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Samtalen om samliv og seksualitet med den palliative
patient

Resume

Dette masterprojekt omhandler kommunikation om saag seksualitet med den palliative patient.
Forskning viser, at samliv og seksualitet har eigdyeng for den palliative patient, og at patienten
gnsker at tale om dette. Studier viser imidledidsundhedsfaglige, der arbejder i den palliatisats,
sjeeldent taler med disse patienter om seksuatit@itonitet. Uoverensstemmelser imellem
forventninger mellem patienter og sundhedsfagleseilterer i, at patienternes behov for at tale om
samliv og seksualitet ikke bliver imgdekommet. M&kr at undersage, hvilke gnsker den palliative
patient har til samtalen om samliv og seksualitetiden sundhedsfaglige. Der er anvendt er en
feenomenologisk induktiv tilgang, og undersggelden bdfart som en kvalitativ undersggelse, hvor
tre palliative patienter blev interviewet ud frasemistruktureret interviewguide. Undersggelseteyis
at informanterne gnskede at de sundhedsfagligebfsdrmed personlige egenskaber og kompetencer,
som fik informanterne til at fgle tillid. De gnsledt blive mgdt med en holistisk tilgang, - mgdhso
menneske og ikke kun som patient. Ligeledes gnskdéolenanterne viden fra den sundhedsfaglige
om sygdom og behandling relateret til indvirkniriggamliv og seksualitet. Udover dette gnskede
informanterne tid, ro og at aftaler blev overholdiesom de gnskede, at det var den sundhedsfaglige

der kontinuerligt gennem sygdomsforlgbet tog itiitet til samtalen om samliv og seksualitet.

Abstract

The subject of this Master’s project is communimativith palliative patients about sexuality andrthe
lives with their partners. Research has showndbatiality and intimacy are important for palliative
patients and that these patients have a wishk@ktedut these subjects. Studies have, however, also
shown that healthcare professionals who work watligiive patients seldom talk to these patients
about sexuality and intimacy. Discrepancies betwikerexpectations of patients and those of the
healthcare professionals result in the patientstrte talk about their relationships and about akiyu

not being met.

The aim of the project is to examine the wishes pladliative patients have with regard to
conversations with healthcare professionals almuiadity and intimacy. An inductive
phenomenological approach was applied, and a gtiaditmethod was used for the study, which
involved three palliative patients being intervielan the basis of a semi-structured interview guide

The study showed that the informants wished fottheare professionals to present personal qualities
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and competences that would foster a feeling of.tilsey wished to be met with a holistic approach -
to be seen as people, not just patients. Similtréyjnformants expressed a wish for their heaithca
professional to provide them with information abbatv their iliness and treatment would impact
their lives with their partners and their sexuallfjoreover, the informants also expressed a wish fo
time, calm and that appointments are kept. Siryilahley wished for their healthcare professionals t

regularly initiate conversations about intimacy aeduality throughout the entire course of their
iliness.

Susanne Duus, studienr. 20131891 side2



Indholdsfortegnelse

I o 11 ALY =T o (= T (0] o] 1= o o PSPPSR 5
2. ProbIEMANAIYSE ......eueiiiiii s et 5
2.1. Palliation 0g palliative Pati@NTET. ... ieeieeieeiiiiei ettt e et e e e e eeeeees 6
2.2. Seksualitet 0g seksuel SUNANEA ... 7
2.3. Kommunikation 0m SEKSUAIITEL. ..........ceeeeeeiieieee e e 8
2.4. Palliative patienter 0g SEKSUAIILET ... e e eeieeeieeeie e 12
2.5. Kommunikation om samliv og seksualitet med plalhative patient..............cccccvveveveeeeeen. 13
I el (ool (=T g = 1o = =T a1 11 oo [P 15
4. MELOUEATISIL. .....ciuiiiiie ittt ettt ettt et e e s emm e e e e e et e e ekt e e e e e b et e e e anrn e e e e e e 16
o 4 =T = LB ST (o 1] o o [P O TP EP TP PP PP 16
4.1.1. Litteratursggningen fra PUDME ..., 17
4.2. VidenskabsteoretiSK afSERL .............cccmmmmeeeeeiiiii et 18
ST 1V =1 (oo [T PP P PR PPPPPPRPPN 19
5.1, FOrberedelSESTasen ... 20
o0t 0t B =T g P L Y= T o T To o 1= o o PP 20
o0t Ot Ot O I =T P =T o PR 20
L0t Ot I I T ] T | PP 20
5.1.2. Udveelgelse af iINfOrMAaNTEr ..o oo eeee et 21
5.1.3. Rekruttering af INfOrMAaNTEr..........cooee e 22
5.2. GeNNEMIBIEISESTASEN .....cciiiiiiii e 23
5.2.1. Interviewguide 0g PIOtINIEIVIEW ......coooeiiiiiiieii e 24
5.2.2. INtEIVIEWEIENS TOI@ .....cciiiiiiiiceeeee e 24
5.2.3. INEIVIBWET. ... emmmmme ettt e e e e e e e e e e s s e e e e e e e e e e e s nnnrenees 25
5.2.3.1. Udfgrelse af INtErVIEWET ..........couiueiiieiiiiiie e 25
5.2.4. ELISKE OVEIVEJRISEI ... e 27
5.3, ANAIYSEIASEN ...ttt ittt et — et t——a—————a—————arrra—a 28
R Tt B I = 1 1515 ] o 1= T T 28
R T N g = 1] =] o PR 29
5.3.3. KOUNING .. 29
AN g =Y 29
6.1. Personlige egenskaber og kompetencer hosutdheadsfaglige ..........cccccvveneiiiniiieennnne.. 30
6.2. Holistisk tilgang i samtalen med en sundh@flgfa.............cccooeiiiiiiiiiiiiiie e 33
6.3. Ekspertviden gnskes i samtalen om samliv Rgusditet ....................oooeeiiiiieceece, 35

Susanne Duus, studienr. 20131891 side3



6.5. Samtalen om samliv og seksualitet — HVOINAr2..........cccoovevveiieieiiesiesieeee e 40
7. DISKUSSION ...ttt ettt e+ et o4kt e et e e e ekt e e e et e e e n e e e e e as 24

7.0, DISKUSSION ...ttt ettt e ettt e ettt e e e e e e s ettt e e et e e e e et n e e e e nanrereeeaa 42

7.2. MEtOUE AISKUSSION ......uuiiiiiiiieei i immmmmmr ettt e ettt e e e e e e e e e e e e s e e e e e e e e s e nnnnnneees 46
8. KONKIUSION ...ttt et e e et e e s s e e e s aar e e e 48
S T =T ] 0= Y= o 49
10. LitteratUrNENVISNINGET ......cevvieiieees s et e e et e e e e e e aae e e e e e e e e e e e e e e e e et e e et taaaaaaaa e e e e e aaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaeeess 51
I I =T (gL T T o] 1= ) o 53

Bilag (forefindes i separat fil/udskrift)
A. Interviewguide

B. Informationsbrev til informanter

C. Samtykkeerkleering

D. Kodning

Figuroversigt

FIQUr 1 PLISSIT-MOUEIIEN ...t e e e e e 11
Figur 2 Litteraturs@gning Med PUDME. ..o eeeeiiiiiiiiiieie e ee e 17
Figur 3 Praesentation af INfOrMEaNTET....... .o 23

Susanne Duus, studienr. 20131891 side4



1. Initierende problem
Dette projekt omhandler kommunikation om samlivsesualitet med den palliative patient.

Ideen til projektet er opstaet efter flere ars dtedse som sygeplejerske i et dansk specialiseret
palliativt team (1). Teamet er tveerfagligt og bestar af leegereghajersker, sekreteerer, fysioterapeut,
socialradgiver og en praest. Teamet har en kontigusy gennemgaende teet kontakt med patienten
og patientens pargrende. Som sundhedsfaglig stdireviarst for, nar patienter eller pargrende har
brug for at dele tanker eller bekymringer, der apsforbindelse med at veere ramt af en livstruende
sygdom. Nar daden uafviseligt kommer teettere pdefyudover de fysiske gener, sociale,
psykologiske, andelige og eksistentielle overvejefseget, og vi er i teamet opleert, treenet og
specialuddannet til at tale og spgrge ind til det,for den enkelte patient er vigtigt at tale @8).

Der er naesten ingen tabuer. Erfaringer viser dogeiasjeeldent tales med patienten om samliv og
seksualitet, pa trods af at vi i kontakten medgpaéin harer, fornemmer og ser, at der er nogepipa s

hos patienten og dennes partner.

Forskning peger pa, at samlivet og seksualitetesabhar en betydning for den palliative patient.
Bade patienterne og de pargrende udtrykker et @rskat tale om emnet, men studier viser, at
sundhedsprofessionelle der arbejder med kreeftpetieg palliativ indsats sjeeldent taler med disse
patienter om seksualitet og intimitet. Uoverenssbemser imellem forventningerne mellem patienter
og sundhedsfaglige resulterer i, at patienternbs\bor at tale om seksualitet og intimitet ikkevbr

imgdekommet (4).

Ud fra ovenneevnte vil jeg i dette projekt beskeeftigg med samtalen om samliv og seksualitet med

den palliative patient.

2. Problemanalyse
Jeg vil i min problemanalyse analysere eksisterdittdeatur og forskningsundersggelser til

redeggrelse for min problemstilling. Indledningssimalyseres begrebet palliation og palliative
patienter. Efterfglgende seksualitet og seksualtsaith som oplaeg til afsnittet om kommunikation om
seksualitet. Herefter falger et afsnit om palliatpatienter og seksualitet og sidste del af

problemanalysen vil omhandle kommunikation om samij seksualitet med den palliative patient.

! palliativ betyder lindrende, altsa et team der lindrer/optimerer patienter med en livstruende tilstand, men
IKKE helbreder.
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2.1.Palliation og palliative patienter.
Ordet palliation stammer fra det latinske ord "peil”, som betyder kappe eller teeppe og skal i

overfgrt betydning hentyde til en beskyttende kaplpe lsegges omkring et menneske. Palliation
betyder altsa lindring, og den palliative indsaas ihetop fokus pa at lindre lidelse samt gge
livskvaliteten hos patienter med livstruende sygd@nhvor helbredelse ikke er mulig.

Verdenssundhedsorganisationen WHO definerer pallizdsats saledes:

"Den palliative indsats har til formal ftiemme livskvalitetehos patienter og familier,

som star over for de problemer, der er forbundet liwstruende sygdom, ved at

forebygge og lindre lidelsgennem tidlig diagnosticering og umiddelbar vuirgiog

behandling af smerter og andre problemer af basiekypsykisk, psykosocial og

andelig art".

(World Health Organization, 2002) (5)

Malgruppen for palliativ indsats er altsa omfaftatienter med livstruende sygdom og palliative
behov, og indsatsen geelder ogsa for patientensguéte Ligeledes skal indsatsen ske i
overensstemmelse med patientens gnske (5), ogaaudser viser, at et af gnskerne hos den
palliative patient kan veere at tale om sygdommenisehandlingens indvirkning pa samlivet og

seksualitet (6).

Der findes ingen enslydende opskrift p4, hvorlettas enkelte patient og dennes pargrende gnsker at
blive pallieret, men filosofien bag den palliatiemsorg er opstaet fra hospicetankegangen (7). Den
engelske sygeplejerske, laege og socialrddgivelyC&aunders grundlagde i 1967 den moderne
hospicefilosofi, som i starten af 1990 debuterebanmark (7,8). Samtidig med fokus pa
videnskabelige behandlingsmetoder understgttededefosofien et kristent humanistisk
veerdigrundlag, hvor respekten for det enkelte mekesautonomi blev udgangspunktet for den

palliative indsats (7,8). Fglgende citat af Cicejunders er "adopteret” af organisationer verdem.ov

“You matter because you are you, and you matteék thetlast moment of your life.
We will do all we can, not only to help you die petully but to help you live until you
die”
Cicely Saunders (3, s. 181)
Netop “live until you die” betyder for nogle paliige patienter, at de via keertegn og kropslig nakrhe

kan hente lindring, styrke og ressourcer til attneeden palliative fase (9).
Den palliative indsats er tveerfaglig og varetagetssamarbejde mellem relevante fagpersoner,

patienten og de naermeste pargrende (5). Patidkbsttet et palliativt team er patienter med

komplekse problemstillinger, som dels forstas wesrhedsgraden af de enkelte problemer og dels

Susanne Duus, studienr. 20131891 side6



ved flere sammenhaengende problemer. Erfaring \asstgrstedelen af patienterne streeber efter at
tilbringe mest mulig tid i deres eget hjem (10),esgstor del af denne gruppe har tillige et steerkt
gnske om at dg hjemme, hvilket for mange gar ildpfge. Dette gnske er altid tilrettelagt ud fra

patientens behov for lindring samt bibeholdelskvakvalitet til dgden indtraeder.

Palliativ indsats arbejder altsa hen imod lindrigglivskvalitet for bade patient og pargrende, og
indsatsen inddeles i tre faser. tidiig palliativ fasehvor malet bade kan veere at helbrede patienten
eller at forsgge pa at forleenge livet. x@me palliative fashvor livsforlaengende muligheder ikke er
potentielle, og den palliative indsats fokusereaplindre patienten og vedholde livskvalitet. hde
sidste fase, determinale faseer patienten uafvendeligt dgende, hvilket vil sefedgden indtraeffer
inden for dage til uger, og indsatsen drejer sigsgmptomlindring og vedligeholdelse af livskvalitet
(5,10). Uanset hvilken fase den palliative patlegfinder sig i, kan seksualiteten for mange foitsaet

med at veere en vigtig del og veere medvirkendé tilrbedre patientens livskvalitet (9).

2.2.Seksualitet og seksuel sundhed
| 2012 udgav Vidensrad for Forebyggelse en rapportSeksuel Sundhed” (11). Formalet med

rapporten var at gge opmaerksomheden i sundhedsvegstiet avrige samfund pa seksualitetens
betydning for sundhed og sygdom. Rapporten havdé eggnske om, at inspirere til initiativer for at
sikre, at seksuelle spgrgsmal skulle blive en &edv&n part af forskning, sundhedsfremme,

sygdomsforebyggelse og behandling.

Et velfungerende sexliv betyder meget for de flastmnesker, og seksualitet er en central del ef liv
med betydning for vores helbred og velveere (11 lifteraturen beskriver seksualiteten som en
grundlaeggende del af den menneskelige livsvej ggmed, at den har indflydelse pa bade
helbredstilstand, velbefindende og livskvalitel@, Samtidig beskrives, at seksualiteten opleges o
handteres individuelt fra menneske til mennesk&aden ene livsfase til den anden (13), hvilket
understeger, at seksualiteten fortsat lever og@hdretydning ogsa i den fase af livet, som neeriger s
slutningen. Dette betyder, at seksualiteten kakrbes som et livslangt iboende aspekt af det atvee
menneske og ikke formindsket af alder, udseendwlrmd eller funktionsevne (14). Den danske
professor Christian Graugaard beskriver seksuatitebm et alsidigt menneskeligt indhold, som
knytter sig til os fra fadsel til dad, hvilket ppektiv er rammende for den palliative patient (9).
Opfattelsen og forstaelsen af seksualitet er sdledmgeartede, og World Health Organisation

(WHO) definerer nedenfor seksualitet saledes:

"Sexuality is a central aspect of being human thhmut life and encompasses sex,
gender identities and roles, sexual orientatiooti@sm, pleasure, intimacy and
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reproduction. Sexuality is experienced and expressehoughts, fantasies, desires,
beliefs, attitudes, values, behaviors, practicaesrand relationships.
While sexuality can include all of these dimensjor all of them are always
experienced or expressed. Sexuality is influengetthé interaction of biological,
psychological, social, economic, political, culiuethical historical, religious and
spiritual factors “

(WHO, 2002) (15)

Seksualitet bliver i WHO's definition betragtet ibeedt perspektiv, hvor det fremgar, at seksualite
altid bgr anskues fra et bio-psyko-socialt pergpekiet bio-psyko-sociale perspektiv betyder, at de
tages hgjde for samspillet mellem menneskets bgkegpsykologiske og sociale forhold, og
essensen er, at alle aspekter spiller sammen adk@akinanden. | forhold til dette og specielt med
fokus pa at have en livstruende sygdom bekreeftgaa®il, at mennesket fra fgdsel til ded er at
betragte som en seksuel skabning, og selv om et bhmt af sygdom eller andre traumatiske
oplevelser, vil det desuagtet veere meerket af isusditet (16). | trad med dette beskriver Videdsra
og Forebyggelse, at ved kronisk savel som vedrlieside sygdom kan seksualiteten veere en
betydningsfuld faktor for trivsel i tilveerelsen kgn veere medvirkende til at styrke livsmodet (11).
Netop ved uhelbredelig sygdom pavirkes alle dimaresi af vedkommendes tilvaerelse (3,12), og det
er kendt, at palliative patienter er ramt af adigjdlbio-psyko-sociale-, andelige og eksistentielle
faktorer, der pa hver deres made pavirker patisritenOfte er parforholdet og seksualiteten blandt
de tidligste omrader, hvor en ny livssituation sesetit preeg (12), hvilket palliative patienter Keave

brug for at dele eller szette ord pa.

2.3. Kommunikation om seksualitet
Kommunikation kan defineres som den samlede vedgal@onverbale interaktion mellem individer

indbyrdes, svarende til en udveksling af budsk&bgy. For at kunne etablere en meningsfuld
udveksling af budskaber, kreever det, at man emidstil at tage hinandens perspektiv. Perspektivet
betyder, at vi som mennesker indeholder bestemtdiees®g meninger om verden, og ethvert
menneske er gennem sin livshistorie, sin psykisigabe, kulturelle baggrund og meget andet blevet
"i klaedt” sit perspektiv, som medbringes i enhvialat (18). Saledes bringer den
sundhedsprofessionelle ogsa sit perspektiv medssigitalen med den palliative patient og har her en

vigtig rolle i forhold til, hvilken retning samtaidekan udvikle sig.

| samtalen omkring patientens seksualitet beskiiesett, hvorledes det er vigtigt, at situationen
opleves som behagelig og bliver praeget af tillglabder findes villighed til at engagere sig i
samtalen (19). Martinsen betragter tillid som en@adjlebegreberne i relationen mellem mennesker og
beskriver saledes, at det "at vise tillid betydeudlevere sig, vove sig frem for at blive

imgdekommet” (20). Hun henviser til L@gstrup somivak
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"lkke med teorier eller anskuelser, men ved vottblboldning seetter
jeg farve eller tone pa en andens verden. Jeg &anden truende eller tryg”
Lagstrup (20)

| henhold til dette projekts problemstilling, somleandler kommunikation om samliv og seksualitet,
betyder dette, at for at denne samtale kan opstigtevigtigt, at patienten oplever engagement men
ogsa tillid for at fgle sig kommet i mgde. Sigapedjer pa, at manglende tillid kan veere arsageattil,
patienter ikke tager initiativ til at tale om sek#ia problemstillinger, og af den arsag ikke modtag
den ngdvendige hjeelp (16). Dette kan betyde, apd#iative patient ikke oplever at blive lindred p

naerveerende omrade.

En artikel i fagbladet "Sygeplejersken” konkluderarnar det kommer til samtalen om seksualitet i
forbindelse med sygdom og behandling, begrundez@ggerskerne, at de rent faktisk mangler ord og
begreber (21) eller maske naermere mod til og gvelstage denne samtale (16). Der er flere arsager
til, at samtalen om samliv og seksualitet ikke épsEn af flere arsager er, at emnet stadig emicstil

at vaekke steerke fglelser til live, eksempelvis skarblufeerdighed, hvilket far emnet til at fremsta
som et tabu. Tabu vil sige, at der er ord, tindasbold, som menes at veere anstgdelige at tale om.
Litteraturen benaevner det ligefrem som et to-vaisit(12,22). Dette betyder, at patienten ikke
sparger den sundhedsfaglige vedrgrende seksuetlenaliysmeessige temaer, ligesom den
sundhedsfaglige ikke tar spgrge patienten. Tavbbedares sdledes med tavshed. Den
sundhedsfaglige holder sig tilbage af frygt fooatrskride patientens greenser for blufaerdighed, men
ogsa for ikke at overskride sin egen forlegenhtst af bekymring for at kunne overskride sine egne
fagmeessige kompetencer (22). Patienten gnsker hddeat overskride den sundhedsfagliges
greenser eller veelger af andre arsager ikke seéhgatseksuelle spgrgsmal op. Graugaard peger pa, at
patientens tavshed aldrig ma opfattes som et ufiryfnangel pa interesse eller bekymring, men

maske snarere skal opfattes som generthed elkdeubied (12).

Daden er fortsat tabubelagt i Danmark (5), og p&ssalitet ogsa fremstar som tabu befinder den
palliative patient sig saledes i en situation, hder er flere betydningsfulde temaer, der ikkedaliv

bergrt.

Undersgagelser peger endvidere p4, at travihedreliegel pa fysiske rammer har indvirkning pa, at
samtalen om samliv og seksualitet ikke opstar.m&fra arsager er beskrevet, at blandt andet
sygeplejersker enten har fundet emnet irrelevaat rhr naevnt manglende viden om emnet til at
turde bringe det p& banen (12,21,22). En andenrsiagelse fandt, at hovedparten af sygeplejerskerne

vurderede, at det var laegens ansvar at italessetiet seksualitet (21,22,23). Specialleege og
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specialist i klinisk sexologi Jesper Bay-Hanserdeuer, at denne samtale med fordel kan ligge hos
sygeplejerskerne, der optraeder i bade den primgeselaundaere sundhedstjeneste og oftest er dem,
som har den kontinuerlige kontakt til patienten)(22odsat viser norske undersggelser fra 1987 og
1997, at den praktiserende laege er den personfardamdhedsvaesnet, som de fleste mennesker ville
tage kontakt til i forhold til samlivs og seksuglimblemstillinger (24). Det ser saledes ud tilet
foreligger en problematik i forhold til hvem, dexger initiativ til samtalen om samliv og seksuélite
Sammenseaetningen i et palliativt team er tveerfadigbrfor patienten faktuelt kan veelge, hvem

samtalen gnskes med, hvilket dog forudseetter tinpan bliver imgdekommet.

Alle begrundelser for ikke at tage emnet samlivsegsualitet op, kan for den enkelte have sine
arsager, men det er altid den sundhedsprofessesraiisvar at bringe seksualiteten og intimiteten pa
dagsordenen. Der foreligger ingen forskning sormeustdtter begrundelser for, at det er
hensigtsmaessigt at beskytte patienten (12,25)ddtaer sagt, er det en klar selvfglgelighed, at
patientens greenser altid skal respekteres. Omkamdbeges pa, at nar en sundhedsfaglig har
synliggjort, at emnet er legitimt, og at man sidisposition, kan patienten altid vende tilbalyeis

der opstar et gnske om denne samtale eller raagj\pé et senere tidspunkt (26). | en engelsk

undersggelse beskriver en informant netop ovendéésfledes:

"It would be intrusive of people to just come baugstraight in and saying
“What's your sex life like?” I'd say “Mind your owsusiness”...By all means broach it
and let people know what is available by way ofrmiing and all.
The rest of it, but not to push it too hard...TeBtthwhat's available and let them make
their own choice (Barry).

(6, s. 444)

Der findes ingen facitliste til samtalen om sekialmen meget afhaenger af den enkelte
sundhedsprofessionelle, og hvorledes denne habdjdat egne holdninger og fordomme (16). Skal
man beskeeftige sig fagligt og professionelt medsalitet kreeves herudover, at den sundhedsfaglige
har viden om emnet og er tydelig i forhold til skaampetencer (27). Som hjeelp til den
sundhedsfaglige er der pa det teoretiske plan letvikodeller og metoder til undervisning og

radgivning om seksuelle problemstillinger til briygraksis (16).
PLISSIT-modellen er en af disse modeller, udviklieden amerikanske psykoterapeut J. Annon

tilbage i 1976. Modellen er anvendt og beskrest stor del af den sexologiske litteratur, og

betragtes som grundlaget for al sexologisk radgiyii®). Modellen er opdelt i fire trin og er
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illustreret med en trekant, som skal tydeliggatdamagt de fleste seksuelle problematikker kanddar
inden for de fgrste trin. PLISSIT-modellen tagegagspunkt i at tillade og muligggre samtalen om
seksualitet, men signalerer ogsa, at patientembdighed for at frasige sig at samtale om emnet
(9,12,16). Specialiseret sexologisk radgivningreopgave for specialuddannet personale, men
modellen er velegnet til at legalisere en samtaleeksempelvis den betydning keertegn og kropslig
naerhed kan have for patienten og dennes parteemiedsveere sidste fase af livet (9). Nedenfor ses

PLISSIT-modellen i figurform.

Intensiv terapi
(IT: Intensive therapi)

Specifik radgivning
(SS: Specific suggestions)

Begraenset information
(LI: Limited information)

Tilladelse
(P: Permission)

Figur 1 PLISSIT-modellen

| en tid hvor der er stigende forventninger til dhadsprofessionelle om at stagtte patienter med
oplysning og information om seksuelle og intimeafwiringer (4), peger forskning imidlertid pa, at
der sjeeldent bliver talt med palliative patientar seksualitet og intimitet (4,6). Et Australsk seud

har undersggt kommunikationen mellem sundhedswiofealle og patienter vedrgrende intimitet og
seksuelle forandringer i et kreeft- og palliativhbadlingsafsnit (4). Studiet viste, at de
sundhedsfaglige antog, at seksualitet og intinitet var vigtig for patienten, og baserede denne
formodning ud fra patientens diagnose, alder, kdtpandet uden at have afstemt dette med patienten
farst. Patienterne derimod gnskede uanset diagmo&ben kommunikation om seksualitet og
intimitet (4). Dette stemmer ikke overens med diwijelighed, at sundhedsfaglige overvejende taler
med patienterne om deres fysiske gener (28), agprplliative patienter er i en tilstand som
udfordrer lsegekunstens traditionelle "apparatfejidet”, da de fleste fremkommer med adskillige
bio-psyko-sociale- andelige og eksistentielle sympr (9,29). Netop i Taylors studie bemaerker
informanterne, at nar det kommer til stgtte i fodhtdl ens samliv og parforhold, er der ikke meget

hjeelp at hente (6).
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2.4.Palliative patienter og seksualitet
Forskning og anden litteratur beskriver hvorledéseksualiteten altid vil blive bergrt, nar et

menneske rammes af alvorlig sygdom (9,12,16,29)nbBgle palliative patienter betyder tanker og
bekymringer, at de ikke formar eller har lyst tildeje det seksuelle liv, hvorimod andre fortsét v
finde seksualiteten som vaerende en kilde til glegrleekraeftelse. Hvor kroniske patienter ofte har et
gnske om og forsgger at reetablere den seksuabiateksisterede fgr sygdommens udbrud (12),
aendrer seksualiteten sig for palliative patienterenmarkant. Her sker en langsom forskydning, hvor
seksualiteten drejer sig mindre om direkte santdgjenere om intimitet og pa det at veere sensuel elle
sanselig. Denne form for seksuelle oplevelser katsdit skabe mening og tryghed i en fase af livet,
der oftest er fyldt af det modsatte (9).

Der findes ikke megen forskning, som omhandler saliet i forhold til palliative patienter, men ed
materiale der eksisterer konkluderes, at sekstialiténtimitet har en betydning for den palliative
patient (30,31,32,). Et Canadisk kvalitativt stuflee2004 omfattede face-to-face interviews med
patienter, som alle modtog palliativ pleje. Paiené beskrev, hvorledes deres seksualitet sendggde s
i takt med sygdommens udvikling, sdledes at sandeje tidligere havde veeret en del af den
seksuelle akt, nu hovedsageligt var blevet erstatt@timitet som kropskontakt i form af bergring,
kram, kys samt neerhed i anden ikke fysisk form.IBl@gtienter udtrykte, at seksualiteten var et
vigtigt aspekt ogsa i de sidste uger, ja dage égied indtraf (31). Samme billede tegnede sig i et
amerikansk kvalitativt-kvantitativt studie med @fs¢ldigt udvalgte kraeftpatienter alle med palirati
tilknytning. Pa trods af at den seksuelle aktivitetede sammen med sygdommens udvikling, var der

patienter, som fortsat var i stand til at bibeha@deorm for seksuel handling (32).

| et feenomenologisk studie fra Storbritannien d£2beskriver bade patienter og pargrende
oplevelsen af "connecting”, en falelse af gensidifjog bekraeftelse. Patienterne og deres pargrende
bekreefter, at falelser kan beskrives og udtrykkgsa gennem en ikke seksuel bergring, og at
patienter med livstruende sygdom fortsat har sdlestamker og falelser og veerdseetter seksualiteten
(14). | alle studierne fremkom adskillige oplevelsg definitioner pa seksualiteten, som den frethsto
hos de deltagende patienter. Som en preeciserignatidligere naevnte definition pa seksualitet fra
World Health Organisation, der tydeligt understregé seksualitet er andet end samleje, udtrykker

nogle patienter deres seksualitet saledes:

"Sexuality means more than sexual intercoursealtsoad, broad spectrum
of feelings....... closeness”
(31s.632)
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“It's a beautiful feeling (cuddling my wife).............. It feels as if the
worries have all been washed away. And yet | kttoey haven't. (Stanley)
(6 s.442)

Ovennaevnte studier erfarer, at seksualitet og itgttraksisterer og har en betydning, ogsa for den
palliative patient og dennes partner, som baddikae trast og gleede i erotisk neerhed. Nogle dgende
patienter gnsker at veere seksuelt aktive for paelerdde at fale sig i live, klamre sig til liveleg!
fole sig teet pa et andet menneske. Undertidenkéoresat seksuel falelse veere en kilde til
overraskelse eller forlegenhed for bade patiemtppaog ogsa for den sundhedsfaglige, fordi mange
mener, at dette ikke er et passende tidspunk@fteursne falelser og opfarsel (14). Disse aspekter ka
veere medvirkende til, at samtalen om seksualitet dpstar. Herom skriver Graugaard og Mghl, at
man aldrig bgr antage at syge mennesker er asek&2@), men at seksualiteten tveertimod kan have

en bade terapeutisk og palliativ, alts@lrende effekt for den palliative patient (12).

Seksualiteten kan altsa havelienirendeeffekt for den palliative patient dipdring er som fgr omtalt
et af nggleordene i Anbefalingerne for den PallaindsatsLivskvaliteter et andet nggleord i
Anbefalingerne for den Palliative indsats og eteddingen p& Verdenssundhedsorganisationen

WHO's definition af palliativ indsats

"(....)at fremmdivskvalitetenhos patienter og familier, som star over for debfgmer,
der er forbundet med livstruende sygdom, ved &tfpgge odindre lidelse...”)
(5, side 11)

Lemiux, Redelmann, Ananath og andre er saledes enégl WHO og peger pa et vigtigt perspektiv i
den palliative patients liv, nar de i deres undgetzer understreger, hvorledes seksualiteten fagma

palliative patienter opleves som en vigtig egendkaldleres livskvalitet (14,31,33).

Udover betydningen af seksualiteten som livskvafiegyer de fleste undersggelser pa et andet vigtigt
aspekt, nemlig at de palliative patienter og dpéegrende gnsker at tale med de

sundhedsprofessionelle om deres seksualitet (4,28).

2.5.Kommunikation om samliv og seksualitet med den paktive patient.
Undersggelser, der har vurderet den enkelte pedightients tanker og gnsker om at tale om

seksualitet, viser overvejende, at de fleste pidtunne taenke sig, at der var mulighed for &t oah
dette emne (4,31). Pa trods af at der viser siglerstigning i interessesen for at undersgge seks
gnsker og behov i patientens palliative fase, skplementeringen af forandringer pa omradet ikke,

eller hvis det sker, da foregar denne implemengemieget langsomt (14).
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Et studie omhandlende patienters gnske om at digfes seksualitet med sundhedsprofessionelle
viste, at kun en ud af 10 patienter var blevetgpom deres seksualitet under hele deres
sygdomsforlgh. Dette pa trods af, at alle syntesetrskulle veere bragt op i forbindelse med deres
behandling (31). Et par havde selv taget initisitiat spgrge, og havde tolket lsegens radme som en
reaktion pa, at de maske var det farste par, datehstillet spargsmal relateret til seksualitet.
Samme resultat kommer Matzo og Hijjazi frem tieres undersggelse, hvor 15 hospicepatienter
deltog. Ingen af disse patienter var under derésldgpa hospice inviteret til en samtale om deres
seksuelle og intime behov, men var faktisk hek&eiinviteret til denne samtale under hele deres
sygdomsforlghb (28,34).

At patienterne har et gnske om at drgfte de seksoglintime forandringer, der opstar i forbindelse
med kreeftsygdom, bekraeftes af et australsk sthda, de fleste patienter gnskede en drgftelse med
en sundhedsprofessionel. Patienterne understregede saledes ville blive i stand til at diskutere
intime og seksuelle forandringer relateret til ksggidommen, og netop pa et tidspunkt og pa en made

tilpasset deres individuelle behov (4).

Redelman beskriver ogsa hvorledes, at alle indefldieller par gar gennem fortlgbende sorg og
svinger i deres behov for enten seksuel tilbagetnagkeller friggrelse gennem sygdomsforlgbet.
Denne proces foregar sjeeldent synkront, hvorfokearvaere behov for hjeelp og stettende samtaler
til at forsta og leve med, at dette er en normates (14). Redelman henviser videre til, at nogle
patienter antager, at sa la&enge sundhedspersdidaetfigrger ind til seksualitet og intimitet, sa
opfattes det som veerende ikke vigtigt. P& denneerkdchmer patienterne til "at lide i stilhed”, og
stilhed er hverken en god kommunikator eller infaton (14). Det er samme Redelman, som angiver
at sundhedsprofessionelle ofte er vokset op i sarhigmelige miljger som deres patienter, hvor ingen
af parterne har leert at forholde sig til temaessaktet ved livets slutning (14). Nar den
sundhedsfaglige ikke tager temaet op, kan patiempéatte dette som om problemet ikke har sin plads
i behandlingsforlgbet eller, at patienterne far tiarke, at det er dem der noget "galt” med. Dekée s
forstas saledes, at patienterne faler sig forkbstis,de erfarer samlivet og seksualiteten som et

problem, og at dette ikke opleves pa samme méadedxe patienter.

| et engelsk studie omhandlende hospicepatienteekgualitet, rapporterede samtlige syv deltagende
maend, at de ikke var i stand til at fa rejsninde &Zinskede, at dette var muligt, men ingen havtle ta
med sundhedspersonalet om emnet. Selv pegedentised pa, at sdfremt laegen havde fundet dette

emne vigtigt, ville vedkommende nok have bragtape(28). | samme studie far deltagerne stillet
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spargsmalet: "Synes du sundhedspersonalet skajespat til din seksuelle sundhed”, og en 62 arig

informant citeres saledes:

"You know, by god, I think so...I've have been to fauologists, I've had
four surgeries on my penis....I think at some paing of them should have
asked if everything is OK in that department.”
(28 s. 278)

I henhold til projektets problemstilling udtrykkéenne patient et tydeligt gnske om at have haft
mulighed for at tale om en seksuel problemstilliNgr samtalen ikke opstod, har Ironside et al. en
pointe, nar de i deres undersggelse stiller spaiigsegn ved, hvordan sundhedsfaglige er i starad il
udgve pleje, der er sand holistisk og gare patenséand til at "leve til de dar”, uden at give

patienten og dennes partner mulighed for at taleleras samliv og seksualitet (37).

3. Problemafgraensning
Gennem problemanalysen er emnet kommunikation onfivsag seksualitet med den palliative

patient blevet belyst. Seksualitet er en grundlaeggelel af den menneskelige livsvej og har
indflydelse pa bade helbredstilstand, velbefindesgléivskvalitet. Lindring og livskvalitet er vigie
aspekter i den palliative indsats, og forskninggres, at samlivet og seksualiteten fortsat har en

betydning for den palliative patient.

Hvor patienter og pargrende udtrykker gnske oralatdm emnet samliv og seksualitet, viser studier,
at sundhedsfaglige, der arbejder med kraeftpatiegigalliativ indsats, sjeeldent taler med disse
patienter om seksualitet og intimitet. En af arsager, at emnet fortsat fremstar som et tabu. |
samtalen om patientens seksualitet ved vi, atrdagigt, at samtalen opleves som behagelige og

preeget af tillid.

Som hjeelp til den sundhedsfaglige er der pa dettiske plan udviklet modeller og metoder til
undervisning og radgivning om seksuelle problefisgiér i praksis, men pa trods af dette viser
undersggelser, at der er uoverensstemmelser imlentninger mellem patienter og
sundhedsfaglige, nar emnet falder pa samliv ogusdikst. Dette resulterer i, at patienternes bebov

at tale om seksualitet og intimitet ikke bliver idekommet.

Nar palliative patienter har et gnske om at taleeomet samliv og seksualitet, og der umiddelbart

ingen modeller og metoder er udarbejdet for patietiitbrug for samtalen om seksualitet kunne det
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veere interessant at spgrge patienterne, hvilkeegskhar til denne samtale, og ud fra ovennaevnte

afgreensning fremkommer fglgende problemformulering:

Hvilke gnsker har den palliative patient til sanetalom samliv og seksualitet med den

sundhedsfaglige?

4. Metodeafsnit

| dette afsnit vil jeg indledningsvis beskrive diteratursggning, jeg har foretaget forud for
problemanalysen. Herefter vil det videnskabstesketafsnit blive praesenteret, efterfulgt af
metodologiske betragtninger til brug for besvareisproblemformuleringen. Disse betragtninger vil
fare til metoden, som vil tage udgangspunkt i derske professor Steinar Kvales syv faser i

forbindelse med og gennemfarelse af kvalitativeririews (36).

4.1.Litteratursggning
Litteratursggningen er foretaget retrospektivt hedblik pa at sgge efter forsknings- og

udviklingsbaseret viden. Der er anvendt bade strekéde og ustrukturerede litteratursggninger samt

keedesggninger.
Der vil nedenfor blive redegjort for den struktweée litteratursggning. Da problemstillinger i den
seksuelle kontekst altid hviler pa et bio-psykoialb@erspektiv (12), er der valgt at sgge pa flere

databaser. Databaserne er henholdsvis: PubMedhlQigd&syclinfo.

Der er anvendt forskellige kombinationer af sggened sexuality, intimacy, communication,

palliative care, terminal care.
De respektive databaser har i stor grad fremkonmneet enslydende forslag til litteratur og
forskningsundersggelser, hvorfor der nedenfordilealgt at dokumentere sggningsresultat fra

PubMed.

Efterfalgende figur 1 viser sggning pa PubMed.
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4.1.1.Litteratursggningen fra PubMed

\
PubMed
Sexuality* and Palliative
Care*
56 hits
I

\

\

19 tilvalgt ud fra
overskrift og

gennemlasning

37 fravalgt ud fra overskrift eller
gennemlaesning af abstract og/eller

tekst

12 tilvalgt og refereret til i

problemanalysen
A\

7 gennemleest og fundet
brugbare, men mindre brugbare
end de 12 som refereres til i

problemanalysen

Hordern og Street.

Communicating about patient sexuality
and intimacy after cancer: Mismatched
expextations and unmet needs

Lemieux, L.

Sexuality in palliative care: Patient
perspectives

Redelman

Is there a Place for sexuality in the holis ¢
care of patients in the pallitative care
phase of life?

Taylor, B.

Experiences of sexuality and intimacy i
terminal illness: A phenomenological
study

Vitrano V. et al.:

Sexuality in patients with advanced
cancer: A prospective stydy in a

and palliative care unit

The Impact of cancer on sexual function:

Ananth H.:

controlled study

Matzo M. og Hijazi K.:
= If you don't ask me.. Don't expect me to t Il

. Blagbrough J.:

Importance of sexual needs assessment i

~ population admitted to an acute pain re]e' ~ palliative care

Levett, T.:

- How to tackle impaired sexuality in
~oncology and palliative care patients

CortE., etal.:
Couples in palliative care

Woodhouse J. and Baldwin M.:

Dealing sensitively with sexuality in a
palliative care context

Park, E.R., Norris, R.L. & Bober, S.L:

. Sexual Health Communication during
= Cancer Care: Barriers and
=% Recommendations

Figur 2 Litteratursggning med PubMed.
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Da der ikke findes megen forskning indenfor sekgetabg palliation, har jeg valgt at dokumentere en
bred sggning med sggeordene sexuality * AND PaMia@are*. Her fremkommer blot 56 hits, og
stilles der krav om tidsbegraensning, eksempelvisaeérialet ikke ma veere aeldre end 10 ar,
fremkommer blot 36 hits, hvorfor jeg har valgt ikkevende tidsbegraensning som sggekriterium.
Sages der pa sexuality* AND palliative Care* ANDvounication* ses 17 resultater, som alle er

inkluderet i den brede s@gning vist i figur 1.

Af de 56 fremkomne hits har jeg ekskluderet 37racbiverskrift, som har veeret tilegnet temaer eller
patientgrupper med helt specielle sygdomme, efter at have gennemlaest abstract og fundet
materialet ikke egnet. De inkluderede 19 artikler eg gennemlaest, og i stgrre eller mindre grad
anvendt til problemanalysen herunder som argunientfdr problemet og dets relevans. Af de 19

inkluderede hits, har jeg refereret til 12 af dispeoblemanalysen.

Ud over den strukturerede sggning har jeg anvesedielsagning samt benyttet mig af anden relevant
litteratur i form af kapitler, artikler, publikati@r, som jeg har faet kendskab til gennem mit

masterstudie eller andet materiale, jeg er stedggdéar fundet relevant for at dette projekt.

4.2.Videnskabsteoretisk afseet
Filosofien bag den palliative omsorg er altid ual dit holistisk menneskesyn. Det holistiske

menneskesyn omfatter "det hele menneske”, og ltetragennesket ud fra det synspunkt, at
mennesket kun kan fungerer optimalt, safremt adleols tages i betragtning (3,8). P& baggrund af

dette har jeg til at fa svar pa problemformulerimgalgt en fa&enomenologisk tilgang.

Ordet "feenomenologi” betyder, oversat fra graesleefen om det, der viser sig”, og er en
videnskabsteoretisk retning. Feenomenologien blerdijagt af en tysk filosof Edmund Husserl
(1859-1938) i begyndelsen af 1900-tallet (37), agdier ifalge Husserl om at belyse faenomenerne
direkte, som de er i sig selv. Vi skal ga "til sagelv”, udtrykte Husserl det (37), og begrebet
livsverden kom i centrum. En livsverden er vores virkelighsaim vi kan sande, og som vi i det
daglige tager for givet. Det enkelte menneske kar kin livsverden og erfarer ud fra sit eget

subjektive perspektiv.

Faenomenologien har altsa fokus pa verden, somplenss, taenkes, fales, huskes og forstas af
subjektet, og er derfor velegnet i forhold til @gprojekt, da det er patienternes oplevede faenamene
altsa en del af deres livsverden, der sgges urgtetaden for faanomenologien bgr man aldrig tage
det for givet, at man ved, hvad en anden persam,fisenker eller gnsker, ikke engang nar der er tal

om vor partner eller barn. Vi bliver ngdt til atasge og lytte omhyggeligt, hvilket indebeerer, afovi
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en tid ser bort fra de antagelser, teorier og keftaer, vi almindeligvis har om emnet (37).
Feenomenologien vil i dette speciale have til foratddgre opmaerksom pa de tanker, de gnsker, som

palliative patienter har i forhold til samtalen samliv og seksualitet med en sundhedsfaglig.

Kvalitative studier egner sig netop til at belysermeskers tanker, oplevelser, fglelser, erfaringent
gnsker, og jeg finder det derfor relevant at aneattehne form for undersggelse. Da feenomenologien
gar abent til veerks, har jeg valgt en induktivaiig, hvor det bliver min empiri, der skal give stgra

projektets problemformulering.

5. Metode

Med afseet i ovennaevnte har jeg i dette projekit\atigennemfgre undersggelsen af
problemformuleringen som en kvalitativ undersggefsalitative forskningsinterviews er
formodentlig den mest kendte og anvendte kvalitatinetode (37). Til besvarelsen af
problemformuleringen, er det semistrukturerederifitg@vet valgt som metode til indsamling af
empirisk materiale. Nar jeg veelger at intervieway, jgg det for at hgre den enkelte patients grsier
opfattelse af den verden, som de oplever og m@&Jgr Problemformuleringen, der omhandler
palliative patienters gnsker til samtalen om samj\seksualitet, er af falsom og tabubelagt karakte
og det kan derfor veere en fordel at benytte devidgelle interview. Det semistrukturerede intewie
laegger op til en dbenhed gennem hele interviewetsTdet at forskningsspgrgsmalet fungerer som
styrende for interviewet, kan planlagte spgrgsngaleekkefglgen af disse, i det semistrukturerede
interview, afviges til fordel for vigtige og intesgante oplysninger eller forteellinger fra infornsamt
(37). Dette fordrer, at intervieweren ma veere mdtdl at kunne aendre retning, spgrgsmalstypeibg st

i forhold til det menneske der skal interviewes)(37

Jeg er i mit daglige arbejde som sygeplejerskespetialiseret palliativt team, fortrolig med avea
samtaler med palliative patienter om deres bio-psdciale-andelige og eksistentielle
problemstillinger. Samtaler der indeholder vanglekpgargsmal og bekymringer, som opstar, nar et
menneske skal dg. Fglsomme spgrgsmal som: Hvoatam&r den sidste tid til at forega? Hvordan
skal min partner klare sig? Hvad skal jeg sigentite barn? Spagrgsmal som patienterne ofte ikke har
draftet, for de mgder det palliative team. Selvotinterview kan sidestilles med en samtale, der har
stuktur og et formal, kreever et godt interviewingervieweren er grundigt forberedt, og har et
grundlaeggende kendskab til teoretisk og empirishéiodskendskab (36). Jeg er fortrolig med og
uddannet til at imgdekomme disse fglsomme samtalem,som interviewer med et mere preecist mal
for samtalen, har jeg ingen erfaring. Derfor legy yalgt at benytte mig af den norske professor

Steinar Kvales udleegning af syv faser (36) til bimggennemfarelsen af kvalitative interviews far p
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denne made at veere bedre forberedt til at foretagg/stematisk planlaegning og udfgrelse af en
interviewundersggelse. De syv faser indbefattematesering, design, interview, transskription,
analyse og fortolkning, verificering samt rappdrigr Disse syv faser kan for overskuelighedens
skyld systematiseres i 3 hovedfasdnrberedelsesfasen, gennemfgrelsesfasen og aredgasbm

de efterfalgende afsnit vil indeholde. Fdsberedelsesfasesom bestar af tematisering og design af
interviewet. Hereftegennemfgrelsesfasénor interviewet, den valgte metode vil blive heslet.
Herunder vil ogsa etiske overvejelser blive frefietiSluttelig vilanalysefasemed indsamlet empiri

blive analyseret (36).

5.1.Forberedelsesfasen
Forud for de planlagte interviews introduceres tigseang og design som forberedes og

gennemarbejdes far selve interviewene.

5.1.1.Tematisering og design

5.1.1.1.Tematisering
Kvale beskriver tematiseringen som dels projektetblemformulering samt afklaringen af

problemanalysen (36). Dette bliver i projektet fatittet gennem den forhandsviden, jeg har tilegnet
mig om emnet, dels ved en gennemarbejdet probldysaanen ogsa ved brug af den viden, jeg har

tilegnet mig via min praksiserfaring.

Kvale peger pa, at man som interviewer ikke blfegtrolig nok med indholdet af en undersggelse
alene gennem litteratur og teoretiske studier, atatet er vigtigt at opholde sig i miljget og péade
made blive indfart i baglandets sprog og stil (B)nkmann, derimod, refererer i sin bog om
kvalitative metoder til; at det kraever mindst et halvt ars studier pa litek, far man kan begive sig
ud i felten” 37, s 37). Samme Brinkman stiller i samme andesipaggsmalstegn ved, om man som
forsker kan blive begreenset i sit udsyn af at Haast for meget om emnet pa forhand (37). Jeg ar fg
udfarelsen af interviewene bade studeret litteesttam emnet samliv og seksualitet i forhold til men
patientgruppe, men har ogsa opholdt mig i miljgetpalliative patienter, og er opmaerksom pa
vigtigheden af begge kompetencer, som gennem tieré@mde problem og problemanalyse har fort

frem til projektets problemformulering.

5.1.1.2.Design
Saedvanligvis er den kvalitative forskning knytieéh menneskelig verden af holdning og veerdi og

interesserer sig for menneskets egne perspekiveg forteellinger om denne verden. Saledes
forsgger man almindeligvis at forsta menneskelivete fra ” livet selv — fremfor "udefra” og pa
afstand, og netop til denne forstaelse er intergtexglegnet (37). Jeg har valgt at benytte migeaf d

semistrukturerede interview, som hverken er enl@sleller helt stram struktureret interviewform.
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Det semistrukturerede interview forlaber som earation mellem de af forskeren stillede spgrgsmal
og interviewpersonens svar, hvor nogle spgrgsmédnb@nd er nedfaeldet og andre opstar spontant i

lobet at interviewet (37).

Det kan i undersggelser af sensitive emner ikkéuliles, at nogle svar forvrides, da det for desti@r
kan veere sveert at seette ord pa oplevelser, gnglefasinger, men ogsa af at informanterne kan have
en tendens til at give de svar, som de tror, int@rgren gerne vil hgre (37), eller af at de gennem
interviewet bliver sa falelsesmaessigt pavirkeintrviewet ikke kan fortsaette (38). Gennem mine
litteraturstudier og min praksiserfaring har jeder om emnet samliv og seksualitet hos den pattiati
patient, og skal veere opmaerksom pa, at dette t&gréenser mit udsyn”, hvorfor jeg i interviewet vil

veere lydhgr overfor de forteellinger, som er praawgdor interviewpersonen at forteelle (37).

Projektets interviewguide vil blive preesenteretemgkénnemfgrelsesfasen

5.1.2.Udveelgelse af informanter
Deltagerne i denne undersggelse er alle patieatenst og tilknyttet det specialiserede palliative

team, hvor jeg er ansat. Patienterne i teametrdeltosdledes, at alle tilhgrer et bestemt geagkafi
omrade med faste kontaktsygeplejersker. Saleded hamradet, hvor jeg har mit virke, 100-110
patienter tilknyttet. Disse er tildelt faste syggptsker og leeger, og saledes er jeg
kontaktsygeplejerske for 30-40 patienter, hvore€acfem patienter i gennemsnit er indlagt pa sygehu
eller til et optimerende ophold pa et hospice.dradirne er tilknyttet teamet i en varighed, der
streekker sig fra dage til maksimum ca. to ar. Denellem de patienter, hvor jeg fungerer som
kontaktsygeplejerske, at jeg valgte informanteiinarovjektet. Jeg straebte efter at rekruttereitifemn
informanter. Brinkmann henviser til, at et typisudenterprojekt indeholder 3-5 informanter eller
faerre. Antallet bestemmes altid ud fra intervievigktets rammer, varighed og midler, og en god og
teoretisk mangesidig analyse af fa interviews domtraekke frem for at blive overvaeldet i maengden
af mange (37). Ud over antallet, var mit gnskeledtagende informanterne skulle repraesentere begge

kan, have forskellige diagnoser samt have en disrsspredning.

Nedenfor falger in- og eksklusionskriterier for eelgelse af informanter:
- Informanten var tilknyttet et palliativt team
- Informanten gnskede at deltage og kendte vilkarene
- Informanten opholdt sig i eget hjem (ikke indlagtgygehus eller hospice)
- Havde informanten en samlever, valgte informan& em samlever deltog i interviewet
- Informanten kunne veere kvinde eller mand, og leatehietero- eller homoseksuelt forhold

- Informanten skulle vaere over 18 ar (patienter eisittil det palliative team er alle over 18 ar)
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- Informanten matte ikke pa grund af sin sygdom veegmitivt pavirket
- Interviewet skulle kunne forega pa dansk og foiggformantens hjem (alle fysiske
kontakter med patienter i vort palliative regi fgée i patientens hjem, safremt denne ikke er

indlagt).

Selvom projektet har fokus pa de gnsker den piatiggatient har til samtalen om samliv og
seksualitet med en sundhedsfaglig, er der opmeerksoiat for de patienter, der har en samlever, har
denne en betydning, da samlivet og seksualitetetippet samspil mellem parret. Derfor valgteaeg
lade det veere op til den enkelte informant, hvdréighne gnskede at have sin partner med i
interviewet. Jeg var bevidst om, at dette kunneshzde fordele og ulemper. Nar man vil belyse,
hvordan et enkelt menneske oplever sin livsverdert individuelt interview bedre egnet (37), og
projektets fokus koncentrerer sig om patientenkem¥elvidende at problemformuleringen
indeholder et falsomt og tabubelagt emne (38), enrde jeg, at det kunne veere til gavn og ggre det
lettere for informanten, selvvalgt at invitere partner med for saledes bedre at kunne udtrykke sin
synspunkter (36). Omvendt kunne en sddan invitatgsa resultere i, at informanten ville
tilbageholde falsomme og intime oplysninger, somraeikke havde lyst til at dele med sin partner.
Dette kunne fa en betydning i forhold til underdggsspgrgsmalet, da bade samtale og interaktion er
anderledes, nar flere deltager i et interview (86) af informanterne valgte at invitere sin partmed

som bisidder under interviewet.

5.1.3.Rekruttering af informanter
Med henblik pa at deltage i projektet, valgte jégrste omgang at tage kontakt til fem informantier,

kvinder og to meend, for at hgre om disse gnskededvirke i interviewet. Emnet samliv og
seksualitet havde i en tidligere kontakt til akerfinformanter, i starre eller mindre omfang veeret
berart. Det er kendt, at patienter i et palliatigrh er mennesker ramt med en livstruende sygdom,
hvilket betyder, at de kan veere falelsesmaessidtkaile og befinde sig i forskellige krisefaser (12)
Da samliv og seksualitet er et tabubelagt emng {fE)de jeg maske nok forventet, at nogle ikke
gnskede at medvirke i et interview. Efter i formtegang at have taget telefonisk kontakt til
informanterne, i hvilken jeg forklarede undersgeetsformal, og hvor der ogsa blev informeret om
anonymitet i projektet, indvilligede alle fem infoanter i at deltage. Ydermere blev der i
telefonsamtalen tydeligt understreget, at inforreamd til enhver tid kunne treekke sig ud af
undersggelsen, og at dette pa ingen made villetfalbing for det fortsatte tilharsforhold og

samarbejde med det palliative team.

Jeg havde i mit virke som palliationssygeplejelisii besgagt alle fem informanter, for de blev

inviteret til at deltage i undersggelsen. At aenfinformanter takkede ja til at blive intervieviein
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skyldes, at de allerede havde haft kontakt med agjgpa den made var ved at udvikle en form for
tillidsforhold (37), hvilket gjorde det mere tryfyir informanterne, at sige ja til at deltage. Onolten

var jeg opmaerksom pa, at informanterne kunne halkelliget i at deltage, da de i et eller andet
omfang folte sig usikre og kunne frygte, at denegkaohntakt ville forsvinde sammen med et nej til at
deltage. Betydningen af dette "magtforhold” erfadeetiske krav til forskeren om god moralsk
opfarelse i forhold til indhentning af viden (36gg planlagde at udfgre de fem interviews i eroperi
hen over to uger, men da jeg naede frem til ugdwar, interviewene skulle udfares, var en informant
dgd, og en anden var blevet sa kognitivt pavikietedkommende ikke kunne deltage. Jeg valgte
derfor at starte ud med at interviewe de resteréned@formanter og vurderede efter udfgrelsen af
disse interviews, at der her var en del feellestsmik jeg skennede kunne sidestille med en form for

maetningspunkt (37).

Nedenfor preesenteres de tre informanter i formeadqnlige data i figur 2. Informanterne er

anonymiseret ved at navngive med pseudonymer.

Informant nummer et — Lise. | Informant nummer to — Kaj. Informant nummer tre — Pia

62-arig kvinde ramt af bade | 76-arig mand med prostatakree 36-arig kvinde med brystkreeft
brystkreeft og kreeft i med spredning til knogler. Er | med spredning til knogler. Er
bugspytkirtlen. Er opereret og | opereret og har faet bade kem( opereret og har modtaget bade:
har bade modtaget strale- og | og stralebehandling. Har ogsa | kemoterapi og stralebehandling.

kemobehandling samt faet lagi eftervirkninger efter en Meget plaget af treethed,

stent i galdevejene. Mest plage operation i ryggen, ma blandt | svedeture — og tarre slimhinder.
af treethed, kvalme og far i andet katerisere sig dagligt. Er| | perioder mange smerter.
perioder kulderystelser, feber ¢ gift, og parret har seks bgrn Nyqift, og parret har fem
voldsom hudklge. Er gift, og | sammen og adskillige sammenbragte bgrn, men ingen

parret har tilsammen 4 voksne| bgrnebgrn. Plaget af smerter, | feellesbgrn. Bor i reekkehus med
sammenbragte bgrn og flere | treethed, affgringsproblemer og have. Partners pseudonym er
barnebgrn. Bor i stort hus. er i perioder meget ked af det. | Lars.
Partners pseudonym er Moger Bor i lejlighed og har

kolonihave pa den anden side

vejen. Partners pseudonym er

Ida.
Figur 3 Praesentation af informanter

5.2.Gennemfgrelsesfasen
| gennemfgrelsesfasen refererer jeg til udarbegaeds interviewguiden, og hvorledes jeg ved at

gennemfgre et pilotinterview sikrede mig, at spen@ene i denne var veesentlige og indlysende.
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Under dette afsnit bliver der ogsa forklaret ovgger i forhold til min rolle som interviewer, saae

etiske aspekter jeg lgbende har taget hgjde twbirfdelse med at foretage interviewene.

5.2.1.Interviewguide og pilotinterview
For udfgrelse af interviewene udarbejdede jeg milewguide (bilag A), for pd denne made at sikre

mig, at jeg i bredeste omfang ville fa svar pa nsipgrgsmal i forhold til projektets
problemformulering. Spgrgsmalene i interviewguitiav valgt ud fra den viden, jeg tilegnede mig
gennem udarbejdelsen af projektets problemanalgegrdigelse af problemformulering,

praksiserfaring samt det videnskabsteoretiske afsaet

Interviewguiden blev opdelt i to kolonner, hvor dave kolonne indeholdt direkte spargsmal, og den
anden stattespgrgsmal til gavn for mig som inteverefor uddybning af spargsmal.
Stattespargsmalene skulle ogsa veere til gavn fommanten, saledes at det blev lettere for den
interviewede at dbne op i forhold til sine overlsge (37). Jeg havde laest og leert min interviewguid
udenad. P& denne made kunne jeg veere mere opmagréissiemning, mimik og kropssprog under
interviewet og samtidig veere i stand til at fglgermantens forteelling fremfor reekkefalgen af
interviewguidens spgrgsmal. Forud for farste irimhavde jeg foretaget et pilotinterview for pa
denne made at sikre mig, at spgrgsmalene var éliggdog relevante. Efter gennemfert pilotinterview
rettede jeg nogle formuleringer i min interviewgeli&amtidig gjorde jeg mig den erfaring, at
raekkefalgen af spargsmal ikke kunne overholdes atlbryde ind i informantens forteelling. Derfor

blev interviewguidens raekkefalge af spgrgsmal viigabortset fra det indledende spgrgsmal:

Kan du forteelle mig noget om, hvad der ggr, atythes en samtale med en sundhedsfaglig er god?

Eller kan du forteelle om en god samtale, du hat hrefd en sundhedsfaglig?

Da emnet samliv og seksualitet kan veere tabubetpiglsomt (12,22,38), var dbningsspargsmalet
ikke relateret direkte til emnet, men spgrgsmaatls gerne foranledige, at informanten beretteae o
en oplevelse fra sit liv, som alligevel havde rales for forskningstemaet (37). Interviewguidens
indledende spgrgsmal indeholdt saledes temaerkemrgged samtale og sundhedsfaglig, men hvor

ordene samliv og seksualitet var udeladt.

5.2.2.Interviewerens rolle
Interviewteknik drejer sig ikke kun om formulering reekkefglge af spgrgsmal, men i lige sa hgj grad

om interviewerens adfaerd, som altid vil have eydiahg for interviewet. | kvalitativ forskning er
forskeren selv det basale forskningsredskab (&g)var opmeerksom pa dels min rolle som forsker,

men jeg var ogsa bevidst om, at informanternegedé havde mgdt mig i rollen som sygeplejerske fra
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det palliative team. Disse erfaringer og kompeteggarde jeg brug af i interviewet i forhold til at
stille spgrgsmal, gare iagttagelser og lytte eftar (37). Da emnet samliv og seksualitet er lsbfat
emne, var jeg bevidst og afklaret om egne holdminggordomme. Safremt informanten ikke af sig
selv talte om det gnskede omrade, havde det betydai jeg formaede at veere rolig og i stand til at

stille uddybende eller stgttende spagrgsmal til fnjfed informanten.

Det at tale med mennesker er yderst anvendeligiimnsker kundskab om deres liv og erfaringer,
men netop i et forskningsinterview kan der opstésgmmetrisk magtforhold, da forskeren har et mal
med interviewet og derfor er mere eller mindreestyge for interviewet (36). Udover at veere
opmeaerksom péa dette magtforhold, var jeg bevidstatrtemaet samliv og seksualitet samt de
spgrgsmal der stod i interviewguiden ikke symbotide det samme fra menneske til menneske, men
havde en forskellig betydning ud fra eksempelvisrimantens ordforrad, baggrund og begribelse
(39). Kombineret med patientens livssituation medivestruende sygdom gav dette anledning til en
reekke etiske overvejelser. Informanterne i projekae feelles om at have en livstruende sygdom og
var tilknyttet et palliativt team, men var elle& imgen made en homogen gruppe. Kgn, alder, livs-
civilstatus, diagnose, behandlingsforlagb, ressaurgeat mestre var forskelligt for dem alle. Disse
faktorer samt emnets tema stillede store kravitil mlle som interviewer. Jeg matte balancere
mellem mit gnske om at indhente svar pa spgrgsmaleterviewguiden og samtidig optreede etiks
passende, nar informanterne under interviewet tyldsligt falelsesmaessigt pavirket. Dette betad, at
jeg i alle tre interviewes flere gange matte sé fsarmin interviewguide og forskerrolle, og i sétd
folge det fglelsesmaessige tema den enkelte infdrkeami kontakt med under interviewet. Her gik
jeg ind i min rolle som specialiseret sundhedstpfyh et palliativt team, der tager vare pa paéiest
eksistentielle problematikker. Netop disse fglaetszessige steerke oplevelser gjorde mig ekstra
opmeerksom pa vigtigheden i som forsker at kunnideatet, der opstar under et interview for ikke at

gare skade pa informanten (40).

5.2.3.Interviewet

5.2.3.1.Udfgrelse af interviewet
Alle interviews foregik i informanternes eget hjemilket ogsa kendetegner maden vi arbejder pa i

det palliative team. Her efterstraeber vi at mgded patienterne i eget hjem, da dette giver etestarr
helhedsindtryk af den livsverden patienten befirgigli, samtidig med at patienterne ofte faler sig

mest trygge i egne omgivelser. Interviews skaltHelega i sa uforstyrrede omgivelser som muligt,
men ved at veelge at veere i informantens eget hjengde kendt med den stgj, der opstod under de

planlagte interviews som at hunden ggede, nabagede pa daren og en telefon ringede.
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Jeg bemaerkede, at ved alle interviews tog inforeraetimod, ja de havde naermest sat sig op til at
skulle interviewes, og havde daekket kaffebord nagkkfrugt og teendt levnede lys, hvilket vi ikke
oplever i samme omfang ved vanlige hjemmebesggekbeskriver, at indledningsfasen er fasen,
hvor der skabes tillid mellem interviewer og infam, hvilket kaffebordet med lidt "small-talk” gav
god anledning til (36). Ligeledes peger Kvale ganterviewets farste minutter er afggrende, og har
stor betydning for informanten, séledes at denmehaositiv opfattelse af intervieweren, inden der

tales frit om tanker og gnsker (36).

For opstarten pa interviewet, blev informantermiedningsvis igen introduceret for projektets fokrma
og relevans. Vi gennemlaeste feelles det medbrafgiariationsbrev (bilag B), og ligeledes blev
samtykkeerkleering (bilag C) sammen gennemlgbetdftar informanten skrev under. Informanten
blev preesenteret for iPhone og iPad, som skullagepinterviewetDet var vigtigt for mig atter at
understrege frivilligheden i at deltage i projekteamt muligheden for til enhver tid at kunne treekk
sig ud, uden at dette ville fa konsekvenser farimfantens videre pleje og behandlifrg@rinden
opstarten pa interviewet tog jeg en briefing mddrimanterne om, hvad dels begreberne samliv og
seksualitet indeholdte, og efterfglgende en briefor at definere begrebet sundhedsfaglig person.

Statteord til disse briefinger ses gverst i mieniewguide (bilag A).

Med problemformuleringen for gje, stillede jeg afigggt af svarene pa indledningsspgrgsmalet
opfglgende spargsmal (37), som havde til sigtektehinformantens forteelling levende og samtidig
etisk afbalanceret. De opfalgende spgrgsmal vdraatit direkte spgrgsmal som: "Kan du forteelle
mere om det?” eller blot sma signaler som at niklgee uhm eller andet, der assisterede informanten
at fortszette sin beretning. Da projektets temakiadeat informanterne skulle veere abne omkring
tanker og gnsker, som var af intim eller persoatigkunne dette veere et stort krav til informameer
som maske ville finde det ubehageligt at udtryktk@mputtong karakteriserer en sadan undersggelse
som sensitiv (38), og peger pa, at det er vigéginformanterne er velvidende om bade fordele og
risici ved at deltage. Dette kan sikres ved at giksempler pa falsomme spargsmal, der vil kunne

blive stillet (38), hvilket den indledende briefingr medvirkende til at afklare.

Gennem interviewene blev informanterne pa hversder&de falelsesmaessigt pavirkede, og jeg afveg
derfor i lange perioder fra interviewguiden og @déademiske verden og blev den palliative
sundhedsfaglige, hvilket Liamputtong beskriver sainmaere uddannet til at seette sig ind i

informantens sted og se dennes perspektiv (38).
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Afslutningsvis foretog jeg en debriefing i forbirlse med afslutningen af interviewet. Informanten
blev spurgt oniHar du nogle ting, du her til sidst vil sige elléffgje?” og "Hvordan har du det lige
nu?” Og "Hvordan har det veeret at blive interviewatarigheden fra jeg tradte ind ad deren, og til
jeg igen forlod informantens hjem var pa mellem-1@0 minutter. Interviewet varede cirka 60
minutter, og efterfglgende brugte jeg den tid,\derbrug for til at samle op pa spargsmal og temaer
der var dukket op gennem interviewed trods af at alle tre informanter udtrykte, ahdede haft en
god oplevelse af at blive interviewet, kom der ogisarke falelser frem, hvorfor jeg med alle aftatte
ringe fire dage efter, for at sikre mig at inforrtemme havde det godt, og om de fortsat havdeilyat t
deltage i projektet.

5.2.4.Etiske overvejelser
Jeg har gennem udarbejdelsen af projektet Igbewé stilling til etiske spargsmal.

"Interviewforskning er gennemsyret af etiske promde” (36, s. 32). Sa direkte formulerer Kvale og
Brinkmann det. Samme peger ligeledes pa, hvorlatiden viden der bliver resultatet af denne form
for forskning, altsa interviewet, afheenger af deciale relation mellem intervieweren og
interviewede, og at det er op til interviewereffidaskabt et rum, hvor den interviewede pa en sikier
ufarlig made kan tale frit om private anliggendgette kreever igen en fin ligeveegt mellem det
interessante at indhente viden, og samtidig beremgekten for den interviewedes helhed (36). En
ligevaegt som De Jongh peger pa som det mest bagafalde som forsker, nemlig aldrig at gere
skade pa hverken informanten eller sig selv i fersklen (40). Jeg forklarede projektets formal og
relevans for informanterne, bade mundtligt og #ligtfforud for interviewet, og efterfalgende blev
samtykkeerkleeringen underskrevet. Samtykkeerklaniiggiranterede, at informanterne utvungent
havde valgt at deltage i undersggelsen og til enfivéunne treekke sig ud, uden at dette ville fa
betydning for deres videre pleje og behandlingstoiled det palliative team. Ligeledes blev

informanterne sikret fortrolighed og anonymitet.

Alle deltagende informanter havde mindst én gadigggre haft hiemmebesgg af det Palliative Team,
i hvilke besgag jeg deltog, og havde saledes mgeitviieweren tidligere. Kvale og Brinkman
beskriver, at et forskningsinterview ikke kan stiles med en samtale mellem ligestillede parter, d
det altid vil veere forskeren, der definerer og kolterer situationen, og det der forteelles, vildalt

veere konstrueret i den samtaleinteraktion, sonmiig&et udggr. At informanten har mgdt
intervieweren tidligere kan have bade styrker cap&eder, hvilket jeg som interviewer var bevidst

omkring, havde reflekteret over og tog ansvar 8&)(

For nogle er seksualitet fortsat et tabubelagt eogniean kraeve en tillidsfuld relation, da emnet kan

opleves som at udlevere en meget privat del agedig(16). Som patientgruppe er palliative patiente
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mennesker, der oftest er ramt pa flere felter éddiv (9). De kan fgle sig sarbare, veere
folelsesmaessigt pavirkede og kan befinde sig kédlige krisefaser (12). Desuden er de ofte i kadft
deres sygdom plaget af diverse bio-psyko-sociadelpmestillinger (14), hvorfor deltagelse i et
interview maske kan udgare en fysisk og psykiskdtaeing. Andre palliative patienter kan derimod
opleve et interview om samliv og seksualitet sonteeapeutisk intervention. Saledes peger Lemiuex
et al. i deres studie p3, at nogle patienter opleveterviewet i sig selv som veerende terapeutisk o

folelsesmaessigt lindrende og citerer en patientfgdger:

"At least whatever has been on my mind actualmeaut — | was able to talk
to somebody about it — like you. | think | havedaany point and it makes me
feel good that | have offered whatever is on mgdvand told somebody.
Lighten my load.” (31, 483

| trdd med ovenneevnte citat udtalte alle informarge dette projekt efterfalgende, at de pa foitikel

vis havde fundet det til gavn at deltage i intemgé

5.3.Analysefasen
| analysefasen forklares, hvorledes jeg har giadrviewmaterialet klar til analyse, hvilket oméatt

transskribering og kodning af de udfgrte intervielféerfalgende preesenteres analysen.
Verifikationen, der har til formal at fastsla vateten (gyldigheden), reliabiliteten (ngjagtigheplen

samt generaliserbarheden (36), vil blive kommentender metodediskussionen.

5.3.1.Transskribering
Transskriptionen af interviews, fra mundtlig tilrgitig form, fra talesprog til skriftsprog

systematiserer interviewsamtalerne, saledes a digser sig bedre til den neermere analyse, og under
transskriptionen opstar der en farste analytiskgsd36). Det er kendt, at en maengde information ga
tabt, ndr man transskriberer, idet bade kropsspnagik og stemmefgring ikke umiddelbart lader sig
transskribere (37). | dette projekt optog jeg alterviews pa bade iPad og iPhone for sdledeka si

mig at intet skulle ga tabt.

Jeg transskriberede interviewene selv og indeetfdegn efter, de var blevet gennemfart, hvilket va
med til at sikre, at interviewene stod klart i rhimkommelse, og jeg saledes kunne huske ord,
stemning og pauser. Jeg var konsistens gennenmtgigiews og valgte at medskrive "gh” og
ufuldendte ord (37), og markerede i parentes batgdaf kropssprog eller pauser. Allerede under
transskriberingen blev jeg opmaerksom pa bade Uskaleg reaktioner fra informanterne, hvilke jeg
ikke havde veeret opmaerksom pa under interviewet,som blev betydende i analysen for projektets

empiri. "Transskription er konstruktioner fra enmallig samtale til en skreven tekst”(36, s. 206).
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Ngjagtighed og gyldighed er derfor sveer at garanteg ma siges at veere et spgrgsmal om tillid til

transkribentens loyalitet overfor projektet.

5.3.2.Analysen
Analysen af indholdet i interviewene er foretagetfna kodning og kategorisering, hvor kodningen af

ramaterialet, her det transskriberede interview| pkeesentere de oplevelser, tanker, udsagn eller
handlinger, der beskrives af informanten, og hvaiegoriseringen betegner en mere metodisk

begrebsliggarelse af et udsagn (36).

5.3.3.Kodning
Koder er nggleord, som nedfeeldes Igbende ved ggyamgraf den transskriberede tekst med henblik

pa senere at kunne identificere og eventuelt sarignenfeellestreek og kontraster (36,37). Da dette
projekt har en faenomenologisk tilgang, hvor detigtigt at opna righoldige og nuancerede
beskrivelser af de undersggte feenomener i inforenaes dagligsprog, valgte jeg at kode hele
interviewet fra alle tre informanter. Jeg kodededas ogsa temaer, der umiddelbart ikke virkede som
veaerende relevante for projektets problemformuleritfter transskribering printede jeg alle interveew
ud med plads ved siden af teksten til noter og kentarer. Hver kommentar, udsagn eller handling,
som gav mening, blev bemeaerket i margin med et #8s¥ nggleord. Efterfalgende blev alle udsagn, -
nggleord fra hvert enkelt interview nedfeeldet pértsit papir, saledes at der fandtes tre ark papir,

for hver informant med udsagn og nggleord. Dissa diev igen, sammenlignet for at finde ligheder
og forskelle og sluttelig kategoriseret, hvilkesukterede i de temaer der praesenteres i analysen. E

anskueligggrelse af denne arbejdsproces er foithesgteret i bilag D.

6. Analyse

| de tidligere afsnit er problemanalyse, videnskednetisk afseet og metodevalg blevet praesenteret.
Nedenfor fremstilles analysen af de udfarte intamg. Flere temaer udsprang i det empiriske
materiale, og jeg har udvalgt de fund, som haweals for besvarelse af projektets

problemformulering.

De udvalgte fund har jeg saledes benzevnt som fdlgBersonlige egenskaber og kompetencer hos
den sundhedsfaglige, 2. Holistisk tilgang i samialeed en sundhedsfaglig, 3. Ekspertviden gnskes i
samtalen om samliv og seksualitet 4. Rammer fotadamom samliv og seksualitet 5. Samtalen om

samliv og seksualitet - Hvornar?
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6.1.Personlige egenskaber og kompetencer hos den sundbfaglige
Gennem analysen af interviewene blev det tydaigpersonlige egenskaber hos den sundhedsfaglige

havde betydning for, om informanten gnskede ataa@mted denne om samliv og seksualitet. Dette

understgttes af fglgende udtalelse:

Jamen altsa for mig, at, hvis det er sdn" en denker og ligner en sur citron eller
ghhh, altsa idet hele taget hugger af,- det eriklet noget for mig. Det skal veere en
der er glad, aben og smilende, for sa ved jegeathar det godt, og det er det vigtigste
for mig. Jeg er jo ikke selv en person der gar ogue og tveer(......... ), er personen
san" sa teenker jeg — hende der, hende skal jegri fald ikke snakke med.(Pia, s.4)

Informanterne i projektet udtrykte enigt og tydeligt maden, som den sundhedsfaglige optradte pa
som person, havde stor betydning for, om de gnsketdéde med denne om sensitive emner, isaer
emnet samliv og seksualitet. Ovennaevnte informamlte, at hun fik det godt i mgdet med en aben
person, hvilket kan betyde, at informanten faltetsig, og pa denne made oplevede en form fod tilli
til den sundhedsfaglige. Der er mange mader ateetifiid til den sundhedsfaglige pa, og samme

informant forklarede:

(....) Deterjo igen, det der jeg synes betyderenkgordan folks ghhhh...udstraling
er, altsd — jamen, for mig kan folk vinde miridiNed at veere stille og rolige — og det
der med at veere omsorgsfuld og kan lzegge en armiramRig nar jeg har det darligt,
og sa sige, "jamen ved du hvad vi er her jo for(dig)"(Pia, s.9)

Informanten blev tillidsfuld og oplevede omsorgr dér blev lagt en arm omkring hende, hvilket kan
betyde, at kropssproget hos den sundhedsfagligeargsspil, nar patienten vurderer, om dette er
"samtalepartneren”. Citatet forteeller ogsa yderkgem kropssproget, nemlig at informanten
bemeerker den sundsfagliges udstraling, og tillaedgene en betydning. Samtlige informanter

udtrykte denne betydning pa hver deres made:

(.....)den leege jeg havde far, han er jeevnaldrendemngcham kunne jeg aldrig
drgmme om at snakke med — han er san" en smulgaatre ghh ham kunne jeg aldrig
drgmme om at snakke med om emnet...aldrig (Lise, s.7)

En anden informant sagde:
Jeg synes bare hun er afvisende, hun er bleveteafdte, ligesom om hun ikke vil ha®

noget med mig at gare, san’ faler jeg det........ rigfandme jeg skifter laege.....jeg
synes bare hun er blevet sa overfladisk.(Kaj, s.2)
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Med betegnelserne arrogant, afvisende eller owliskatyder det pa, at patienterne ikke har fajt si
imgdekommet, og at de tydeligt registrerer, hvarteden sundhedsfagliges udstraling eller
personlighed er afggrende for, om de vil drgftelsang seksualitet. Adspurgt, hvad det er ved en
sundhedsfaglig, der ggr, at man som patient gragldnafte projektets emne gav foruden ovennaevnte,

ogsa felgende bemaerkninger:

(....) tillid, - ja, der skal ogsa veere en eller anderm for kemi, hvor man synes, at det
er en person jeg kan snakke med og forteelle ad(ld.1)

(....) hun var virkelig sad,- jamen hun var s& mekelkg med alting ikk’ , med alting,
og hun forklarede sé godt - og hun spurgte, - .jafmen er god at snakke med.(Kaj,
s.1)

Ja, det der med, at jeg kan meerke, at jeg har bsugt komme af med et eller andet,
jamen, sd er hun ikke bare san" en der sidder otgvevg lader det ga ind af det ene
gre og ud af det andet.(Pia, s. 9)

Bliver informanten imgdekommet med ovennaevnte ang&kane man forstille sig, at de ville opleve
tillid, men ogsa engagement, og saledes veere metrearet til samtalen om samliv og seksualitet.
Informanterne udtrykker dog enstemmigt, at de Klanetreekker, at det er den sundhedsfaglige, der
tager teten til samtalen, men safremt informanédw skulle tage temaet op, udtrykker de to

kvindelige deltagere:

(....)Jamen, sa er det vigtigt det er en man hafaetog har tillid til...det at man har
set hinanden flere gange.(Lise, s. 1)

(...).selvfglgelig skulle det vaere med en jeg kenidez.fordi jeg ikke ville kunne
snakke med hvem som helst, men det er alligeveldialler andet sted, sa personligt,
sa jeg har da ikke lyst til at finde den fersteetlen bedste lzege eller sygeplejerske
eller noget(....)det er jo ogsa derfor jeg sigerjaahen jeg vil ikke ind til nogen anden
laege nede pa sygehuset, jeg vil ha” den sammeflaegd, faler jeg, at jeg kender
hende og hun kender mig ogsa kerer samtalen adtdéet{Pia, s.2)

Citaterne tyder p3, at de to kvindelige informafiiteder det vigtigt, at sensitive og tabubelagtenem
drgftes med en sundhedsfaglig, de kender, menaig#nne person har de personlige egenskaber, der
tidligere er naevnt. Kun for den ene kvindelige mfant havde det en betydning, om den
sundhedsfaglige var en mand eller kvinde, blot dendggd tillid hos informanten. Projektets

mandlige deltager tillagde hverken kan eller aspeen er kendt betydning og udtrykte kort:

Jeg vil snakke med en der har kendskab til debrgefnd pa detseksuelle
problemstillinge), det er underordnet om det er en mand eller kwifichj, s.4)
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Samme informant er dog tidligere citeret for at neemenneskelighed som en positiv faktor og
afvisning og overfladisk som negative faktorer [kati tyder pa, at det alligevel ikke er tilstreekiggl

at den sundhedsfaglige har kendskab til emnet,ogsa skal virke menneskelig og imgdekommende.
Ingen af informanterne havde lyst og ej heller gegt at tale med deres praktiserende laeege om

seksuelle problemstillinger, og kommenterede:

For mig er det uvedkommende hvem det er, jeg $areskke min egen laege, det
synes jeg ikke rigtig. Jeg tror hun er for blufagrdl det — det har altsa ogsa meget at
sige om man er blufeerdig eller ej.(Kaj, s.12)

(sukke) Altsa - @riner lidf), altsa ham jeg har nu, han er san” en sgd ungdndet
ville jeg da slet ikke turdegtiner lidf), - han er pa alder med mine barn.(Lise, s.7)

Projektets tredje informant faerdes ofte pa onkslogimbulatorium, og brugte stedet her som primaert
kontaktsted, og havde her talt med flere sygepk@rom seksuelle emner. Den mandlige informant
havde talt om emnet med det palliative team, sdyder p3, at informanterne finder det ambulatorium
eller maske naermere den person, som de findervelesmet. Seksualitet er karakteriseret som bade
sensitivt og tabubelagt. Nar mange sundhedsfagbgériver, at de mangler ord, begreber og maske
mest af alt gvelse til at optraede i dette felt,rimaes bringer den sundhedsfaglige s emnet udpih

at overskride patientens graense? Forespurgt té digfer en kvindelig informant:

1, s.7 Man skal bare,- jeg er sikker pa, at det@get man skal veere fintfalende
overfor. @hh ahhh, hvordan kan man sikre sig,-der farste kan man jo starte med at
spgrge om man har lyst til at snakke om det, ogs3deg, ligesom da du naevnte det for
mig, sé& gav du mig en frist(....), og sagde, kunneahke lidt over om du har lyst til at
snakke om det, ghh til neeste gang, fordi s& emaetgar rundt og rumsterer lidt med
det, ogsa er det man nar dertil hvor man sigerméa det er maske meget rart at fa
snakket om hvordan det faktisk er, i stedet fajdabg teenke, at jeg kan jo slet ikke leve

op til de der idealer(........................ )ogsa skal du spgegenar vi mades, for sa er
det nemt at sige ja eller nej,- tror jeg. S& faiean sig ikke presset, og jeg synes
bestemt heller ikke man skal presse folk(............. rdi.ffet er jo, det er jo et meget

meget meget personligt emne ikk ?(Lise, s. 7)

Projektets anden kvindelige informant siger i fodniil at f& overskredet sine graenser saledes:

Jamen, det er ikke noget problem for mig, at daeragen der spgrger ind, - og jeg har
det ogsa san, at er der noget jeg ikke har lysittdvare pa, sa siger jeg det jo helt
eerligt. Altsd, hvis det er farste gang jeg madeperson sa kan det godt veere jeg lige
teenker arrrghh...(Pia, s.5)
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Projektets mandlige informant siger om at fa ovexd&t sine greenser:

Det tror jeg ikke i kan, for det rgrer mig ikke(...)jeg kan da godt snakke om sex og
alt det der ogsa(.....)(Kaj, s. 4)

Ovennavnte tre citater er fremkommet ud fra sanpmegsmal stillet til alle informanter i interviewet
og kan illustrere, hvorledes vi som mennesker inthir bestemte vaerdier, agerer og udtrykker os pa
hver vores made. Dette stiller store faglige kibaén sundhedsfaglige, men ifglge alle ovennaevnte
citater bestemt, - og maske af starste betydnigga anselige menneskelige og personlige

kunstskaber.

6.2.Holistisk tilgang i samtalen med en sundhedsfaglig.
Palliation straeber efter en holistisk tilgang tikipnterne, som ofte har mange og komplekse

problemstillinger. Dette kan betyde, at patientemssultation hos den sundhedsfaglige overvejende
bruges til at tage hand om patientens fysiske symet, og derfor kan det vaere sveert at bringe emnet

samliv pa banen.

Jeg synes ikke jeg er san en der er bange for Ikifde eller er autoritetstro san
seerlig overfor leeger eller sundhedsfagligt persergdlers, men jeg bliver alligevel lidt
mindre mig selv, nar jeg kommer ind i en klirdkifen(......................... )og jeg kan
meget nemt komme til at fgle, at er det her nuwllieitighed?, ogsa selvom jeg har
bestilt tid(......)sa er jeg ikke lige sa freek somjagrer hjemme vel altsa san.(Lise, s.
2)

Denne sidste bemaerkning farer til naeste citatpdsé peger pa, at samme patient faler sig meestilp
i eget hjem og specielt i forhold til, nAr emnett@ndler samliv og seksualitet, og udtrykker dette

séledes:

(...) og jeg teenker ogs4, at du bedre kan bedgmnuerhivee behov er, nar du har set,
altsd hvordan man bor og hvordan min familiebaggren og netveerket og idet hele
taget fa en fornemmelse af det(....... )ja, altsd,gejeen person der har en masse ydre
ting der pavirker mit liv eller(...... )hvad jeg er erfen person, det ser i jo ogsa bedre,
end pa sygehuset(....)(Lise, s.2)

Det ser ud til at, denne informant fglte sig "mi@dig selv’ og mindre "freek” ved sine kontakter i
sundhedsveaesenet, end nar hun var hjemme, hvilkekenk@n tolkes som, at det er mere trygt i egne
omgivelser, nar et fglsomt emne skal bringes p&ma@m det var hjemme eller i sygehusregi havde

ingen betydning for en anden af projektets inforteammen at blive mgdt som andet end "kun” at
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veere patient, udtrykte samme informant, nar deartalfe om sine oplevelser i forbindelse med sine

livsforleengende kemobehandlinger saledes:

(....) altsa, jeg synes jo det er vigtigt et elledansted, at de ogsa engang imellem
spgrger ind til nogle ting, at det ikke kun er det med, at man kommer ned og far
jaget en ndl i armen og far sin medicin og blivanidt ud af daren igen, at de har tid til
at spgrge ind til bgrnene og hvordan har i gettej(....)(Pia, s.8)

| ovennaevnte citat siger informanten tydeligt, @ keerdsaetter, at kontakten med den
sundhedsfaglige ikke kun omhandler behandlingem, aneler ogsa bliver spurgt ind til andre omrader
i hendes liv, hvilket kan fa informanten til atéaig mere som menneske end patient. Relateret til
projektets emne om samliv og seksualitet neevnemsaimformant, at det ogsa har en betydning at

blive spurgt ind til samlivet med informantens partog refererer dette saledes:

Jamen, at hun sparger ind til - hvordan gar detirdigy og Lars?, og vi har da ogsa
veeret inde om at snakke om der er nogen forslezljefy er blevet syg, med om jeg har
haft lyst til Lars, altsd.(Pia, s.5)

Informanter oplevede det som en god oplevelse, enigifrem lindrende, at der blev spurgt ind til
andre aspekter i deres liv, end blot til sygdomnsmsptomer. Under interviewet graed projektets
mandlige informant, i forbindelse med at samtalesjedie sig hen pa betydningen af massage og
bergring. Det viste sig, at graden handlede onmfatmanten var bekymret for, hvorledes hans hustru

kunne klare sig nar han var dgd. Informanten fartsdledes:

(....) jeg har veeret nede pd kommunen, for at sedeget Ida kan fa i hjeelp, for vi
har jo ingen formue(....)og det sagde hun sa sagsiaén, at det var meget modigt
af en mand, at komme ned og ordne sadan nogetgk8j,

Adspurgt om informanten havde gnsket, at en surgfhgliy skulle have spurgt ind til disse tanker,

om hvorledes det skulle gd med hustru, nar infoteramar dad, svarede denne:

Ja, det ville jeg da gerne, det ville da veere rartder nogen der kommer og gar det?
(Kaj, s.9)

Efterfglgende, da informanten er stoppet med atlgraamler jeg op pa interviewet for at sikre mig,

hvordan informanten har det:
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Jeg har det udmazerket, nar vi har snakket om desf@&ulationer jeg har haft, det er
forskelligt der komme op i mig og ja, der er megét, man har den sygdom, - og nu
ved jeg heller ikke, om jeg kan fa& mit karekortj(e)

Til trods for, at informanten bliver ked af det ggeder, oplever jeg det som en lettelse for hafd at
udtrykt sine bekymringer. Informanten har altidgearpraktisk og gkonomisk for familien, sa ud over
at have mistet evnen til rejsning, veere plagetradrger og dgjet med massive affgringsproblemer, er
informanten usikker pd, hvorledes hans hustruldkat sig, nar han er ded. Slutteligt naevner han si
frygt for ikke at kunne generhverve sit karekorbriplekse problemstillinger der preeciserer en
patient, der i kraft af sin sygdom fgler sig ratkke blot i forhold til sin sygdom, men ogsa pa sin
identitet som mand, som menneske og sin livskvalitglket understreger betydningen i at blive mgdt
med en holistisk tilgang, hvor der bliver tagetdegior menneskets helhed, sammenhaeng i livet og
livsformer. Samme informant afslgrede ved en tatligsamtale, at han havde overvejet at forlade sin
hustru, for ikke at veere "en klods om benet”. Eobpematik han selv bragte op. Under interviewene

bragte ogsa projektets to kvindelige informantesfamret samme emne op, og siger saledes:

(GreedendeJeg faler bare ikke jeg kan en skid(....... )jeg taeindie kan jo finde sig en
eller anden, hvor at han maske et eller andet stitld, kunne lave en hel masse mere
end hvad han kan med mig,- fordi jeg blive sa tigehar ikke s@ mange kraefter og san
noget ikk®

(Pia, s.12)

Jeg har jo tilbudt M. utallige gange at blive farfsan en syg krage der(....)ja, det er
nok fordi jeg er san en rimelig selvsteendig — jea) tkke veere til besvaer for nogen,
hvis han virkelig havde lyst til at lgbe skrigendek, sa skal han have lov til det(.....)
han skal ikke blive her af medlidenhed, sa villjetlere klare mig selv,- men han siger
han vil blive@rinen(Lise, s.11)

Opsummerende kan det siges, at patienterne grslde,sundhedsfaglige omgas dem som hele
individer med veerdi og ikke kun som en diagnose pdaesenterer diverse symptomer. Af analysen
fremgar det, at informanterne alle har overvejat,deres partner ville veere bedre tjent uden dem.
Dette kan betyde, at informanterne selv sar tumlemet veerd i kraft af at veere sygdomsramte, og det
derfor er vigtigt med en holistisk tilgang, hvor agever sig imgdekommet som mere end en

diagnose. Det kan maske ogsa betyde, at informanterderkender sig selv som seksuelle objekter.

6.3. Ekspertviden gnskes i samtalen om samliv og seksitat
Interviewguiden praesenterede ogsa et direkte spdighvor informanterne skulle tage stilling timo

de gnskede viden og information fra en sundhedgfadbrhold til hvorledes bade behandling og

medicin eventuelt kunne pavirke deres seksualitet.
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Projektets mandlige informant svarede kort:

Ja, det ved GUD jeg har (....) det er jo ogsa noggttgt (seksualitetenaf ens liv ikk?
(Kaj, 76 ar, s.4)

Her peger informanten selv pd, at seksualiteter gn vigtig del af hans liv, og neesten i samme and

svarer en anden informant i forbindelse med sanpmegsmal:

Ja, jo det synes jeg ville veere rart at vide ogs#ysa fordi det er jo en stor del af ens
samliv, ens keereste og san nogle ting. Jeg karedikenpa mig selv, at der er sket
frygteligt mange ting efter jeg, at jeg er bleweg &k altsa(....)(Pia, s. 7)

Der var ingen tvivl hos informanterne, at gnsketadrf& viden om samliv og seksualitet, i forhold ti
sygdom og behandling, var yderst relevant. Infoieiare var bekendt med at f& information om
virkning og bivirkning i forhold til fysiske genemen de gnskede ogsa at blive gjort opmaerksom pa

agendringer af mere psykisk karakter:

Det kunne jo veere rart at fa at vide, ligesom medkra bivirkninger, ikk". Altsa det

man leeser opfatter man jo kun en vis procent afjeignan san’ far det mundtligt
0gsa, sa opfatter man lidt mere, og som du ogsé,sig kan jeg fa den der med, at jeg
ikke er helt unormal. Altsa, at det her er heltmait.(Lise s. 6)

| forhold at bruge udtrykket, at veere normal, fdieeesamme informant om, hvorledes hendes fysiske

behov havde flyttet sig "lidt til hjertet og hjemmestedet for”:

Den andre sig, det bliver ikke det fysiske behawiggler tager initiativet, fordi jeg
har ikke lysten, den ligger pa.pgusé Det gar den altsa, nar man far fiernet alle
hormonerne sa ligger lysten pa et meget lille ss&dbliver det noget andet der er
vigtigere.(Lise, s.4)

Det, der bliver vigtigere, oplyser informanten gitéggende er smhed og naerhed, og forteeller, at hun
ikke har drgftet dette med nogen. Adspurgt om huimk have gnsket sig, at en sundhedsfaglige
havde taget temaet seksuel lyst i forbindelse mgdan og behandling, op i en samtale, svarer

informanten:

Ja, det kunne jeg godt teenke mig, men det er stadigabubelagt, for man vil gerne
veere blandt dem der fungerer bedst ikk? Ogsa oldrtil det der bliver skrevet og sagt
ikk™?

(Lise, s.4)
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Informanten preeciserer, at samliv og seksualitesdb er tabuiseret, hvilket i denne kontekst kaajed
sig om informanten selv, men ogsa en henvisnirdetdundhedsfagliges opfattelse af emnet som
tabubelagt. Uanset om tabuiseringen er relatéiefdarmanten eller den sundhedsfaglige, medvirker
det til, at den gnskede ekspertviden gar tabt. iapgiver informanten udtryk for, at hun gerne vil
veere blandt dem, der fungerer bedst, hvor hun kentil, hvad hun ved og har lsest om samliv. Dette
abner op for en samtale om mediernes made at fitlenastnskernes seksualitet pa, hvor mange, syge

eller raske fgler sig "unormale”. Herefter sigeionmanten:

Det kunne jo veere rart at fa at vide, selvfglg&ligne det, det(............. )og jeg kan da
stadigveek drgmme, i mine dramme nar jeg sovers&kkan jeg da stadigvaek drgamme
om seksualitet, med — ja bade med min mand og dadden sags skyld, gamle
keereste og ...det er ikke fordi jeg er helt dad gelitén)(Lise, s.4)

Efterfalgende forteeller informanten smilende onrg@@argode vaner i form af bevarelsen af
dobbeltdyne, bergring af hinanden, deres samhatjgitele holder i hand, at de harer sammen, at de
er gode venner og kan skeendes, og at de kyssevelddbgnske information om samliv og seksualitet
tyder det pd, at der kan vaere en form for lindogggleede, i ogsa at fortaelle om det, der fungerer i
samlivet. Informanterne ville ogsa gerne tilbydi&ten i forhold til, hvordan de som par selv kunne
bibeholde eller fremme et positivt forlgb i deresfprhold. De blev spurgt om de kunne gnske sig, at
sundhedsfaglige delte ud af deres viden, eksengpefuihormonet Oxytocirog dettes virkning (blev

oplyst om virkning ved bergring) og til dette s\deeprojektets kvindelige informanter saledes:

Ja, ja altsd, hvis der var et eller andet, hvis géren eller anden made, at man kan
sige at Lars, han kunne leeres op i et eller andatrkan sige angaende noget massage,
eller andet der kunne gares, sa jeg kunne slapp#ieafet eller andet, jamen altsa det
vil han for alt i verden jo gerne ggre.(Pia, s.10)

Ja, det tror jeg bestemt, fordi- ogsa fordi — dejoeogsa fordi, jo at det er jo ogsa en
erstatning for det fysiske man maske ikke har panglen made ikk? Det styrker jo
ogsasamhgrigheden nar man rgr ved hinanden(.......).jagdEber godt, det stof der
bliver frigivet, altsa det er jo noget der giverlwaere, teenker jeg ikk?(Lise, s.8)

Projektets mandlige informant blev ogsa spurgt am éinskede viden fra den sundhedsfaglige om

hormonet Oxytocin eller andet der kunne gavne pieog dennes samliv, og svarede:

"Ja, selvfglgelig”’(Kaj, s.5)

2 Oxytocin, hormon der udskilles ved bergring pa over 30 sekunder. Ogsa kaldet kram- eller lykkehormonet.
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Senere forteeller samme informant om, hvorledesghaar sin hustru "natkys”, holder i hand, og han
gnsker, at de nar at holde diamantbryllup. Projsktekvindelige informanter forteeller, at de har
benyttet sig meget af pjecer og ogsa paskennanatién ad denne vej, men understreger, at det ikke
kan ggre det ud for en samtale. Der er enighednfimsnanterne om, at de gnsker at den
sundhedsfaglige deler ud af sin viden om, hvorleygslom pavirker samliv og seksualitet, set ud fra
et bio-psyko-socialt perspektiv, men informanteager ogsa gerne imod ny viden og leerdom, der

kan veere medvirkende til at styrke eller bibehddmlivet.

6.4.Rammer for samtalen om samliv og seksualitet
Udover informanternes gnske om personlige egenskalden og holistisk tilgang fra den

sundhedsfaglige, i forhold til samtalen om samiivseksualitet, berettede informanterne om hvilke
rammer og aspekter, de gnskede skulle vaere ofdyldt indlede eller deltage i en samtale om
projektets emne. Tid til samtalen var blandt amitgtigt, og i forhold til oplevelsen af manglende t

udtaler informanterne saledes:

Jamen man bliver nok lidt skuffet, ogsa fordi, dsheg gar med nogle spargsmal eller
noget, sa er det virkelig fordi det, - er der nodet san irriterer mig, eller noget jeg er
nadt til at fA nogle svar pa eller et eller andét’ sa kan det da godt veere irriterende,
at de ikke har tiden(....)der er mere ro nede ve@gigjerskerne, de har mere tid til at
sidde og snakke med en.(Pia, s.1)

(.....) jeg far det altid san en lille smule — kag jeere bekendt at bruge mere tid ikk, og
sa tror jeg at man,-...der skal i hvertfald vaerertik,- der skal ikke veere san noget
man skal haste igennem.(Lise, s. 1)

Citaterne viser, at informanterne bliver skuffeterdaler sig til besveer, nar de oplever manglende
tid, hvilket kan vaere medvirkende til, at informamtes gnske om samtalen om samliv ikke kommer
til udtryk. En anden vigtig faktor var, at informtame @nskede, at aftaler blev overholdt, bade feink
i forhold til aftaletidspunkt, men ogsa, at de bkewsulteret atlensundhedsfaglige med hvilken, de

havde lavet en aftale. Om aftaletidspunkt udtrylkdminformant saledes:

Helt op til halvanden times ventetid, sa er mart ibelet hele. Forleden faldt jeg i
sevn, ogsa kom de og hentede mig(....)men de uneiskitid.(Kaj, s. 6)

Ovenstaende citat falder i trad med, at informamgdoruden at blive skuffet over oplevelsen af
manglende tid, har det ogsa betydning, at de méey®nat komme ind til aftalte konsultation elled m

komme ind til en anden laege end den, de har ele afied. En informant fortaeller saledes:

Jamen nér jeg ikke kunne f& den samme leege, vajgg inde, mens jeg fik otte
kemobehandlinger, havde jeg ni forskellige leegsnmm jeg falte at jeg ikke kunne
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stole pa dem, altsd, jeg teenkte — at den ene s#ejdene og den anden sagde noget
andet, ghh sa sad jeg der, nar jeg sa kom hjemaog dpurgte ind, - Na, hvad sagde de
sa til dig i dag, for han ville jo rigtig gerne \@éddet, men jeg kunne ikke forteelle ham
det, hvad der egentlig var blevet sagt til mig eete, fordi jeg koblede
fra...Fuldsteendig, jeg lukkede fuldstaendig af, ogedi hogle af laegerne var svaere at
forsta....(Pia, s. 3)

Beretningen viser, at informanten mistede tillided kontakten med flere forskellige
sundhedsfaglige, og netop tillid er tidligere i lsan nsevnt som veerende et vigtigt aspekt i fortibld
samtalen om samliv og seksualitet. Betydningert kfiane stille sine spgrgsmal til den man gnsker

udtrykker neeste informant som fglger:

Hvis jeg ikke far den laege, hvor jeg har spargsihden leege, sa beder jeg om en
anden samtale. Jeg gar ind til den leege jeg féett| det har jeg ogsa prevet, ogsa
selvom jeg havde en aftale med en anden, menedjsigogsa, at jeg vil tale med den
anden laege, i naeste uge nar han har tid.(Lise), s. 2

Informanten giver tydeligt udtryk for, at hwil tale med den laege, hun har aftalt en tid hos. Samm
informant udtrykte tidligere i analysen, at huntéaig "mindre sig selv” og at hun kom til ulejligth

ved besgg i et ambulatorium. Dette kan maske vesag@n til at, informanten i ovennaevnte citat ikke
siger helt fra og alligevel gar ind til den tildeleege, selvom det ikke er denne informanten gragker
stille sine spgrgsmal til. En anden informant flbetam en episode, hun havde oplevet pa et

onkologisk ambulatorium saledes:

Fordi jeg hare jo, nar jeg sidder inde og far mieditin, - der sidder vi jo nogen
gange bade tre og fire der far medicin samtidigdegsidder jo og siger, at bare man
kunne f& den samme, men det er jo ikke alle dentuaiet, idet hele taget — kreefterne
til at banke i bordet, fordi det er ikke, - at deg har faet min faste laege nu, det har
bare ikke veeret liiige...nemt. (Pia, s. 4)

Citatet praeciserer, at der bade skal mod, menlogstier til for at fa en fast kontaktleege. Paliati
patienter er ramt af livstruende sygdom, hvilksigi selv er en traumatisk begivenhed, sa der ma
stilles spgrgsmalstegn ved, hvor meget energi diesmesker har til at keempe for at fa en fast
kontaktleege eller anden sundhedsfaglig. Netop dedtk sundhedsfaglige var et gnske i forhold til
samtalen om samliv og seksualitet. | ovennaevnte faitteeller informanten, at tre til fire patienter
sidder p4 samme stue og far deres kemobehandiiilkgtkan hindre, at den fortrolige samtale med
den sundhedsfaglige opstar. Informanterne gnske agkunne forsta den sundhedsfaglige, de er til
samtale med. Informanterne gar sig umage med tatller at de udenlandske leeger er meget venlige

og meget hgflige, men at informanterne faktisk dfke forstar, hvad de siger. Dette kan veere arsag
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til, at samtalen om samliv og seksualitet ikke épsen sadan konsultation, og til dette siger en

informant:

Jamen altsa deres sprog, - det var, selvfglgeliydeadansk, men san gebrokkent dansk
(....) jeg kan huske, jeg kom ned og fik at vidggghavde et brud(....)og da vi spurgte
ind til hvor er det henne, kunne hun simpelthen ikikklare hvor det var henne, og jeg
sad bare der og blev mere og mere konfus ovendadwstyfor hvad er det der

sker(....)og pa den made der falte jeg,- bare ne¢jedikke rigtigt det her,- altsa —
ja.(Pia, s. 3)

Samme informant var ogsa meget optaget af, atdamaddtalelse ikke skulle lyde som noget

peronligt eller maske ligefrem diskriminerende ogdatte:

Jamen de er sgde og venlige, der er ikke spomaen, de ved jo godt nede pa
afdelingen. De er UDMARKET godt klar over at deg¢eproblem. Jeg var jo pa den
der patientskole, og der var overleegen dernede éighan sagde,- vi ved det
godt.(Pia, s. 3)

| ovennaevnte citat synes informanten frustreret,@teafdelingens overlaege er bevidst omkring den
problematik, der findes i forhold til sproglige $téelsesvanskeligheder, og at problemet fortszetter.
Dette er medvirkende til, at samtalen om samligekgualitet ikke opstar. Opsummerende péa dette
tema kan siges, at informanterne gnsker, at deeptig til samtalen, at aftaler i forhold til kikéslet

og personbestemt kontakt overholdes, samt at d&fphvad den sundhedsfaglige siger.

6.5.Samtalen om samliv og seksualitet — Hvornar?
Sluttelig var informanterne ogsa optaget af og &hgi tvivi om, hvornar i deres sygdomsforlgb

samtalen om samliv og seksualitet skulle finde.dtlis samtalen var relateret til virkning og
bivirkning af behandling eller medicin, gnskedemfiationer i forhold til disse tematikker en Igbend
information. Projektets mandlige deltager, somHadt et langt og kompliceret sygdomsforlgb, var for
17 ar siden indlagt til genoptraening. Her havderiméanten talt med en sundhedsfaglig omkring sin
seksualitet, men pegede i interviewet pa, at lnaatde aendre sig i kraft med udviklingen af

sygdommen og sagde saledes:

Men det er ogsa blevet veerre her til sidst, meredetl sa alt medicinen der gar det,
og alt det der.(Kaj, s 3)

Dette kan tyde p3, at informanten i kraft af de deger sygdommen frembyder, kunne have profiteret

af flere samtaler om emnet eller maske have dissgriuerligt i forlgbet. Informanten preeciserede

tidligere i analysen, at han havde et gnske omgdtedsin bekymring om, hvorledes hans hustru ville
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kunne klare sig, nar han var dgd. Dette kan bevidhdet prioriterede indhold af samtalen om samli
og seksualitet sendrer sig i takt med sygdommengkliudy, og skal ses i et bio-psyko-socialt

perspektiv. En anden informant bekreeftede samtatdesans saledes:

Altsé jeg synes, nar jeg far det spgrgsmal og nésmbhkker om det, sa teenker jeg, at
det ER egentlig rart, ghhh, hvis man pa et ellatedridspunkt i sén et forlgb som jeg
har veeret igennem i 16 ar ikk’, at der er nogenmiéske snakker med en om sit
samliv, - pa alle planer, for det er faktisk enrsdel af det hele ikk (Lise, s.1)

| citatet ovenfor reflekterer informanten og komrfrem til, at det kunne have veeret rart, at nogen
havde taget samtalen med hende. Herefter teenkeillbamge til tiden, hvor hun bade var
brystopereret, underlivsopereret og fik stralebdliag. Hun fortaeller, at hun i denne periode ikke
kunne have rummet denne samtale, men siger efierfdé om tiden, hvor endnu en diagnose kom,

séledes:

For mit vedkommende var det nok her omkring degrtiae jeg fik i 2012, der maske
var der hvor jeg kan sige, at det var der hvorat mest aktuelt, for der veeltede min
verden jo igen,(Lise, s. 1)

| ovenstaende to citater udtrykte informanten,uat anskede, der var nogen, der havde snakket med
hende om samlivet pa "alle planer”, med hvilkebmfianten kan relatere til det bio-psyko-sociale
perspektiv. En anden informant forteeller, at hurgtdhenne i sit sygdomsforlgb havde tilmeldt sig en

patientskole, og om dette siger informanten:

(....) Jamen jeg havde det jo san lidt, at alt ddikvat vide pa den patientskole, det
kunne jeg jo godt have brugt fgrst i min sygdona,(Bil16)

Informanten havde til de sundhedsfaglige undergipérpatientskolen gjort opmaerksom pa, at hun
gerne ville have haft al den undervisning ellee di informationer farst i sit sygdomsforlgh, men
disse havde sagt, at det var meget forskelligtd leaenkelte patienter kunne snakke oghvornari
deres forlgh. | forhold til at have haft lejlighedfer at drafte seksuelle spargsmal tidligere i sit

sygdomsforlgb, siger informanten:

Bare man far at vide, at man har muligheden, dgbetet der med, at alle de der ting
som man ikke ved, at der er mulighed for ghh.(®idy)

Dette kan tyde pa, at denne informant gnsker pteEsenteret muligheden for, at samtale om samliv
og seksualitet fra starten af sygdomsforlgbet ogip@au med andre informationer. Projektets

mandlige informant fortalte, at han under sit gereepingsophold havde talt med de sundhedsfaglige
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om sin seksualitet, men at dette ogsa var deneegasy i sit lange sygdomsforlgb, han havde talt om
emnet. Under interviewet er informanten dog ikké\l om, at han vil have besked, nar der er noget

han kan have gavn af at vide, sa er tidspunktetimirelevant.

7. Diskussion

7.1.Diskussion
| det fglgende vil jeg diskutere undersggelsend fued eksisterende forskning og teori, som er

medtaget i projektets baggrundsafsnit. Projektgtsviewundersggelse viste, at personlige
egenskaber og kompetencer hos den sundhedsfagligeetydning for informanterne i en samtale om
samliv og seksualitet. Ligeledes var det vigtigthlave madt med en holistisk tilgang, at blive egt
hgrt som et helt menneske, og ikke kun som en degnViden i forhold til hvorledes sygdom og
behandling pavirker samliv og seksualitet samtegigjing til gavn for samlivet var gnsket, ligesom
informanterne ogsa pegede pa rammer i forholcuiitalen. Aftaler skulle overholdes, og
informanterne skulle kunne forsta den sundhedsfaglSluttelig var informanterne optaget af, at
behovet for samtalen om samliv og seksualitet agledsigy bade i forhold til tidspunkt og indhold

gennem sygdomsforlgbet.

Interviewundersggelsen viste, at tillid til den dhadsfaglige har stor betydning for samtalen om
samliv og seksualitet. Er denne tillid ikke opfyldpstar samtalen ikke (20). | den forbindelse gdek
informanterne udtryk fra den sundhedsfaglige, sbwaae stille og rolig, udstraling, kemi, glad, &pe
smilende og omsorg ved let fysisk bergring. @nsekedisse udtryk, komplementerer Lggstrup, som
beskriver hvorledes mennesker, - ikke med teotier anskuelser, men ved deres blotte holdning elle
tone, kan gare hinandens verden truende elle(2@ Martinsen understatter begrebet tillid (21,
betragter tillid som et af ngglebegreberne i refegn mellem mennesker. Informanternes gnske om
tillid suppleres af Levett (19), som papeger, deogs situationen behagelig og preeget af tillid, er
dette motiverende for samtalen om sensitive entf@uden anerkendende egenskaber hos den
sundhedsfaglige, anvendte informanter ogsa ordafeisende, arrogant og overfladisk, hvilke de har
beskrevet som attituder hos de sundhedsfagligeelaittituder eller egenskaber medfgrer manglende
tillid til den sundhedsfaglige, hvilket resultereat informanterne ikke giver udtryk for, at desker

en samtale om samliv. Sigaard understgtter detspektiv (16), og peger pa, at findes tilliden til
denne samtale ikke, kan dette veere medvirkenda tllen palliative patient ikke oplever at blive
lindret i forhold til eventuelle samlivsproblematde. Redelman supplerer dette perspektiv og henvise

til, at den palliative patient p4 denne made komiihat "lide i stilhed” (14). Samme understeger

Susanne Duus, studienr. 20131891 side4?2



samtidig, at stilhed hverken er en god kommunikati@r informator (14). Det ser altsa ud til, ilict

er betydningsfuldt for, at samtalen om samliv ogsselitet opstar.

Projektets informanter beskrev alle, at de ikkievihge samtalen om samliv med deres praktiserende
laege. Disse udsagn modsiger Almas og Benestadd@4)j deres undersggelser fandt, at det netop
var den praktiserende leege, som de fleste ville kagtakt til, nar de skulle drafte deres
samlivsspgrgsmal. Modsat Almas og Benestad pajgaeHansen (22), at denne samtale med fordel
kan ligge hos sygeplejersker (22). Informanterpeojektet supplerer Bay-Hansens synspunkt, og
refererer netop flere gange til sygeplejerskeram de sundhedsfaglige der giver eller har tid og
samtidig er imgdekommende og omsorgsfulde. Bay-etapsger ligeledes pa, at sygeplejerskerne

har den kontinuerlige kontakt til patienterne.

Dette understgtter et andet gnske, som informamigrojektet gav udtryk for, hvilket var, at de
kendte eller havde mgdt den person, med hvem die sile om deriglelsesmeessigkel af samliv og
seksualitet, med. Omvendt, - betad relationeretil sundhedsfaglige ikke det samme for informanten,
safremt denne skulle informeres om sygdommen ogrmimgens, virkning og bivirkning pa

samlivet. Baseret pa undersggelsens fund tydepdjett der for informanterne er "mere pa spil”, nar

de skal samtale om et emne, som opleves sensitivt.

Det er dog vigtigt at understrege, at informanterdever information om faktuelle forhold har et
preecerende gnske om ogsa at tale om sensitive esasem samliv og seksualitet. Matzo og Hijjaz’'s
studie af seksuel sundhed hos palliative patienser, at dette gnske ikke imgdekommes, idet studie

viser, at sundhedsfaglige overvejende talte meelsdesalliative patienter om fysiske gener (28).

Taylors feenomenologiske studie bekraefter denndgraiik, hvor deltagerne netop efterspurgte
statte til deres samliv og parforhold (6), og sttighdpeger, at det er mere vanskeligt for inforeaat

at fa tilgang til den falsomme samtale om samlisegsualitet end til samtalen om fysiske gener.
Denne forskel i tilgangen til et sensitivt elletiimt emne er et vigtigt aspekt, da informanterdetie
projekt netop har et gnske om, at det er den susfinglige, der tager emnet samliv og seksualitet op
| forhold til dette gnske, viser Horden og Taylstgdier modsat, at de sundhedsfagiideeller
sjeeldent tager emnet samliv og seksualitet op.(4,Blorden og Taylors studie antager de
sundhedsfaglige ud fra en formodning om patiengediggnose og alder, at emnet ikke er vigtigt.
Denne antagelse star i modsaetning til dette prdjektr informanterne trods aldersspredning og
forskellige diagnoser gnsker aben kommunikatiorsamliv og seksualitet. Informanterne betinger

sig dog, at de oplever tillid i relationen og kekals til den sundhedsfaglige i samtalen.
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At blive set og hart som et helt menneske, og ke betragtet som en diagnose, var ogsa et gnske
hos informanterne. Dette stemmer overens medbdetd, som den palliative indsats straeber hen
imod, som med udgangspunkt i et humanistisk veardijag (7,8), arbejder for at fremme livskvalitet
samt forebygge og lindre lidelse hos patientenesgpds pargrende (5). Graugaard og Mghl forklarer,
at syge mennesker aldrig ma antages som asek&@)jénvilket understgtter informanternes gnske
om dels at samtale om emnet samliv og seksuatiten, ogsa at blive madt med en holistisk tilgang,
altsd som mennesker og ikke blot patienter medaandse. Nar informanterne under interviewene
blev fglelsesmaessigt pavirkede, var dette ikkei folelfandt det ubehageligt at tale om samliv og
seksualitet, men snarere et udtryk for en lettedgkat fa talt om deres bekymringer i forhold &fels
samliv, som viste sig at veere af bade bio-psykdas&arakter. Denne tolkning er baseret pa
informanternes efterfglgende udtryk om lettelsetbgy tilfredshed ved at have talt om
falelsesmaessige aspekter i forhold til deres sangliseksualitet. Det ser altsa ud til, at inforreams
fandt lindring ved at tale med en sundhedsfagligeonmet samliv og seksualitet (4,31). Nar
informanterne gav udtryk for, at de gnskede atdededenne del af deres liv (6), fandt Horden og
Taylors studier modsat, at dette gnske ikke bleadiekommet, og pegede tveertimod pd, at samtalen
ikke opstod (4,6). Graugaard og Mghl beskrivendatdenne samtale ikke opstar, kan dette betyde, at
den palliative patient gar glip af den lindrendemogsa terapeutiske effekt som seksualiteten kan
have (12).

Det var ogsa et gnske, at samtalen om samliv cguaéitet helst skulle forega i eget hjem, hvilket
kunne fgles mere trygt. Dette gnske understattenaesom "Anbefalinger for den palliative indsats”
streeber efter at opfylde. Denne indsats arbejdat framme livskvalitet samt forebygge og lindre
lidelse, og dette netop i overensstemmelse medrgatis gnske (5). @nsket om, at samtalen skal
forekomme i eget hjem, supplerer Palliativt Vidamtee, som understreger, at de fleste patienter

streeber efter at tilbringe mest mulig tid i egetrhj(10).

Projektets informanter udtrykte eller beskrev flei@-psyko-sociale og eksistentielle

problemstillinger, som pa hver sin made pavirkeelesl liv. Twycross beskriver ligeledes, at det at
veere ramt af en livstruende sygdom, i sig selwndaraumatisk begivenhed, som pavirker flere
dimensioner af tilveerelsen (3, 10). Hertil suppl€beaugaard, Mghl og Hertoft, at en ny livssituatio
ogsa seetter sig preeg pa parforholdet og sekseali(eR). Informanterne var meget bevidste om,
hvorledes deres sygdom havde andret deres saraksgpliv. De beskrev alle, at deres seksualitet
havde aendret sig i takt med sygdommens udvikligglenne aendring understgtter flere studier. Bade

Woodhouse og Baldwin samt Lemieux et al. fandtlest seksuelle akt i form af samleje blev erstattet
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af beraring, kram og kys (30,31). Sddanne eendringeste informanterne ogsa et gnske om at drafte i
en samtale om samliv og seksualitet. @nsket omediteddisse forandringer, understatter Hordens
Australske studie, hvor patienterne netop gnsketiva i stand til at diskutere intime og seksaell
forandringer relateret til deres sygdom, - padstginkt og pa en made tilpasset deres individuelle
behov (4).

Informanterne var fortrolige med at blive oplyst &miske virkninger og bivirkninger i forhold til
sygdom og behandling, men gnskede ogsa at bliveagmaerksom pa aendringer af mere psykisk
karakter, som kunne have indflydelse pa samlivettéDanske understgtter Professor Christian
Graugaard, der beskriver seksualiteten som etigtisitenneskeligt indhold (9,12). Dette supperes af
Gamnes, der skildrer, hvorledes seksualiteten kéeslindividuelt fra menneske til menneske og fra

den ene livsfase til den anden(13).

Der er flere mader at handtere disse faser pad&aleavde samtlige informanter i projektet pa et
tidspunkt i sygdomsforlgbet tilbudt eller foresléletes partner, at denne skulle finde en anden
livsledsager, da de mente, at partneren ville \@edee tjent med dette. Disse udtalelser tydertpd, a
informanterne har fglt sigdramt i kraft af deres sygdom, at de har underkdedts eget veerd som

en betydningsfuld partner. Denne opfattelse modgjgendlaeggeren af hospicefilosofien Cicely
Saunders’ humanistiske tilgang til et helt menneSieeinders sagde:”You matter because you are you,
and you matter until the last moment of your life”....) (2, s.439). Saunders argumenterede for, at
individet er "no matter what betydningsfuldtfordi det er et helt menneske ogsa frem til sidste
levede gjeblik. | forhold til problematikken, at rsen syg partner, understreger Saunders, at

mennesket er betydningsfuldt i kraft af sig selv.

Nar projektets informanter gennem interviewet blifedelsesmaessigt pavirket, og to af informanterne
graeder leenge, bekraefter de alligevel alle, at @een positiv oplevelse at fa talt om deres saogiv
seksualitet. Dette viste sig ved, at de efterfaligefiortalte om de positive oplevelser i deres sgmli
eksempelvis kys, dobbeltdyne, holde i hand, naeogeandet tilsvarende. Informanterne gnskede
ligeledes, at sddanne samtaler ville vaere opstéminkierligt i deres sygdomsforlgb. Dette gnske
viser, relateret til informanternes positive foliegler om deres eksisterende samliv, at det kae vaer
lindrende, at denne samtale opstar og er nemtrtidgég. Dette perspektiv understatter Graugaard et
al., som beskriver, hvorledes tanker og bekymrimgearden palliative patient bevirker, at patienten
ikke formar eller har lyst til at pleje det sekdadiv (12). Graugaard forklarer, at netop keertegn

kropslig kontakt er et betydningsfuldt aspekt ogsamtale om dette kan veere lindrende.
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Projektets informanter beskrev ogsa et gnske dstivat informeret om, hvorledes deres sygdom og
dennes behandling indvirkede med virkninger ogrkininger i forhold til parrets samliv og
seksualitet. Denne information var gnsket i refatibbade fysiske og psykiske gener. Samtidig
gnskede informanterne, at den sundhedsfaglige Hamttskab til emnet nar dette blev bragt op.
Dette understgtter Skogerbg, der peger pa, ar de¢sentligt, at den sundhedsfaglige har viden om
emnet og er tydelig i forhold til sine kompeten&r). Ligeledes gnskede informanterne, at de
sundhedsfaglige delte ud af deres viden i forhiglthitad informanterne og deres partner selv kunne
etablere i forhold til at kunne bibeholde ellemfie en positiv proces i deres parforhold. | forhtdld
dette forklarede informanterne omvendt, at de aggdevemnet samliv og seksualitet som veerende
fortsat tabubelagt, hvilket kunne veere arsageattille ikke fik denne viden. Denne opfattelse
understatter bade Graugaard og Bay-Hansen, dee lbegiriver, at tabuet gar to veje (12,22). Den
sundhedsfaglige spgrger ikke informanten, og omivemdrger informanten ikke den sundhedsfaglige.
Dette betyder altsa, at nar emnet betragtes sombéddt, er dette en barriere i forhold til, at t&len
om samliv opstar. Derudover gnskede informantardeemnet var fglsomt at tale med en
sundhedsfaglig, som de kendte, og som de kunngfeasnt, at der var tid til samtalen. Forskellige
barrierer kan veere arsag til at informanterne fékelisse gnsker opfyldt i forhold til samtalen om

samliv og seksualitet (12,21,22).

Uanset begrundelserne for at samtalen ikke opstéerstatter Park et al og Graugaard - og er énige
at det altid er den sundhedsfagliges ansvar ag®imnet samliv og seksualitet pa bane og dette

selvfglgelig i respekt for den enkeltes greense2d)2,

7.2.Metode diskussion
| det fglgende vil jeg redeggare for, hvilken betydnmit metodevalg har haft for projektet. Da

projektets formal var at undersgge palliative patiesgnskettil en samtale om samliv og seksualitet,
valgte jeg at anvende en faanomenologisk induKtianig, hvor empirien skulle give svar pa

projektets problemformulering. Da feenomenologietopdeskriver subjekternes — her informanternes
— livsverden, understgtter feenomenologien detteleti#alge denne er videnskaben, der skal afpasse
sig den faktiske verden frem for at bestemme opekasverdenen forfra eller pa forhand (37).

Da jeg ville belyse informanternes gnsker, tankefabelser, valgte jeg at lave en kvalitativ
undersggelse i form at en interviewundersggelgekuene have valgt at bibringe en eller flere
bestemte teorier i analysen af min empiri, menbeaidst valgt en induktiv tilgang, hvor jeg gennem
analysen valgte en aben tilgang, der lod informaetétale”, sdledes at det blev informanternes

stemmer, der gav svar pa projektets problemforrimger
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I henhold til metodelitteraturen var hensigterdet skulle have deltaget fem informanter, men det
endte ud med tre, da en informant var dgd, og daramar for kognitivt pavirket, da interviewene
skulle forega. Fem informanter i stedet for treh@imave styrket projektets validitet, men Brinkmann
angiver, at et typisk studenterprojekt kan beerar§ésmanter (37). Efter de tre gennemfarte
interviews valgte jeg, at koncentrere mig om aralyseret disse optimalt, frem for at blive
overveeldet i en stgrre maengde data (37). Det sigtegvrigt, at de tre interviews gav varierededy
og en indsigt i palliative patienters gnsker tihtalen om samliv og seksualitet med en
sundhedsfaglig. Velvidende, at jeg ikke kan gelmaed har interviewene givet svar pa projektets
problemformulering, og kan maske fremadrettet vaedvirkende til en bedre forstaelse af projektets
fremstillede problematik. Kvalitative intervieweartej til formal at generalisere, men er mere
brugbare til at give en forstaelse af det enkeltivid. Hvad angar reliabiliteten, kunne man faitkes

sig, at tre nye interviews kunne give samme funel) modsat ogsa pege pa nye perspektivet.

Safremt jeg havde haft en tidsramme pa et ellér td dette studie kunne projektet vaere blevet
styrket. Jeg ville over en leengere periode havestafre mulighed for ogsa at have interviewet
patienten i den terminale fase, hvilket eventueitrie have bidraget andre nuancer pa fundene.

En anden mulighed kunne have vaeret at benyttezeggegkema til at indhente min empiri og saledes
have faet svar fra flere informanter. Denne megider dog ikke samme nuancer, da debf med
mennesker er seerdeles anvendeligt, nar der gnslasom liv, gnsker, tanker og oplevelser (37).
Man kan altid diskutere, om det er etisk korrekinterviewe mennesker om sensitive emner, da
deltagerne, som informanterne i dette projekt, iare fglelsesmaessigt pavirket. Modsat har
informanterne i projektet indvilliget i at deltagg er flere gange blevet gjort opmaerksom pa, &tade
haft mulighed for at reekke sig ud af projektet (38yeledes udtrykte alle informanter sig
efterfalgende i positive vendinger om at veere hlewerviewet og gennem dette faet talt om samliv

0g seksualitet.

Retrospektivt, og som ny i forskerrollen, ville jegd fordel have valgt feerre spargsmal i min
interviewguide og ogsa have skeerpet mine sparg&eéte kunne eventuelt have givet mere
uddybende svar. Modsat var det uforudsigeligt, e enkelte informant fglelsesmaessigt under
interviewet blev pavirket af ved spgrgsmalene estttil dette sensitive emne. Saledes var jeg ved
indhentning af projektets empiri, bevidst omkrirajdncen i det interessante i at indhente viden, og
samtidig bevare respekten for den intervieweddsdae(36). Seerligt opmaerksom var jeg pa, aldrig at

gere skade pa informanten (40), men optreede nzewmspraspektere dennes behov og greenser.
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8. Konklusion
Formalet med dette projekt var at undersgge, hvilkgker den palliative patient har til en samtate o

samliv og seksualitet med en sundhedsfaglig.

Til besvarelsen af projektets problemformuleringeardte jeg det semistrukturerede interview til

indsamling af empirisk materiale.

Informanterne gnskede specielle personlige egeeskapkompetencer hos den sundhedsfaglige, som
kunne fa informanterne til at fale tillid, hvilkear en forudsaetning for at tale om samliv og
seksualitet. Attituder hos den sundhedsfaglige stranhed, udstraling, bergring og at veere rokg, fi
informanterne til at opleve situationen behagdiiglket motiverede til samtalen om et sensitivt @mn
Ligeledes havde informanterne et gnske om at Intigdt med en holistisk tilgang. De fandt det

vigtigt, at der blev spurgt ind til andet end sygjmg sa gerne at den sundhedsfaglige spurgtd ind t
deres samliv og seksualitet. Dette med forbeholddtyis samtalen skulle veere af mere
falelsesmaessig karakter, gnskede informanternenatekden person med hvem, samtalen skulle
foregd. Drejede samtalen sig om information omniing eller bivirkning af sygdom eller behandling,
var det ikke sa vigtigt at kende den sundhedsfaghépt vedkommende vidste noget om emnet.
Yderligere kunne det vaere en tryghed, at samtalegik i eget hjem ligesom, da dette gav en falelse
af at vaere mere menneske og mindre patient. Aliterimanter gnskede at fa viden om, hvorledes deres
sygdom og behandling pavirkede deres samliv ogusdikst. Ligeledes gnskede informanterne at

blive tilbudt viden i forhold til, hvordan de somampselv kunne bibeholde eller fremme naerhed i deres

parforhold.

Tid til samtalen, var ogsa et gnske som informaetérembgd. Ved mangel pa tid hos den
sundhedsfaglige oplevede informanterne en skuftdleefglte sig ligefrem til besveer. Ligeledes
anskede informanterne at aftaler med de sundhdigfddev overholdt. Dette drejede sig bade om
overholdelse af aftalte tidspunkter samt persotesdde aftaler. Et yderligere gnske var, at
informanterne kunne forsta den sundhedsfaglige,d®skulle tale med. Var en sprogbarrierer

tilstede, neerede informanter intet enske om ati@eensitive emner.

Informanterne var enige om, at det var den sundaglige, der skulle tage emnet samliv og

seksualitet op, og dette gnskede de kontinuerdighgm deres sygdomsforlgb.
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9. Perspektivering
Pa baggrund af projektets undersggelse rummer ksiokien en reekke perspektiver, som fremadrettet

kan realiseres i handling til fordel for savel gelliative patient som for de sundhedsfaglige,tiler

dagligt arbejder i den palliative indsats. Speeigkrsonlige egenskaber og kompetencer hos den
sundhedsfaglige var medvirkende til, at informamtewplevede en form for tillid. Denne tillid, og at
blive mgdt med en holistisk tilgang, viste sig avé stor betydning for, om informanterne fik Iyt t

at indga i samtalen om samliv og seksualitet medpdgaeldende sundhedsfaglige person.

Sundhedsstyrelsens "Anbefalinger for den palliaigsats” (2011) redeggar for, hvorledes palliative
teams udover at yde specialiseret palliativ ingsagsa yder formel og uformel uddannelse af
personale (5). Denne undervisning er hovedsagabgret pa lindring af patientens fysiske gener.
Samliv og seksualitet er fortsat et tabubelagt e(@@g For at dette emne skal komme i spil i
kontakten med den palliative patient, anbefalesatehedarbejderne bliver sikret de ngdvendige
kompetencer, der skal til for, at den palliativéigat oplever den pakraevede tillid for at indg&i e

samtale om et sensitivt emne.

Udover kompetenceudvikling i de bio-psyko-sociadpekter, der optreeder i samliv og seksualitet ved
en livstruende sygdom, kan det anbefales, at déhsaisfaglige dels bliver praesenteret for den ofte
anvendte PLISSIT-model (12), men ogsa erhverveesilgering relateret til kommunikation og
holistisk tilgang. Her kunne med fordel anvendessita lektor Benedikte Madsens
kommunikationsteori (18) samt norske professor K&artinsens betragtninger (20), inspireret af
teolog og filosof K.E. Lagstrups, om faenomeneidtiMadsen har sammenfattet en
kommunikationsteori i ti punkter, hvor hun via eekantsmodel beskriver hvorledes, at den
meningsfulde udveksling af budskaber forudseettes, er i stand til at tage hinandens perspektiv
(18). Martinsen koncentrerer sig om begrebet tilhigl betragter tillid som en grundlaeggende veerdi i

omsorgen, det at magde mennesker pa den dbne matesere aben over for livet selv (20).

Disse ngdvendige kompetencer kan sikres ved atkiatg emne impliceres i videre- og
efteruddannelser for medarbejde i den tveergaerataadiserede palliative indsats. Saledes kan der
med fordel uddannes ressourcepersoner, som karviagre medarbejdere i egen afdeling,
naglepersoner samt samarbejdspartnere. Herudowamnkaet med fordel forekomme pé temadage,

kurser og netveerksmgder i palliativt regi.

Palliation handler om, at have fokus pa hele mekatefemme livskvalitet samt lindre lidelse (5).

Samliv og seksualitet er betydningsfuld, ogsa fanenneske ramt af en livstruende sygdom (9).
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Selvom seksualiteten, og ej heller dgden, er forbediner, er det langt fra alle
sundhedsprofessionelle der er klar til, har modlkdr er uddannet til at bista patienter vedrgeend
seksuelle spagrgsmal eller problemstillinger. Néid il den sundhedsfaglige afhaenger af den eekelt
troveerdighed og evne til at kommunikere oprigtitgnnes viden og fremtraeden, er det oplagt at disse
perspektiver skal medregnes i Sundhedsstyrelserfalntger for den palliative indsats’ uddannelse

0og kompetenceudvikling.

Saledes kunne det veere interessant at undersdke tiitég, der skal iveerksaettes, samt hvilke
kompetencer den sundhedsfaglige i et palliativintekal veere i besiddelse af, og hvorledes disse
udvikles, - for at kunne implementere gode og nadige samtaler om samliv og seksualitet i det

palliative arbejde.
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