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RESYME

Bakgrunn: A leve med revmatisk sykdom innebarer at alle dimensjoner av tilvarelsen
pévirkes, ogsa seksualiteten. Arsaksforholdene er komplekse og béde biologiske, psykologiske
og sosiale faktorer kan gjensidig pavirke hverandre. Seksuelle problemer kan oppsta bade
som fglge av selve sykdommen og behandlingen av den. Et godt seksualliv spiller en rolle for
helse, mestring og livskvalitet. Seksualitetens betydning oversees imidlertid ofte i

helsevesenet.

Hensikt: A undersgke hvordan kvinner med Revmatoid Artritt gnsker at temaet seksualitet blir

belyst, i matet med helsevesenet.

Metode: Oppgaven er gjennomfgrt som en kvalitativ studie basert pa data innhentet fra

semistrukturerte intervju.

Resultat: Seksualitet ansees som et viktig og relevant tema i relasjon til revmatisk sykdom.
Temaet bgr initieres av helsepersonell, pa en generell og apen mate. Informasjon om hvordan
sykdommen kan pavirke seksualitet, direkte eller indirekte av symptomer eller behandling bar

formidles.

Konklusjon: oppgavens resultater indikerer at kontinuerlig fokus pa at seksualitet er viktig og
bagr implementeres som en del av det helhetlige helseperspektivet.
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ABSTRACT

Background: Living with rheumatic disease impacts all dimensions of being, including
sexuality. The causalities are complex and biological, psychological, and social factors all
have a mutual influence. Sexual difficulties cannot only occur as a consequence of the disease
itself but also its treatment. A good sexual life affects health, coping, and quality of life.

However, the significance of sexuality is often neglected in health care services.

Purpose: To investigate how women with rheumatoid arthritis would like sexuality to be

addressed when interacting with health care services.

Methods: The assignment is conducted as a qualitative study based on data collected through

semi structured interviews.

Results: Sexuality is considered an important and relevant subject in relation to rheumatic
disease. The subject should be addressed by health care personnel in a generic and open
form. Information should convey how the disease can influence sexuality, directly or

indirectly from symptoms or treatment.

Conclusions: The results of the investigation indicate that continuous focus on sexuality is

important and should be implemented as part of the holistic health perspective.
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Innledning

God helse er sammensatt og handler om mer enn fraveer av sykdom. Hvordan vi mestrer
utfordringene hverdagen og livet gir oss, pavirker hvordan vi opplever egen helse. Blant
personlige ressurser som pavirker var helse, er var seksualitet og vart forhold til denne.
Seksuell helse kan defineres som fysisk, mental og sosial velveare relatert til seksualitet. Et
godt seksualliv er av stor betydning for enkeltindividets velveere. Det er komplekse
vekselvirkninger mellom seksualitet og den generelle helsetilstanden, hvor begge kan pavirke
hverandre i positiv eller negativ retning. God seksuell helse er en ressurs og beskyttelsesfaktor
som fremmer livskvalitet og mestringsferdigheter. Apenhet om mangfold og positive

holdninger til seksualitet er samfunnsmessige faktorer som fremmer seksuell helse(1).

Seksualitet er sa godt som alltid bergrt ved sykdom. Sykdom og funksjonsnedsettelse kan ha
en negativ innflytelse pa lyst og evne til & ha sex og intimitet. Opplevd livskvalitet og seksuell
funksjon henger sammen, sa vel hos friske som hos kronisk syke(2).

A leve med revmatisk sykdom, innebeerer at alle dimensjoner av tilvaerelsen kan pavirkes,
0gsa seksualiteten. Arsaksforholdene er komplekse og bade biologiske, psykologiske og
sosiale faktorer kan gjensidig pavirke hverandre. Seksuelle problemer kan oppsta bade som
falge av selve sykdommen og av behandlingen av den, i tillegg til psykologiske og

relasjonelle belastninger som sykdommen kan fare med seg(2).

Seksualitetens betydning overses imidlertid ofte i helsevesenet. Stadig bekreftes seksualitet
som et tabubelagt tema. Helsepersonell unnlater & implementere seksualitet i det helhetlige
helseperspektivet til tross for kunnskap om at sykdom kan pavirke seksualitet og at et

velfungerende sexliv er viktig for pasientenes opplevelse av velvere og livskvalitet(3, 4).

Tidligere studier innenfor revmatologi har undersgkt om- og hvor ofte pasienter har diskutert
seksuelle utfordringer med helsepersonell og om de gnsker dette skal veere et tema i
konsultasjonen med helsepersonell(5, 6). Fa studier er gjort pa hvordan pasienter med

revmatisk sykdom gnsker at temaet skal belyses(3).

Et godt sexliv er altsa ikke bare krydder i tilveerelsen - det spiller ogsa en rolle for helse og
mestring av sykdom. Denne masteroppgaven har som formal & undersgke hvordan kvinner

med Revmatoid Artritt gnsker at temaet seksualitet blir belyst, i mgtet med helsevesenet.
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Oppgaven gjennomfgres som en kvalitativ studie. Gjennom pasientenes egne erfaringer og
refleksjoner rundt temaet, kan man fa ny kunnskap, som videre kan bidra til at man kan
utvikle og tilpasse informasjon eller verktay som hver enkelt pasient kan ha bruk for, etter

sine behov knyttet til sin sykdom og seksualitet.

Avgrensing/ avklaring av oppgavens omfang

Seksualitet er et komplekst fagfelt & utforske. Det er mange ulike faktorer som kan pavirke
resultater. Kjonn, alder, diagnose, sykdomsaktivitet, personlig interesse, motivasjon, kultur og
religion er faktorer som kan gjere det vanskelig & sammenfatte informasjon. Betydningen av
seksualitet endres blant annet med alder og livssituasjon. Likeledes er revmatologi et enormt
bredt fagfelt som rommer over 200 ulike diagnoser, hver diagnose med sitt unike uttrykk og
forlap. Dette gjer det derfor ngdvendig pa grunn av oppgavens omfang, a begrense fokus og
innhold. Oppgaven utformes som en kvalitativ studie med et begrenset antall informanter,
hvor antallet er tilpasset en studentoppgave(7). Det er valgt & begrense utvalget til & besta av
kvinner med diagnosen Revmatoid Artritt, som er i alderen 18-45 ar. Studenten har sitt
daglige virke ved Nasjonal kompetansetjeneste for svangerskap og revmatiske sykdommer
hvor hovedmalgruppen er kvinner med revmatisk sykdom, de fleste i alderen 18-45 ar. Det er

derfor naturlig at oppgavens hovedfokus er innenfor denne pasientgruppen.

Bakgrunn

Hva er seksualitet?

Seksualitet er et grunnleggende behov, integrert i personligheten som en del av det & vare
menneske, og er ulgselig forankret til individuelle tanker, fglelser og handlinger. Det er et
sentralt aspekt ved det & vaere menneske gjennom hele livslgpet. Seksualitet rommer en rekke
falelser. Det er en energi som motiverer oss til 3 sgke kjarlighet, kontakt, varme og intimitet.
Seksualitet uttrykkes i hvordan vi fgler, beveger oss, bergrer og blir bergrt. Det dreier seg om
a veere bade sensuell og seksuell. Seksualitet pavirker tanker, falelser, tilhgrighet, handlinger
og samspill og dermed ogsa var psykiske og fysiske helse. Seksuallivets motiver og
funksjoner innebzrer mer enn forplantning. Seksualitet dreier seg ikke bare om
kjennsorganer, samleie eller orgasme. | vart samfunn er seksualiteten for mange en
selvstendig kilde til glede, velveere, bekreftelse, narhet, intimitet, sosial kompetanse og

personlig vekst(2, 8).
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Det er gjort mange forsgk pa a definere begrepet seksualitet. Det vil alltid vare diskusjon om
et sa komplekst fenomen. Verdens helseorganisasjon (WHO) beskriver seksualitet slik:

«Seksualitet er et sentralt aspekt ved det & veere menneske gjennom hele livslgpet. Det
omfatter kjgnnsidentitet og kjgnnsroller, seksuell orientering, erotisme, nytelse, intimitet og
reproduksjon. Seksualitet oppleves og uttrykkes i tanker, fantasier, lyster, tro, holdninger,
verdier, adferd, praksis, roller og forhold. Mens seksualitet kan inkludere alle disse
dimensjonene, er ikke samtlige opplevd eller uttrykt til enhver tid. Seksualiteten pavirkes av
samspillet mellom biologiske, psykiske, sosiale, gkonomiske, politiske, kulturelle, etiske,

juridiske, historiske, religigse og andelige faktorer»(2)

Denne beskrivelsen av seksualitet legger opp til et bredt og mangfoldig syn pa seksuelle
utrykk og funksjoner og det er anerkjent at selve forplantningsfunksjonen i stigende grad har

veket plassen for de rekreative og relasjonelle aspekter knyttet til seksualitet(9).

Hva er seksuell helse?
Seksuell helse er et begrep som er nert tilknyttet seksualitet. WHO definerte i 2002 seksuell
helse slik:

«Seksuell helse er en tilstand av fysisk, emosjonelt, mentalt og sosialt velveere relatert til
seksualitet, ikke bare relatert til fraveer av sykdom, dysfunksjon eller funksjonssvikt. Seksuell
helse forutsetter en positiv og respektfull tilneerming til seksualitet og seksuelle relasjoner, sa
vel som muligheten til & ha positive og trygge seksuelle opplevelser, uten tvang,
diskriminering eller vold. For & oppna og opprettholde seksuell helse kreves det at seksuelle
rettigheter for alle mennesker ma bli respektert, beskyttet og oppfylt»(2)

| rapporten «Seksualitet og Sundhet» fra Vidensrad for Forebyggelse fra 2012, sammenfattes
seksuell helse som «en tilstand, hvor et menneske opplever seksualiteten som en meningsfull
og berikende del av tilveerelsen, og kan under gitte livsomstendigheter realisere sine seksuelle

lyster og behov, alene eller i likeverdig samspill med andre»(9)

Definisjonen antyder et sentralt bio- psyko- sosialt perspektiv. Det bio- psyko- sosiale
perspektivet beskrives som en modell som ble utviklet av den amerikanske psykiateren Georg
L. Engel i slutten av 70-arene. Den handler om at menneskelig atferd ikke kan deles opp i
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lgsrevne elementer, men ma forstas og handteres som et dynamisk samspill av faktorer som

gjensidig pavirker hverandre(2).

Det biologiske aspektet omfatter blant annet fysiologiske mekanismer og prosesser som er
ngdvendige for et tilfredsstillende sexliv, for eksempel hormonproduksjon, blodsirkulasjon og
nerveforsyning. Seksualiteten er imidlertid ogsa gjenstand for en lgpende psykologisk
bearbeiding, som blant annet omfatter den enkeltes motivasjon, forventning, reaksjon og
fortolkning av erotiske impulser og inntrykk. Tidligere seksuelle opplevelser, bade positive og
negative — vil spille inn. Ogsa stress, kriser og psykisk sykdom vil kunne pavirke
seksualiteten. Det sosiale aspektet innebarer at vi ikke kan lgsrive seksualiteten fra
menneskelige relasjoner, kultur og samfunn. Seksualiteten blir til mellom mennesker og
sosiale hendelser som for eksempel samlivskrise, skilsmisse, sorg og arbeidslgshet vil naturlig
virke inn pa seksualiteten(2). For a forstd og operasjonalisere seksuell helse i sitt fulle

mangfold er det viktig & anlegge et bredt og dynamisk perspektiv(10).

Seksualiteten inntar forskjellige posisjoner og inneholder forskjellige betydninger for det
enkelte menneske gjennom et livslgp. Seksualiteten finnes i alle aldre og har betydning for sa

vel ung som gammel(10).

Seksualitet og helse inngar i et komplekst samspill. Helse, trivsel og livsstil kan pavirke
seksualitet, bade i positiv og negativ retning — pa samme mate som det seksuelle liv kan

pavirke positivt og negativt pa individets helse, trivsel og livsstil(9).

Biologisk Biologisk

Figur 1: Figur fra forelesning ved C. Graugaard 03.03.16. Sygdom og seksualitet (2)

Nar en person blir rammet av en alvorlig og/ eller kronisk sykdom, pavirkes alle dimensjoner

av vedkommendes tilveerelse(2). Selv om en sykdom er biologisk definert, har den allikevel
4
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psykologiske og sosiale implikasjoner. Av samme grunn er seksualiteten sa godt som alltid
bergrt ved sykdom(2). Sykdom og funksjonsnedsettelse kan ha negativ innflytelse pa lysten
og evnen til & ha sex og intimitet. Arsaksforholdene er komplekse og det er et bio- psyko-
sosialt samspill tilstede, hvor hver enkelt faktor spiller inn - seksuelle problemer kan oppsta
bade som falge av selve sykdommen og av den terapeutiske behandlingen — men de kan ogsa
komme som resultat av de psykologiske og relasjonelle forstyrrelsene sykdommen fgrer med

seg(2).

Typiske problemer som kan oppsta som falge av sykdom med relevans for seksualiteten er

skissert i tabell 1.

Biologisk niva * Spesifikke problemer: samleiesmerter, skjedeterrhet,

reisningsbesvaer, forstviret seedavgang, nedsatt lvst, hemmet
orgasme, skjedeforkortelse, endret sensibilitet, nedsatt fertilitet
* Uspesifikke problemer: tretthet, uopplagthet, nedsatt kraft,

bevegelsesinnskrenkning, kvalme, diare, smerter, nedsatt
lungefunksjon, bledningsforstvrrelser, endret utseende

Psvkologisk niva | ® Sarbarhet. sinne, angst, depresjon

o Nedsatt selviglelse, felelse av annerledeshet

o Skyld, skam, dirlig samvittighet

# Endret kroppsoppfatning (body image disorder)

® Forstviret maskulinitet/ femininitet

Sosialt niva ® Endret status (svkemeldt, arbeidsledig, pensjonist)

® Dirligere nettverk, sosial isolasjon

® Stigmatisering, marginalisering (diskriminering, sarende reaksjoner
fra omverdenen, angst for «smittes)

* Pivirkning av parforholdet (intimitetsangst. endret rolle- og

maktfordeling, hjelpesleshet, pasient- pleier- forhold)

Tabell 1: Typiske problemer pa ulike niva(2)

Seksuelle problemer

Seksuelle problemer kan forekomme fra tidlig pubertet til sen alderdom. Seksuell dysfunksjon
er et begrep som dekker en bred vifte av problemstillinger som kan gripe forstyrrende inn pa
lysten og/ eller evnen til & gjennomfare seksuell aktivitet. Det kan for eksempel dreie seg om
manglende lyst, samleiesmerter, orgasmeproblemer, for tidlig eller sen seedavgang samt
reisningsbesveer. For at et problem skal kunne klassifiseres som en seksuell dysfunksjon, skal
det i felge bade ICD- og DSM- diagnosekodesystem, vare av en viss varighet samt utgjgre et

5
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subjektivt problem. Lette og forbigaende seksuelle problem regnes ikke for dysfunksjoner.
Seksuelt funksjonsbesvaer er utbredt og i en nyere dansk tverrsnittstudie rapporterte 11 % av
seksuelt aktive menn og kvinner i aldersgruppen 16-95 ar & ha erfart minst en seksuell
dysfunksjon i lgpet av det siste aret. Hos menn dreide det seg om for tidlig seedavgang (7 %),
reisningsbesver (5 %), orgasmeproblemer (2 %) og smerter ved samleie (<1 %). Kvinnene
oppga skjedetarrhet (7 %), orgasmeproblemer (6 %), samleiesmerter (3 %) og skjedekrampe
(<1 %). I tillegg fremkom det at mer en to tredjedeler av begge kjenn hadde opplevd mindre

alvorlige seksuelle problemer(9).

Seksualitet som tema i helsevesenet
Nyere studier gjort i Danmark har vist at 90 % av den danske, voksne befolkning mener det er

viktig & ha et velfungerende sexliv og at det bidrar til gkt livskvalitet og psykososial trivsel(9).

Selv om mange studier bekrefter at seksualitet er meget viktig for de fleste mennesker og at et
velfungerende seksualliv er av stor betydning for opplevelsen av livskvalitet, er fortsatt temaet
et tabubelagt og et lite anerkjent emne i relasjon til helse og sykdom(9). En undersgkelse gjort
i Norge blant helsepersonell innenfor revmatologien, fant at 96 % av de spurte, mente at
seksualitet var et relevant og viktig tema for pasientene. Til tross for dette, svarte 71 % at de

sjelden eller aldri tok opp temaet(4).

Ogsa pasienter er unnvikende til  ta opp dette temaet selv. Dette forklares med at de synes
temaet er for privat, de er for sjenerte eller de fornemmer at helsepersonell ikke prioriterer
temaet(3, 5, 11). I praksis oppstar da et «toveistabu». Dette «toveistabu» forklares ved at
hverken pasient eller helsepersonell snakker om seksuelle utfordringer i forbindelse med
sykdom og behandling. Toveistabuet kan virke begrensende for pasientens mulighet til &
skaffe seg kunnskap, hvilke konsekvenser det kan ha, hvilke muligheter som finnes. Likeledes
for pasienten a kunne styrke sine ressurser, sin handlekompetanse og dermed bedre sin
livskvalitet(9).

Fokus pa seksuelle aspekter i klinisk arbeid kan med stor sannsynlighet bidra til a styrke
livsmot og mestring hos alvorlig og kronisk syke pasienter. Seksualitet utgjer dermed en slags
«sundhedsfaktor» som med fordel kan inndras bade i helsefremmende og forebyggende

helsearbeid, i behandling og ved rehabilitering(9).
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PLISSIT-modellen

| relasjon til det eksisterende «toveistabu» kan PLISSIT-modellen brukes som hjelpemiddel
for helsepersonell til & bryte dette «toveistabu». PLISSIT-modellen er en radgivningsmodell
som er utviklet av den amerikanske psykologen Jack Annon. Modellen beskriver ulike nivaer
for behandling av seksuelle problemer(8). Modellen bestar av fire trinn og kan vare et godt
utgangspunkt for a fa til en god ramme og struktur pa samtalen. De ulike trinnene beskriver

ulike ansvarsfordelinger og ulike nivaer av problemstillinger og metoder for a lgse dem(8).

P

P=Permission= tillatelse og innebzrer at pasienten skal fa lov til og aksept for at det er greit &
ta opp og diskutere sensitive og intime seksuelle tema med behandleren for slik & eventuelt

kunne avklare hvilke behov for intervensjon som er ngdvendig for pasienten. I tillegg skal det
a ta opp temaet gi et signal om at seksualitet er en normal del av livet til alle mennesker i alle

livsituasjoner.

LI=Limited Information= betyr begrenset informasjon og innebarer at man skal tilby adekvat
informasjon gjennom generell psykoedukasjon slik at pasienten i stgrst mulig grad for svar pa

sine bekymringer og utfordringer.

SS= Specific Suggestions= spesifikk radgivning og innebarer at behandler skal tilpasse
informasjon og behandlingstiltak spesielt til den enkelte pasient. Herunder kommer en

mulighet for a tilby behandling i form av medisiner og hjelpemidler.

IT= Intensive Therapy= intensiv terapi og innebarer a behandle alvorlige sexologiske
problemer som for eksempel alvorlige relasjonsskader, overgrepsproblematikk og trans-
problemstillinger. For a behandle seksuelle problemer som krever intensiv terapi bgr man

veaere ekspert i sexologi(8).
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Revmatoid Artritt

Revmatoid Artritt (RA) eller leddgikt er en kronisk inflammatorisk sykdom som forarsaker
smerte, stivhet og hevelse i leddene. RA angriper sarlig perifere ledd (fingre og teer) og
leddneert vev. Inflammasjon betyr betennelse. Det er en autoimmun sykdom der kroppens
immunforsvar reagerer pa ukjent stimulering og angriper leddhinnen i leddene. Det dannes
etter hvert et betennelsesvev som bryter ned leddbrusk og knokler og dette kan fore til
irreversible skader(12). Sykdommen kan ha et svingende forlgp og kan gi varierende plager
gjennom livet. Fatigue et fremtredende symptom. RA kan pavirke den fysiske, psykiske og

sosiale funksjonen hos pasienten(13).

Arsaken til RA er ukjent, men trolig er det en kombinasjon av arv og miljg(14). Det er
beregnet at 50 % av risikoen for a utvikle leddgikt har sammenheng med genetiske faktorer.
Rayking er den viktigste ikke-genetiske risikofaktoren(15).

Diagnosen stilles pa bakgrunn av funn ved kliniske undersgkelse og kan understgttes av
resultater fra blodpraver og rentgenundersgkelser. De europeiske og amerikanske
revmatologiorganisasjonene EULAR og ACR har sammen utarbeidet internasjonale
klassifikasjonskriterier for Revmatoid Artritt hos voksne. Disse klassifikasjonskriteriene
bidrar til tidlig diagnostisering og tidlig behandling som videre forebygger leddskade og
sykdomsutvikling(16).

RA debuterer hyppigst mellom 45 og 60 ar. Kvinner rammes 2-4 ganger sa ofte som menn.
Ca 0,5-1 % av befolkningen utvikler RA, og forekomsten gker med alderen(17). Rgyking ser
ut til & gi gkt risiko for RA. Det er beskrevet gkt dgdelighet hos personer med RA. Det er gkt

forekomst av hjerte-karsykdom hos pasienter med RA(12).

Behandling av RA bestar av bade medikamentell og ikke-medikamentell behandling.
Hensikten med behandlingen er a dempe betennelsestilstanden og dermed forhindre
leddskader og nedsatt funksjon, i tillegg a optimalisere pasientens fysiske, psykiske og sosiale
funksjon(13). Sykdomsmodifiserende antirevmatiske legemidler (disease modifying
antirheumatic drugs = DMARDs) som for eksempel Methotrexat, inkludert biologiske
legemidler med for eksempel TNF-alfa hemmere utgjer den viktigste gruppen legemidler. |
tillegg kan kortikosteroider og NSAIDs brukes. Disse reduserer leddhevelse, demper

betennelse og smerte, begrenser skade og bedrer funksjonen(15).

8
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Av ikke-medikamentelle intervensjoner inngar fysioterapi, ergoterapi, av og til kirurgi. |
tillegg vil trening og fysisk aktivitet ha positiv effekt pa symptomene, samt

mestringsstrategier i forhold til smerter og fatigue og kognitiv terapi(13).

Konsekvensene av RA har mange aspekter. Angst og depresjon er ofte forekommende blant
pasienter med RA. Mange pasienter erfarer at selvbildet kan forandre seg som felge av
sykdommen. Endret selvhilde kan ha stor innflytelse pa opplevelsen av livskvalitet. Likeledes
det & leve med smerter og fatigue, kan pavirke det psykologiske velbefinnende. RA kan

pavirke livsomrader som arbeid, familie, sosiale relasjoner og fritid(13).

Hvordan pavirker Revmatoid Artritt seksualitet og seksuell helse?

Revmatisk sykdom kan pévirke alle aspekter av livet, inkludert seksualitet. Arsaken til at
seksuell funksjon og seksualitet kan forstyrres kan veere multifaktorell og kan omfatte bade
sykdomsrelaterte faktorer og selve behandlingen av sykdommen. Dette kan veere faktorer som
smerter, fatigue, stivhet, bevegelsesinnskrenkninger, angst, depresjon, negativt body image,
nedsatt libido, hormonelle forstyrrelser og medikamentell behandling(18). Fysiske, psykiske
og relasjonelle problemer som oppstar som fglge av den revmatiske sykdommen bidrar til et
mindre aktivt sexliv og ofte mindre tilfredsstillende sexliv. Kroniske smerter, fatigue og lavt
selvbilde kan bidra til at interessen for sex reduseres og samleiefrekvensen gar ned(18).
Gleden med samleie kan avta pa grunn av leddsmerter eller vanskeligheter med a finne
stillinger som ikke gir ubehag. Videre kan spesifikke seksuelle dysfunksjoner forarsakes
direkte av den revmatiske sykdommen og kan relateres til gjeldende symptomer som nedsatt
fysisk funksjon, smerter og fatigue(18, 19). Det er forskjeller mellom kjgnn nar det gjelder
hvordan seksualitet kan pavirkes som faglge av den revmatiske sykdommen(18). Denne
oppgaven omhandler kvinner med RA i alderen 18-45 ar, derfor inndras kun det som er
relevant i forhold til den bestemte gruppen nar det gjelder hvordan sykdommen pavirker

seksualitet og seksuell helse.

De vanligste seksuelle problemene som pasienter med Revmatoid Artritt erfarer, oppgis a

Ve&re:

- nedsatt seksuell funksjon pa grunn av nedsatt bevegelighet, smerter, fatigue og grad av
morgenstivhet

- smerter ved samleie pa grunn av skjedetarrhet
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- nedsatt seksuell lyst og tilfredshet pa grunn av angst, depresjon, nedsatt selvhilde(18)

Forekomst av seksuelle problemer relatert til revmatiske sykdommer varierer mellom 31 % og
97 % i ulike studier(11, 18-30). Pasienter med revmatiske sykdommer har gkt risiko for
komorbiditet, for eksempel hjerte- karsykdommer (31) — som i seg selv utgjer en risiko for
utvikling av seksuelle problemer (9). Likeledes er det gkt forekomst av angst og depresjon
blant pasienter med revmatisk sykdom (13) — dette kan ogsa ha en negativ innvirkning pa
seksuell funksjon og intimitet (9). Nedsatt lyst og orgasmeforstyrrelser er de vanligste
seksuelle problemene som kan oppsta i relasjon til angst og depresjon(9). Revmatiske
sykdommer kan pavirke pasientenes selvbilde som falge av for eksempel endret utseende eller
redusert fysisk funksjon og kapasitet. Dette oppgis & ha stor innvirkning seksuell lyst — de

foler seg mindre attraktive (20).

Sammenligner man studier fra de to siste tiarene, er det gjennomgaende de samme
utfordringene som rapporteres, relatert til revmatisk sykdom og seksualitet. Smerter og fatigue
identifiseres som hovedproblemer (5, 18, 32, 33). De siste 20 ar har behandling av
inflammatoriske revmatiske artrittsykdommer blitt dramatisk forbedret, med tidlig
intervensjon av Disease- Modifying Anti- Rheumatic Drugs (DMARDS) og nye biologiske
medikamenter. Men fortsatt er fatigue et fremtredende symptom hos disse pasientene. Fatigue

har stor betydning for lyst og overskudd til seksuell aktivitet (21).

Mange legemidler har seksuelle bivirkninger. Nar det gjelder medikamentell behandling av
Revmatoid Artritt er Methotrexat et vanlig preparat. Den har bivirkninger som uopplagthet,
tretthet og kvalme som kan pavirke seksuell lyst(2). Ogsa kortison er hyppig brukt. Kortison
kan gi skjedetarrhet med ledsagende smerter ved samleie. Dessuten kan det gi karakteristiske
endringer i utseende som vektoppgang og maneansikt, som kan innvirke pa pasientens
selvbilde(2). Andre bivirkninger av kortison kan veaere nedsatt lyst, depresjon, mani og
psykoser(34). Immunsuppressive medikamenter kan ogsa virke inn pa seksualitet i form av

sar, bade orale og genitale, hudutslett, anemi og haravfall(34).

De seksuelle problemer og dysfunksjoner som pasienter med Revmatoid Aurtritt erfarer opptrer
oftest i sammenheng med perioder hvor det er malbar hgy sykdomsaktivitet. Det vil si
perioder hvor smerter og fatigue er mer fremtredende, enn i perioder hvor pasientene fgler seg
bedre(5, 18-20, 22-24, 26, 30, 33, 35, 36).
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Problemformulering

Denne oppgaven har som formal & undersgke hvordan kvinner med Revmatoid Avrtritt (RA)

gnsker at temaet seksualitet i mgtet med helsevesenet blir belyst.
Oppgaven vil involvere fglgende hovedtema:

e Erfaringer knyttet til temaet RA og seksualitet i mgtet med helsepersonell

e Huvis temaet ansees som viktig; hvordan gnskes temaet belyst: hvem- hva-
hvor- hvordan?

e Dersom informasjon om temaet savnes; pa hvilke mater bgr informasjon om
temaet gjeres tilgjengelig? (internett, brosjyre, helsepersonell, grupper, sosiale

medier, andre verktay?)

11
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Metode

Litteratursgkeprosess

For a finne relevant litteratur til oppgaven er det gjort sk i databasene PubMed, Cinahl og
Psyclnfo. Jeg vil nedenfor beskrive sgkehistorikken de respektive databasene. I tillegg er det
gjort kjedesgk i aktuelle artiklers referanselister for a finne ytterligere relevant litteratur. Det
er dessuten fortlgpende gjennom oppgaveprosessen, foretatt supplerende sgk med formal a
finne ytterligere litteratur av relevans for oppgaven. Det ble ved sgk ikke satt noen
begrensning i forhold til hvor langt tilbake i tid seket kunne ga — men tilgang til abstract og
fulltekst i databasene som er tilgjengelig viser seg & veaere begrenset — sa det er ikke inkludert

studier som er eldre enn fra 1990-tallet.

Ut fra valgte inklusjon- og eksklusjonskriterier ble artikler i farste omgang vurdert som
relevant kun ut fra tittel. Videre ble abstraktene gjennomgatt og vurdert. Den anvendte

litteraturen gjenfinnes i referanselisten.

Totalt ble det 368 treff etter sgk i de ulike databasene. Av disse var 13 duplikater. 41 artikler
ble funnet relevant etter gjennomlesing. Det totale antall artikler anvendt i oppgaven etter
sokeprosessen er 29 artikler og gjenfinnes i referanselisten. 1 tillegg gjenfinnes kilder i
referanselisten som er anvendt i oppgaven, fremkommet via kjedesgk. | tillegg er relevant

pensumlitteratur anvendt.

Inklusjonskriterier

Eksklusjonskriterier

Studier som omhandler Revmatoid Artritt og
seksualitet

Studier som i hovedsak omhandler kvinner
med Revmatoid Artritt

Skandinaviske eller engelskspraklige studier

Studier som kun omhandlet andre diagnoser
enn Revmatoid Artritt

Studier som omhandlet kun menn med
Revmatoid Artritt

Artikler hvor abstrakt ikke var tilgjengelig
Acrtikler hvor fulltekst ikke var tilgjengelig
Andre sprak enn engelsk

Studier som omhandler barn
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PubMed
Falgende sgkeord og kombinasjoner er brukt ved hovedsgk i PubMed:

(e Arthritis, Rheumatoid[Mesh]) OR "rheumatoid arhritis™) OR "rheumatoid
arteritis™) OR "rheumatoid arthiritis™) OR "rheumatoid arthirits™) OR "rheumatoid arthitis™)
OR "rheumatoid arthritic) OR "rheumatoid arthritics) OR "rheumatoid arthritides™) OR
"rheumatoid arthritiker") OR "Rheumatoid arthritis") OR "rheumatoid arthritiss")) AND
(CCCCEee sexual Behavior"[ Mesh]) OR "Sexual Dysfunction, Physiological”[ Mesh]) OR
"Sexuality"[ Mesh]) OR "Orgasm"“[MeSH Terms]) OR "Arousal"[MeSH Terms]) OR
"Sexology"[Mesh]) OR "Coitus"[Mesh]) OR "Libido"[Mesh]) OR "coitus™) OR
"intercourse™) OR "libido™) OR "sexual™) OR "sexuality") OR "intimacy")

Dette sgket resulterte i 267 treff. Basert pa tittel ble 41 artikler vurdert som relevant for
gjennomlesing. Etter gjennomlesing er 33 artikler vurdert som aktuell. Anvendt litteratur

gjenfinnes i referanselisten.

sgk i PubMed
267 treff

41 artikler funnet
relevant til
gjennomlesing

33 artikler funnet
relevant etter

gjennomlesing

Det ble i tillegg gjort enda et sgk i PubMed hvor man da inkluderte pasientperspektivet.

Falgende sgkeord og kombinasjoner ble da benyttet:

((((rheumatic diseases) OR rheumatic arthritis)) AND (((((sexual desire) OR sexually) OR
sexual health) OR sexual intimacy) OR sexuality)) AND ((patients perspectives) OR patients

perspective)

13



Studienr. 20152679

Dette sgket resulterte i kun 7 treff. 3 artikler ble utfra tittel vurdert som relevant hvorav 2 var
duplikater fra forrige sgk. Sa dette sgket resulterte i kun 1 relevant artikkel.

7 treff etter spk i
PubMed

3 artikler funnet
relevant til
gjennomlesing

2 duplikater fra
sgk i PubMed

1 artikkel funnet

relevant etter
gjennomlesing

14



Cinahl

Studienr. 20152679

Falgende sgkeord og kombinasjoner er brukt ved sgk i Cinahl som vist i tabell under:

S12

S11

S10

S9

S8

S7

S6

S5

S4

S3

S2

S1

Query
S3 AND S11

S4 OR S50R
S6 OR S7

(MM
"Intimacy")

S4 OR S5 OR
S6 OR S7 OR
S8

(MM
"Intimacy")

(MH
"Intimacy")

(MH "Sexual
Health™)

(MH "Sexual
Dysfunction,
Female+")

(MH
"Sexuality+")

S10R S2

(MH
"Rheumatic
Diseases+")

(MH "Arthritis,
Rheumatoid+")

Limiters/Expanders Last Run Via

Search modes -
Boolean/Phrase

Search modes -
Boolean/Phrase

Search modes -
Boolean/Phrase

Search modes -
Boolean/Phrase

Search modes -
Boolean/Phrase

Search modes -
Boolean/Phrase

Search modes -
Boolean/Phrase

Search modes -
Boolean/Phrase

Search modes -
Boolean/Phrase

Search modes -
Boolean/Phrase

Search modes -
Boolean/Phrase

Search modes -
Boolean/Phrase

Interface -
EBSCOhost

Interface -
EBSCOhost

Interface -
EBSCOhost
Complete

Interface -
EBSCOhost

Interface -
EBSCOhost

Interface -
EBSCOhost

Interface -
EBSCOhost

Interface -
EBSCOhost

Interface -
EBSCOhost

Interface -
EBSCOhost

Interface -
EBSCOhost

Interface -
EBSCOhost

Results  Action

90 Edit S12

40,890 Edit S11

456 Edit S10

0 EditS9

456 Edit S8

1,077 Edit S7

4,097 Edit S6

2,843 Edit S5

35,611 Edit S4

49,435 Edit S3

49,435 Edit S2

22,117 Edit

Totalt antall treff ble 90. Basert pa tittel ble 19 valgt til gjennomlesing av abstrakt, hvorav 10

av disse var duplikater til treff i PubMed. Kun 4 artikler ble funnet relevant.


javascript:__doPostBack('ctl00$ctl00$MainContentArea$MainContentArea$editControl$printHistory$HistoryRepeater$ctl00$linkEditSearch','')
javascript:__doPostBack('ctl00$ctl00$MainContentArea$MainContentArea$editControl$printHistory$HistoryRepeater$ctl01$linkEditSearch','')
javascript:__doPostBack('ctl00$ctl00$MainContentArea$MainContentArea$editControl$printHistory$HistoryRepeater$ctl02$linkEditSearch','')
javascript:__doPostBack('ctl00$ctl00$MainContentArea$MainContentArea$editControl$printHistory$HistoryRepeater$ctl03$linkEditSearch','')
javascript:__doPostBack('ctl00$ctl00$MainContentArea$MainContentArea$editControl$printHistory$HistoryRepeater$ctl04$linkEditSearch','')
javascript:__doPostBack('ctl00$ctl00$MainContentArea$MainContentArea$editControl$printHistory$HistoryRepeater$ctl05$linkEditSearch','')
javascript:__doPostBack('ctl00$ctl00$MainContentArea$MainContentArea$editControl$printHistory$HistoryRepeater$ctl06$linkEditSearch','')
javascript:__doPostBack('ctl00$ctl00$MainContentArea$MainContentArea$editControl$printHistory$HistoryRepeater$ctl07$linkEditSearch','')
javascript:__doPostBack('ctl00$ctl00$MainContentArea$MainContentArea$editControl$printHistory$HistoryRepeater$ctl08$linkEditSearch','')
javascript:__doPostBack('ctl00$ctl00$MainContentArea$MainContentArea$editControl$printHistory$HistoryRepeater$ctl09$linkEditSearch','')
javascript:__doPostBack('ctl00$ctl00$MainContentArea$MainContentArea$editControl$printHistory$HistoryRepeater$ctl10$linkEditSearch','')
javascript:__doPostBack('ctl00$ctl00$MainContentArea$MainContentArea$editControl$printHistory$HistoryRepeater$ctl11$linkEditSearch','')
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90 treff etter spk i
Cinahl

19 artikler funnet
relevant til
gjennomlesing

4 artikler funnet
relevant etter
gjennomlesing

Psyclnfo

Sekeord brukt i denne databasen er: «female sexual dysfunction», «rheumatoid arthritis»,
«sexuality», i kombinasjoner med OR og AND. Av dette sgket fremkom kun 4 treff, hvorav 3

ble vurdert som uaktuell samt 1 duplikat fra sgk gjort i PubMed.

4 treff etter sgk i
PsycInfo

3 vurdert som
uaktuell til
gjennomlesing
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Kvalitativ metode
«Jeg gnsker at forsta verden du fra dit synspunkt. Jeg gnsker at vide, hvad du ved, pa
den made, du ved det. Jeg gnsker at forsta betydningen af dine oplevelser, veere i dine
sko, fale tingene, sadan som du feler dem, forklare tingene, sddan som du forklarer

dem. Vil du veere min laerer og hjelpe mig at forsta?»(37)

| denne oppgaven gnsker man & utforske hvordan kvinner med Revmatoid Artritt (RA) gnsker
at temaet seksualitet skal belyses i mgtet med helsevesenet. Man er da ute etter kvinnenes
erfaringer, opplevelser, tanker, forventninger, motiver og holdninger om dette temaet og da er
kvalitativ metode egnet. Det er valgt individuelle, semistrukturerte intervju som metode for
datainnsamling, fordi seksualitet kan veere et sensibelt, personlig, tabubelagt og intimt tema

som kan veere vanskelig a diskutere i for eksempel gruppeintervju(37).

Kvalitative metoder er forskningsstrategier som egner seg for beskrivelse og analyse av
karaktertrekk og egenskaper eller kvaliteter ved de fenomener som skal studeres. Dette er
metoder som omfatter et bredt spekter av strategier for systematisk innsamling, organisering
og fortolkning av tekstlig materiale fra samtale, observasjon eller skriftlig kildemateriale. De
kvalitative metodene kan bidra til & presentere mangfold og nyanser. Kvalitative metoder
bygger pa teorier om menneskelig erfaring (fenomenologi) og fortolkning (hermeneutikk)
med mal om & utforske meningsinnholdet i sosiale fenomener, slik det oppleves for de
involverte innenfor deres naturlige sammenheng(38). Kvalitative metoder kan brukes til & fa
vite mer om menneskelige egenskaper som erfaring, opplevelser, tanker, forventninger,
motiver og holdninger. Det kan sparres etter meningen, betydningen og nyanser av hendelser
og adferd, og man kan oppna gkt forstaelse av hvorfor mennesker gjgr som de gjer. De
kvalitative metodene sikter mot a forsta, ikke forklare, og malet er a beskrive, ikke
predikere(38).

Intervju

Et forskningsintervju er en interpersonell situasjon, en samtale mellom to parter om et emne
av felles interesse. | intervjuet skapes det kunnskap mellom intervjueren og den intervjuedes
synspunkter(37). Semistrukturerte intervju brukes nar temaer fra dagliglivet skal forstas ut fra
intervjupersonens egne perspektiver(39). Det semistrukturerte intervjuet utferes vanligvis
basert pa en intervjuguide. En intervjuguide kan vaere mer eller mindre styrende for selve
intervjuet og mer eller mindre detaljert og teoristyrt avhengig av den forstaelse man har av
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hva intervjuet skal omhandle(7). Intervjuguiden vil fungere som en oversikt over emner som

skal dekkes i det semistrukturerte intervjuet og romme forslag til sparsmal(37).

| dette prosjektet ble det gjennomfert 3 individuelle intervjuer med utgangspunkt i en
semistrukturert intervjuguide (vedlegg nr.1). Alle intervjuene ble gjennomfart pa
revmatologisk avdeling ved St. Olavs Hospital i et ordinert poliklinikkrom. Tidspunkt for
intervju ble avtalt med informanten ved forespgrsel om deltakelse. Intervjuet ble gjennomfart
pa samme tid hvor informanten hadde annen avtale ved sykehuset. Dette ble planlagt slik
fordi informantene ikke skulle belastes med ekstra oppmete ved klinikken for gjennomfaring
av intervju. Intervjuene ble tatt opp pa lydopptaker. | gjennomsnitt varte intervjuene 23:46

minutter.

Utvalg
«Et strategisk utvalg er ssmmensatt ut fra den malsetting at materialet har potensial til

belyse problemstillingen som skal tas opp»(38)

Seksualitet er et komplekst fagfelt & utforske. Det er mange ulike faktorer som kan pavirke
resultater. Kjgnn, alder, diagnose, sykdomsaktivitet, personlig interesse, motivasjon, kultur og
religion er faktorer som kan gjere det vanskelig @ sammenfatte informasjon. Betydningen av
seksualitet endres blant annet med alder og livssituasjon(5, 18, 29). Likeledes er revmatologi
et enormt bredt fagfelt som rommer over 200 ulike diagnoser, hver diagnose med sitt unike
uttrykk og forlgp(40). Dette gjer det derfor ngdvendig pa grunn av oppgavens omfang, a
begrense fokus og innhold. Det er valgt & begrense utvalget til & besta av kvinner med
diagnosen Revmatoid Artritt, som er i alderen 18-45 ar. Studenten har sitt daglige virke ved
Nasjonal kompetansetjeneste for svangerskap og revmatiske sykdommer hvor
hovedmalgruppen er kvinner med revmatisk sykdom, de fleste i alderen 18-45 ar. Det er
derfor naturlig at oppgavens hovedfokus er innenfor denne pasientgruppen.

Informantene ble inkludert etter falgende kriterier:

e Kvinne
e Alderen 18-45 ar
e Hadiagnosen Revmatoid Artritt

e Ma forsta og snakke norsk
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Aktuelle deltakere ble identifisert via timeoppsett pa revmatologisk poliklinikk ved St. Olavs
Hospital. En sykepleier ved Nasjonal kompetansetjeneste for svangerskap og revmatiske
sykdommer(NKSR) ringte opp pasientene forut for vedkommendes planlagte timeavtale ved
revmatologisk avdeling og informerte om prosjektet og dets innhold og forespurte om
interesse for a delta. Pasientene fikk informasjon om at intervjuet ble planlagt gjennomfart
samtidig som de allerede hadde sin avtale ved sykehuset. Tre stykker samtykket til a delta. To
av dem hadde studenten kjennskap til gjennom klinisk arbeid ved avdelingen, den tredje var
ukjent for studenten. Alle de tre inkluderte informantene signerte skriftlig, informert samtykke

til deltagelse far intervjuet fant sted (vedlegg nr.2).

Informanter
Pa bakgrunn av oppgavens utforming og omfang ble tre informanter inkludert. Dette antallet
informanter er tilpasset en studentoppgave(7). | falge inklusjonskriteriene har alle tre

informantene diagnosen Revmatoid Artritt og er innenfor alderen 18-45 ar.

Informant | Alder | Barn Sivil Yrke Sykdoms-
nummer: status varighet
1 32ar | Ergravid med sitt Samboer | Sykepleier 5ar

farste barn

2 304ar | 1barnpa6ar Samboer | Kontormedarbeider 8 ar
3 37ar | 3barnialderen3-13 | Gift Sykepleier 18 ar
ar
Transkribering

Transkripsjon av intervju fra muntlig til skriftlig form strukturerer intervjusamtalene til en
form som egner seg til nermere analyse(37). Nar muntlig samtale skal omsettes til skriftlig
tekst, skjer det alltid en fordreining, ogsa ved detaljert gjengivelse ord for ord(41). Formalet
med transkripsjonen er & fange opp samtalen i en form som informanten hadde til hensikt a
meddele. Teksten skal best mulig lojalt ivareta det opprinnelige materialet slik informantenes
erfaringer og meninger ble formidlet og oppfattet(41). Pa grunn av begrenset tid til radighet,
ble transkripsjon av intervjuene gjort av en sekreteer etter detaljert instruks for transkribering

av intervju. De tre intervjuene ble utfart med kort intervall slik at det var ikke mulig a
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transkribere etter hvert intervju. Studenten har i ettertid hart gjennom lydfilene gjentatte
ganger og samtidig grundig lest transkriptene for & gjenkjenne om viktig informasjon er gatt

tapt gjennom transkripsjonen(7).

Analyse

Kvalitative forskningsmetoder er virkemidler for utvikling av kunnskap om kvaliteter,
egenskaper og karaktertrekk ved ulike fenomener(38). Analyse av kvalitative data skal bygge
bro mellom radata og resultater ved at det organiserte datamaterialet blir fortolket og
sammenfattet, forutsatt gjennomfart pa en systematisk og dokumenterbar mate(38). Med
utgangspunkt i problemstillingen stiller vi sparsmal til materialet og svaret er de mgnstrene og
kjennetegnene som vi gjennom systematisk og kritisk refleksjon kan identifisere og
gjenfortelle. Vi skal avklare betydningen av forforstaelsen og den teoretiske referanserammen
i forhold til vare funn og drafte resultatene opp mot eksisterende teorier(38). Analyse av
kvalitative data bestar i a stille spgrsmal til materialet, lese materialet i lys av dette og

organisere og gjenfortelle svarene pa en systematisk og relevant mate(38).

Analysen i denne oppgaven er basert pa analysemetoden systematisk tekstkondensering, som
er en fenomenologisk analysemetode hvor formalet er a utvikle kunnskap om informantenes
erfaringer og livsverden innenfor et bestemt omrade(38). Den enkeltes informants historie og
uttrykk skal brukes til & vinne kunnskap som gjelder for flere, enten ved a lese historiene pa
tvers og gjenfortelle de gjennomgaende trekk, eller ved a lgfte frem fenomener fra en enkelt

informant som kan leere 0ss noe om andre(38).
Malterud beskriver systematisk tekstkondensering som en prosess bestaende av fire trinn:

1) A fé et helhetsinntrykk
2) A identifisere meningsharende enheter
3) A abstrahere innholdet i de enkelte baeringsbarende enhetene

4) A sammenfatte betydningen av dette(38)

Etiske overveielser

Seksualitet er et personlig og intimt tema som krever varsomhet i forskningssammenheng.
Studenten som var ansvarlig for gjennomfaringen av prosjektet innehar ngdvendig
kompetanse pa fagfeltet sexologi slik at deltagernes integritet ivaretas og respekteres. Det har

veert en kontinuerlig oppmerksomhet pa rollen om forsker. Deltakerne har ikke mattet fa
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inntrykk av at det skulle vare en terapeutisk prosess. Men dersom sensitive opplysninger mot
formodning skulle fremkomme som videre ville kunne kreve videre bistand — ville det veere
naturlig at de fikk tilbud om radgivning og oppfalging innen helsetjenesten og at disse

opplysningene ikke ble inkludert i datamaterialet.

Prosjektet er gjennomfart i samsvar med Helsinkideklarasjonen, derav felges prinsippene om
autonomi, til & gjere godt, ikke gjare skade, respekt og rettferdighet. Dette betyr i forhold til
denne studien at det gis skriftlig og muntlig informasjon om prosjektet, intervjudeltakerne
signerer informert samtykke og sikres anonymitet, frivillighet og konfidensialitet(42). Reell
frivillighet til deltagelse ble tilstrebet gjennom at informasjon om prosjektet ble gitt av noen
andre enn studenten selv og likeledes at foresparsel om deltakelse ble gjort av den samme
personen. | forhold til risikovurdering og vurdering av belastning for deltagerne innebar
prosjektet ingen intervensjon. Men belastning som deltagerne kan erfare, kan veere at
seksualitet som tema er personlig og intimt og kan oppleves vanskelig & snakke om for den
enkelte. Prosjektet baserer seg, som tidligere beskrevet, pa frivillig deltakelse og man ma anta
at de deltagerne som sier seg villig til & delta har en interesse av a drgfte temaet seksualitet og

revmatisk sykdom og videre bidra til at pasientens stemme blir hart.

01.11.17 ble sgkt Regional Etisk Komite om godkjenning for & gjennomfare prosjektet.
Komiteen gav falgende svar: «Komiteen viser til prosjektprotokoll, malsetting og plan for
gjennomfgring. Komiteen finner at prosjektet har karakter av a veere annen type forskning
enn medisinsk og helsefaglig forskning. Formalet med prosjektet er ikke primert & skaffe til
veie ny kunnskap om medisin og helse. Prosjektet er falgelig ikke omfattet av
helseforskningslovens saklige virkeomrade, jf. helseforskningslovens 8§ 2 og 4. Prosjektet kan
derfor gjennomfares og publiseres uten godkjenning fra REK».

Vedtak: Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk, Midt-Norge har funnet

at prosjektet faller utenfor komiteens mandat, jf. helseforskningsloven § 2. (Vedlegg nr.3)

Datamaterialet, bade tekstfil (transkribering av intervju) og lydfil (opptak av intervju)
oppbevares avidentifisert i egen mappe pa St. Olavs server. Denne slettes etter 5 ar i henhold
til gjeldende regler. De signert samtykkene oppbevares innelast etter interne regler for

sensitive opplysninger.

21



Studienr. 20152679

Resultater

Tabellen nedenfor viser en skjematisk oversikt over hvilke tema, kodegrupper og subgrupper

som fremkom gjennom analyseprosessens fire trinn:

‘ Temaer Kodegrupper Subgrupper
Ansees seksualitet som Relevant tema Parforhold
relevant tema relatert til Intimitet
revmatisk sykdom? Tabubelagt og taust tema Kommunikasjon
Symptomer
Normal
Helhetlig omsorg
Hvem bgr initiere samtale om | Helsepersonell Trygghet
temaet? Tillit
Ikke pasientene Kompetanse
Privat
Nar i sykdomsprosessen bgr Etablert sykdom Krise
temaet tas opp? Nydiagnostisert Informasjon-helhetlig
Involvere partner
Hvordan bgr temaet tas Informasjon om sykdommens | Normalisere
opp/belyses? og behandlingens effekt Involvere partner
Ikke tema for alle?
Pasientens egen erfaring
Symptomer/ bivirkning
Helhetlig
Ulike kilder for informasjon Helsepersonell
Internett/ sosiale medier

De fire hovedtemaene presenteres kronologisk som fglgende:

1) Ansees seksualitet som relevant tema relatert til revmatisk sykdom?

2) Hvem bgr initiere samtale om temaet?

3) Nar i sykdomsprosessen bgr temaet tas opp?

4) Hvordan ber temaet tas opp/belyses?
Det er for gvrig ulikt hvor stor plass hvert tema har fatt i oppgaven. Dette er pa bakgrunn av
hvor meget temaet ble diskutert av informantene.

Ansees seksualitet som relevant tema relatert til revmatisk sykdom?
Alle de tre informantene ansa seksualitet som et meget relevant og viktig tema relatert til

revmatisk sykdom.

«Det at det er stgrre risiko for samlivsbrudd for de som lever med kronisk sykdom — det er jo
ikke rart — for det kan jo veere utfordringer!» NN1
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Det fremkom ulike aspekter rundt hvorfor seksualitet ble vurdert som et relevant og viktig
tema i tilknytning til det 4 leve med revmatisk sykdom.

Seksualitet ble sett pa som en viktig faktor i et parforhold.

«Jeg synes ikke det er feil a si at hvis ikke sexlivet er i orden, fungerer ikke et forhold — det er
kjempeviktig! Hvis ikke vi hadde hatt et sa velfungerende sexliv sa tror jeg ikke vi hadde veert

sammen» NN2

Seksualitet ble beskrevet som mye mer enn fysisk seksuell aktivitet. Det involverte ogsa
psykologiske og relasjonelle faktorer. Det & fale at man er viktig for noen, fa anerkjennelse,

fole pa tillit og trygghet. Ta vare pa parforholdet, vere kjarester, veere intime pa andre mater.

«Det er ikke bare det med sex, men det & ha litt fysisk kontakt med kos, kyss og klem er viktig

for forholdet, det viser at vi setter pris pa hverandre» NN1

«Det er jo mye den fysiske kontakten ogsa, for det er godt — det er det ikke noe tvil om. Men

det er en enorm tillitserklering ogsa. Falelser som blir liksom hundre ganger forsterket» NN2

«Seksualitet for meg betyr egentlig i hovedsak fysisk seksuell aktivitet — men det er jo pa et
psykisk plan, det tenker jeg jo. Det er noe med det a veere glad i noen og at noen er glad i deg

tilbake — og det med & ha sex..det harer jo liksom med til et godt samliv» NN3

Symptomer fra sykdommen som smerter og fatigue ble nevnt som de stgrste utfordringene

som kunne pavirke seksualitet og samliv.
«Du har ikke like lyst til & ha sex nar du har vondt» NN1

«Det er perioder hvor du har mindre lyst og det kan veere forskjellige arsaker til det, stress,
medisiner, sykdom — men da har jeg gjort den oppdagelsen at du er ngdt til & jobbe for &
vedlikeholde et sexliv ogsa da..» NN2

«l forhold til min sykdom sa er jeg sa mye trett — jeg har ikke akkurat energien pa plass» NN3
«Samlivet vart led voldsomt av det, forrige gang jeg hadde oppbluss» NN2

Kunnskap og informasjon om at den revmatiske sykdommen kan pavirke seksualitet og

hvordan den kan pavirke ville vere til stor hjelp for at den som er syk kan mgte utfordringene
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pa en god mate. Visshet om at det for eksempel er normalt a ikke ha s mye lyst pa sex nar
man er trett hele tiden. Eller at det & ha smerter kan pavirke lyst til & ha sex.

«Det & ga og ha sa mye vondt hele tiden, det gjgr noe med en, det gar ut over psyken
selvfalgelig..Nar det blir s3 mye fokus pa sykdom og smerter og sann — sa er det vanskelig a
gi av seg selv. Det baller pa seg og blir en ond sirkel. Hvis du sier noe, sa fgler du kanskje at
du klager og den andre blir kanskje sliten av at det er sa mye fokus pa sykdom. Den som er
frisk har kanskje lyst pa sex, mens den som er syk har ikke lyst - sa fgler man at man ma

tvinge seq, det er vanskelig!» NN2

«Mere informasjon hadde hjulpet veldig pa hvordan man kan forholde seg til det, spesielt i
forhold til det med trettheten! Det & vite at det er normalt, man vil jo gjerne vaere som de
andre. Fale seg god nok! Hvis du er kjempesliten etter tre dager pa jobb — da ma du

prioritere, det hadde vaert veldig fint med noe informasjon om sant..» NN3
«Informasjon om at det kan vare utfordringer — det tror jeg kan redde forholdet..» NN2

Et annet aspekt som ble trukket frem var muligheten for & involvere partner i

sykdomsprosessen, i forhold til informasjon og dynamikk i parforholdet.

«Det er aldri noen som har spurt hvordan samboeren min har det, eller hvordan han

handterer det, eller hvilken innvirkning det har fatt pa samlivet vart og det seksuelle» NN2

«Det kunne kanskje vaert godt for partneren min & snakke med noen ogsa, for eksempel nar

jeg ikke er med... for jeg tenker at du kanskje far snakket bedre med noen som er litt utenfor»

NN3

«At pargrende far litt innsikt i hva sykdommen faktisk gjar, hvordan den virker, om medisiner
og hva vi kan gjare for & fa det til a fungere» NN2

Flere av informantene snakket om at det var viktig at man husket at det sannsynligvis var
forskijellig for folk hvor viktig sex og seksualitet var. Og maten temaet ble presentert pa ogsa
mente de var av stor betydning for hvordan det ble mgtt hos den enkelte pasient. Det stiller

store krav til kompetanse om temaet for den som skal initiere samtalen.
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«Den personen hadde kanskje ikke trengt a si: «hvordan gar det med sexen liksom?», men
generelt innlede med at det er et viktig tema og apne opp for videre samtale, avhengig av

hvilke sparsmal og behov den personen har» NN1

Hvem bgr initiere samtale om tema?

Det var entydige meninger om hvem som skulle initiere samtale om temaet seksualitet relatert
til revmatisk sykdom. Informantene var tydelige pa at det var helsepersonell som skulle ta
initiativ til samtale om tema, og helst helsepersonell med kompetanse innenfor revmatologi.
Informantene ansa temaet som sveert personlig og privat og at det ikke var en naturlig ting a
snakke om. Trygghet og tillit var viktige faktorer for at man skulle kunne snakke med noen

om temaet.

«Jeg tror ikke jeg hadde kommet til & begynne a snakke om problemer om sex og sann bare
helt ut av det bla i en time hos dere nei — jeg hadde ikke gjort det! Det er ikke en naturlig ting

a snakke om og det er privat!» NN1

«Jeg tror at samtaler der det blir en fin blanding av praktiske, sykdomsrelaterte ting og litt
andre personlige ting — & fa snakke med noen som har litt mer forstaelse for hvordan det er
med et velfungerende samliv..det er noe med den tilliten og tryggheten nar du skal snake med

en fremmed person» NN2
«Jeg synes det har veert enklere & apne seg for dere som kan det med revmatisme» NN1

Ingen av informantene kunne referere til at temaet hadde veert diskutert med dem pa noe

tidspunkt i mgte med ulike behandlere pa revmatologisk avdeling.
«Det har aldri veert noe tema i min 20arige «karriere» som pasient nei!» NN3

«Nar jeg ble syk..jeg hadde vondt hele tiden, jeg hadde det helt forferdelig hjemme og det var
darlig stemning og det gikk pa bekostning av forholdet..Jeg tror aldri selv jeg tenkte sa langt
at vi trengte hjelp til a fa forholdet til & fungere — det er en sann ting som det ikke blir snakket
om, det sitter kanskje langt inne for folk & oppseke informasjon om det pa eget initiativ..»
NN2
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Nar i sykdomsprosessen bgr temaet tas opp?

A f& en diagnose innebarer mye ny informasjon og man mé tilpasse seg en ny situasjon som
virker inn pa mange dimensjoner i ens liv. Det fremkom ulike meninger om nar det ville vere
passende tidspunkt i sykdomsprosessen a ta opp temaet. Dette baserte seg pa flere ting. To av
informantene mente at det var nok & forholde seg til som nydiagnostisert og at det ville veere
mere naturlig & fa informasjon om seksualitet etter hvert nar man hadde blitt mere trygg pa sin

situasjon og blitt kjent med avdelingen og trygg pa personalet.

«Nar du kommer for & snakke om sykdommen din og sant, og ting ikke er helt nytt lenger, sa

tror jeg det hadde vert fint & kunne fa spgrsmal om det» NN1

Den tredje informanten hadde erfart at samlivet ble veldig utfordret i forbindelse med at hun
ble syk og at hun ikke selv greide a koble det til & veere utfordringer som falge av sykdommen
og hun uttrykte behov for a fa generell informasjon i tillegg til adekvate rad, gjerne sammen

med partner.

«Man skulle hatt fokus pa det fra begynnelsen av — i stedet for at det hadde gatt et halvar og
sa fatt spgrsmalet «hvordan gar det hjemme da?» og partner hadde veert med pa hele

prosessen» NN2

Hvordan bgr temaet tas opp/belyses?

Seksualitet blir ansett som et relevant tema relatert til revmatisk sykdom og gjennom
intervjuene fremkom ulike refleksjoner omkring hvordan temaet ber tas opp og belyses og at
det er behov for informasjon rundt temaet. Informantene ble ogsa spurt om pa hvilke mater de

gnsket at denne informasjonen skulle gjares tilgjengelig for dem.

Helsepersonell ble ansett som en viktig kilde til informasjon om temaet seksualitet og
revmatisk sykdom. Det & ha noen a snakke med ble foretrukket fremfor a sgke etter
informasjon for eksempel pa internett. Helsepersonell skulle apne opp for samtale omkring
temaet, slik at pasienten kunne fa anledning til & ta opp ting vedkommende lurte pa der og da

eller ved en senere anledning.

«Vi vet at det er viktig, og vi vil gjerne at du skal vite at er det noe du vil snakke om, om det er
noe du lurer pa, eller vi kan hjelpe med sa gjer vi gjerne det. Hvis du ikke kommer pa noe n3,

sa kan du gjerne ta det opp med meg neste gang» NN1
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«Apne opp for temaet slik at du faktisk kan sparre om ting du for eksempel har lest om» NN1

Det at helsepersonell kan informere generelt om at det & ha en revmatisk sykdom kan pavirke
seksualitet kan bidra til at pasienten i stgrre grad kan reflektere rundt temaet og eventuelt
bringe det pa banen dersom man opplever utfordringer som kan vere verdt 4 ta tak i. Sgrge

for at pasientene fgler at det er et naturlig tema a snakke om.

«A f& informasjon om at det er en naturlig ting & snakke om, at det er meningen at vi skal

snakke om det. At vi skjgnner at det kan veere utfordringer!» NN1

Det ble understreket gjentagende ganger at det var viktig at helsepersonell matte ta i

betraktning at ikke alle syntes det ville vaere greit & snakke om seksualitet.
«Men altsa, man ma ta hgyde for at det ikke er alle sammen som vil snakke om det..» NN1

«Men jeg ser jo for meg at det er veldig forskjellig fra person til person da — om det sitter en

mann her pa 60 ar, eller..» NN1

«Altsa, en ma jo kanskje se an litt hvem det er som er mottaker da,..men du finner jo fort ut

hvem som er interessert i & vite mer» NN2

Nar det gjelder hva de ansd som de viktigste elementer i informasjonen de gnsket sa var det
hvordan sykdommen kunne pavirke livet som sadan, inkludert seksualitet og samliv. At de ble

sett og mgtt som pasienter i et helhetsperspektiv.
«Fordi det er noe med a fungere best i hverdagen, rett og slett. Fa det til & funke» NN3

«Det er jo sant som en finner ut av litt etter hvert ogsa da, men det kan godt hende at du
hadde falt litt mer pa at du er en normal person, og ikke bare det at du er syk og at dette er
begrensningene, men at du har hgrt at det er naturlig at det pavirker og at det kan skape
problemer og sanne ting» NN1

Ellers var det konkret informasjon om symptomer fra leddgikten som smerter, det svingende
forlapet, trettheten, bivirkninger av behandling — hvilke utfordringer dette kunne fare til ogsa
relatert til seksualiteten og samlivet. Det a laere seg a prioritere, a veere klar over at det kan
veere utfordringer og at det er viktig & holde fokus ogsa pa det i en travel hverdag. Og som det
tidligere ble beskrevet at partner skulle ha veert inkludert i stgrre grad.
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«Helst i forhold til det med symptomer, at det at man er trgtt og sliten, det med fatiguen.. og
at det gar sann i bglgedaler og sanne ting! Det at man fgler seg god nok, pa et vis! Du gnsker
jo & veere som alle de andre. Det at man ma prioritere, det hadde kanskje vert lettere dersom

man hadde hatt litt informasjon om» NN2

Det at man har en revmatisk sykdom gjer at man i sterre grad ma ta hensyn og planlegge
seksuell aktivitet hadde ogsa informantene erfart. A fa informasjon om dette pa et tidlig
tidspunkt hadde kanskje bidratt til at de selv hadde sluppet & ga den lange veien og gjare seg
den erfaringen — fatt litt tips og rad om hvordan man kan lgse ting og unnga at problemene

blir for store.

«For bare a finne et tidspunkt hvor jeg ikke har noen smerter, for vi har jo vent oss til det at
det er verst, og heller bruke ettermiddag og kveld og utnytte muligheten nar formen er fin»
NN1

A legge vekt pé &penhet og kommunikasjon mellom partnere var viktige faktorer som

informantene reflekterte rundt.

«Jeg mener vi er gode pa a sparre, og har sapass dpen kommunikasjon at vi skal kunne greie
a lgse opp en del av flokene selv, men det ma vere en befrielse pa en mate, a fa litt hjelp
utenfra. Fa litt sann helt konkret hjelp til hva man kan gjere for a ta vare pa samlivet nar den
ene er sa syk» NN2

At det var behov for, og gnske om informasjon rundt temaet seksualitet og revmatisk sykdom
var informantene enige om. | forhold til pa hvilke mater informantene gnsket at denne
informasjonen skulle gjares tilgjengelig, reflekterte samtlige rundt det at det er et personlig og
privat tema og at det nok var ulike hensyn a ta i forhold til hvilke behov folk hadde for
informasjon og hvordan de gnsket a fa eller skaffe seg den informasjonen de trengte for sin
egen del. Ulike kilder til informasjon ble diskutert og vurdert. Bade helsepersonell, internett
og skriftlig informasjon ble ansett som relevante kilder for adekvat informasjon. Ingen av

informantene kunne tenke seg a drafte seksualitet i laerings og mestringsgrupper.

«Jeg tenker det er flere ting jeg; det ene er at helsepersonell informerer — at du har
muligheten til & henvende deg dit, at det er noen med stor kompetanse pa det. Og sa er det

veldig viktig med internett. At man kan finne det man trenger a vite der og at det er enkelt &
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finne fram — det er kjempeviktig! En brosjyre er jo greit nok, men det er kanskje ikke det jeg
har kommet til a velge farst, for det er veldig godt & snakke med noen om sanne ting» NN3

«Jeg «googler» bestandig! Det hadde ikke veert naturlig for meg 4 sitte i gruppe og diskutere
dette, det er jeg for beskjeden til. Jeg ville heller ha fatt informasjon om hvor det gar an &

seke for a finne god informasjon om dette» NN1

«Jeg liker ikke a sitte & dele s& mye erfaringer selv — men det er sikkert fordi jeg er sann litt

reservert..»NN3

«Jeg tenker at internett er bra — men jeg er redd for at dersom folk far beskjed om at du kan
sjekke pa www.et-eller-annet, at de da faktisk ikke gjer det. Jeg ville for min del ha hatt et
tjukt leksikon og hadde syntes at det hadde veert kjempebra. Men noen synes sikkert en

brosjyre er greit, som er kortfattet og enkel!»> NN2
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Diskusjon

Med denne oppgaven har man gjennom informantenes erfaringer, opplevelser, tanker, motiver
0g holdninger utforsket hvordan kvinner med Revmatoid Artritt gnsker at temaet seksualitet
skal belyses i mgtet med helsevesenet.

For at man skal kunne si noe om hvordan kvinner med Revmatoid Artritt gnsker at temaet
seksualitet skal belyses i mgtet med helsevesenet, var det forst ngdvendig & ga veien omkring
det & utforske om de syntes det var et relevant tema relatert til sin sykdom. Seksualitet
beskrives i litteraturen som et grunnleggende behov, integrert i personligheten som en del av
det & veere menneske, og er ulgselig forankret til individuelle tanker, falelser og handlinger.
Det er et sentralt aspekt ved det & vaere menneske gjennom hele livslgpet(2). Seksualitet er sa
godt som alltid berart ved sykdom. Sykdom og funksjonsnedsettelse kan ha en negativ
innflytelse pa lyst og evne til & ha sex og intimitet. Et velfungerende sexliv er viktig for
opplevelsen av velvaere og livskvalitet. Likeledes kan et godt sexliv ogsa spille en rolle for

helse og mestring av sykdom(9).

Innledningsvis i intervjuene reflekterte informantene rundt begrepet seksualitet og hvilken
betydning det hadde for den enkelte og hva de la i selve begrepet seksualitet. Seksualitet ble
beskrevet som & vaere mye mer enn fysisk seksuell aktivitet og samleie og involverte ogsa
psykologiske og relasjonelle dimensjoner som var av stor betydning for den enkelte. Det &
vaere intime pa andre mater og det & sette pris pa hverandre ble beskrevet som viktige faktorer

i et samliv.

«Det er ikke bare det med sex, men det & ha litt fysisk kontakt med kos, kyss og klem er

viktig for forholdet, det viser at vi setter pris pa hverandre» NN1

Disse refleksjonene hos informantene gjenspeiler hvorfor seksualiteten defineres som et
mangfoldig begrep som involverer bade tanker, falelser og handlinger(2, 8). Tilsvarende funn
gjenfinnes i flere studier(21, 43). Det fremkom ulike aspekter rundt hvorfor seksualitet ble
vurdert som et relevant og viktig tema i tilknytning til det a leve med en revmatisk sykdom.
Betydningen av et velfungerende samliv og parforhold ble sett pa som essensielt. Det a fale
seg verdsatt og anerkjent av en partner og ha statte i hverdagen var av stor betydning for
informantene. Andre studier som er gjort innenfor feltet bekrefter at det a leve i et parforhold

hvor det er god kommunikasjon, hvor partner har medfglelse og forstaelse, er av stor
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betydning for hvordan pasienten tilpasser seg livet med kronisk sykdom, inklusive omrader
som egenomsorg, seksualitet og arbeidsliv(13, 20, 21, 44).

«Samlivet vart led voldsomt av det, forrige gang jeg var syk» NN2

Det refereres til ulike resultater nar det gjelder prevalens av seksuelle problemer relatert til
revmatisk sykdom. Tallene varierer mellom 31-97 % (11, 18, 19, 21-29, 45). Arsak til at
seksuelle problemer kan oppsta er multifaktorelle og kan oppsta bade som fglge av
sykdommen og dens symptomer og likeledes pa grunn av bivirkninger av medisiner som
pasienten bruker i behandling av sykdommen. Like fullt kan psykologiske, relasjonelle og
sosiale faktorer spille inn(2, 18). | denne studien ble smerter og fatigue nevnt som de
symptomer som ble mest vektlagt i forbindelse med at informantene fglte sykdommen deres
gav dem begrensninger i forhold til seksualitet og samliv. Det & ha mindre lyst pa og

overskudd til sex var en konsekvens av det & ha smerter og leve med fatigue.
«Du har ikke like lyst til & ha sex nar du har vondt!» NN1

| en hverdag med jobb og familie ble de tvunget til & prioritere og da ble ofte sex en
salderingspost. Det ble beskrevet en ond sirkel der man som syk fglte at man hele tiden ble
hensyntatt og at man ikke var i stand til & gi s& mye tilbake til sin partner, spesielt i de
perioder hvor sykdommen var aktiv. At partner ikke ngdvendigvis hadde innsikt i situasjonen
til den syke og at den som var syk var ngdt til & si fra om at hun hadde vondt eller var trett ble
sett pa som en belastning. Dette er funn som bekreftes fra tidligere studier innenfor feltet(13,
20).

«At pargrende far litt innsikt i hva sykdommen faktisk gjgr, hvordan den virker, om
medisiner og hva vi kan gjere for & fa det til & fungere» NN2

Alle de tre informantene i denne studien ansa seksualitet som et meget relevant og viktig tema
relatert til revmatisk sykdom. @vrige studier viser resultater varierende fra 56-80 % i forhold
til hvor viktig seksualitet er for den enkelte (5, 11, 46). Arsaker til at dette varierer er flerdelt,
alder, kjgnn, sykdomsaktivitet, personlig interesse, motivasjon, kultur og religion er faktorer
som kan spille inn. I tillegg kan ulike studiedesign ha noe a si, bade for svarprosent og
innhold pa svar(5, 18, 29). For gvrig ble det ikke spurt inn til ytterligere detaljer i forhold

hvilke typer seksuelle problemer informantene eventuelt hadde erfart at sykdommen kunne
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veere arsak til eller eventuelt bivirkninger av behandling. Dette pa grunn av at det ikke var
hovedfokus i denne oppgaven.

Faktum ogsa i denne studien var at ingen av informantene hadde pa noe tidspunkt erfart at

temaet seksualitet var blitt drgftet med dem i mgtet med helsevesenet.
«Det har aldri veert noe tema i min 20arige «karriere» som pasient nei!» NN3

Dette underbygger at temaet fortsatt er tabubelagt og lite anerkjent i relasjon til helse og
sykdom(5, 11, 21, 27) — selv om mange studier bekrefter at seksualitet er meget viktig for de
fleste mennesker og at et velfungerende seksualliv er av stor betydning for opplevelsen av
livskvalitet(9). Informantene beskrev temaet som sensitivt og personlig og at det ikke var noe
de selv hadde vurdert & ta opp. Dette illustrerer at det i praksis eksisterer et «toveistabu.
Dette «toveistabu» forklares ved at hverken pasient eller helsepersonell snakker om seksuelle
utfordringer i forbindelse med sykdom og behandling. Dette kan begrense pasientens
mulighet til & skaffe seg kunnskap om temaet, om hvilke konsekvenser dette kan medfare og
hvilke muligheter som finnes. Dersom pasienten gis tilgang til informasjon om dette, kan
dette bidra til at pasienten kan styrke sine ressurser, sin handlekompetanse og dermed bedre
sin livskvalitet(9). Mange behandlere begrunner at de unnlater a ta opp temaet pa grunn av
bluferdighet og sjenanse, bade pa egne og pasientens vegne. Andre grunner som oppgis er
darlig tid eller mangel pa kompetanse pa omradet(4, 6). Pa den annen side spriker ogsa tallene
pa om hvorvidt pasienter gnsker at seksualitet skal vare et tema(11, 25, 47). En fransk studie
fra 2012 gjort blant 1271 pasienter med RA, viste at 2 av 3 som deltok i studien ikke gnsket &
diskutere temaet seksualitet relatert til sin sykdom med helsepersonell(25). | Sverige viser en
studie at 14 % av deltagerne ikke ville ha informasjon om temaet seksualitet. 43 % ville ta det
opp selv nar de hadde behov og 17 % ville at helsepersonell skulle adressere tema(11).
Helland et al har publisert en studie som viser at bare 3 av 18 deltagere ikke ville at temaet
skulle tas opp(4). Dette antyder at temaet seksualitet i seg selv er et komplekst fagfelt &
utforske. Det er mange ulike faktorer som kan pavirke resultatene. Kjgnn, alder,
sykdomsaktivitet, personlig interesse, motivasjon, kultur og religion er blant faktorene som

gjer det vanskelig & generalisere(5, 18, 29).

Informantene i denne studien poengterte at det var helsepersonell med kompetanse innenfor

revmatologi som skulle initiere temaet, men at det krevde bade kunnskap og varsomhet nar
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man skulle innlede det sensitive og personlige temaet seksualitet overfor pasientene. Trygghet
og tillit i situasjonen var av betydning for at det skulle fgles komfortabelt for pasienten a

diskutere et sa personlig og sensitivt tema med helsepersonell.

«Den personen hadde kanskje ikke trengt a si: «<hvordan gar det med sexen liksom»,
men generelt innlede med at det er et viktig tema og apne opp for videre samtale,
avhengig av hvilke sparsmal og behov den personen har» NN1

Helland et al fant ogsa i sin studie fra 2016 at helsepersonell sin kompetanse, erfaring,
personlige egenskaper og kommunikasjonsferdigheter var viktige elementer for at det skulle
fales komfortabelt for pasienten a diskutere temaet(3). Dette underbygger videre viktigheten
av de funnene og konklusjonene fra tidligere studier hvor det poengteres at utdanning for
helsepersonell innenfor fagfeltet seksualitet er ngdvendige tiltak for at helsepersonell skal
kunne fale seg trygge og kompetente nar de skal initiere samtale om dette sensitive temaet(4,
6). Flere studier bekrefter at pasienter selv er tilbakeholdne med a ta opp temaet selv og det
samsvarer med funn ogsa fra denne studien hvor informantene oppgir at temaet er viktig men
at det for privat til at de selv initierer samtale om temaet, men gnsker at helsepersonell gjar
det(3, 5, 11).

«Jeg tror ikke jeg hadde kommet til & begynne a snakke om problemer om sex og sann
bare helt ut av det bla i en time hos dere nei — jeg hadde ikke gjort det! Det er ikke en

naturlig ting & snakke om og det er privat!» NN1

| lys av dette funnet er det verdt & merke seg at informantene papeker at det kreves kunnskap
og varsomhet nar temaet skal innledes. Dette samsvarer med det farste og det andre nivaet i
PLISSIT modellen hvor P (Permission) star for tillatelse og det inneberer i hovedsak at det
gis tillatelse til a snakke om seksualitet og dette bidrar til 4 anerkjenne temaet som naturlig og
relevant. LI (Limited Information) betyr at man gir begrenset informasjon om seksualitet. Det
vil si generell informasjon for eksempel om sykdommens typiske manifestasjoner og

eventuelle seksuelle utfordringer som kan oppsta(2).
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AN\

Det er altsa tilnzerming til temaet og fokus pa de to nivaene som etterspgrres av informantene
i denne studien. Tristano papeker ogsa i sin artikkel «The impact of rheumatic diseases on
sexual function»(18) at helsepersonell ma apne opp for temaet pa en sensitiv mate. Nar
apenhet og tillit er etablert, kan de pasientene som opplever at de har utfordringer relatert til

seksualitet og sin sykdom, og som gnsker det, fa riktige rad og behandling(18).

«Altsa, en ma jo kanskje se an litt hvem som er mottaker da,..men du finner jo fort ut

hvem som er interessert i & vite mer» NN2

| alle faser av sykdom kan det veere vesentlig for helsepersonell & tematisere seksualitet pa lik
linje med andre relevante aspekter av pasientens aktuelle og fremtidige liv(2). I denne studien
var det delte meninger blant informantene om hvorvidt det var gnskelig at seksualitet ble
tematisert i en tidlig fase av sykdommen eller om det passet bedre nar den farste sjokkfasen
hadde lagt seg og pasienten hadde tatt innover seg mye ny informasjon og tilpasset seg et liv
med en kronisk sykdom. Begrunnelse for at informasjon bgr komme kort tid etter diagnosen

er at det kan bidra til styrket mestring og livsmot hos pasientene(9).

Helsepersonell ble ansett som foretrukket kilde til informasjon om temaet. Seksualitet ble av
informantene innlemmet som en vesentlig del av helhetsperspektivet og de ansa det som
viktig at det var helsepersonell med kompetanse innenfor revmatologi som skulle adressere
temaet, nettopp fordi de innehar kompetanse om hvor omfattende en revmatisk sykdom kan

veere og hvilken pavirkning den kan ha pa alle dimensjoner i livet.
«Jeg synes det har veart enklere & seg for dere som kan dette med revmatisme» NN1

Cornell skriver i sin artikkel «Management of patients with rheumatoid arthritis»(48) at de
fysiske, psykiske og sosiale ringvirkninger som RA kan ha, kan forarsake mangfoldige
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problemer hos pasientene og at dette krever en helhetlig tilneerming for helsepersonell(48).
Dette funnet understreker ytterligere behovet for at helsepersonell far ngdvendig kompetanse
om seksualitet(4, 6). Det a ha noen a snakke med var ansett som den beste kilden til
informasjon. Dette bekreftes i andre studier hvor helsepersonells kompetanse, erfaring og
personlige egenskaper ble vektlagt som viktige faktorer nar temaet seksualitet skulle
diskuteres(3). Det ble foreslatt at seksualitet skulle vaere en del av den generelle
informasjonen pasientene fikk innledningsvis nar diagnosen ble satt, for at de kunne veere
forberedt pa mulige pavirkninger som sykdommen kunne ha, pa alle dimensjoner i livet, ogsa
seksualitet. Dette ville ufarliggjare temaet og bidra til at pasientene oppfattet temaet som et
naturlig tema a diskutere i konsultasjonen. I Hellands studie fra 2016 ble det nevnt at
helsepersonell burde informere om eventuell pavirkning medikamenter kunne ha pa den
seksuelle funksjon hos pasientene(3). A dele erfaringer i grupper var ikke en aktuell kilde til

informasjon om temaet for informantene i denne studien.

«Jeg liker ikke 4 sitte & dele sa mye erfaringer selv — men det er sikker for jeg er sann

litt reservert..» NN3

Temaet ble ansett som for privat og personlig og informantene var for sjenerte til & kunne
bidra inn i en slik setting. | Hellands studie blir det forslatt gruppesesjoner, gjerne ogsa med
partner, som egnet metode for informasjon og bedret kommunikasjon mellom partnere. Det

kunne bidra til at de ikke fglte at de var alene om problemet(3).

Adekvate kilder som for eksempel kvalitetssikrete nettsteder pa internett eller en enkel
brosjyre ble ansett som gode og ufarlige supplement som den enkelte kunne bruke etter eget
behov og interesse.

«Jeg «googler» bestandig!!» NN1

Slike kilder kan overfor pasientene indikere at temaet seksualitet ansees som relevant og
viktig, og at det er rom for samtale omkring dette temaet i konsultasjonen. Eksempelvis kan
skriftlig materiale ogsa medbringes hjem til partner som en fin innledning til kommunikasjon

om temaet ogsa partnere imellom(3).
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Som de viktigste elementer i informasjonen som informantene gnsket belyst, sa var det i
hovedsak hvordan sykdommen kunne pavirke livet som sadan, ogsa inkludert seksualitet og

samliv. At de ble sett og mgtt som pasienter i et helhetsperspektiv.

«Helst i forhold til det med symptomer, at man er trgtt og sliten, det med fatiguen.. og
at det gar sann i bglgedaler og sanne ting! Det at man fgler seg god nok pa et vis! Du
gnsker jo & veere som alle andre. Det at man ma prioritere, det hadde kanskje vert

letter hvis man hadde hatt litt informasjon om» NN2

Ellers var det konkret informasjon om symptomer fra leddgikten, som smerter, et svingende
forlap, tretthet, bivirkninger av medisin — hvilke utfordringer dette kunne fare til ogsa i
relasjon til seksualiteten. Motivet for dette var at da ville flere slippe & gjere seg dyrebare
erfaringer pa omradet selv dersom de fikk kunnskap og informasjon om det slik at de kunne ta
hand om og forebygge eventuell problemer. Likeledes bekymringer og darlig samvittighet for
eksempel overfor partner nér man ikke fgler man strekker til. A involvere partner p et tidlig

tidspunkt i forlgpet var et viktig aspekt for informantene i denne studien.

«Man skulle hatt fokus pa det helt fra begynnelsen av — i stedet for at det hadde gatt et
halvar og sa fatt sparsmalet «hvordan gar det hjemme da?» og partner hadde veert
med pa hele prosessen. Informasjon om at det kan veere utfordringer — det tror jeg kan
redde forholdet..» NN2

Dette aspektet kan sees i sammenheng med at mye av utfordringene i samlivet pa grunn av
sykdommen kan komme av vanskeligheter med kommunikasjon, mangel pa forstaelse og
medfglelse hos partner. Dette beskrives ogsa i studier(3, 5, 11, 13, 20, 21, 26, 44). Den som er
syk lider under darlig samvittighet over falelsen av ikke a veere god nok, og synes samtidig
det er vanskelig & hele tiden matte si fra om de begrensinger sykdommen kan gi, for eksempel

smerter og fatigue.

«Nar det blir s& mye fokus pa sykdom og smerter og sann — sa er det vanskelig a gi av
seg selv. Det baller pa seg og blir en ond sirkel. Hvis du sier noe, sa fgler du kanskje
at du klager og den andre blir sliten av at det er sa mye fokus pa sykdom. Den som er
frisk har kanskje lyst pa sex, mens den som er syk har ikke lyst — sa faler man at ma

tvinge seg, det er vanskelig!» NN2
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Dette kan man hjelpe pa dersom partner involveres i prosessen undervegs. Og som tidligere
vist er dette av stor betydning for pasientenes evne til mestring og livsmot(9).
Partnerperspektivet beskrives i en artikkel av Matheson et al fra 2010(49). Det a veere partner
for en som har revmatisk sykdom kan innebzre en stor byrde for vedkommende. Det a se sin
partner ha det vondt, det & matte ta mye av byrden i forhold til ansvar pa ulike omrader,
fremtiden kan veere uforutsigbar. Mange partnere gnsket a veere involvert i prosessen sammen
med sin partner i forhold til oppfalging og informasjon for best & kunne statte sin partner(49).
Dette illustrerer to sider av samme sak og understreker viktigheten av at man som
helsepersonell sgrger for at pasienten og dens partner kan stille seg rustet til a ivareta sitt
samliv best mulig til tross for sykdom med a inkludere seksualitet som tema i det helhetlige

perspektivet.
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Oppgavens styrker og svakheter

Jeg har avslutningsvis gjort meg noen betraktninger knyttet til gjennomfaringen av oppgaven.
| utgangspunktet var denne oppgaven planlagt som et stagrre prosjekt, med inkludering av 8-10
informanter og tiden som var planlagt avsatt for studenten til gjennomfgring, var ogsa av et
annet format. Uforutsette faktorer gjorde at dette matte justeres. Problemformuleringen gjorde
at kvalitativ metode ble ansett som relevant og riktig. Det at kun tre informanter ble inkludert,
gjer at funn vanskelig lar seg generalisere. Studentens uerfarenhet med metoden var ogsa en
medvirkende faktor til at man ikke i stor nok grad i intervjusituasjonen greide a utforske
temaet dypt nok til at ny kunnskap fremkom. Hovedsakelig kunne resultatene kun underbygge
mye av det man visste fra far — en styrke i den forbindelse kan vurderes & vere, at studenten
hadde satt seg godt inn i fagfeltet og studert tidligere litteratur pa omradet, slik at resultatene
kunne stattes i den gjeldende litteraturen. Basert pa manglende erfaring med metoden syntes
intervjusituasjonen a veere utfordrende. Det var vanskelig a legge fra seg forforstaelsen. Det
ble beskrevet at en semi-strukturert intervjuguide I3 til grunn for intervjuene men i ettertid
mener jeg kanskje den heller kan karakteriseres som mere strukturert. | den forbindelse ble
kanskje intervjuene ikke sa dyptgaende som man skulle ha forventet. Dette kan ogsa forklares
med at pa grunn av tidsaspektet ble intervjuene foretatt fortlapende og studenten hadde liten

mulighet til & justere intervjuguide basert pa den erfaring som ble gjort undervegs.

Analysemetodisk er det verdt & nevne at prosessen kunne ha blitt annerledes dersom man, som
det anbefales i litteraturen, har veert to eller flere som parallelt hadde gjort den systematiske
tekstkondenseringen(38). Likeledes anbefales det & transkribere selv, fortlgpende. Dette var

ikke gjennomfarbart pa grunn av omstendighetene.

Nar det gjelder informantene er antallet allerede nevnt. Det anbefales & intervjue til man nar et
metningspunkt(38) — det har man ikke oppnadd i denne oppgaven. Men antallet begrunnes
med oppgavens omfang. Forgvrig er utvalget begrunnet tidligere i oppgaven. Man kan
vurdere informantene som ble inkludert som en homogen gruppe, alle var kvinner i noenlunde
samme alder og alle tre levde i heteroseksuelle parforhold. Dette kan gjere resultatene lite
nyanserte i forhold til dersom man hadde en eller flere som levde i homoseksuelle parforhold,

eller var enslige.
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Det er en svakhet ved oppgaven at det kun er litteratur fra fagfeltet revmatologi som er
inndratt. A inndra kunnskap fra andre fagfelt kunne bidratt til en overfaringsverdi, begge

veier.

Oppgaven baserer seg pa pasientperspektivet, som er viktig for at pasienten eller brukerens

stemme blir hart. Det er et viktig aspekt i forskningssammenheng som vektlegges i stor grad.

Oppsummering

Denne oppgaven hadde som formal & undersgke hvordan kvinner med Revmatoid Artritt(RA)
gnsket at temaet seksualitet skulle belyses i mgte med helsevesenet. Problemformuleringen
baserte seg pa gjeldende kunnskap om at det & leve med revmatisk sykdom, innebarer at alle
dimensjoner av tilveaerelsen kan péavirkes, ogsa seksualiteten. Arsaksforholdene er komplekse

og bade biologiske, psykologiske og sosiale faktorer kan gjensidig pavirke hverandre.

Seksualitet ble ansett som et viktig og relevant tema da seksualitet og samliv kan pavirkes av
den revmatiske sykdommen. Sex ble sett pa som essensielt et parforhold — samtidig ble det
utdypet at sex eller seksualitet var et begrep som rommet mange aspekter — ikke kun fysisk
sex eller samleie. Intimitet, anerkjennelse, falelser, naerhet var begrep som den enkelte
inkluderte i begrepet seksualitet. Dette underbygger forstaelsen for at seksualitet kan sees og
forstas ut fra et bio- psyko- sosialt perspektiv. Denne oppgaven hadde ikke som fokus a
undersgke eksplisitt eventuelt hvilke seksuelle problemer som den enkelte hadde erfart. Men
likevel fremkom det at smerter og fatigue var de starste utfordringene som kunne sies a kunne
pavirke seksualiteten og samlivet for disse informantene. Kunnskap og informasjon om at den
revmatiske sykdommen kan pavirke seksualitet og hvordan den eventuelt kan pavirke, ble
bekreftet at det kunne veere til stor hjelp for den som er syk. Det & fa en bekreftelse fra for
eksempel helsepersonell pa at det er normalt & ha nedsatt lyst pa grunn av fatigue — eller at det
a leve med smerter ogsa kan pavirke lyst til & ha sex. | den forbindelse ble det understreket at
det & involvere partner kunne veere til hjelp, bade for dynamikk og kommunikasjon i
parforholdet. Informantene gnsket at temaet skulle belyses og at det skulle vere
helsepersonell som skulle initiere samtalen. Helsepersonell ble sett pa som den viktigste
kilden til informasjon. Det var delte meninger om temaet skulle belyses tidlig i
sykdomsprosessen eller om det skulle komme litt etter hvert. Men det som var av starst
betydning og ble gjentatt flere ganger, var at temaet krevde varsomhet da det skulle initieres

og at informantene oppfattet temaet seksualitet som svert privat og personlig. En generell
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inngang til tema var viktig, og at det ble dpnet opp for at det var naturlig & snakke om.
Seksualitet burde innlemmes som en del av det helhetlige perspektivet i den revmatologiske
oppfalgingen. Det a fa vite hvordan generelt om hvordan sykdommen kunne pavirke livet
som sadan — inkludert seksualitet og samliv. Som supplement kunne informantene gjerne
benytte adekvate kilder pa internett eller skriftlig materiale for a skaffe seg informasjon om
revmatisk sykdom og seksualitet.

Konklusjon og perspektivering

Denne oppgaven bekrefter i stor grad det man vet fra for:

e Seksualitet er et viktig og relevant tema i relasjon til sykdom

e Det eksisterer fortsatt et «toveistabu»

e Temaet ansees som personlig og privat, men pasienter gnsker at helsepersonell skal
initiere samtale omkring temaet

e Partner ansees som en ressurs og kommunikasjon er sentralt for a fa samlivet til &

fungere

| forhold til at man med denne oppgaven gnsket a utforske hvordan kvinner med Revmatoid

Artritt, gnsker at temaet seksualitet skal belyses, fremkom falgende hovedresultat:

e Informantene anmodet om at det var helsepersonell som skulle initiere samtale
omkring temaet pa grunn av at de ansa temaet for personlig og privat til at pasienten
selv skulle initiere dette

e Det ble understreket at det krevde kunnskap og varsomhet fra helsepersonell som
skulle initiere temaet

e Det ble konkret beskrevet at det matte dpnes opp for temaet pa en generell mate slik at
pasienten fikk inntrykk av at det var et naturlig tema a snakke om og at pasienten fikk
mulighet til & diskutere dette dersom den var behov for det

e Av konkret informasjon som ble ansett som viktig var om hvordan sykdommen kan
pavirke seksualitet, enten direkte eller indirekte av symptomer og/ eller behandling

e Andre adekvate kilder til informasjon om temaet kunne veere kvalitetssikrete

nettsteder og skriftlig materiale
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Dette underbygger tidligere studiers utsagn om at det kreves et kontinuerlig fokus pa at temaet
er viktig i et helseperspektiv, at helsepersonell etterspar og har behov for kompetanse
innenfor temaet, og at det forventes at det er helsepersonell som skal ta initiativ til & snakke
om det med pasienten. Det som er interessant er at informantene papeker at det er serdeles
viktig med kunnskap og varsomhet i forhold til a initiere temaet og at det etterspgrres kun

generell informasjon omkring temaet.

Vi vet at seksualitet og god seksuell helse er en ressurs og beskyttelsesfaktor som fremmer
livskvalitet og mestringsferdigheter(1). Vi vet at seksualitet er et viktig tema for pasienten i
relasjon til sykdom. Vi vet ogsa at det stadig vil veere noen som har starre bekymringer og
utfordringer av seksuell karakter som fglge av sykdommen og eventuelt av behandlingen av
den(18). Mange erfarer utfordringer i samlivet som falge av dette og Norsk
Revmatikerforbund sier pa sine nettsider at revmatikere har sterre risiko for samlivsbrudd

sammenlignet med friske(50).

Dette budbringer et behov for videre kontinuerlig fokus pa at seksualitet i sterre grad ma
implementeres som en del av det helhetlige perspektivet. Sparsmalet videre vil veere hvordan
kan man sgrge for at pasientenes gnske imgtekommes om en apenhet og en generell tilgang til
temaet nar man er klar over at «toveistabuet» fortsatt eksisterer? Innenfor revmatologien i
Norge er det ingen definert prosedyre som ivaretar at pasientens seksuelle helse kartlegges.
Det finnes validerte maleinstrumenter som kan si noe om dette. Det kan vare en metode for &
avdekke de som har behov for ytterligere behov for bistand pa en ngytral mate pa. Spegrsmalet
da igjen blir: finnes det et apparat som kan ivareta disse pasientene som bekrefter at de har
problemer de gnsker a diskutere i relasjon til seksualitet? Og blir det eventuelt etisk riktig a
tilnserme seg temaet pa den maten nar vi ogsa vet at det er mange pasienter som ikke gnsker at
temaet skal diskuteres?(11, 25).

Det er et stort paradoks at selv om man gjennom tiar har konkludert med at seksualitet er et
viktig tema for pasienten og at det bar implementeres rutinemessig — sa gjelder fortsatt mye
av de samme spgrsmalene og utfordringene knyttet til dette. Det betyr at det fortsatt er behov

for ytterligere forskning pa temaet, bade kvalitativ og kvantitativ.

Jeg gnsker & avslutte oppgaven med a sitere innledningen fra den nylig publiserte strategien

fra Helse- og omsorgsdepartementet i Norge «Snakk om det!» som omhandler seksuell helse.
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En gledelig og viktig strategi som viser at seksualitet sees pa som en helsefremmende ressurs i
alle livsfaser og at det fra myndighetene satses pa en helhetlig innsats for & styrke hele

befolkningens seksuelle helse. Det lover godt!

Snakk om kraft

Du har kjent den hele livet.

Kraften som far blodet til & bruse og suse.

Kraften som far huden til & radme eller blekne.

Du kjente den som barn. Da du fantaserte om a la handa stryke over den nydelige nakken til
han som satt pa pulten foran deg.

Du kjente den som ungdom. Da du tegnet forte og forbudte tegninger pa naboens husvegg i
hastmarket.

Du kjente den da du for aller fgrste gang la hud mot hud og pust mot pust med et annet
menneske, og var veldig lykkelig og veldig engstelig pa samme tid.

Vi kjenner den gjennom hele livet. Kraften vi kaller seksualitet.

Noen tror den seksuelle delen av oss sitter mellom beina. Men den sitter like mye mellom
grene.

Jeg snakker ofte om at vi bade har en fysisk og en psykisk helse. Vi har en seksuell helse ogsa.
Den er bade fysisk og psykisk.

God seksuell helse er med pa a holde oss friske og i trivsel.

Darlig seksuell helse gjer oss mer utsatt for sykdommer og mistrivsel.

Da jeg gikk pa skolen, lerte vi lite om seksualitet. Jeg husker at laereren som viste fram
plansjer med tverrsnitt av mannlige og kvinnelige kjgnnsorganer, var like pinlig bergrt som
0ss elever.

Han snakket om masturbasjon og menstruasjon. Han snakket om faren for a bli gravid og
faren for a fa kjgnnssykdommer.

Han snakket ikke om lengselen og lysten. Han snakket ikke om naerheten og kjerligheten.

Vi snakker fortsatt for lite og for sjelden om at seksualitet er en fantastisk kraft som kan gi
god helse og hay livskvalitet. Nar du er ung eller gammel. Nar du er frisk eller syk.

Denne strategien handler om alt dette. Den handler om at vi ma snakke mer om seksualiteten
Var.

Snakk om kraft!

Helse- og omsorgsminister Bent Hgie(1)
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Vedlegg
1) Intervjuguide
2) Samtykkeskjema
3) Svar fra REK
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Vedleqq 1:
Intervjuguide:

1. Hva betyr sex for deg?

2. Hvilken betydning har sex i ditt liv?

3. Hvilke erfaringer har du nar det gjelder at temaet RA og seksualitet blir tatt opp i
mgtet med helsepersonell? — beskriv / utdyp/ fortell

4. Synes du det er viktig at RA og seksualitet blir tatt opp i magtet med helsepersonell? —
hvorfor / hvorfor ikke? -forklar / beskriv

5. Hvis du gnsker at dette temaet blir belyst — nar bgr man ta det opp, pa hvilke(n)
mate(r), hvem bgr ta det opp?

6. Savner du informasjon om RA og seksualitet? Hvis ja, hva er viktigst slik du ser det,
hvorfor?

7. Pa hvilke mater gnsker du at denne informasjonen skal gjeres tilgjengelig for deg

(internett, brosjyre, helsepersonell, grupper, sosiale medier, andre verktay)?

47



Studienr. 20152679

Vedleqqg 2:

Mazjonal Kompetansstjgneste for Svangerskap oz Revmatisk sykdom [MESR

5t.0lavs Hospital HF

FORESP@RSEL OM DELTAKELSE | FORSEMINGSPROSIEETET

HVORDAN @NSKER KVINNER MED REVMATOID
ARTRITT AT TEMAET SEKSUALITET SKAL BELYSES?

Bakgrunn og hensikt

Aleve med kronisk, revmatisk sykdom, mnebarer at alle dimensjoner av tlverelsen pivirkes,
ogsdmennesksts seksualitst. Temast er tabubelagt og det er gjort lite forskming pa hvordan
pasienter selv emsker at dette temaet skal belyses. Dette prosjektet har som formal 2 underseke
hvordan kvmner med Revmatord Astritt emsker at temaet seksualitet blir belyst. Denne studien
skjer i samarbeid med NKSE. ogutgdr som masteroppgave fra Universitetet 1 Aalborg ved
utdanningen «Master 1 sexologs.

HYA INMEBLERERSTUDIEN FOR DEG?

Hvis du samtykker til deltakelse s3 ensker vi & mtervjue deg. Intervjuene vil gjennomferes av
Tone Sterseth Moksnes som er ansatt ved Nasjonal kompetansetjeneste for svangerskap og
revmatiske sykdommer (NESE). Hun er utdannet sykepleier og jordmeor. Hun vil vere den
personen som koordimersr aktuelt tidspunkt for mtervjuet og vil ogsd vere den som
gjennomferer selve mtervjust. Intervjuet vil bli tatt opp pa lvdopptaker.

Intervjuet vil berere felgende temaer:

» Dineesrfarimger nar det gjelder temast FA og seksuzlitst i metst med
helzepersonell
*  Hvis duensker at dette temast blir belyst — hvem — hva — hvor — hvordan?

» Pahvilke mater ber nformazjon om temast gjeres tilgjengelig (mtemett, brozjyre,
helzsepersonell, prupper. sosiale medier, andre verktey)?

MULIGE FORDELER OG ULEMPER

Vilgenner tkke il at denne studien vil mnebare noen ulemper for deg. Ansvarlig for
giennomfermgen av mtervjuense har gjennom sm utdanning og erfarmg som jordmeor, bred
kompetanze pd fagfeltet og har derved mnsikt i temasts sensitivitet. Fordelen med 3 delta i
denne studien er at dn mformasjon kan bidrz til ny kunnskap om temaet Revmatord Artritt og
seksualitet, som pasientgruppen som helhet, videre kan dra nytte v
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FRIVILLIG DELTAKELSE OG MULIGHET FOR A TREKKE 51TT SAMTYKKE

Deter frivillig 2 delta i prosjektet. Dersom du ensker 3 delta, undertegner du
samtvkkeerkl®ringen pa siste side. Dukan nar som helst, uten 2 oppgi noen, trekke ditt
samtykke Dette vil ikke f3 konsekvenser for din viders behandling. Derzom du trekker deg
fraprosjektet, kan du kreve 2 f3 slettet mnzamlede opplysninger, med mindre opplysningene
allerede er mngatt i analyzer eller brukt i vitenskapelige publikasjoner. Dersom du senere
emsker 3 trekke deg eller har spersmal til prosjektet, kan dukontakte Tone Sterseth Moksnes,
telefon 72 8264 17.

HWA SKJER MED INFORMASIONEN OM DEG?

Informasjonen som registreres om deg skal kan brukes slik som beskrevet 1 hensikten med
studien. Du har rett til mnsvn i hvilke opplysninger som er registrert om deg og rett til 2 £2
korrigert eventuelle feil 1 de opplyvsningene som er registrert.

Allz opplysnmgene vil bli behandlet uten navn og fedselsnummer eller andre direkte
gienkjennends opplysnmger. En kode kmviter deg til dme opplysnmger gjennom en
navneliste.

Prosjektleder har ansvar for den daglige driften av forslmmgsprosjekt=t og at opplysnmger om

deg blir behandlet pa en sikker mate. Informasjon om deg vil bli anonymiszert eller slettet
senest fem 3r stter prosjekislutt

FORSIKRING

[ kraft zv at prosjektet gjennomferes med bruk zv mformasjon gitt av deg som pasient, gjelder
pasientskadeloven som dm forsikrmg for eventuslle skader.

GODKIENNING

Prosjektet or vardert v Regionzl komite for medismsk og helsefaglip forskmmgsetikk
desember 2016 og prosjektst kan glennomferss og publiseres uten godkjenning fra EEE
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Mazjonal Kompstansstjgneste for Svangerskap og Revmatisk sykdom [MESER)

st.0lavs Hospital HF

SAMTYEEE TIL DELTAKELSE | PROSIEKTET

JEGERVILLIGTILA DELTA I PRDS]EKTETI

sted og dato Deltakers signatur

Deftakers navn med trykts bokstaver
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Vedleqqg 3:

REK

REGICHALE BDHIEER R0 HECGMGE 0% RELERAGLE FORSKMINGSETION

Engi: S g A Tabelo=: Wl dwin: R e

REH mid it Howdall Moy TESOT S04 1512 28 2IEM BEETEN mid
Carsy 2mi=: Coran referm=na:
01.11.20&

Wi relarares il oppgia veed il ~ervarsislar

Ejersti Gromning
Instinmt for sykepleisvitenzkap

2016/1888 Fevmatizk sykdom os selsnalitet

Vi vizer til soknad om forhdndspodkjenning aw evermevnte farskringsprosjekt. Seknaden ble behandlet av
Reepional komite for medisinck o helsefagliz farskningserikk (FEE midf) i matat 25.11.2016. Vurderingen
er giort mad hjemmel i helseforskningsloven § 10, . forskningsetkkloven § 4.

Forskmingsansvarkie: Aalherg Universitet, 5t. Olavs Hospital HF
Prosjedtieder: Kjersti Gronning

Prosjeldomtale {original)

A leve med Fronisk, revmaiizk ukdom, mnebarer af aile dimenygoner av ivarelsen pdvirkas. Sefv am
rykdam er bologisk deffnerts, or det ogrd prykologishe oF teriale implikerioner. Sekmualiter ar s podt som
ailtid berart ved fpkdom. Sykdom of fAmivioncmedeerteise kan ka en negariv imyTvaelze pd lver ag evne ol 4
ha sex o infimiset. Oppievd Ivsivaliver of sekoeel] Amiyion oF inifredsher henger samemen, s vel hos fske
zom hos EFronisk syke. Prevaiensen av relmuslle probiemer relatert i revmatizk sykdom varierer mellom
27-T0 % Temumer ar tabubelast op Ite anerigent relarert i helse og ppkdom. Det ar giart line studier pe
hvordan pazienter selv gnsker af dente semoer skai belyses. Darte progiekter har som formdd & indersove
Ivordan bvinmer med revmateld oririd ansker af temoer sefzraiiier bl belyre. Der er en Evaifiativ studie
med semisruiturerie, individuelle intenyi. Progeiter uigdr som masteroppeave fra Universinet | Aalborg
vied pidTnrRingen FIEET | SanaloETe.

Vurdering

Komirens projieftomiae

Hensikten med sfudien er a undersake Evordan kvinner med revmatoid arrift onsker af femaet seksnalitet
blir balyst. Evalitatie studie med semismikiurerfe, individuells infervio. 8-10 kvinner skal inferyjues.
Stwdien er samtvkkebasert, Progjektet utgdr som masteroppgave fra Universitetst i Aalberg ved utdannimzen
wmaster i sexologie. Inzen data overfares fil Danmark.

Vurdering

Fomitzen vizer til prosjekiprotekell, malsatting of plan for gjernomforing. Komiteen finner at prosjekist
hiar karakter av 3 vere annen type forskning enn medisinsk og helsefagliz forskning. Formalet med
prosiektet or Kke priment & skafe il veie mv kumnskap om medizin of helse. Prosjekeet er falzelip ikke
omfattet av helseforskningslovens saklipe wirksomrada, jf helseforskninzslovens 55 2 og 4. Prosjektet kan
derfor gjermomfores oF pablizerss uten godkjenming fra REE

Vi minner inidlertid om at dsrsom det skal registrerss persopopplysminger, ma prosjektet meldes 6l Naorsk
Samfurmsvitenskapeliz Datatjenaste (MSLN).

Vurderingen er gjort pd prunniag av de innsendte dokumerter. Dersom dat Feres endringer i prosjektet, kan

B o s Fakala: THEOTS A prar 2] B-poa AT Tk Crely pecicirnas ol radl e sl i
I T B reE-TEEETTadEn e re mdarssnrdirger, baa pereari § RIN Ba Regiormd Cihies Corvriss, ADS
[ ¥ R ey Tl 2z alaaernieung abkeraT. res Tk oy oem dl prbnfs pamerEr s, red i inclivicdon) mindT

ot wbi eriad TS50

Troreunn

51



Studienr. 20152679

dette ha betydning for FEK: vurdering. Diet ma da sendes inn ny seknad framlsgzingsiardering.

Vedialk
Rerional komite for medismsk oF helsefaplie forskninesetikk Midi-Narse har fumnet at prosiekiet fallsr

e cR TS KR s =T

Fomitzens beshrining var enstemmiz,

Kizzeadzang

Dru kan klage pa kemitesns vedtak, if. forvalmingzloven & 28 flr. Klagen sendss il REE midt. Elagefristen
er tre nker fra du motiar detie brevet. Dersom vedtaket oppreciboldes av REE midt, sendes klagen videre 6l
Dien nasjonale forsknimzsetiske komite for medizin oz helsefaz for endeliz vurdenngz.

Med vennliz kilsen
Sven Erik Gisvold
Drmaed
Leder, BEE midt
Marit Hovdal Moan
Senintradgiver

Eopi til-cergidom aan dk; Vigleik Tesseng@stolay no; siv morkved fistolay no;
personvernombudetidstolay no
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