeld bedroeg de LVEF 23,3%. De NYHA
klasse varieerde van | tot lll. Het merendeel van de patiénten viel in NYHA klasse Il. Gemiddeld
hadden patiénten 3,7 jaar CHF. Er participeerden 19 partners, met een gemiddelde leeftijd van 65,9

jaar. Zie tabel 1 voor overige klinische- en demografische gegevens.

Tabel 1 klinische- en demografische gegevens

Seksueel disfunctioneren

De SAS werd door alle respondenten ingevuld. Eén patiént had geen partner; hierdoor zijn twee
vragen uit de SAS, over de relatie met de partner, niet ingevuld. Bij de partners bleek één vraag van
de SAS niet ingevuld.

De totaal score van de SAS bedroeg gemiddeld 6,6 bij CHF patiénten en 6,8 bij de partners.

Op itemniveau werd een duidelijk of absoluut verlies van interesse in seksuele activiteiten door 35,5%
van de patiénten en 36,9% van de partners gerapporteerd. Problemen omtrent opwinding en orgasme
vertalen zich in de SAS naar het vermogen om seks te hebben, verandering van plezier of bevrediging
en het aantal keren seks. Het vermogen om seks te hebben bleek bij 45,2% van de patiénten
constante problemen op te leveren of dusdanig verstoord waardoor seks niet meer mogelijk was. Bij
partners was dit percentage 36,9%. Een duidelijk verlies van plezier of bevrediging of het ontbreken
van plezier of bevrediging werd door 45,1% van de patiénten en 42,2% van de partners
gerapporteerd. Ten slotte rapporteerden 70,9% van de patiénten en 68,5% van de partners een
duidelijke vermindering in het aantal keren seks of het staken van seksuele activiteit.

De onderlinge relatie tussen de CHF patiént en diens partner werd door 23,3% van de patiénten en
16,7% van de partners als minder innig ervaren sinds de ziekte. Eén partner maakte melding van
serieuze problemen of een breuk in de relatie. Frequente woordenwisselingen omtrent seks werd door

3,3% van de patiénten en 10,5% van de partners gerapporteerd.

Tabel 2 resultaten SAS

Behoefte aan informatie
De BISF-CHF werd door 22 patiénten en 14 partners volledig ingevuld. Over de inhoud van de
informatievoorziening, gaven CHF patiénten hun informatiebehoefte weer over het subdomein ‘relatie’.

Partners van CHF patiénten gaven aan informatie te willen ontvangen over de subdomeinen
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‘symptomen’, ‘ontspanning en het belang’, en de ‘relatie’. Partners scoorden op vier van de vijf

subdomeinen hoger dan CHF patiénten.

Tabel 3 Resultaten BISF-CHF, de inhoud

Qua omstandigheden gaf het merendeel van de patiénten en partners aan geschreven informatie te
willen ontvangen. De verpleegkundige (hartfalenverpleegkundige / thuisverpleegkundige) werd het
meest genoemd als de persoon die informatie zou kunnen verstrekken. De meeste patiénten en

partners gaven aan graag samen informatie te willen ontvangen.

Tabel 4 Resultaten BISF-CHF, de omstandigheden

Discussie

Seksueel disfunctioneren (SD) bij patiénten met chronisch hartfalen (CHF) en hun partners werd
gemeten met de Sexual Adjustment Scale (SAS). Middels de SAS gaf een meerderheid (>50%) van
de studiepopulatie aan dat de frequentie van seksuele activiteit duidelijk is verminderd of gestaakt.
Met de ‘Behoefte aan Informatie omtrent Seksueel Functioneren’ (BISF-CHF) gaven CHF patiénten te
kennen informatie te willen ontvangen over het onderwerp ‘relatie’. Partners gaven aan behoefte te
hebben aan informatie over ‘symptomen’, ‘ontspanning en het belang’, en ‘relatie’. Zowel de meeste
patiénten als partners wilden geschreven informatie ontvangen door een hartfalenverpleegkundige in

het bijzijn van hun partner.

Chronisch hartfalen en seksueel disfunctioneren

Om de gevonden resultaten te vergelijken met ander Nederlands onderzoek, is vooral de vergelijking
gemaakt met onderzoek van Jaarsma (15). Zij heeft in Nederland een follow-up studie gedaan naar
CHF en SD; hierin werden 73 CHF patiénten gedurende 9 maanden gevraagd drie maal de SAS in te
vullen. Het onderzoek van Jaarsma (15) heeft op itemniveau overeenkomsten met de huidige studie.
Zij beschrijft een duidelijk verlies van seksuele interesse variérend van 28% tot 37%; dit komt overeen
met deze studie waar het percentage 35,5% is. Problemen omtrent het vermogen om seks te hebben,
in deze studie 45,2%, varieerde bij Jaarsma van 29% tot 45%. Een duidelijk verlies van plezier en
bevrediging, in deze studie 45,1% varieerde bij Jaarsma van 29% - 40%. Het enige duidelijke verschil
tussen deze studie en die van Jaarsma, is de vermindering van het aantal keren seks. Deze bedroeg
70,9% in deze studie, terwijl bij Jaarsma dit varieerde van 34%-48%. Het hoe en waarom van dit
hogere percentage is niet duidelijk. Vergeleken met dit onderzoek, is de studiepopulatie van Jaarsma
gemiddeld ouder (70 jaar) en zijn de symptomen van CHF ernstiger (55% in NYHA 1V). Het
percentage mannen in de populatie van Jaarsma was met 80% iets lager dan in deze studie (87%).
Gesteld kan worden dat het huidig onderzoek, de resultaten van Jaarsma over SD in Nederland onder

CHF patiénten, grotendeels lijkt te bevestigen.
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Erectioneel dysfunctioneren

Een belangrijke confounder in deze studie is geslacht. De studiepopulatie bestond voornamelijk uit
mannen. SD bij mannen uit zich vaak in erectioneel disfunctioneren (ED). Friedman (40) en Drory et
al. (41) toonden in onderzoek aan dat 50-75% van de mannen met cardiovasculaire aandoeningen,
waaronder CHF, geconfronteerd worden met ED. Deze hoge prevalentie werd aan drie factoren
geweten. Allereerst de vasculaire aandoening zelf, waardoor er verminderde doorbloeding is van
onder andere de genitale bloedvoorziening. Dit word bevestigd door onderzoek van Baumhakel &
Bodhm (22). Zij beschrijven dat een verminderde linkerventrikelfunctie (LVEF) significant geassocieerd
word met verminderd erectioneel functioneren. Ten tweede het vele medicatiegebruik. Rastogi et al.
(42) beschrijven dat medicatiegebruik, zoals digoxine, bétablokkers en diuretica, ED kan verergeren of
veroorzaken bij CHF patiénten. Ten slotte depressie, waar zo’'n 20-30% van de CHF patiénten mee
geconfronteerd wordt (40). Hoewel ED in dit onderzoek niet is gemeten, kunnen bovenstaande
factoren wijzen op ED. In ieder geval zijn de factoren van een lage LVEF (23,3%) en hoog
medicatiegebruik in dit onderzoek (zie tabel 1) aanwezig. Ook de 45,2% van de CHF patiénten die
aangeven problemen met het vermogen om seks te hebben (tabel 2) en het sildenafil (viagra) gebruik

doet ED in deze populatie vermoeden.

Partners en seksueel disfunctioneren

SD bij partners van CHF patiénten is nauwelijks onderzocht. Deze studie laat zien dat bij 68,5% van
de partners de frequentie van het aantal keren seks duidelijk verminderd of gestaakt is. In een
vergelijkbare studie (39) in Belgié, was dit percentage (46,2%) aanzienlijk lager. In de VS heeft
Westlake et al. (17) het SD van partners onderzocht. Hier werd SD echter niet op itemniveau
weergegeven, maar werd de gemiddelde totaalscore van de SAS bepaald. Deze was voor partners
5,5 tegen 6,8 in deze studie. Het seksueel functioneren bleek in deze studie gemiddeld dus iets meer

verstoord dan in de studie van Weslake et al. (17).

Relatie

Evenals in ander onderzoek (15-17) lijkt de onderlinge relatie tussen de CHF patiént en diens partner
beperkt aangedaan. Een minderheid van patiénten (23,3%) en partners (16,7%) geeft aan minder
innig te zijn sinds het CHF. Slechts één partner (5,6%) zou frequent woordenwisselingen hebben met
betrekking tot seks. In onderzoek van Schwarz et al. (19) werden 100 patiénten met CHF gevraagd of
ze steun ervaarden van hun partner ten aanzien van hun seksuele problemen. Een meerderheid van
de mannen (62%) en ongeveer de helft van de vrouwen (45%) bleek steun van de partner te ervaren.
In kwalitatief onderzoek van Luttik et al. (25) beschrijven enkele respondenten een positieve

verandering in hun relatie en gevoelens van solidariteit met hun partner.
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Behoefte aan informatie

CHF patiénten geven aan behoefte te hebben aan informatie omtrent seksueel functioneren. Deze
behoefte, gemeten met de BISF-CHF, wordt enkel op het subdomein ‘relatie’ weergegeven. Dit zegt
echter niets over individuele CHF patiénten. Individueel gezien bleken sommige patiénten duidelijk
behoefte aan informatie te hebben; hetgeen tot uiting komt in de spreiding van de data. Ook kwamen
enkele afzonderlijke items gemiddeld boven het afkappunt van 2,5 uit. Binnen de subdomeinen waren
er echter te weinig andere items die hoog scoorden, zodat het subdomein geen onderwerp van
informatievoorziening voor de studiepopulatie werd. Kritisch beschouwd zou de BISF-CHF eerst
moeten nagaan of mensen informatie omtrent seksueel functioneren zouden willen ontvangen. In
Belgié is de behoefte aan informatie omtrent seksueel functioneren bij CHF patiénten eerder
onderzocht (39). Hoewel het Belgisch onderzoek qua opzet vergelijkbaar was met het huidig

onderzoek, gaven respondenten in Belgié aan over alle subdomeinen informatie te willen ontvangen.

Bijzonder in deze studie is dat de informatiebehoefte bij partners hoger bleek te zijn dan bij CHF
patiénten; de reden hiervan is niet duidelijk. Mogelijk dat geslacht hier een rol speelt; de meeste
partners waren vrouw. De studie van Hosson (39) laat zien dat de informatiebehoefte bij CHF
patiénten juist hoger is dan bij partners. In deze populatie van partners was de verhouding man-vrouw

meer gelijk verdeeld dan in de huidige studie.

Verpleegkundige implicaties

In de zorg rond de CHF patiént en diens partner is het belangrijk dat verpleegkundigen seksueel
functioneren bespreekbaar maken. Kennis over seksueel functioneren bij CHF patiénten is hierbij een
voorwaarde. Steinke (43) geeft praktische tips hoe seksueel functioneren te bespreken. Vervolgens
kan beoordeeld worden of en in hoeverre er sprake is van SD en of en welke behoefte er is aan
informatie omtrent seksueel functioneren. Zowel de SAS als de BISF-CHF kunnen hiervoor worden
gebruikt. Om seksueel functioneren te verbeteren zouden verpleegkundigen kunnen wijzen op
verbetering van de fysieke conditie. Jaarsma (15) en Belardinelli et al. (44) laten zien dat verbetering
van de fysieke conditie een positief effect lijkt te hebben op seksuele activiteit en seksueel
functioneren. Voor CHF patiénten met ED zouden verpleegkundigen in overleg met de cardioloog het
gebruik van sildenafil (viagra), kunnen overwegen. Een review van Mandras et al. (45) laat zien dat
sildenafil veilig gebruikt kan worden bij CHF patiénten met milde tot matig hartfalen. Bij patiénten met
actieve ischaemie en nitraatgebruik wordt silfenadil afgeraden. Voor psychische begeleiding bepleiten
Barsky et al. (46) een coping model bij SD van chronisch zieken. Zij bepleiten flexibel om te gaan met

de definitie van seksueel functioneren en hoe dit deel uitmaakt van de patiént zijn zelfbeeld.

Methodologische beperkingen

Generaliseerbaarheid van de resultaten is vanwege de kleine steekproef beperkt. Desondanks lijken
de resultaten omtrent SD, eerder onderzoek in Nederland te bevestigen. Selectie van de populatie
speelt een rol in de uitkomst van de resultaten. Het weergeven van contaminerende factoren in de

demografische- en klinische gegevens laat echter zien dat de steekproef niet veel afwijkt van ander
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onderzoek naar SD onder CHF patiénten. Mogelijk heeft informatiebias een rol gespeeld; de
vragenlijsten van de CHF patiént en de partner werden in één enveloppe verstuurd. Hierdoor zou de
vragenlijst gezamenlijk, door CHF patiénten en partners, kunnen zijn ingevuld. Gezien de
verschillende resultaten tussen CHF patiénten en partners van zowel de SAS als de BISF-CHF lijkt dit

echter niet reéel.

Conclusie

Deze studie beschrijft SD en de behoefte aan informatie omtrent seksueel functioneren bij CHF
patiénten en de partners. De studiepopulatie bestond voornamelijk uit mannelijke CHF patiénten en
vrouwelijke partners. Zowel voor CHF patiénten als voor partners bleek een duidelijk verlies van
seksuele activiteit sinds CHF. Omtrent de inhoud van informatievoorziening wilden CHF patiénten
informatie over het subdomein ‘relatie’. De informatiebehoefte van partners bleek bij vier van de vijf
subdomeinen hoger dan de CHF patiént. Partners wilden over de subdomeinen ‘symptomen’,
‘ontspanning en het belang’ en ‘relatie’ informatie ontvangen. Voor de methode van
informatieoverdracht gaven de meeste patiénten en partners aan geschreven informatie te willen

ontvangen door een verpleegkundige, in het samenzijn met hun partner.

Aanbevelingen

Voor verpleegkundigen is het belangrijk te weten dat niet enkel de CHF patiént, maar ook diens
partner vragen en zorgen kan hebben omtrent seksueel functioneren. Naast het bespreekbaar maken
van seksueel functioneren dienen verpleegkundige de CHF patiént en diens partner van de juiste
informatie te voorzien. Het gebruik van de BISF-CHF kan hierbij een hulpmiddel zijn om de
informatiebehoefte van zowel de patiént als diens partner te analyseren. Dit maakt aansluiting
mogelijk tussen juiste informatie en de behoefte die er bij CHF patiénten en partners bestaat.

Verder onderzoek zou zich kunnen richten op de informatiebehoefte en de beleving van de partner.
Hierbij zou men zich af kunnen vragen of de behoefte aan informatie bij de partner significant anders
is dan bij de patiént, welke factoren hier een mogelijke rol in spelen en welke gevolgen dit zou hebben
voor de verpleegkundige zorg rondom de CHF patiént en diens partner.
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Samenvatting

Titel: “Seksueel functioneren en de behoefte aan informatie bij patiénten met chronisch hartfalen en

hun partners”.

Achtergrond: Patiénten met chronisch hartfalen (CHF) en hun partners kunnen vragen en zorgen
hebben omtrent seksueel disfunctioneren (SD). Verpleegkundige kennis omtrent seksueel

functioneren is noodzakelijk om CHF patiénten en partners van juiste informatie te voorzien.

Doel: Beschrijven in hoeverre en met welke seksuele disfuncties CHF patiénten en hun partners
geconfronteerd worden en welke behoefte bij deze groep bestaat aan informatie omtrent seksueel

functioneren.

Methode: Prospectief, beschrijvend dwarsdoorsnede onderzoek op de hartfalenpoli’s van twee grote
algemene ziekenhuizen in Nederland. SD werd gemeten met de Sexual Adjustment Scale (SAS). De
behoefte aan informatie omtrent seksueel functioneren werd gemeten met de Behoefte aan Informatie
omtrent Seksueel Functioneren bij Chronisch Hartfalen (BISF-CHF). Er participeerden 31 CHF

patiénten en 19 partners.
Resultaten: Een meerderheid van zowel de CHF patiénten als de partners rapporteren een duidelijke
vermindering van hun seksuele activiteit. De behoefte aan informatie omtrent seksueel functioneren

lijkt bij partners groter dan bij de CHF patiénten.

Sleutelwoorden: Chronisch hartfalen, seksueel functioneren, behoefte aan informatie, partners
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Abstract

Title: “Sexual functioning and the need of information by patients with chronic heart failure and their

spouses”.

Background: Patients with chronic heart failure (CHF) and their spouses may have questions and
sorrows about sexual dysfunctioning. Nurses’ knowledge about sexual functioning is necessary to

provide the right information for CHF patients and their spouses.

Aim: To describe if and which sexual dysfunctions CHF patients and their spouses are faced with and

to describe their need of information around sexual functioning.

Method: A prospective, descriptive cross-sectional design was undertaken in two Dutch hospitals.
Sexual dysfunctions were measured with the Sexual Adjustment Scale (SAS). The need of information
around sexual functioning, was measured with the ‘Need of information around sexual functioning by
CHF patients’ (BISF-CHF). There participated 31 CHF patients and 19 spouses.

Results: Most of the patients and spouses reported a marked decrease of sexual activity. The need of

information around sexual functioning seems higher by spouses than by CHF patients.

Keywords: Chronic heart failure, sexual function, need of information, spouses
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Fig. 1 Selectie- en responsoverzicht

Potentiéle Participanten
(PP) op HF-poli Asz en StAz

N =224
| |
PP benaderd door PP niet benaderd door
HFvpk/NP HFvpk/NP
N =94 N =130
i Redenen: Nieuwe patiént / Comorbiditeit /
PP Welgert deelname Taalbarriére / Recent weduw(e)(naar) /
N= 19 Slechtziend / Woonachtig in buitenland /
(Redenen: Geen zin, geen tijd, geen ICD recent afgegaan / Vergeten /
behoefte, afasie, teveel onderzoeken, Slechtziend / Depressief / Vergeetachtig /
partner wil het niet) Psychiatrische aandoening
| |
PP benaderd door PP niet benaderd door
onderzoeker onderzoeker
N = 66 N=9
(Reden: Na herhaalde pogingen geen
telefonisch contact kunnen leggen)
| |
Participeert Participeert niet
CHF patiénten: 43 N =23
Partners: 27 (Redenen: Wil niet praten over seks, vindt

zichzelf te oud)

Non-respons
CHF patiénten:12
Partners:8

Respons
CHF patiénten: 31

(man:27 / vrouw:4)

Partners: 19

(man:1/ vrouw:18)
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Tabel 1 Klinische- en demografische gegevens

31 19

Geslacht (27-4) (1-18)
(87%-13%) (5%-95%)
Ziekenhuis (17-14) (11-8)
Leeftijd 66,9+8,9 65,9482
Relatie in jaren 40,8122  43,4+11,1
Aantal patiénten met partner 30
Aantal jaren CHF 3,7+2,7
Ejectiefractie 23,3+7,5
NYHA-klasse:
3 (12%)
17 (68%)
5 (20%)
6
Oorzaak CHF:
16 (52%)
11 (35%)
4 (13%)
Comorbiditeiten:
14
7
7
6
5
4
3
2
2
5
Medicatie:
39
33
19
18
17
15
14
11
10
8
5
4
3
Medicatie per patiént 6,3+2,7
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Tabel 2. Resultaten SAS

S 5L S0 )

Totaal score SAS 6,6+4,1 6,8+4,3
Relatieverandering sinds CHF absoluut (%) absoluut (%)
16 53,3 7 38,9
7 233 7 38,9
7 233 3 16,7
0 1 5,6
1 1
Interesse in seksuele activiteiten sinds CHF
9 29,0 4 21,1
11 35,5 8 42,1
9 29,0 6 31,6
2 6,5 1 5,3
Aantal keren seks sinds CHF
4 12,9 2 10,5
5 16,1 4 21,1
17 54,8 9 47,4
5 16,1 4 21,1
Verandering van plezier of bevrediging sinds CHF
7 22,6 4 21,1
10 32,3 7 36,8
9 29,0 4 21,1
5 16,1 4 21,1
Vermogen om seks te hebben sinds CHF
5 16,1 6 31,6
12 38,7 6 31,6
11 35,5 3 15,8
3 9,7 4 21,1
Woordenwisselingen tussen partners m.b.t seks
sinds CHF
23 74,2 16 84,2
6 19,4 1 5,3
1 3,3 2 10,5
0 0
1
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Tabel 3. Resultaten BISF-CHF, de inhoud

23+0,9 22 26+1.2 14
25+0,8 22 29+0,9 14
25+0,9 22 29+1,1 14

24+1,0 22 29+1,0 14

Medicatie en informatie

2,3+1,0 22 24+1,0 14
2,0+0,9 22 2,0+1,0 14
22+1,1 21 22+1,0 14
2,0+1,1 21 2,1+1,0 14

Ontspanning en het belang

25+1,0 22 24+11 14
27+08 22 24+11 14
29+0,7 22 2,7+1,0 14

24+1,0 22 2,7+0,9 14
1,8+0,9 22 24+1.2 14

23+1,1 22 2,6+1,0 14
RE BN

27+08 22 2,6+0,9 14
26+09 22 25+0,9 14
Psychologische factoren

20+0,8 22 21+0,9 14
20+0,7 22 22+1,0 14
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Tabel 4. Resultaten BISF-CHF, de methode

]

6 3 9
1 3 4
2 2 4
3 0 3
6 4 10

Wie
12 6 18
5 4 9
4 3 7
5 1 6
1 1 2
0 1 1

Gezelschap
14 12 26
5 1 6
4 1 5
3 0 3
5 5 10
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