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Resume

Introduktion: Den kvindelige seksualitet er godt beskrevet, men nar det handler om kvindens
oplevelse af egen seksualitet i relationen med en mand med erektil dysfunktion, synes den fortsat
at vaere underbelyst. Dette Masterprojekt handler om at undersgge, hvilken rolle, den kvindelige
partner har i og for relationen og hvilken betydning mandens erektil dysfunktion far for kvinden og

hendes egen seksualitet.

Formal: Formalet med projektet drejer sig om, at undersgge, hvordan kvinden i det
heteroseksuelle parforhold oplever sin egen seksualitet i relationen med manden med erektil

dysfunktion.

Metode: Fire kvinder blev kontaktet via deres maend som var patienter i et neurologisk - og
urologisk ambulatorium. Fzelles for mandene var, at deres erektile dysfunktion var forarsaget af
en nerveskade grundet primaer sygdom. Projektet bygger pa en kvalitativ interviewundersggelse
med fokus pa kvindens oplevelse af egen seksualitet, graden af medinddragelse samt

kommunikation i og uden for relationen.

Resultater/konklusion: Det er tydeligt at kvindernes seksualitet pavirkes af mandens ED, men
oplevelsen er kompleks og mange andre bio-psyko-sociale faktorer spiller en stor rolle for
kvindens seksualitet. Kvinderne nedtoner deres egne seksuelle behov til fordel for mandens og
giver udtryk for, at samleje ikke laengere er det vigtigste, til gengeeld veegtes det intime liv i hgjere.
Kommunikation omkring den seksuelle problemstilling kan vaere sveer i relationen. Kvinderne

gnsker medinddragelse i forbindelse med de ambulante besgg.
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Abstract

Introduction: The female sexuality is well demonstrated, but when it comes to the woman’s
experience of her own sexuality in relation with a man with erectile dysfunction, there still seem
to be a limitation to what we know. This Master project wants to investigate, the role of the
female partner within and for the relationship. And how the man’s erectile dysfunction implicates

the woman and her own sexuality.

Aim: The aim of this project is to investigate, how the woman in the heterosexual relationship

experience her own sexuality in relation to the man with erectile dysfunction.

Methods: Four women were contacted through their husbands who were patients in a
neurological- and urological outpatient clinic. Common for the men was that their erectile

dysfunction was caused by nerve damage related to primary disease.

The project is based on qualitative interviews with focus on the woman’s experience of her own

sexuality, the level of involvement and communication both within and outside the relationship.

Results/Conclusions: It is evident that the women’s sexuality is affected by the man's erectile
dysfunction, but the experience is complex and a lot of other biological, psychological and social
factors play a big part for the women’s sexuality. The women lessen their own sexual needs, to
benefit the man’s needs and express, that intercourse no longer is most essential, however their
intimate life gets a higher priority. Within the relationship, communication about the sexual issue
can be difficult. The women want to be involved in their husbands’ consultation in the outpatient

clinic.
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1. Indledning

Dette projekt udspringer af en undren fra egen praksis, hvor vi arbejder som sygeplejersker i
henholdsvis et neurologiske og et urologiske amulatorium. Her mgder vi maend, der oplever erektil
dysfunktion (ED) som en fglge af deres primaere sygdom. Det er forskelligt om partneren er med
manden ved de ambulante kontroller, men hvor det er tilfaeldet, oplever vi, at konsultationen ofte
kommer til at fokusere pa manden alene, ligesom udredning og senere behandling synes fokuseret

pa de fysiske aspekter.

Vel vidende at parforhold findes i forskellige konstellationer, vaelger vi i dette projekt at fokusere

pa det heteroseksuelle parforhold.

Vi undrer os over, hvilken rolle, den kvindelige partner har i og for relationen og hvilken betydning

mandens ED far for kvinden og hendes egen seksualitet.

Vi kan finde meget litteratur, der beskriver den kvindelige seksualitet, men nar det kommer til
mere specifikke omrader, som f.eks. kvindens oplevede seksualitet i relationen med en mand med

ED, er det sveert at finde relevante undersggelser.

Vi ved, at sygdom generelt pavirker et parforholds dynamik, og kommer der oven i dette seksuelle
problemer, kan disse forstyrre harmonien yderligere, selv i et ellers velfungerende forhold

(Graugaard, Mghl og Hertoft, 2006).

Eget litteraturstudie fra modul 5, pa Masteruddannelsen i Sexologi pa Aalborg Universitet, peger i
retning af, at den kvindelige partner fgler sig pavirket, nar det kommer til oplevelsen af egen

seksualitet. Specielt pa det relationelle omrade, giver kvinderne udtryk for isolation, ensomhed og
udelukkelse. De savner manden bade fglelsesmaessigt, seksuelt og socialt, men ogsa faktorer som

manglende medinddragelse, information og kommunikation er i spil.

Med baggrund i de teoretiske fund gnsker vi i praksis, ud fra kvindens perspektiv, at undersgge,

hvordan hendes seksualitet opleves i forhold til manden med ED.

Studie nummer 20152583
Studie nummer 20152688 1



Masterafhandling ved Masteruddannelsen i Sexologi, Aalborg Universitet

2. Problemanalyse

Der er mange arsager til ED, men med baggrund i vores forskellige specialer har vi i dette projekt
valgt at fokusere pa henholdsvis de perifere og centrale nerveskader som arsag. Her relaterer

nerveskaderne sig til primaere sygdomme som Multipel Sclerose (MS) og prostatacancer.

| problemanalysen prioriteres sundhed fgr sygdom, hvorfor der indledningsvist redeggres for
seksuel sundhed, herunder en kort beskrivelse af fenomenet lyst. Herefter fglger et afsnit om
medinddragelse af patient og pargrende, efterfulgt af et afsnit med fokus pa seksualitet i
relationen. Der sluttes af med en begrebsafklarende beskrivelse af ED, prostatacancer og MS samt
konsekvenser for seksualiteten, herunder behandlingsmuligheder. Denne problemanalyse leder

frem til projektets problemstilling.

2.1 Seksuel Sundhed

En dansk befolkningsundersggelse med deltagelse af 5552 mand og kvinder viser, at ni ud af ti
danskere finder det henholdsvis vigtigt, meget vigtigt eller saerdeles vigtigt at have et godt sexliv
(Frisch, Lindholm og Grgnbaek, 2010). | rapporten fra Vidensrad for Forebyggelse, om seksualitet
og sundhed, fremgar, at et godt sexliv kan fremme livskvalitet og psykosocial trivsel. Omvendt kan
seksuel og samlivsmaessig mistrivsel have sit udspring i savel fysiske som psykiske og sociale
problemer (Graugaard, Pedersen og Frisch, 2015). Seksualitet handler om meget mere end
kensorganer, samleje og orgasme, det handler om nzerhed, gmhed og sanselighed (Graugaard,
Mghl og Hertoft, 2006). Seksualiteten er pavirket af kultur, har ingen alder, er individuel og kan

variere afhaengig af livsfaser (ibid).

Seksuel sundhed er i 2002, af en arbejdsgruppe nedsat af WHO, defineret som:

Sexual health is a state of physical, emotional, mental and social well-being in relation to
sexuality; it is not merely the absence of disease, dysfunction or infirmity. Sexual health
requires a positive and respectful approach to sexuality and sexual relationships, as well as
the possibility of having pleasurable and safe sexual experiences, free of coercion,
discrimination and violence. For sexual health to be attained and maintained, the sexual
rights of all persons must be respected, protected and fulfilled (WHO, 2002 s. 5).

WHO'’s seksuelle sundhedsdefinition anskuer seksualiteten i et bredt perspektiv, der laegger vaegt
pa biologiske, psykologiske og sociale elementers betydning for seksualiteten. (ibid) Den seksuelle
kontakt er udveksling af fglelser, kaertegn og intimitet og kan tillige vaere en made at bearbejde

vrede, aggressioner og kontroverser i parforholdet (Graugaard, Mghl og Hertoft, 2006).
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Seksualiteten kan bruges som et eksistentielt helle, “raskhedsfaktoren”. Gennem seksualiteten

kan parret finde styrke og livsmod til i feellesskab at handtere evt. kriser (ibid).

Raskhedsfaktoren kan benyttes ved at inddrage den i savel sundhedsfremme, behandling og

rehabilitering (Graugaard, Pedersen og Frisch, 2015).

De seksuelle aspekter bgr teenkes med i klinikken, fordi de kan medvirke til styrkelse af livsmod og

mestring hos den alvorligt syge (ibid).

2.1.1 Lyst

Seksuallysten er et basalt behov, pa linje med behov for sgvn, mad og udskillelse, der findes i
bunden af Maslows behovspyramide (Bay-Hansen, 2012). For de fleste er det en nydelse at fgle
seksuel lyst, men bade vores vardier og vores grunde til at have sex andrer sig livet igennem.

Lysten har mange facetter, den kan vaere sveer at kontrollere og den er til stede dag som nat (ibid).

Ifglge John Bancroft er sexlysten afhaengig af en raekke faktorer og varierer over tid og sted, men
ogsa individuelt og mellem kgnnene (Bancroft, 2009). Nogle har stor lyst til sex, maend typisk mere
end kvinder. Hvor kvinder i langt hgjere grad ser kaerlighed og fglelsesmaessig intimitet som mal

for lysten, er det for maend den seksuelle aktivitet, der er malet (ibid).

Masters og Johnson var i 1971 de f@rste, der praesenterede en model (fig. 1) af den seksuelle lyst

(Bay-Hansen, 2012). | modellen beskriver Masters og Johnson fire faser, nemlig:

Orgasm

® Arousal

e Plateau Sexual
Excitement/

® Orgasm Tension

e Resolution

Resolution

* Time

Figur 1 (Basson, 2001)

Helen Kaplan har siden udbygget modellen med en seksuel lystfglelse (fig.1). Kaplan beskriver en

seerlig parathed eller modtagelighed for seksuel stimulation. Den seksuelle lystfglelse kommer
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ferst, det er den, der trigger til seksuel ophidselse, derefter kommer et plateau,

orgasme/udlgsning og sidst resolution. Disse to modeller benzavnes de lineare modeller (ibid).

Emotional
Intimacy

Efterfglgende er Rosemary Basson kommet

med en mere holistisk cirkulaer model, der

motivates the sexually
neutral woman

beskriver en lyst, der for kvinden er mere y
Emotional

receptiv end spontan (fig.2)(Basson, 2001).  [and Physical
Satisfaction

to find/
be responsive to

Udover en iboende seksuel drive eller sult,

Sexual
Stimuli

findes der mange mader, hvorpa kvinden
psychological and

biological factors
overn "arousability’

Arousal &
Sexual

kan ggres seksuelt opstemt. Det kan veere
Desire

Sexual

selve den fglelsesmaessige interaktion
Arousal

parterne imellem, men ogsa den direkte _
Figur 2 (Basson, 2001)
fysiske bergring, musik, konversation og

erotisk visualisering, der kan trigge (ibid).

Derfor er kvindens motivation og evne til at finde og respondere pa seksuelle stimuli, erfare

seksuel ophidselse og seksuel lyst, en afggrende, men kompleks stgrrelse.

Den receptive sexlyst skal ses som en modtagelighed hos kvinden, affgdt af partnerens seksuelle
interesse for hende. Kvinden gnsker at gge den fglelsesmaessige naerhed, intimitet og engagement
med partneren for at blive motiveret og seksuelt vakt. Den grundleeggende idé ved Bassons model
er, at kvindens seksuelle respons mere er et gnske om intimitet end et behov for fysisk seksuel

ophidselse eller tilstedevaerelse af spontan seksuel lyst (ibid).

En stor dansk spgrgeskemaundersggelse fra 2015 undersggte, hvilken seksuel lyst model
henholdsvis meend og kvinder syntes bedst beskrev deres seksuelle oplevelse (Giraldi, 2015).
Stgrstedelen af bade kvinder og maend er tilhaengere af de linezere modeller. Hvor der er tale om
seksuelle dysfunktioner, ses der hos bade maend og kvinder stgrst tilslutning til Bassons cirkulzere

model (ibid).

2.2 Medinddragelse af patient og pargrende

Opmarksomheden skaerpes, ligesom der udgives mere og mere litteratur med fokus pa

inddragelse af den raske partner i forbindelse med patientens sygdom og behandling.
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En gennemgang af Sundhedsloven viser, at medinddragelse primaert omhandler patienten. | kap. 5
§ 15 og 16 praesenteres medinddragelse som en ret, patienten har, nar det drejer sig om, at fa
information om egen sygdom og muligheder for behandling (Sundhedsloven, 2005). Endvidere skal
patienten informeres om eventuelle komplikationer og bivirkninger ved en valgt behandling.
Patienten har eneretten til at frasige sig informationen. Den pargrende bliver i Sundhedsloven
omtalt i situationer, hvor vaergemal er aktuelt, eller nar patienten varigt er ude af stand til selv at

give informeret samtykke (ibid).

Den Danske Kvalitetsmodel, som var en akkrediteringsmodel pa sundhedsomradet, blev med
udgangen af 2015 erstattet med et Nationalt Kvalitetsprogram (Ministeriet for Sundhed og
Forebyggelse, 2015). Et af 8 kvalitetsmal er en styrkelse af patientinddragelsen. Patienten skal i
centrum i udredning og behandling, hvorfor der skal tages udgangspunkt i patientens individuelle

behov og respektive livssituation (ibid).

En forudsaetning for at skabe vaerdi for patienten, vil i denne forbindelse veere en inddragelse, ikke
bare af patienten, men ogsa af den pargrende (ibid). Forskning har vist, at fordi patient og
pargrende er dem, der har stgrst indsigt i forhold til det samlede billede, skal en inddragelse vaere
med til at sikre, at patienten opnar en fglelse af god behandling. Det forudsaetter, at de
sundhedsprofessionelle har kvalifikationerne til at kunne inddrage begge parter i behandlingen

(ibid).

Sundhedsstyrelsen udgav i 2012 nationale anbefalinger for sundhedspersoners mgde med
pargrende til alvorligt syge. Disse anbefalinger handler om at inddrage den pargrende i patientens
sygdomsforlgb, hvis patienten gnsker det og samtidig identificere den pargrendes behov for stgtte
relateret til patienten (Sundhedsstyrelsen, 2012). Det handler om at fa etableret et respektfuldt
samarbejde, der anerkender den pargrende som en betydningsfuld person og ressource i den
alvorligt syges liv og samtidig se den pargrende som et menneske, der muligvis selv har brug for
opbakning og stgtte. Dette samarbejde kan have betydning for bade den syge, den pargrende og
sundhedspersonen. Alvorlig sygdom defineres som en trussel pa hverdagslivet, hvor sygdommen
medferer store forandringer og rolleskift. Sygdomsdiagnosen er ikke i sig selv interessant, det

handler om, hvilke konsekvenser sygdommens natur og forlgb har for de pargrende (ibid).
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Et studie fra 2008, omhandlende integreringen af partneren i behandlingen af ED, havde til formal
at give sundhedsprofessionelle en stgrre forstaelse af, hvilken betydning partneren havde for

udredning og behandling samt i sidste ende virkningen af denne (Dean et al., 2008).

Med en opfordring til patienten om at inddrage partneren fremgik det af studiet, at begge parter i
forholdet kunne profitere af en hgjere succesrate for behandlingen og en deraf fglgende stgrre

tilfredshed med et genskabt seksuelt samliv

Ifglge studiet, har nyere undersggelser fulgt op pa Marsters og Johnsons forskning fra 1971, der
slog fast, at en seksuel dysfunktion i relationen matte involvere begge parter og konkluderede, at
et problem som ED pavirker begge parter negativt og bliver arsag til bekymring for begge. Ifglge
studiet bgr den sundhedsprofessionelle vaere mere opmaerksom pa partneren i relation til
udredning og behandling og opfordre til, at denne far mulighed for at blive medinddraget med
egne oplevelser og erfaringer, sa vidt det lader sig ggre. Med respekt for, at ikke alle gnsker at
blive inddraget, trods mandens gnske om dette, pointeres det, at de bedste resultater pa sigt ses,

nar begge parter involverer sig i projektet (ibid).

Begge parter i forholdet bgr betragtes som patienten, hvis problematikken omkring ED skal Igses,
hvilket fremgar af en editorial i Clinical Practice (Riley, 2008). Forfatteren undrer sig over, hvor
mange mand, der mgder alene op til konsultation for at sgge medicinsk behandling, til trods for,
at de lever i heteroseksuelle forhold. ED betragtes fortsat som mandens problem og den generelle
opfattelse er ifglge forfatteren, at potensfremmende medicin er det, der skal til, for at Igse
problemet. Kvinden skal inddrages i konsultationen, da hendes beskrivelse af savel problemet,
som det seksuelle samliv, vil fa betydning for effekten af behandlingen. Kvinden kan supplere
anamnesen med information om egne eventuelle seksuelle vanskeligheder, der i princippet kan
veere initierende for problematikken, men ogsa fglger som nedsat lyst, arousal og evne til orgasme
forarsaget af mandens dysfunktion, kan fa betydning for den videre planlaegning. Manden skal
opfordres til, at medinddrage kvinden. Kvindens deltagelse er vigtig for en positiv tilgang og stgtte,
hvorfor alle sten ma vendes, fgr en eventuel medicinsk eller terapeutisk behandling kan

ivaerksaettes (ibid).

| en fransk spgrgeskemaundersggelse fremgar det, at der ud af en samlet gruppe pa 137 maend,

mgdte 104 (76 %) alene op til deres fgrste konsultation om ED, selvom hele 43 % kunne fortzlle,
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at de faktisk mgdte pa hustruens opfordring (Delavierre, 2011). | undersggelsen blev maendene
bl.a bedt om at komme med et bud pa, hvorfor hustruen ikke var med. Stgrstedelen, 58 %, mente,
at hustruen var optaget, 24 % havde slet ikke teenkt tanken, mens 15 % ikke vidste, at

medinddragelse var en mulighed (ibid).

Af et engelsk studie, baseret pa 4 kvinders oplevelse af livet med en mand, der behandles med
Viagra, fremgik det, enstemmigt, at alle gerne ville medinddrages i alt fra udredning til
beslutningstagning og valg af behandling (Askew og Davey, 2004). Det var, i dette tilfeelde,
kvindernes mulighed for at blive set som en naturlig del af parret i en situation, hvor ingen ellers

spurgte til, hvordan de havde det (ibid).

Fra et litteraturreview, hvor fokus var partnerens perspektiv i forhold til manden med ED, fandt
Grace Dorey belaeg for at inddele partnerne i fire kategorier med baggrund i patientens gnsker og
behov i forhold til medinddragelse (Dorey, 2001):
1. Partneren gnsker sig medinddraget, hvilket stemmer overens med patientens gnske
2. Partneren gnsker sig medinddraget, men patienten har ikke gnsket dette
3. Partneren gnsker sig ikke medinddraget, hvilket umiddelbart falder i trad med
patientens eget gnske.

4. Partneren gnsker sig ikke medinddraget, til trods for patientens gnske om deltagelse

Grace Dorey konkluderer, at parret bgr informeres sammen om alt fra fordele og ulemper til valg
af eventuel behandling med tanke p3, at de valg der tages, vil fa betydning for begge parter i

relationen (ibid).

2.3 Seksualitet i relationen
Det er kendt, at ikke bare sygdom, men i seerdeleshed ogsa de medfglgende seksuelle problemer

pa sigt kan fa konsekvenser for parrelationen i form af frustrationer, misforstaelser, skyld og skam

(Graugaard, Mghl og Hertoft, 2006).

Ud over primezert at fgle den fysiske tilfredsstillelse bruges det seksuelle samvaer for mange par til
en deling af fglelser, bergring og intimitet, men det kan ligeledes vaere en ventil til bearbejdelse af
f.eks. vrede, uoverensstemmelser og aggressioner. Nar parret rammes af en seksuel dysfunktion,

er der risiko for, at naerhed og intimitet gar tabt. Manglende evne til at kommunikere om
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problemet kan betyde at parterne
SYGDOM Seksuel

felelsesmaessigt fijerner sig fra hinanden, bliver ‘ dysfunktio’
darligere til konflikthandtering og derfor Darlig livskvalitet * Frustrationer

. . d tri Misforstael
bergringsangste. Dette kan fgre til 09 sygdomsmesting * grksyif ser
misforstaelser, forkerte tolkninger og flere ‘ ‘
diskussioner. Patienten kan fgle sig til besvaer og P:rfofggg:gs- Manglende intiritet
mindre attraktiv, mens partneren kan fgle sig ‘ Dérlig

kommunikation
udelukket og skyldig (fig.3) (ibid).
Figur 3 (Graugaard, 2012)

Sygdom kan fgre til en @ndring i parrets rolle- og
magtfordeling. Parforhold er typisk i stand til at rumme en vis maengde uforlgste konflikter og
spandinger - jf. bearbejdning gennem seksualiteten - men med en seksuel dysfunktion sker

forskydningen og latente problemer bliver synlige og aktive.

Kollusioner henviser til praktiske overenskomster og psykologiske rollefordelinger i relationen, og
nar fundamentet under disse feelles og trygge rutiner forsvinder, seettes de vante kgnsroller pa

preve, bade praktisk og seksuelt (ibid).

Kvinden spiller en ikke ubetydelig rolle, nar manden sgger hjeelp for sin ED (McCabe et al., 2010). |
et studie blev 100 kvinder spurgt til deres bevaeggrunde for at tilskynde deres mand til at sgge

medicinsk behandling.

Et af temaerne, der fremkom i undersggelsen, og som var af betydning for kvinden, var, at sex var

vigtigt for relationen, men neerhed og intimitet blev prioriteret hgjest.

Kvindernes motivation i forhold til at stgtte deres maend, havde til formal at styrke hans selvtillid

og reducere hans seksuelle frustrationer.

At kvinderne motiverede deres mand til behandling for ED, drejede sig i hgjere grad om
mandenes seksuelle tilfredshed end om deres egen, men ogsa om et hab om at forbedre

intimiteten og kommunikationen i relationen (ibid).

| 2010 spurgte dr.dk/sundhed flere eksperter til rads i forhold til en afklaring af, hvordan den

pargrende magter at handtere bade egen utilstraekkelighed og patientens smerter ved sygdom
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(Kyhn, 2010). Ifglge Svend Madsen, chefpsykolog pa Rigshospitalet, er den pargrende naermest
forpligtet til at vaere der som en stgtte for den syge. Mange patager sig opgaven, men har samtidig
svaert ved at tackle det kaos, der opstar og star ofte alene med egen sorg, afmagt og vrede, hvilket
ifglge Svend Madsen bl.a. kan skyldes darlig kommunikation og manglende italesattelse af

gensidige forventninger (ibid).

Ifglge Henrik Larsen, psykolog ved Kraeftens Bekaempelse, star de pargrende tilbage med
magteslgshed, fordi de som udgangspunkt skal vaere tapre og steerke. De pargrende er bade fysisk,
psykisk og socialt under stort pres. Vedkommende skal maske handtere flere praktisk opgaver i
hjemmet, fysisk veere til stede som patientens advokat i behandlingen samt udadtil fremsta staerk
og stpttende i forhold til den @gvrige familie og bekendtskabskredsen. En udbredt opfattelse af, at
vrede og negative tanker ikke er tilladt, kan ifglge Henrik Larsen fgre til frustrationer og i sidste

ende true relationen (ibid).

Et australsk studie fra 2010, havde bl.a. til formal at undersgge kvinders coping strategier i
relationen med manden med prostatacancer (Street et al., 2010). Kvinderne beskrev, at der blev
lagt pres pa et allerede skrgbeligt forhold, og at skraekken for at miste manden, fik dem til at
distancere sig. Med sygdommen isolerede kvinderne sig og var ude af stand til at stgtte manden,
omvendt havde de brug for, at manden stgttede dem. Det generelle tema var kvindernes behov
for at fa styr pa egen sorg, fgr de kunne handtere de nye aspekter i forhold til bade manden og

deres feelles relation (ibid).

2.4 Erektil dysfunktion.
Erektil dysfunktion (ED) defineres i ICD-10 diagnose- klassifikationssystemet som en tilstand med
nedsat evne til at opna og bibeholde en erektion, der er tilstrakkelig til at gennemfgre et samleje

(WHO, 2016).

At fa og opretholde en erektion ved seksuelle stimuli, forudsaetter at bade den centrale og perifere
nerveforsyning til penis er intakt, og at der er et velfungerende arterielt og vengst kredslgb til og
fra penis (Lyngdorf, 2005). Samtidig kraeves en vis koncentration af testosteron og psykisk balance.
Opstar der forstyrrelser i de forskellige systemer vil rejsningsevnen pavirkes. | Danmark skgnnes

der at vaere mellem 100.000 og 200.000 mand, som har rejsningsproblemer (ibid).
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Ifglge et stort dansk studie med deltagelse af 2210 maend, angives praevalensen for ED for meend i
alderen 40 til 79 til 52 % (Lyngdorf og Hemmingsen, 2004). Rejsningsproblemer gges med alderen,
sadan at praevalensen for komplet ED er 4,5 % hos de 40-49 arige og er 28 % for aldersgruppen 60-
69 arige. Af studiet fremgik endvidere, at hyppigheden af ED ggedes gange 3 for maend i en eller

anden form for medicinsk behandling (ibid).

De forskellige organiske arsager til ED kan vaere neurogent, vaskulzert eller hormonelt betinget, og

kan vaere en bivirkning til medicin (Lyngdorf, 2005).

Neurogen ED kan skyldes centrale skader pa rygmarv eller omkring de erektionsfremmende centre
i hjernen, og arsagen til den perifere nerveskade kan skyldes en direkte eller indirekte pavirkning
af nervevaevet. Den direkte pavirkning skyldes kirurgisk indgreb eller medicinsk behandling, og den
indirekte nervepavirkning kan forarsages af f.eks. diabetes eller kronisk alkoholisme. Den

hyppigste arsag til neurogen betinget ED er diabetes (ibid).

Vaskulzer ED skyldes et begraenset flow i karrene, som forhindrer, at der kommer passende tryk i
sinusoiderne (Lyngdorf, 2005). Den hyppigste arsag til, at dette sker, er arteriosklerose, hvor der
opstar iskeemi p.g.a. en nedsat ilttension. Herved degenererer de glatte muskelceller, og der
dannes fibrose. De risikofaktorer, som kan forarsage arteriosklerose, er hyperkolesterolaemi,

rygning og hypertension. Den hormonelt betingede arsag til ED skyldes lavt testosteron niveau.

Den medikamentelt udlgste ED skyldes medicin, der pavirker det serotonerge, dopaminerge og
adrenerge nervesystem, f.eks antipsykotika, antidepressiva, antihypertensiva og anabole

steroider.
Arsagen til psykisk betinget ED kan vaere skizofreni, depression samt stress og praestationsangst

(ibid).

| det fgromtalte studie fra 2004 var der kun 9 %, der havde modtaget en eller anden form for
behandling. Af dem som blev behandlet med Viagra meldte 75 % sig tilfredse med behandlingen

(Lyngdorf og Hemmingsen, 2004).
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2.5 Prostatacancer og konsekvenser for seksualiteten

Prostata, eller bleerehalskirtlen, er en kirtel, der omslutter urethra umiddelbart under blaerehalsen
(Nordling et al., 2003). Prostata er hos en voksen mand pa st@rrelse med en kastanje og er pa den
gverste del i kontakt med blaeren, hvor prostata gar over i blaerens interne glatte lukkemuskel og

nedadtil afgreenses af urethras eksterne tvaerstribede lukkemuskel (ibid).

| prostata produceres sekret, der tilblandes saden i forbindelse med ejakulation. | kirtelveevet

dannes endvidere enzymet det Prostata Specifikke Antigen (PSA).

Prostata kan inddeles i 3 zoner, en perifer -, en central - og en overgangszone. De fleste maend vil
med alderen fa vandladningsproblemer, som kan vaere affgdt af en benign forstgrrelse,
prostatahyperplasi, hvilket skyldes at kirtelvaevet i overgangszonen, vokser og klemmer sammen

om urethra, sa der spaerres for aflgbet (ibid).

Prostatacancer er den hyppigste cancerform hos meaend (Graugaard-Jensen og Jakobsen, 2016).
Prostatacancer udgar fra kirtelveevet i den perifere zone, og der ses hyppigst spredning til skelet og
glandler, i og udenfor det lille baekken. Udviklingen af canceren er afhaengig af produktionen af
testosteron. Der er begraenset viden om atiologien, men der arbejdes med disponerende
risikofaktorer som alder, race og genetik. Op til 40 % af tilfeldene menes at have en genetisk
komponent, ligesom der synes at vaere en stigning i incidensen med alderen. PSA er en meget
felsom markgr og vil i mange tilfselde veere den udlgsende faktor for, at patienten henvises til

videre udredning (ibid).

| Danmark anbefales PSA ikke som screeningsmetode. Tvaertimod bgr PSA kun tages hos mand,
der frembyder symptomer, eller hvor andre fund i anamnesen laegger op til yderligere udredning
for prostatacancer (Dansk Urologisk Selskab, 2013). Undtagelsen er maend, som kan veere
familizert disponerede, eller hvor andre fund indikerer behov for yderligere diagnostisk udredning

(ibid).

Antallet af nye prostatakraefttilfaelde faldt fra 2014 til 2015 med 108 fra 4.642 til 4.534, hvilket
svarer til et fald i incidensen pa 3,5 % (Sundhedsdatastyrelsen, 2014). Incidensen synes at have

fundet et stabilt leje efter et fald i 2010 og 2011. Hyppigheden af PSA malinger faldt, efter at
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danske urologer italesatte vigtigheden af kun at male PSA ved symptomer eller arvelig disposition

(ibid).

Behandling for prostatacancer anbefales ud fra en stadieinddeling fra lav til hgj risiko (Dansk
Urologisk Selskab, 2013). Stadier, der gradueres i forhold til tumors placering, udbredelse, PSA
veerdi og gleason score. | overvejelserne indgar ogsa en forventet restlevetid, vurderet ud fra
patientens biologiske alder samt en vurdering af komorbiditet. Behandlingstilbuddet kan veere

kurativt eller konservativt (ibid).

Radikal prostatectomi kan tilbydes patienter med en lokaliseret prostatacancer, mens ekstern
stralebehandling alternativt kan tilbydes patienter med lokalt avanceret prostatacancer (Dansk
Urologisk Selskab, 2013). For begge behandlinger glder, at de kan medfgre svaere gener for savel
patient som partner. For operationen er der primaert tale om rejsnings - og
vandladningsproblemer, mens konsekvensen af stralebehandling ikke kun er manglende

erektionsevne, men ogsa tab af libido (ibid).

For begge behandlingstyper er der tale om pavirkning af nervus erigentes, der ligger teet pa
prostatakapslen, og som er en afggrende faktor for rejsningsevnen. Som udgangspunkt vil
muligheden for nervebesparelse blive vurderet afhaengig af risikoen for ekstraprostatisk vaekst
(Dansk Urologisk Selskab, 2013). Lader denne nervebesparelse sig gennemfgre vil 75 % af
patienterne, i teorien, kunne bibeholde rejsningsevnen, omend den ofte efterfglgende kraever

medicinsk support (Graugaard-Jensen og Jakobsen, 2016).

At generne efter den eksterne stralebehandling ogsa inkluderer mistet libido skyldes, at
behandlingen over en periode suppleres medicinsk med et LHRH praeparat med det formal at
supprimere testosteron (Dansk Urologisk Selskab, 2013). LHRH gives fgrste gang 3 maneder fgr
start pa stralebehandling og helt op til 3 ar efter som depotinjektioner, typisk hver 6. maned.
Foruden de fysiske gener efter, strale - og medicinsk behandling, kan den farmakologiske

kastration ogsa fa psykosociale konsekvenser for bade patient og partner.

For begge behandlinger gelder, at sygdommen undervejs og efterfglgende monitoreres med

biomarkgren PSA (ibid).
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2.6 Multipel sclerose og konsekvenser for seksualiteten
Multipel sclerose (MS) er en kronisk, autoimmun og inflammatorisk sygdom, der rammer
centralnervesystemets hvide substans (CNS). MS er den hyppigste arsag til neurologisk handicap

hos yngre voksne (Lew-Starowicz og Gianotten, 2015).

| Danmark er der ifglge scleroseregistret ca 14.500 personer, der har MS (Scleroseforeningen
2017). Der opdages ca 500 nye tilfaelde om aret, og der ses en stigning i antal nydiagnosticerede.
Der er dobbelt sa mange kvinder som mand, der far sclerose og debutalderen er mellem 20 og 40

ar (ibid).

Sygdomspatogenesen er fortsat ukendt, men patologisk tab af myelin og axonskade forekommer
pa grund af en inflammatorisk og neurodegenerativ mekanisme, hvilket medfgrer forstyrrelser i
neuronernes evne til at modtage og videresende informationer (Lew-Starowicz og Gianotten,
2015). Alle steder i CNS kan blive angrebet og symptomernes svaerhedsgrad og udbredelse

afhaenger af laesionens lokalisering og udbredelse. Sygdomsudviklingen er uforudsigelig (ibid).

Sygdommen er karakteriseret ved at vaere anfaldsvis og kan forlgbe i tre forskellige forlgbstyper:
attakvis, sekundaer progressiv og primaer progressiv (Giraldi, Senksen og Fode, 2017). Ved
sygdomsdebut er symptomerne ofte snigende. Der kan vaere enten karakteristiske motoriske
symptomer eller sensoriske symptomer som kraftnedseettelse, balanceproblemer, nedsat fglesans
eller mere ukarakteristiske symptomer som svimmelhed, treethed og blaere- tarm- og seksuel

dysfunktion (ibid).

Seksuelle dysfunktioner forekommer hyppigt ved MS. Hyppigheden angives at vaere 50 % for
kvinder og 75 % hos maend (Jgnsson, 1997).

De seksuelle dysfunktioner ved MS kan inddeles i de primaere og sekundaere dysfunktioner. De
primaere dysfunktioner er direkte forarsaget af de neurologiske skader i CNS, som pavirker selve
seksualfunktionen. Det handler blandt andet om erektionsproblemer, sendret libido samt orgasme
og penil sensibilitet. De sekundaere seksuelle dysfunktioner, som er de organisk betingede, er de
indirekte symptomer, som kan pavirke seksuallivet negativt, f.eks traethed, parese, spasticitet,

feleforstyrrelser, inkontinens, smerter, og kognitive problemstillinger.
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Endvidere er der de tertizere dysfunktioner, som er de generelle psykologiske forhold i forbindelse

med at fa og have en svaer sygdom (Jgnsson, 2003) (Jgnsson, 1997).

| statusartiklen fra 2017, som blandt andet omhandlede seksuel dysfunktion hos patienter med
MS, er ED det st@rste seksuelle problem for de mandlige patienter, og af de indsamlede data

fremgik det, at praevalensen varierede fra 11,1 % - 85,8 % (Giraldi, Senksen og Fode, 2017).

Fzelles for begge diagnoser er, at behandlingstilbuddet for ED vil indbefatte PDE5 ha&emmere,
intraurethral - /intrakaverngsbehandling med vasoaktive stoffer, vakuumpumpe eller

penisimplantat (Kessler, Fowler og Panicker, 2009)(Dansk Urologisk Selskab, 2013).

3. Afgraensning og problemformulering

Med baggrund i problemanalysen tegner der sig et billede af, at sdvel kvinden som manden i

forholdet pavirkes, nar manden rammes af ED.

Et problem som ED kan pavirke begge parter negativt og blive arsag til bekymring samt medfgre
risiko for tab af intimitet og naerhed. Der sker forskydning i relationen, hvor kvinden kan fgle sig
presset fysisk, psykisk og socialt. Kvinden kan opleve at skulle patage sig fysiske opgaver, ligesom

hun beskriver sig selv, som den, der tilsidesatter egne seksuelle behov til fordel for mandens.

Fra officiel side bliver der i disse ar fokuseret pa en gget pargrendeinddragelse. Stadig er det med

udgangspunkt i, at den pargrende skal vaere en ressource i forhold til patientens behov.

Nar det drejer sig om medinddragelse i forhold til udredning og behandling, giver kvinder udtryk
for, at de gnsker sig inkluderet, fordi de udadtil vil signalere, at de hgrer sammen som par og
samtidig far mulighed for at blive set og hgrt. Omvendt viser andre studier, at kvinderne udebliver
fra konsultationerne, dette til trods for at nogle selv har motiveret manden til at spge behandling

for ED.

Der synes at veere en generel erfaring for, at hvis problematikken omkring ED skal Igses, bgr begge
parter informeres sammen om alt, fordi de valg der tages kan fa betydning for begge parter i

relationen. Denne viden til trods, er kvindens oplevelse af egen rolle og seksualitet generelt fortsat
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underbelyst i litteraturen. Med henblik pa at opna stgrre viden om, hvordan mandens ED influerer

pa kvinden og hendes seksualitet i relationen, gnskes fglgende problemformulering belyst.

Hvordan oplever kvinden i det heteroseksuelle parforhold sin egen seksualitet i relationen med

manden med erektil dysfunktion?

4. Metode/Design

Projektets formal besvares gennem en empirisk undersggelse, som har til formal at afdaekke,
hvordan kvinden oplever egen seksualitet i relationen med den erektile dysfunktionelle mand.

Som dataindsamlingsmetode anvendes det kvalitative interview.

Fgrst i dette afsnit bliver projektets metode og design praesenteret. Herefter fglger en beskrivelse
af den litteratursggningsproces, der er foretaget i forbindelse med det initierende problem og den
videre problembearbejdning, og den udvalgte litteratur bliver praesenteret. Efter en redeggrelse

for projektets videnskabsteoretiske stasted og udvaelgelse af informanter, fglger en beskrivelse af

interviewundersggelsen.

Herefter fglger en kort beskrivelse af de etiske overvejelser og en prasentation af informanterne.
Projektets teoretiske ramme, som er en bred forstaelse af seksualitetens bio-psyko-sociale

aspekter, beskrives sidst i metodeafsnittet.

| bestreebelserne pa, at systematiserer arbejdet med denne interviewundersggelse, sa vejen frem
mod det feerdige resultat hele tiden stod klart, blev Kvale og Brinkmanns 7 faser benyttet (Kvale og
Brinkmann, 2015).

1. Tematisering

2. Design

3. Interview

4. Transskription

5. Analyse

6. Verifikation

7. Rapportering
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| tematiseringen blev projektets formal identificeret med udgangspunkt i det initierende problem
og bearbejdet ud fra savel kendt som ny viden gennem en problemanalyse. Som design blev det
semistrukturerede interview, som dataindsamlingsmetode, valgt med deltagelse af 4 kvinder, og
interviewene blev efterfglgende transskriberet og analyseret. Verifikationen, som har fokus pa

undersggelsesresultaternes validitet og generaliserbarhed, bliver belyst i afsnittet “Metodekritik.”

4.1 Litteratursggning

Indledningsvist er der til inspiration foretaget en ustruktureret litteratursggning med
udgangspunkt i og inspireret af eget tidligere udarbejdede litteraturstudie fra modul 5 pa
Masteruddannelsen i Sexologi pa Aalborg Universitet. Der er foretaget savel fritekstsggning pa

bibliotek dk, og pa nettet. Endvidere er der foretaget kaedesggning ud fra tidligere fund.

Med udgangspunkt i problemformuleringens kernebegreber er der efterfglgende foretaget en
systematisk litteratursggning i databaserne Psycinfo, PubMed og Cinahl. Ved sggningen i de
respektive databaser er der fremkommet identiske artikler, svarende til den fgrste ustrukturerede
spgning. Der er fokuseret pa at problemstillingen skulle ses fra den kvindelige partners perspektiv

og at populationen skulle vaere sammenligning med den danske.

Artikler der primaert omhandler behandling af ED, compliance og effekt er vurderet og valgt fra, da
der er risiko for at fokus kommer til at ligge pa behandling og ikke pa kvindens oplevelse af egen

seksualitet.

4.1.1 Litteraturs@gning i Psycinfo
| Psycinfo er der s@gt ud fra fglgende Term finder:

erectile dysfunction, relationship satisfaction, female, sexuality, relation quality og spouses.
Sggeordene er brugt i 4 forskellige kombinationer med den boolske operator “AND”.
Af de 4 spgninger fremkom der 53 hits, efter gennemlasning af titler sorteres 43 fra.

Der laeses abstracts pa de sidste 10 og 5 artikler blev fundet relevante i forhold til

problemstillingen og laeses igennem.

Efter gennemlaesning kasserers yderligere 2 artikler. Tilbage er der 3 artikler:
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“Attitudes and experiences qualitative perspectives on erectile dysfunction,” O’Connor, E.J,
McCabe, M.P., Conaglen, H.M. og Conaglen, J.P. (2011)

“Sexual Experience of Female Partners of Men with Erectile Dysfunction”: The Female
Experience of Men’s Attitudes to Life Events and Sexuality ( FEMALES) Study, Fisher, W. A.
et al. (2005)

“Erectile dysfunction and relationships”: Views of men with erectile dysfunction and their

partners, McCabe, M.P. og Matic, H. (2008)

4.1.2 Litteratursggning i PubMed

| PubMed er der sggt ud fra felgende MeSH:

erectile dysfunction, female sexuality, spouses, multiple sclerosis, prostatic neoplasm, sexual

partners og sexuality.

Sggeordene er brugt i 4 forskellige kombinationer med den boolske operator “AND.” Af de 4

sggninger fremkom der 97 hits. Efter gennemlaesning af titler sorteres 88 fra, der laeses abstracts

pa de sidste 9, og 5 artikler blev fundet relevante i forhold til problemstillingen og laeses igennem.

Gennemlasning af en artikel gav yderligere 2 relevante artikler ved kaedes@gning (Beck, Robinson

og Carlson, 2009).

Efter gennemlasning kasseres yderligere 2 artikler. Tilbage er 5 artikler:

“Quality of life in partners of patients with localised prostate cancer”, Eisemann, N. et al.
(2014)

“Sexual intimacy in heterosexual couples after prostate cancer treatment”: What we now
and what we still need to learn, Beck, A.M., Robinson, J.W. Carlson, L.E. (2009)
“Responses and experiences after radical prostatectomy”: perceptions of married couples
in Switzerland, Petry, H. et al. (2004)

“Couples surviving prostate cancer”: Long-term intimacy needs and concerns following
treatment, Sanders, S. et al. (2006)

The downside of Viagra: women’s experiences and concerns, Potts, A. et al. (2003)

Et eksempel pa litteratursggning fra PubMed er vedlagt som bilag (bilag 1).
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4.1.3 Litteratursggning Cinahl

| CINAHL er der sggt ud fra fglgende Headings:

male, relationships, female partners, sexual dysfunction, sexuality, relationships og experience.

Spgeordene er brugt i 5 forskellige kombinationer med den boolske operator “AND”.

Af de 5 spgninger fremkom der 30 hits, efter gennemlaesning af titler og abstracts sorteres 26 fra

og de sidste 4 artikler, hvoraf 2 artikler er identiske gennemlaeses.

Efter gennemlaesning kasseres yderligere 2 artikler. Tilbage er der 1 artikel:

e “Sexual function and ways of coping in patients with multiple sclerosis and their partners”,

Dupont, S. (1996)

Som det fremgar ovenfor fremkom der under sggeprocessen flere gange identiske artikler fundet i

forskellige databaser og med forskellige kombinationer.

Efter gennemlaesning er der fra Psyclinfo udvalgt 3 artikler, i PubMed er der udvalgt 5 artikler og i

Cinahl er der udvalgt 1 artikel. Alle 9 udvalgte artikler vil blive praesenteret i det efterfglgende

afsnit.

4.1.4 Praesentation af litteratur

Titel og forfatter | Metode/design

Publiceret i/ arstal

Fund

Kvantitativt studie.
293 patienter med
lokaliseret

Quality of life in
partners of
patients with

localised prostate | prostatacancer er
cancer. sammen med deres
partner rekrutteret
Eisemann, N,, fra et stort tysk
Waldmann, A., multicenter studie.
Rohde, V. og Formalet med
Katalinic, A. undersggelsen var

med spgrgeskema og
over tid - fra baseline
for opstart af
behandling og igen
efter 3-6-12 og 24
maneder - at
undersgge QOL
baseret pa

Publiceret I:
Quality of Life
Research. (2014),
23:1557-1568.

Undersggelsen slog primzert fast, at en
cancerdiagnose ikke alene pavirker
patientens, men i lige sa hgj grad ogsa
partnerens QOL. Ca 88 % af parrene var
ved baseline tilfreds eller meget tilfredse
med kvaliteten af deres forhold, men
Igbende var dette tal markant faldende
og for partnerens del var kun 53 %
tilfreds eller meget tilfredse med
kvaliteten af forholdet efter 24 maneder.
Nasten halvdelen af parrene
rapporterede om sexuelle problemer
allerede ved baseline. For partneren

50 % stigende til 80 % efter 24 maneder.
Generelt var partnerens QOL relateret til
eget fysiske og psykiske velbefindende pa
det givne tidspunkt.
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sygdommens
betydning for
seksualitet og

relation.
Attitudes and Kvalitativt studie. Publiceret i: Af undersggelsen fremgik det, at
experiences: Semistruktureret Journal of Health kvinderne i hgj grad satte mandens
qualitative interview Psychology(2011), | behov over deres egne. De fglte sig
perspectives on undersggelse 17(1), 3-13. pressede til at tage ansvar, at veere den
erectile gennemfegrt blandt steerke i relationen. Ogsa i de tilfeelde,
dysfunction from | 100 australske hvor kvinden gnskede en fortsat seksuel
the female kvinder, alle gift med relation, var det hende, der tog initiativ i
partner. mand med ED. Data forhold til at prgve nye ting med det
er hentet i baseline formal at fa manden til at slappe af.
O'Connor, E.J., interviews, der er Nogle kvinder gav udtryk for, at den
McCabe, M.P., gennemfert fgr den seksuelle dysfunktion ingen forskel
Conaglen, H.M. mandlige partner gjorde pa den allerede dybe relation. Det
og Conaglen, J.P. | tilbydes og var kvindernes oplevelse, at sa laenge de
pabegynder kunne opretholde et vist niveau af
behandling med intimitet i forholdet, da blev oplevelsen
Tadalafil eller af den erektile dysfunktion mindre
Sildenafil med fokus betydningsfuld og oplevelsen af den
pa at registrere teette relation mere fremherskende.
kvindernes oplevelse Udeblev intimiteten, i forstaelsen
af seksualiteten, naerhed i relationen, fremkaldte det savn
tilfredshed i og negative fglelser.
relationen og Ikke uventet faldt det nogle af kvinderne
kommunikationen sveert at tale med manden om de
relateret til mandens seksuelle udfordringer. Mere
ED forud for og op til overraskende var det, at en del af
behandling. kvinderne ligefrem oplevede en
forbedring, da det blev bevidst for dem,
at en feelles handtering af problemerne
fordrede en styrkelse af kommunikation.
Sexual intimacy Review article. Publiceret i: Med baggrund i WHO's definition af
in heterosexual | artiklen gennemgas | Urologic Oncology. | seksuel sundhed gennemgar forfatterne
couples after kendt viden fra den (2009), de seksuelle udfordringer, der i et fysisk
prostate cancer eksisterende 27,137-143. og psykosocialt perspektiv har betydning

treatment: What
we know and
what we still
need to learn.

Beck, A.M.,
Robinson, J.W. og
Carlson, L.E.

litteratur i forhold til,
hvilke udfordringer
parret seksuelt star
overfor som fglge af
behandling for
prostatakreeft.
Sluttelig forslag til,
hvor supplerende
forskning vil veere
velkommen.

for den felles seksualitet.

For manden er det langt hen ad vejen et
spgrgsmal om og hvor laenge, han kan
bevare sin mandighed. Mand taler
generelt ikke meget med andre om egen
sygdom, angiveligt ud fra en antagelse
om, at de ikke har behov for stgtte, ikke
vil ligge andre til last, angsten for at blive
sat i bas eller at de udadtil trods sygdom
fortsat vil kunne bevare en vis social
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status. Nogle maend lukker mere op
efterfglgende, typisk til maend i samme
situation. Med behandlingen kan
manden, trods lgfter om det modsatte,
fole skyld og bekymre sig om, hvorvidt
hustruen fgler sig seksuelt tilfredsstillet,
om han i hendes gjne er blevet mindre
mand?

Pa samme made star hustruen alene med
sine frustrationer. Hustruen vil generelt
ga langt i forhold til at I¢fte manden, give
ham succesfulde oplevelser og dermed
saette egne behov i baggrunden. Alligevel
fremgik det, at hustruen var bekymret i
forhold til egen rolle i relationen. Var hun
tiltreekkende nok, hvorfor rgrte han ikke
ved hende, og hvorfor, trak han sig ved
hendes bergringer? Det var svzert for
parrene at tale om Igsningsmuligheder i
forhold til de seksuelle udfordringer.
Omend en del kvinder fandt det sveert at
tale om sex, sa viste artiklen
overraskende nok, at nogle par kom
kommunikativt teettere i lyset af at vejen
til bedre forstaelse af den faelles
seksualitet matte ga gennem en
forbedret kommunikation.

Artiklen slar fast, at skal parret bibeholde
et intimt samliv, skal andre faktorer end
lige at kunne genetablere en erektion,
taenkes ind. Da seksualiteten som oftest
er udtrykt mellem to naere mennesker er
det vigtigt, at bade mand og hustru
teenkes ind fra start til slut. Et forslag er
som udgangspunkt undervisning i alt fra
behandling og bivirkninger til
kommunikation og seksualitet.

Med henvisning til titlen, sa mangler der
fortsat undersggelser af, hvordan par i
faellesskab handler i forhold til at bevare
den seksuelle naerhed - ogsa efter
behandling for prostatacancer.

Couples surviving | Kvalitativt

prostate cancer: | studie/fokusgruppei
Long term nterview.

intimacy needs Fra et allerede

and concerns eksisterende QOL
following studie med 23 par,

Publiceret I:
Clinical Journal of

Oncology Nursing.

(2006), 1(4), 503-
508.

Overordnet kom det frem af
undersggelsen, at restitueringen efter
radikal prostatektomi for parret nok var
mere kompliceret end tidligere antaget.
Af undersggelsen fremgik det, at
mandens overordnede mal efterfglgende
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treatment.

Sanders, S.,
Pedro, L. W.,
Bantum, E. O'C.
og Galbraith,
M.E.

meldte 10 par sig til
undersggelse af
deres oplevelser og
bekymringer i
forhold til
intimiteten i
relationen. Fzelles for
parrene var at alle
maend var kommet
igennem
behandlingsforlgb
for prostatacancer.
Parrene gennemgik 3
seancer a hver 30
minutter: 1. og 3.
seance var parret
samlet, mens de i 2.
seance fordelte sig i
en mande og en
kvindegruppe.

var igen at fa kontrol over eget liv og ved
at fokusere pa de umiddelbare
komplikationer, som inkontinens og ED,
kunne han forholde sig til diagnose,
operation og gvrige konsekvenser.
Manden havde behov for at kunne
prioritere. Hgjeste prioritet fik fjernelsen
af canceren, dernaest kom handteringen
af inkontinensen og siden ED. Ma&ndene
havde sveert ved at tale om
dysfunktionen, habede pa naturlig
bedring, men frygtede det veerste, hvilket
skabte en usikkerhed i forhold til
fremtiden. De fleste var af den
overbevisning, at en permanent
dysfunktion ikke ville ggre nogen forskel i
forholdet til deres partner og
argumenterede for, at ED var en del af
livet og afhaengig af andre ting som f.eks.
alder og alment helbred. Den seksuelle
funktion var ikke laengere sa vigtig som i
de yngre ar, nu kom helbredet i fgrste
raekke.

For kvinderne betgd diagnose, operation
og komplikationer en opgradering af
savel fysisk som emotionel
tilstedeveerelse. Kvinderne fik en rolle,
hvor de skulle handtere ikke bare egne
fglelser, men ogsa partnerens og
familiens. Og helt bogstaveligt var det
dem, der sorterede i savel besgg som
telefoniske henvendelser. det var
kvinden, der skulle informere den gvrige
omgangskreds. Kvinderne fglte sig
ensomme og oversete af savel venner
som professionelle. Ingen spurgte til dem
og de fglte ikke, at de havde nogen at
sparre med og teerede pa egne
ressourcer, nar de skulle handtere det
pres, der var lagt pa deres skuldre.
Umiddelbart var udsigten til ED svaer at
handtere, men for 3 kvinder fgltes det
ikke som den store trussel, eftersom
funktionen allerede forinden var i
aftagende. Generelt forsikrede
kvinderne, at den andrede seksualitet
ikke ville fa en negativ indflydelse pa
relationen.

Studie nummer 20152583
Studie nummer 20152688

21




Masterafhandling ved Masteruddannelsen i Sexologi, Aalborg Universitet

Sexual function
and ways of
coping in patients
with multiple
sclerosis and
their partners.

Dupont, S.

Kvalitativt studie.
Studiet havde til
formal at undersgge,
hvilke seksuelle og
relationelle
vanskeligheder
kvinder og maend
med multipel
sclerose (MS)
oplever og hvilke
strategier, der
bruges i
handteringen af de
seksuelle problemer.
Hvilke seksuelle
og/eller relationelle
faktorer er
forbundet med
sygdommens
karakteristika?

| undersggelsen
medvirker 116 MS
patienter og deres
partner, fordelt pa
72 kvinder og 44
maend, fundet pa 3
hospitaler i det
sydgstlige England.
Patienterne var
mellem 25 og 60 ar
og skulle have haft
diagnosen i min. 2
ar. Patienten er
interviewet i eget
hjem, mens
partneren har
besvaret et
spgrgeskema.

Publiceret i:
Sexual and Marital
Therapy. (1996),
11(4), 359-372.

Studiet afslgrede en hgj grad af seksuel
dysfunktion blandt savel patienter med
MS som deres partnere. Partneren syntes
at vaere mere pavirket end patienten og i
seerdeleshed den kvindelige partner, der
var ekstremt utilfreds med forholdet.
Hvor patientens seksuelle dysfunktion
ikke synes at vaere associeret med alder,
varighed af sygdommen eller humgr, ses
det lige modsat hos partneren, der netop
relaterer den hgje grad af seksuel
dysfunktion til bade alder og varighed og
ikke mindst graden af handicap.
Patienterne bekymrede sig om fremtiden
i forhold til sygdommen og dens fglger
som f.eks. inkontinens og de seksuelt
relaterede aendringer som forventninger
og kommunikationen med partneren.
Stress eller en oplevelse af, at partneren
finder de fysiske symptomer uattraktive
er ligeledes faktorer med betydning for
seksualiteten.

Sexual Experience
of Female
Partners of men
with Erectile
Dysfunction: The
Female
Experience of
Men's Attitudes
to Life Events and

Kvantitativt
studie/spgrgeskema
undersggelse.

Med udgangspunkt i
et multinationalt
studie (MALES) fra
2004 med deltagelse
af 808 maend, blev
der efterfglgende,

Publiceret i:
The Journal of
Sexual Medicine.

(2005), 2, 675-684.

Af undersggelsen fremgik det, at bade
maend og kvinder rapporterede om store
fald i hyppigheden af seksuel samkvem i
sammenligningen fgr og efter
udviklingen af mandens ED.

Hvor 69 % af kvinderne kunne rapportere
om seksuelt samkvem fra 5 gange eller
mere om maneden faldt tallet til 37%
efter udviklingen af ED. Omvendt steg
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Sexuality
(FEMALES)
Study.

Fisher, W.A,,
Rosen, R.C.,
Eardley, ., Sand,
M. og Goldstein,
.

med mandenes
tilladelse, rettet
henvendelse til den
kvindelige partner,
hvoraf 293
returnerede et
udfyldt
spgrgeskema.
Undersggelsen tog
udgangspunkt i en
konstatering af, hvor
lidt opmaerksomhed
kvinderne har faet,
nar det geelder
oplevelsen af egen
seksualitet i
relationen med en
mand med ED.
Formalet med
undersggelsen var
derfor, til
sammenligning, at fa
kvindernes syn pa og
oplevelse af
seksuallivet i forhold
til den mandlige
partner med ED.
Spgrgsmalene i
undersggelsen
fokuserede pa
hyppigheden af
seksuel samkvem
samt karakteren af
kvindernes seksuelle
oplevelser, bade fgr
og efter konstatering
af ED, ligesom der
var spgrgsmal
relateret til
behandling med
PDE5-haemmere.

procenten i den anden ende af skalaen.
Hvor kun 12 % af kvinderne kunne
rapportere om seksuelt samkvem mindre
end 1-2 gange pa en maned forud for ED,
steg dette tal efterfglgende til 43 %.
Undersggelsen viste endvidere, at der i
maengden af de kvinder, der fgr ED
“naesten altid” eller “de fleste
gange”havde haft lyst til sex, skete et fald
med naesten % del, efter manden
udviklede ED. For oplevelsen af
ophidselse og orgasme, med
udgangspunkt i de samme parametre,
sas et fald fra henholdsvis 75 % og 64% til
38% og 48%.

Af undersggelsen fremgar det, at faldet i
oplevede orgasmer samt den seksuelle
tilfredshed generelt, hanger sammen
med graden af mandens ED, jo mere
dysfunktionen nzaermer sig det totale, des
darligere rapportering. Til gengaeld sas
der en stigning pa alle parametre lyst,
ophidselse og oregasme, i forhold til de
kvinder, hvor manden var i behandling
med PDE5-haemmer sammenlignet med
oplevelsen for de kvinder, hvis maend
ikke var i behandling.

Erectile
dysfunction and
relationships:
views of men
with erectile
dysfunction and
their partners.

Kvantitativ
spgrgeskemaunders
ggelse.

Australsk studie med
deltagelse af 40
heteroseksuelle
maend med ED og

Publiceret i:
Sexual and
Relationship
therapy. (2008),
23(1), 51-60.

Stgrstedelen af bade maend og kvinder i
undersggelsen vurderede parforholdet til
at vaere af meget vigtig eller ekstremt
vigtigt betydning og over halvdelen af
savel maend (85,6 %) som kvinder (52,5)
betragtede sex som veerende meget
vigtig eller ekstremt vigtig. Hele 63 % af
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McCabe, M.P. og
Matic, H.

deres partner.
Maendene
henvendte sig efter
opslag i dagspressen,
der sggte maend
med ED. Med
udgangspunkt i, hvor
lidt der endnu er
forsket i, hvordan ED
far betydning for
hele parret, er
formalet med denne
undersggelse bl.a. at
vurdere parrets
reaktion pa ED,
deres tidligere og
nuvaerende samliv
samt deres
seksuelle- og
relationelle samliv.

kvinderne rapporterede om et meget
aktivt sexliv fgr manden udviklede ED og
godt % af kvinderne oplevede ED som
gdelaeggende i én eller anden grad. Hvor
kvinderne i undersggelsen rapporterede
om et vaesentligt fald i den seksuelle
tilfredsstillelse, oplevede mandene sig i
hgjere grad negativt ramt, ikke kun pa
den seksuelle tilfredsstillelse, men ogsa i
forhold til selvtillid og QoL. Kvinderne
rapporterede om et fald i frekvensen, nar
det kom til det seksuelle samliv i forhold
til tidligere, og selv om stgrstedelen af
kvinderne syntes at acceptere dette, var
der alligevel ca 25 % af kvinderne, der
havde sveert ved at godtage, at deres
sexliv blev begraenset. Det er af
betydning at vide, at maend s@ger hjzlp
for deres ED pa opfordring af deres
partner, fordi det tyder p3, at kvinden
har en rolle at spille i konsultationen i
forhold til udredning og behandling.

The downside of
Viagra: women’s
experiences and
concerns.

Potts, A., Gavey,
N., Grace, V.M.,
og Vares, T.

The downside of
Viagra: women'’s
experiences and
concerns.

Kvalitativt studie.
New Zealand
Interview studie med
deltagels af 27
kvinder hvis partner
var i behandling med
Viagra.

Kvinder er fundet via
lokale aviser,
populzere magasiner
og radio.

individuelle
interview fandt sted
rundt i hele landet
de fleste foregik i
eget hjem

Formalet med
undersggelsen var at
undersgge kvindens
oplevelse af
mandens brug af
Viagra.

Publiceret i:
Sociology of Health
& lliness. (2003),
25(7), 697-719

Kvinderne oplever at Viagra pavirker
meget mere end mandens erektion, det
pavirker den naturlige seksuelle forhold
mellem mand og kvinde, hyppigheden af
hvornar man har sex, den seksuelle
praksis og kommunikationen omkring sex
og begge parters syn pa egen seksualitet.
Kvinderne har en bekymring om,
hvorvidt Viagra pavirker deres mandlige
partners helbred pa en alvorlig made
men ogsa om der sker pavirkning af
deres eget fysiske velbefindende.
Undersggelsen viser at det kan de
kvindelige partner ikke ngdvendigvis vil
accepterer alle de aendringer som Viagra
syntes at fgre med. Det er derfor vigtigt
at kvinden far muligheden for at deltage i
konsultationen og beslutningen
omkringne mandens behandling af
erektile problemer. Kvinderne i studiet
naevnte forskellige former for direkte og
indirekte pres, som de oplevede fra deres
partner nar han havde taget Viagra, f. eks
pres om at have sex nu han havde taget
pillen, pres til at demonstrere ens egen
normale og kvindelige seksualitet ved at
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stgtte mandens aktive seksualitet
baseret pa penetration, presset om at
matche mandens entusiasme omkring
Sex.

4.2 Videnskabsteoretisk stasted
For at kunne besvare projektets problemformulering, veelges en feenomenologisk/hermeneutisk
tilgang. Fenomenologien laegger rammen om interviewene, hermeneutikken anvendes i

forbindelse med analysen og fortolkningen.

Faenomenologi som en videnskabsteoretisk retning blev grundlagt af filosoffen Edmund Husserl|
(Birkler, 2003). Med fa&enomenologien introducerede Husserl begrebet livsverden, som
menneskets made at anskue verdenen pa i et sakaldt fgrstepersonsperspektiv. Det enkelte
menneske har hver sin livsverden og erfarer ud fra sit eget subjektive perspektiv. Livsverdenen er
en dagligdags verden, som vi tager for givet, uden at taenke naermere over det. Feenomenologien
skal analysere de faenomener, der gives os i den direkte erfaring. Virkeligheden er det, vi opfatter

det som. Vores livsverden er foranderlig og opleves forskelligt afhaengigt af alder og helbred (ibid).

Ifglge feenomenologien ma vi aldrig tage det som en selvfglge at vi ved, hvad en anden taenker og

fgler Jacobsen, Tanggaard og Brinkmann, 2015).

Egne antagelser og erfaringer ma laegges til side, og vi bliver ngdt til at spgrge. Vi skal ga bag om
de mange indtryk vi har med og som vi er tilbgjelig til at tilleegge de faenomener vi mgder, for det

handler nemlig om at mgde faanomenet selv, vi skal ga “til sagen selv” (ibid).

Da formalet med dette projekt er at afdeekke og indhente viden om kvinders oplevelser, relateret
til problemformuleringen, er det oplagt, at der tages udgangspunkt i det kvalitative interview.
Interviewet gennemfgres i et faenomenologisk perspektiv, hvor det handler om at indsamle viden

om kvindens oplevelser, tanker og erfaringer ud fra hendes livsverden.

Data fra interviewene vil danne grundlag for analyse ud fra en hermeneutisk fortolkning.
Hermeneutikken er fortolkningens kunst, og handler om hvordan vi metodisk bruger

forforstaelsen for at opna forstaelsen (Birkler, 2003).
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4.3 Udveelgelse af informanter

For at samle empiri bygger projektet pa interviews fra fire informanter, valgt ud fra kriterierne:
e kvinder i fast heteroseksuelt parforhold
e manden skal have en grad af erektiv dysfunktion, grundet en nerveskade, som

komplikation til primaer sygdom.

Informanterne 1 og 2, Karen og Hanne, er begge blevet kontaktet direkte i forbindelse med
mandens besgg i det urologiske ambulatorium. | forbindelse med, at begge sagde ja til at deltage,
er der mundtligt givet information om projektets formal. Efterfglgende er der i ugen op til de
individuelle interviews udleveret en skriftlig information. Den ene afleveret personligt, den anden

sendt pr. mail (bilag 2).

Informanterne 3 og 4, Sigrid og Lone, er begge kontaktet telefonisk, da ingen af kvinderne kom i
ambulatoriet i den aktuelle periode. Som udgangspunkt var det derfor maendene, der fik en
mundtlig information om projektets formal, som mundende ud i en accept til, at kvinden matte
kontaktes. Begge mand, Hans og Ole, er tilknyttet det neurologiske ambulatorium i forbindelse
med deres primaere sygdom sclerose. Begge kvinder har umiddelbart efter den fgrste kontakt faet
udleveret skriftlig information. Lone far personligt udleveret informationen, da hun tilfaldigt

meder ind i ambulatoriet et par dage efter og Sigrid far sin pr. mail (bilag 2).

Alle 4 kvinder er udvalgt til projektet ud fra en viden om, at alle maend havde én eller anden grad

af ED.

4.4 Det semistrukturerede interview
Da vi med projektets problemformulering gnsker at undersgge kvindens oplevelse af sin egen
seksualitet, veelger vi at benytte os af det semistrukturerede interview som metode til indhentning

af data, som baggrund for videre bearbejdning med det formal at producere mere viden.

Det semistrukturerede interview indhenter informantens beskrivelse af sin livsverden mhp en
senere meningsfortolkning af de beskrevne temaer (Kvale, 2015). Det semistrukturerede interview
forlgber som en interaktion mellem interviewer og informant, hvor interviewer stiller

spgrgsmalene, hvoraf kun en del af dem er planlagt pa forhand, og informanten svarer.
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Interviewformen ligger teet pa en hverdagssamtale, men er det ikke, fordi den har et bestemt mal

og forudsaetter en bestemt tilgang og teknik (ibid).

4.4.1 Interviewguide

Som en hjzlp til at kunne styre gennemfgrelsen af det semistrukturerede interview, udformes en
skriftlig interviewguide som er opdelt i forsknings og interviewspgrgsmal (bilag 3).
Forskningssp@grgsmal er tematiske og er typisk formuleret i et teoretisk sprog (Kvale, 2015). Et godt

og relevant forskningssp@grgsmal fungerer sjaeldent som et godt interview spgrgsmal.

Interviewspgrgsmalet skal formuleres i informantens hverdagssprog, de skal vaere mundrette og

livsverdens naere (Tanggaard og Brinkmann, 2015).

Nar interviewspgrgsmalene skal formuleres, skal det ggres under hensyntagen til savel de
tematiske som dynamiske dimensioner (Kvale, 2015). Tematisk skal der produceres viden og
dynamisk handler det om at interviewer undervejs skal holde samtalen i gang og tilskynde

informanterne til at tale om oplevelser og fglelser (ibid).

Et forskningsspgrgsmal vil oftest fgre til flere interview spgrgsmal, hvor hovedspgrgsmalet derfor

almindeligvis vil vaere deskriptivt, for at fremkalde umiddelbare beskrivelser (ibid).

Helt overordnet skal seksualitet i dette projekt anskues i et bio- psyko-socialt perspektiv, og er
derfor fundamentalt implicit i alle spgrgsmal. Interviewguiden er bygget op pa baggrund af fund
fra eget litteraturstudie, fra Modul 5 pa Masteruddannelsen i Sexologi pa Aalborg Universitet, og
begreber fra problemanalysen, som har afdaekket fglgende temaer til brug i forhold til formulering
af forskningsspgrgsmal: kvindens seksualitet, information, kommunikation, medinddragelse og de

relationelle forhold.

4.4.2 Afvikling af interview

Det blev lagt ud til informanterne at beslutte, hvornar og hvor interviewet skulle forega. Karen og
Lone valgte interviewet gennemfgrt hjemme og Hanne og Sigrid valgte at komme til sygehuset.
Projektets interviewere har hver interviewet to informanter og i begge tilfeelde var der et

hjemmeinterview og et interview pa sygehuset.
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Til Hanne og Sigrid, der valgte, at m@gde op pa sygehuset, blev der til interviewene valgt
henholdsvis et mgdelokale, der var beliggende udenfor stamafdelingen og et afsidesliggende
kontor indenfor afdelingens rammer. Selvom interviewet blev foretaget pa sygehuset valgte
interviewene, at have privat t@gj pa og som i hjemmet, blev der ogsa pa sygehuset stillet kaffe, te

og vand frem.

Fgr interviewet gik i gang blev der i alle fire situationer brugt tid p3, over kaffen, at “smalltalke”
om emner, der ikke bergrte det kommende interview. Den udleverede skriftlige information blev i
detaljer gennemgaet mundtligt, der blev spurgt ind til eventuelle supplerende spgrgsmal, ligesom
der afslutningsvis blevet brugt tid pa, at informanten kunne gennemlaese og efterfglgende,

sammen med intervieweren, underskrive en samtykkeerklaering (bilag 4).

En briefing om interviewet bgr indeholde formalet for og planen med projektet, metode, fordele
og ulemper ved at deltage (Kvale og Brinkmann, 2015). Det skal tydeligggres, at informantens
anonymitet er sikret, hvordan de optagede data vil blive brugt og vigtigst, at der hele tiden er
mulighed for at traekke sig af projektet uden at dette vil fa fremtidige konsekvenser. En briefing
bar efterfglges af en debriefing ved afslutning af interviewet, fordi den kan hjzlpe begge til igen at
“komme tilbage til virkeligheden.” Interviewer kan opsummere og verbalt uddybe sin forstaelse af
enkelte svar eller direkte spgrge informanten, om der er supplerende kommentarer eller
spprgsmal. Dette giver informanten mulighed for at tage emner op, som hun er kommet i tanke
om undervejs i interviewet (ibid). Fgr diktafonen er blevet slukket er alle 4 informanter dels blevet

spurgt til, om der var yderligere kommentarer eller tilfgjelser, og dels til oplevelsen af interviewet.

4.4.3 Transskribering

Alle 4 interviews er blevet transskriberet umiddelbart efter afviklingen af aktuelle interviewer. Der
er flere fordele ved selv at transskribere sit materiale og ogsa at ggre det hurtigt efterfglgende.
Dels kan man endnu huske samtalen, man kan bedre hgre, hvad der bogstavelig talt bliver sagt i
gengivelsen og dels genkender man eventuelle variationer i stemmefgringen (Tanggaard og

Brinkmann, 2015).

En anden fordel er, at man gennem den slidsomme og langvarige proces kommer sa langt ind i sit
materiale, at man allerede undervejs i transskriberingen, ligesom det ogsa var tilfeeldet under

selve interviewet, far idéer til den forestaende analyse (ibid).
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Interviewene er gengivet preaecist, som det er blevet sagt med bade gh, hmm, pauser og
uafsluttede saetninger. Pauser er markeret med (...). Har informanten f.eks. hostet eller grinet, er
dette tilfgjet som en handling i en efterfglgende parentes, det samme geelder, hvis der
fremkommer andre lyde ved siden af samtalen, som kan tolkes vigtige for ssmmenhangen f.eks.
fingre der enten slar i bordet eller flytter porcelaen. Det samme vil veere tilfeeldet, hvor der

forekommer a&ndringer i mimikken.

4.4.4 Analysemetode

Efter transskribering er interviewene gennemlaest og aflyttet flere gange for at fa en oplevelse af
helheden (Kvale, 2015). Undervejs i denne proces er der blevet reflekteret og taget noterer mhp at
spge sammenhange og struktur. Citaterne er undervejs tematiseret og farvelagt, hvilket
resulterede i 9 overordnede temaer. For overblikkets skyld blev citaterne efterfglgende
kategoriseret efter farve, klippet ud og opsat pa plancher. Efter endnu en gennemgang blev de 9
temaer til 4, vurderet ud fra overlapning, relevans og meengde af data. Herefter foretages en
meningskondensering, hvor interviewer omformulerer de meninger, der udtrykkes i interviewet,
sadan at stgrre citater fra informanten nedfzaeldes med feerre ord (ibid). Efterfglgende
kategorisering breder atter meningsenhederne en anelse ud igen (Kvale, 2015). Dette resulterede i
4 overordnede temaer som er: “Kvindens seksualitet”, “Pardynamik”, “Kommunikation” og
“Information” der bearbejdes i det senere analyse- og diskussionsafsnit. Se eksempel pa

meningskondensering efterfglgende.
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4.4.5 Eksempel pa meningskondensering

Citater fra informanterne

Meningskondensering

Tema

Sigrid: “Nu kan man jo ikke rigtig
finde ud af, om det bare er
kvinder, fordi det er ogsa det der,
nar man kommer op i alderen.
Om det er generelt, at kvinder
oppe i alderen, ikke har sa meget
brug for det dér sex, som
selvfglgelig én, der er 40 ar. Vi
kan bedre acceptere maske (-) og
sa er jeg ikke helt sikker pa det
alligevel, for det har jeg sadan
teenkt i det forlgb, vi har veeret
igennem. At gh (-) nar jeg sadan
teenker: Det kan du godt
undveere. Og nar jeg sa taenker
tilbage, sa er det jeg taeenker: Nej,
det kan du sa ikke alligevel.”

Lone: “Seksualitet er ikke den
fysiske del for mig. Vi har faet 4
unger og de har jo taget meget af
min krop. Ogsa af naervaer har de
hevet meget ud af mig, hvor jeg
skal finde ud af, at nu skal Ole
ogsa have noget af det her. Jeg
traenger til ogsa bare at sidde her
i en dejlig kjole og ikke skal have
mit tgj af. Det kan jeg virkelig
godt lide. Den der nggenhed, jeg
er bare blevet for genert og for
privat maske ogsa lidt. Jeg kan
godt fgle mig lidt fremmed
overfor Ole. Jeg har bare lyst til at
veere inden i mig selv. Det er ikke
sa meget en del af mig. Det er det
altsa ikke (-) Nej.”

Kvinden finder begrundelse for
den andrede seksualitet i de
kulturelle og samfundsmaessige
idealbilleder.

Kvinden prgver at forlige sig
med den andrede situation
men/og finder, at seksualiteten
har betydning for savel hende
selv som for parforholdet.

Kropsidentiteten er eendret i
forbindelse med fgdsler.

Bérn, arbejde og mandens
behov opleves som krav/pligt og
draeber lysten.
Retten til egen
oplevelsen  af
tilsidesaettes.

Det seksuelle opleves som krav.

krop og
kvindelighed

Kvindens seksualitet
Bio- psyko-socialt

Kvindens aldersforandringer.
Bodyimage. Lyst og lyst modeller.
Zndringer i intimiteten. Mindre
intimitet. Stgrre forstaelse for
partneren. Nedtoner egne behov.
Asymmetri i forholdet.
Ensomhed.

4.5 Etiske overvejelser

Det er vigtigt at ggre sig etiske overvejelser, nar det drejer sig om kvalitative

interviewundersggelser, hvor fokus netop er pa personfglsomme oplysninger.
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| henhold til Datatilsynets regler for specialeopgaver af 6. maj 2015 er der ikke krav om anmeldelse
og indhentning af tilladelse til indsamling af personfglsomme oplysninger, ligesom det heller ikke
skal anmeldes til videnskabsetiske kommité, da der er tale om en interviewundersggelse
(Datatilsynet, 2015) (Region Syddanmark, 2016). Dog skal de videnskabsetiske krav, der bygger pa
principper, som de er udtrykt i FN’s menneskerettighedserklaering og i Helsinki deklarationen,
overholdes for at sikre informanten etisk (SSN, 2003). Sygeplejeforskning skal tage udgangspunkt i
felgende etiske principper om:

e Autonomi

o At ggre godt

Ikke at ggre skade

Retfeerdighed

Forud for interviewet har alle informanter faet skriftlig og mundtlig information. Denne er
sammen med en samtykkeerklaering gennemgaet mundtligt umiddelbart forud for interviewet. Af
samtykkeerklaeringen skal det fremga, at deltagelse er frivillig, at anonymitet er sikret, og at
informanterne til enhver tid har ret til at treekke sig ud af interviewundersggelsen uden

konsekvenser (Kvale, 2015).

Endvidere informeres informanterne om, at de indsamlede personfglsomme informationer
behandles og opbevares fortroligt, og at interview optagelserne slettes efter brug, at deres
identitet skjules og endelig at Sundhedslovens kap. 9 § 40 om tavshedspligt i enhver henseende vil

blive overholdt (Sundhedsloven, 2005 ).

Selvom det semistrukturerede interview er taet pa at ligne en hverdagssamtale, bgr det ikke
betragtes som en dialog mellem to ligestillede, men i stedet som en professionel samtale med et
klart asymmetrisk forhold mellem parterne (Kvale, 2015). Det er intervieweren der har planlagt,
hvordan interviewet skal gennemfgres, hvordan og hvilke spgrgsmal der stilles, og hvornar

interviewet er slut (ibid).

4.6 Teoretisk ramme

Fra problemanalysen ses seksualitet som det centrale begreb, som vil fa gennemgaende betydning

for den kommende analyse. Seksualiteten skal opfattes ud fra en bio-psyko-social model, der
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laegger op til en forstaelse af, at seksuel aktivitet ikke kan fraktioneres i enkelte elementer, men
ma forstas som et dynamisk hele med overlappende dimensioner og altid under pavirkning af

kulturen og samfundet (Graugaard, Mghl og Hertoft, 2015).

Helt basalt er det en biologisk forudsaetning at genitalierne savel, hos mand som kvinde, er intakte
og fungerer optimalt, hvis der skal gennemfgres et samleje (Beck, 2009). For maends
vedkommende kan sygdomme, pavirket hormonniveau eller ulykker fysisk pavirke evnen og
tilsvarende hos kvinderne kan a&ndringer som tgrhed, og dermed eventuelle smerter fa betydning
for, om et samleje kan blive problematisk og ikke en nydelse. Trods problemer med at kunne
gennemfg@re samleje vil mange alligevel kunne opna ophidselse og orgasme gennem styrkelse af

intimiteten som f.eks kys, gmhed og bergring (ibid).

Selvom sveaer sygdom umiddelbart skal forklares ud fra det biologiske aspekt, vil alle dimensioner i
patientens liv blive pavirket bade psykisk og socialt (Graugaard, Mghl og Hertoft, 2015 ). Den
seksuelle respons er i hgj grad pavirkelig af og i dynamisk samspil med de psykiske aspekter (Beck,
2009). Der kan f.eks. ses bade stigende og faldende seksuel lyst, ophidselse og orgasme i
forbindelse med angst og depression, og omvendt kan ED medfgre psykiske problemer. |
forbindelse med kronisk sygdom kan mange opleve, at blive modlgse, angste og vrede.
Sygdomme, der fysisk andrer kroppen kan fgre til nedsat selvveerd og en &endret kropsopfattelse

og veere en stressfaktor i sig selv (Graugaard, 2009).

Seksualitet vil ofte vaere udtrykt mellem to mennesker i en relation og interaktionen mellem disse

har betydning for lyst, ophidselse og orgasme (Beck, 2009).

En seksuel dysfunktion internt i parret kan fa betydning for pardynamikken og vil ofte betyde tab
af neerhed, der som konsekvens kan give intimitets problemer, der kan veere risiko for at parret
holder op med at tale med hinanden og fglelsesmaessigt glider fra hinanden (Graugaard, Mghl og
Hertoft, 2015). Maend kan f.eks. have sveert ved at tale om deres dysfunktion, lagt hen af vejen
kan det veere et spgrgsmal om, hvor laenge han kan bevare sin mandighed (Beck, 2009). Generelt
taler maend ikke meget med andre om egen sygdom, angiveligt ud fra en antagelse om, at de ikke
har behov for stgtte, ikke vil ligge andre til last, angsten for at blive sat i bas eller at de udadtil

trods sygdom fortsat vil kunne bevare en vis social status (ibid). For kvinderne kan mandens
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fysiske svaghed og mindre udholdenhed opleves som et skift i rollefordelingen, hvor kvinderne gar

fra at fgle sig taget af til aktivt og emotionelt til at tage sig af manden (Sanders et al., 2006).

Sygdom vil altid opleves som en total begivenhed, fordi selv velafgraensede fysiske
problemstillinger ofte medfgrer bade en psykiske og parforholds maessig overbygning. Ved at
fokusere entydigt pa den fysiske sygdom risikerer man at overse underliggende seksuelle

problemstillinger med betydning for sundhedsfremme (Graugaard, Mghl og Hertoft, 2015).

4.7 Praesentation af informanter

Karen (1)

Karen er 73 ar og har veeret gift med sin mand, Poul, i 50 ar og i alle arene har de boet i husien
mindre by i Vestjylland. Poul har haft prostatacancer og er behandlet med radikal prostatectomi i
2011. Han er afsluttet fra urologisk regi i 2012. Operationen har medfgrt ED og stressinkontinens.
Pouls ED er i begreenset omfang bedret, men ikke optimalt. Med hensyn til inkontinensen har
Poul, trods tilbud om kunstig lukkemuskel samt yderligere fysiurgisk behandling, sagt ne;j til
yderligere interventioner, men klarer sig med indlaeg. Poul far Igbende kontrolleret sit PSA, som

holder sig stabilt pa <0,1

Karen er uddannet padagog og har bade arbejdet pa fuld - og pa deltid i en nzerliggende
institution ligesom hun i perioder har vaeret hjemmegaende. Parret har to voksne dgtre og et
barnebarn. Ud over mand og bgrn har Karen en bror, der er bosat i USA. Resten af familien pa
Karens side er dgde - mange af dem, som hendes forzeldre, i en ung alder. Parret har altid
prioriteret at rejse meget, ikke kun i Europa, men ogsa i mange oversgiske lande. Karen er meget

aktiv i sin fritid i forhold til at dyrke flere slags motion.

Hanne (2)

Hanne har kendt sin mand, Per, siden de gik i 4. klasse og parret har netop haft guldbryllup. Per
har prostatacancer og er for dette behandlet med kurativ intenderet stralebehandling, afsluttet i
maj 2015. Stralebehandlingen er suppleret med 3 ars LHRH, inj Zoladex 10.8 mg hver 3. maned
med forventet sidste injektion sommer 2017. Per har ikke kunnet fa rejsning siden kort efter den

ferste LHRH injektion november 2014. Injektionerne giver hedeture, som Poul handterer med t.
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Androcur. Vandladningsproblemer afhjalpes med RIK x 4 dagligt. Efter stralebehandlingen dgjer

han, ved fysisk aktivitet, med affgringsinkontinens. PSA stabil pa <0,1.

Hanne er 69 ar og har udover sit arbejde som gkonoma ogsa i perioder vaeret hjemmegaende,
fordi Per havde et job, der kraevede lzengere rejser. Parret har to bgrn, svigerbgrn, bgrnebgrn og
oldebgrn. Ifglge Hanne har parret vaeret en del igennem pa godt og ondt. Mest glaeder, men ogsa
sorger. Parret har mistet en svigerdatter for et par ar siden og datteren har netop afsluttet

kemobehandling efter at have faet fjernet det ene bryst.

Hanne er selv blevet opereret for tarmkraeft i 2007. En operation, der fortsat volder problemer i
form af affgringstrang, nar hun ligger ned. Endvidere har Hanne problemer med hofterne, der har

begreenset hende fysisk bl.a. i forbindelse med seksuelt samvazer.

Sigrid (3)

Sigrid er gift med Hans. De er begge 65 ar, og har vaeret gift i 43 ar. Hans fik diagnosen primaer
progressiv sclerose i 2004 og fik kort tid herefter rejsningsproblemer. De nuvaerende symptomer
er nedsat kraft i UE og hurtig udtreetning, samt vandladnings problemer i form af imperigs
vandladning. Hans bruger stok ved korte gangdistance og scooter til de lengere distancer. Hans er
gaet pa efterlgn for et ar siden bl.a. for at fa tid til at treene noget mere i dagligdagen. Han er

tidligere taksator i et forsikringsfirma.

Sigrid arbejder som bogfgrer i en lille produktionsvirksomhed. Hun har ingen aktuelle planer om at
stoppe med at arbejde, da det betyder meget for hende at komme ud mellem andre mennesker.

Parret har 3 voksne bgrn og 7 bgrnebgrn, som ogsa fylder meget i deres liv. | fritiden bruger Sigrid
en del tid pa bestyrelsesarbejde i Lions Club og svemmeklubben. Fgr Hans fik konstateret sclerose

rejste parret meget og tog pa ture i deres i campingvogn - dette er reduceret vaesentligt.

Lone (4)

Lone er 40 ar og gift med Ole som er 41ar. Ole fik diagnosticeret attakvis sclerose i 2004, og
startede umiddelbart herefter op i forebyggende behandling. Ole’s rejsningsproblemer startede
for 5 ar siden. Han bruger nu Caverject. Han har haft 3 attakker, og de nuvaerende symptomer er
styringsbesvaer af venstre UE, rejsningsproblemer, lettere finmotoriske problemer i venstre arm og

hand, og ved udtraetning kommer der let nedsat kraft UE og slgret syn. Ole driver et landbrug med

Studie nummer 20152583
Studie nummer 20152688 34



Masterafhandling ved Masteruddannelsen i Sexologi, Aalborg Universitet

120 malkekger, hvor der ogsa er ansat en hjalper i stalden, men driver det ellers meget

selvstaendigt..

Lone er uddannet pa kontor, og har valgt at arbejde pa garden, da det giver bedre trivsel for hele
familien. Hun styrer regnskab og hjalper til ude i stalden. Parret har 3 hjemmeboende bgrn i
skolealderen. Lone er den primaert engagerede omkring b@rnenes fritidsaktiviteter og sidder i

bestyrelse i den lokale idraetsforening. Parret deltager aktivt i det lille lokalsamfund.

5. Analyse og Diskussion

| dette afsnit praesenteres en samlet analyse og diskussion af informanternes oplevelser. Med
afszet i den teoretiske ramme vil data fra de 4 interviews, illustreret med citater, blive analyseret

og diskuteret med inddragelse af de praesenterede studier og anden relevant litteratur.

Analysen er inddelt i de 4 hovedtemaer:
e Kvinders seksualitet
e Parforhold dynamikken
e Kommunikation

e Information

For overskuelighedens skyld vil der til hvert afsnit forekomme mindre underafsnit.

5.1 Kvindens seksualitet

Gennem analysen blev det tydeligt, at alle kvinderne i projektet oplevede sendringer i egen
seksualitet i forbindelse med mandens primare sygdom og den medfglgende ED. Dette tema er

inddelt i fglgende undertema: Kvindens seksualitet i relation til behandling af ED.
Sigrid oplever at Hans's sclerose og medfglgende ED har givet aendringer i seksualiteten.

“Nu kan man jo ikke rigtig finde ud af, om det bare er kvinder, fordi det ogsa er det der, nar man kommer op
i alderen. Om det er generelt, at kvinder oppe i alderen, ikke har sG meget brug for det dér sex, som
selvfalgelig én, der er 40 ar. Vi kan bedre acceptere mdske (...) og sa er jeg ikke helt sikker pG det alligevel,
for det har jeg sadan taenkt i det forlgb, vi har vaeret igennem. At gh (...) ndr jeg sddan taenker. Det (sex) kan
du godt undvaere. Og ndr jeg sa teenker tilbage, sa er det jeg taenker: Nej, det kan du sd ikke alligevel.”
(Sigrid)
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Med baggrund i dette citat, kunne det se ud til, at Sigrid er bevidst om egen seksualitet. Hun
pointerer det seksuelle som vaerende et grundlaeggende behov, noget hun ikke kan og vil
undveere. Sigrid ser seksualiteten som en ngdvendig del af sig selv og noget betydningsfuldt bade
for hende selv og for relationen. Seksualiteten har i forbindelse med det, de har vaeret igennem af
sygdom og krise haft betydning for Sigrid. Dette falder godt i trdd med en af hovedkonklusionerne
i rapporten fra Vidensrad for Forebyggelse, hvori det fremgar, at seksualitet bade kan pavirke
sundhed og sygdom i en positiv retning (Graugaard, Pedersen og Frisch, 2015). Seksualiteten
behgver ikke at vaere et problem ved sygdom, for nogle par kan seksualiteten fungerer som et,
sted hvor parret sammen finder ressourcer til at klare de udfordringer, som sygdom giver (ibid). Et
velfungerende sexliv i kaos og sygdom kan veere forebyggende og vaere det som giver mening

(Graugaard, Mghl og Hertoft, 2006).

Nar Sigrid udtaler, at sex havde stgrre betydning for hende da hun var 40, kan det se ud som at
hun nedtoner egne nuvaerende seksuelle behov. Sigrid forklarer det med at kvinders seksuelle
behov nok bliver mindre med alderen. Kvindens alder og den endrede seksualitet, synes at vaere

gennemgaende for alle kvinderne.

“Jeg har ogsa lidt pa fornemmelsen, at nar man bliver aldre, sG betyder det seksuelle ikke helt sGd meget,
som det gjorde, da man var 30, 40 og 50.

Hvis han havde faet rejsningsproblemet dér, sa havde jeg virkelig vaeret ked af det. SG havde jeg sagt mere
end pokkers!” (Karen)

Med udgangspunkt i Sigrid og Karens oplevelser, tyder det pa at alder har en betydning for

kvindens seksualitet, og derfor synes at blive brugt til at legalisere den sendrede seksualitet.

Den zldre kvinde vil ofte sammenligne sig med kulturens ungdommelige idealbilleder eller med

den faste og spaendstige krop der var engang (Mghl, 2005).

De hyppigste problemer hos de seksuelt velfungerende zldre drejer sig dels om usikkerhed i
forbindelse med at vaere seksuelle attraktive og stimulerende for partneren og dels om, hvorvidt

seksuelt udfoldelse og nydelse er acceptabel (ibid).

Nar kvinden kommer op i alderen, er hun mere pavirkelig, end manden, af samfundets kulturelle

og sociale faktorer. Samfundets syn pa ldres seksualitet har betydning for, hvordan den zldre
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opfatter sin egen seksualitet (Broe og Larsen, 2014). Bade Sigrid og Karen nedtoner betydningen af
egne seksuelle behov. Som det fremgar af ovenstaende citat, har Sigrid tidligere prgvet at

undertrykke egne seksuelle behov, men har mattet erfare at det ikke var muligt.

Af de fire kvinder i projektet er de tre over 60 ar, hvilket muligvis kan have indflydelse pa, hvordan
de ser pa sig selv, og egen seksualitet. Men ogsa Lone, som er den yngste deltager i projektet,

synes at opleve, hvordan kroppens andringer far betydning for seksualiteten.

“Seksualitet er ikke den fysiske del for mig. Vi har faet 4 unger og de har jo taget meget af min krop. Ogsa
af naervaer har de hevet meget ud af mig, hvor jeg skal finde ud af, at nu skal Ole ogsd have noget af det her.
Jeg traenger til ogsa bare at sidde her i en dejlig kjole og ikke skal have mit tgj af. Det kan jeg virkelig godt
lide. Den der nggenhed. Jeg er bare blevet for genert og for privat mdske. Jeg kan godt fgle mig lidt
fremmed overfor Ole. Jeg har bare lyst til at vaere inden i mig selv. Det er ikke sa meget en del af mig. Det er
det altsd ikke (...) Nej.” (Lone)

Lone’s oplevelse af egen krop synes at have sendret sig i forbindelse med de fire fgdsler hun har
veeret igennem og det tyder p3, at der er skabt en fremmedggrelse i forhold til egen krop og ken.
Kgn, krop og seksualitet er taet knyttet til den enkeltes selvbillede (Graugaard, 2006). Lone syntes
at opleve en bluferdighed i forhold til det intime samliv med Ole. Ogsa i andre sammenhange

synes Lone at opleve, at fysisk kontakt med andre kan forekomme graenseoverskridende.

“Jeg synes det kan vaere svaert bare sadan at skulle bydes op til dans, ikke af en fremmed mand, men af en
fra forsamlingshuset man er til gilde med, ikke ogsd (...) det gh (...) det har jeg ikke lyst til det her. Nej,
Nej.(Lone)

Af ovenstaende citat kan det se ud som om, Lones rolle som mor overskygger bade liv og egne
behov. Bgrnenes behov ser ud til at komme i fgrste raekke, hvad angar opmaerksomhed, naerhed
og kropskontakt, og for Lone synes det uoverskueligt samtidig at vide, at ogsa Ole kraever sin del af

hendes opmarksomhed.

Lone giver ikke verbalt udtryk for overhovedet at have lyst til sex. Til gengaeld tyder det p3, at
hendes seksualitet og lyst i stedet bliver udtrykt i et behov for at fgle sig feminin ved at sidde i en

dejlig kjole og se leekker ud, uden udefrakommende krav.

Ifglge Basson er kvindens lyst receptiv. Kvinden besidder en modtagelighed, der er affgdt af
partnerens interesse for hende (Basson, 2001). Kvindens lyst er ikke spontan, hvilket betyder, at

kvinden skal stimuleres for at opna lyst. Stimuli kan vaere alt fra konversation over bergring til
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erotisk visualisering (ibid). Kvindens gnske er i ligesa hgj grad et gnske om intimitet som det er et

behov for fysisk seksuel ophidselse (ibid).

“Jeg synes, det er sd fint bare at holde i hénd og gh(...) alt det sjove(...) ping pong man har i mellem
hinanden, drillerier eller gh (...). Det betyder meget meget mere for mig det er klart det, som der kan fG mig
til ogsd(...) op i den gear, ikke ogsd, det er hvis man har haft det sjovt og sjove kommentarer.” (Lone)

Der synes at tegne sig et billede af, at intimiteten spiller en vigtig rolle for kvindernes seksualitet.

“Og vi kan godt lide bare at danse taet sammen i badekdber og saette noget musik pd og det farer til det ene
og andet. Det synes jeg er dejligt.” (Karen)

Ifglge Christian Graugaard er der mange, som opfatter samleje som mindre betydningsfuldt og

oplever, at det er sanseligheden som giver seksualiteten dybde og glgd (Graugaard, 2014).

“Altsa fordi det er jo bare det der med et kram og vi fdar lov til at ligge i ske og sGdan noget. Det har vi det
fint med” (Hanne)

Med baggrund i Hanne’s udsagn tyder det pa en accept af tingenes tilstand her og nu. Intimitet,
nzerhed og teethed synes at daekke hendes seksuelle behov i gjeblikket, omvendt laegger Hanne

ikke skjul pa at hun lever i habet om, at situationen a&ndres.

| en undersggelse af 20 kvinder og deres maend med ED fremgik det, at 65 % af kvinderne var
enige i, at sexuel tilfredsstillelse ikke ngdvendigvis fordrede fuld erektion (McCabe og Matic,
2008). Undersggelsen viste ogsa, at mandens ED for 38 % af kvindernes vedkommende ikke blev

oplevet som et st@rre problem (ibid).

“Og sa tenkte jeg, man har da sin mund og sine haender der er sGé mange ting man kan ggre. Og jeg er ogsd
ligesa glad for at blive holdt om og kysset her og der og allevegne. SG det er ikke sG meget lige et egentligt
samleje og ind og ud, der ggr at nu er mit liv lykkeligt. Desuden sd ved jeg, at hvis jeg sagde til ham: det her
kan jeg ikke holde ud, jeg ma lige i byen og finde noget, sa ville han til enhver tid sige: Jo da, du behgver ikke
at fortzelle mig om det. Bare det, at jeg ved, at han vil ggre det for at glaede mig, det gar, at jeg ikke gar det.
For det behgver jeg ikke. For bare jeg har ham.” (Karen)

For Karen er samleje en mindre del af seksualiteten, der indeholder og kan udfoldes til meget
mere. Hun viser vilje til at ville vedligeholde deres seksualitet ved at udvise stor kreativitet og
foreslar alternative mader at udleve seksualitet pa. Nar Karen giver udtryk for, at der er sa mange
ting, man kan ggre, kan det se ud til, at hun er i stand til at &ndre vaner og bade se og finde nye

muligheder i en sveer situation. Karen udviser stor handlekompetence og overskud, da hun er i
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stand til at italesaette, hvad der seksuelt stimulerer og betyder noget for hende. Hun opnar seksuel

tilfredsstillelse gennem begzer, intimitet og kropskontakt.

Ogsa for Lone, kan det tyde p3, at seksualitet handler mere om naerhed og opmaerksomhed end

om samleje.

“At vores venskab mdske kan blive til sédan noget. (...) eller vores forhold kan. @h (...) Det er mdske ikke det
der, det fraekke gh og det @h (...) det seksuelle, der fylder sG meget laengere. Nu er vi samarbejdspartnere og
vi snakker godt og har et godt venskab. Ja ja, sG eendrer det sig selvfglgelig ogsa i takt med, at sygdommen
den fylder.” (Lone)

Ovenstaende citat kan tyde pa at Lone befinder sig i en relation, hvor hun oplever sig mere som

arbejdskollega end kvinde og kaereste.

“(...) Det flyder lidt ud, det her gh (...) samliv, hvis man kan sige det sGdan. Der er noget arbejde, der gh (...),
der fylder meget i det. (...) Hvis vi sG har knoklet der om formiddagen (...) og @h nu er der mdske lidt fritid, sa
kan det godt vaere svaert, ndr man sddan har arbejdet godt sammen, lige at tage et bad og smide os et par
timer. Det er mdske ikke helt s spaendende, som at komme hjem kl.16.00 og synes, at det hele er lige sG
sjovt igen.” (Lone)

Lones sexliv synes at skulle passe ind i et skema, men i overensstemmelse med ovenstaende

lystmodel, oplever Lone ikke hverken lyst eller ophidselse pa kommando. Lone har brug for et

forspil og et rum baseret pa humor, hvor hverdagens problemer og opgaver traeder i baggrunden.

“Men har vi haft noget sjovt og lavet noget gas med hinanden, sG gh, er jeg noget mere klar, sa faler jeg
0gsd, hvis det er. Der skal spilles op pd en anden facon, det skal ikke handle om kger” (Lone)

Hannes mand Per er i hormonbehandling for prostatacancer, hvilket udover hans ED kan give
pavirket libido.

“Vi hdber, at Pers rejsningsevne kommer igen, men altsa den periode, hvor han bliver behandlet, den kan vi
fint komme igennem. ”(Hanne)

Umiddelbart tyder det pa at Hanne, i en begraenset periode, accepterer den aktuelle zendring med
betydning for egen seksualitet. Det er kendt at sygdom og seksuel dysfunktion kan medfagre

frustrationer, som far betydning for kommunikationen og intimiteten (Graugaard, 2014).

En misforstaet hensyntagen kan fgre til at parret kommer til at isolerer sig fra hinanden. En

isolation hvor selv kys og kram kan virke truende (ibid).
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Nar Hanne siger “det har vi det fint med” kan det vaere et udtryk for, at hun vil beskytte Per fra at
lide nederlag. Hanne holder sig maske tilbage i forhold til at ggre tilneermelser eller laegge op til
sex med Per, velvidende, at han ikke vil kunne honorere hendes krav. Omvendt kan Hanne savne,

at Per viser interesse og vil vaere mere fysisk i sin tilgang.

Accept og tilpasning i forhold til den andre seksualitet og en tilsidesaettelse af egne behov ses
ogsa hos Sigrid.

“Altsa hvis min hjerne taenker dr tilbage, sa taenker jeg selvfglgelig ren sex, altsa gh(...) nu her(...) da kan
seksualitet ogsd veere at holde om og holde i hdnd, og sGdan nogle ting der, det har Hans i hvert fald meget
brug for” (Sigrid)

Nar Sigrid fremhaever, at Hans i forbindelse med sin sygdom har faet et stgrre behov for fysisk
kontakt, kan det tyde pa at det ikke er sa meget er Sigrids egen seksuelle lyst og behov der er

aendret.

| forbindelse med sygdom kan det veere opslidende for en partner at skulle tage hensyn og den
raske partner kan fgle at egne seksuelle og fglelsesmaessige behov ma tilsidesaettes (Graugaard,

2014).

Af et studie fremgar det, at den kvindelige raske partner til en mand med MS fgler sig mindre
tilfreds i forholdet (Dupont, 1996). Der er en sammenhang mellem patientens sygdomsgrad og
den kvindelige partners seksuelle tilfredshed. Det handler blandt andet om den psykiske

belastning, der ligger i at vaere sammen med en syg partner (ibid).

Bade primaer sygdom, men ogsa kvindernes egne fysiske udfordringer, har angiveligt betydning for
kvindens seksualitet. Gennem interviewet pointerer Lone flere gange, at hendes seksualitet har
&ndret sig, efter at der er kommet sygdom ind i deres liv, den fysiske seksualitet har ikke har sa

stor betydning mere.

“Det er maske ikke det fraekke og det seksuelle, der fylder sG meget laengere. Nu er vi samarbejdspartnere,
vi snakker godt og har et godt venskab. Det seksuelle aendrer sig selvfalgelig ogsa i takt med at sygdommen
fvider, ligesom der er s meget andet, der optager os herude.”(Lone)

“Jeg synes, om ikke gdet i std, men sd var det (det seksuelle samliv) trappet ned i og med at jeg blev
opereret for tarmkraeft i 2007. Og det er mdske ogsa allerede dér, at der er sket noget i forhold til min
mands rejsning. Det er sikkert noget, der er kommet langt hen af vejen i og med at prostata var sa stor som
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den var, sd jeg synes, det har vaeret droslet ned. Jeg har ogsa haft problemer med hofterne og sG kan man jo
sige med de der forskellige stillinger, der findes i den seance, det har knebet mig. Jeg far ondt.” (Hanne)

Hanne oplever at seksualiteten allerede har @ndret sig i forbindelse med egen cancer sygdom, og
retrospektivt begrunder hun det med Pers meget store prostata. Hanne ser ikke, at hendes

sygdomsforlgb indirekte kan have vaeret den udlgsende faktor i forhold til en begyndende ED.

Primaert er det, at fa en cancerdiagnose ofte forbundet med angst og utryghed, og mange kan
opleve, at seksualiteten gar helt i sta for en periode (Graugaard, 2014). Nar det seksuelle samliv i
princippet kan genoptages efterfglgende og der reelt opleves lyst, kan dette veere pavirket af
komplikationer som traethed, smerter og kvalme. Endelig kan der vaere tale om en &ndret

kropsopfattelse, der ggr patienten forlegen i forbindelse med det seksuelle samliv (ibid).

Mandens sygdom har for bade karen og Hanne medvirket til at de har oplevet nye sider af deres

seksualitet.

”Jeg har 2 gange drgmt om noget, altsG hvor vi var sammen og hvor jeg syntes (...) NGh nej, han ligger bare
derovre, ikke? Da kunne jeg drdamme sddan en erotisk dram. Og der skete noget, og sddan (...)”(Hanne)

“De farste par dr, da drgmte jeg somme tider om sex. lkke sddan samleje og ikke med min mand og heller
ikke med andre. Jeg kunne drsmme, at jeg klatrede i et tov, og det faltes dejligt. Eller jeg stod og brusede
mig og nej, hvor var det dejligt. Sa kunne jeg lige vdgne og hvad var det, der var ved at ske? Ikke at jeg
nogensinde har kunnet klatre i tov eller trae (griner). Jeg kunne forestille mig, det fgltes dejligt (griner). Og
sa kunne jeg lige vagne. Og dér har jeg lagt maerke til, at i de sidste dr, der har jeg faktisk slet ikke dramt
noget seksuelt.” (Karen)

Seksualitet kan udfoldes alene i form af dremme, lengsler eller fantasier (Graugaard, Mghl og

Hertoft, 2006).

| lyset af de ovenstdaende to beskrivelser, sa kunne de erotisk drgmme tolkes som et behov der er
umuligt at fa daekket i de vagne timer. De erotiske dremme kunne veere et tegn pa seksuel lyst,

ligesom drgmmene i sig selv kan veere med til at generere lyst.

5.1.1 Kvindens seksualitet i relation til behandling af ED

En anden problematik som ikke er uden betydning for kvindens seksualitet er behandlingen for ED.

Hans far ret hurtig rejsningsproblemer, efter han har faet diagnosticeret MS.
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“Han blev ved med de her rejsningsproblemer. Og oh, jeg havde altsd i starten, da troede jeg, at det var
MIG, der sadan ligesom ikke var tiltraekkende nok og ikke havde store bryster nok. Fordi sG havde jeg det
0gsd sddan lidt, at han var meget fokuseret paG det her sex.” (Sigrid)

Gennem interviewet vender Sigrid flere gange tilbage til den usikkerhed, hun havde i forhold til
om hun var tiltraekkende nok. Det kunne tyde pa, at Sigrid er pavirket pa sin kvindelighed, samtidig
fgler hun skyld, fordi hun tror, hun er arsag til dysfunktionen. Der er risiko for at denne opfattelse

kan medfgre misforstaelser og frustrationer ikke kun for Sigrid men ogsa for relationen.

Af en engelsk undersggelse, hvor man har undersggte 4 kvinders oplevelse af livet med en mand
der behandles med Viagra fremgar det, at sex efterfglgende blev et pres (Askew, 2004). Der blev
mindre intimitet og for nogle blev det seksuelle samliv sa angstpraeget, at det til sidst ikke
eksisterede. For at genfinde balance i forholdet, valgte kvinderne at ofre sig og ga pa kompromis
(ibid).

“Altsd nu er det ligesom om de der piller (...), det gav (...) | min verden gav det noget forkert, altsG oh (...)
Hvad skal man sige? (...) det gav en alt for stiv lem og gh en maerkelig form for udlgsning. NGr man sa ikke
har falelsen af, at det er dejligt. Det var selvfglgelig ogsa for min skyld, men min krop sagde fra,
simpelthen.” (Sigrid)

Den erigerede penis virker skreemmende, fgles ikke rar og er ikke seksuelt stimulerende for Sigrid.
Sigrid oplever det ubehageligt, nar Hans bruger Viagra og kroppen synes at ga i forsvar. Pa trods af
at Sigrid er blevet fgrt bag lyset, da Hans uden hendes vidende, har faet udskrevet Viagra, formar

hun dog at se, at han ogsa har gjort det for hendes skyld.

Ud over at behandle mandens ED, sa synes Viagra ligeledes at kunne fa store konsekvenser for
kvindens seksualitet (Potts et al., 2003). Kvinder fortaeller om sndringer i relationen.Fysisk oplever
kvinderne andringer i den seksuelle praksis og psykosocialt kan der opsta flere konflikter og darlig

kommunikation (ibid).

“Og jeg er blandt andet en af dem, der har meget tgrre slimhinder, og det kommer nok af, at jeg dgjer med
migreaene, sd jeg far nogle piller der ogsd giver tarre slimhinder”.(Sigrid)

Sigrid er af den opfattelse, at det er migraene medicinen, der giver tgrre slimhinder og dermed
ferer til smerter ved samleje, men Sigrids alder ma sammen med de naturlige fysiologiske

menopausale @&ndringer indteenkes i problematikken.
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Ved menopausen nedseaettes gstrogenproduktionen, som giver nedsat lubrikation, t@rre, tynde og

sarte slimhinder og samtidig bliver vagina bade kortere og smallere. ( Bancroft, 2009)

Selvom Sigrid fgler sig overrumplet ved at se Hans med fuld erektion og fysisk oplever smerter ved
samleje, indvilliger hun alligevel i at Hans engang imellem tager Viagra, da han dér oplever den

stgrste tilfredsstillelse.

“Men det er ikke ensbetydende med at det ikke kan veere rigtig godt, ndr han farst lige er over den der, og
der kommer lidt ro pd. Altsa sa kan jeg sagtens fa udl@gsning ogsd, men det kraever altsa lidt tid, der
efterfalgende.” (Sigrid)

Det kan tyde pa3, at Sigrid kan blive seksuelt tilfredsstillet, nar Hans har, tager Viagra, men fgrst nar

han har faet orgasme.

Modsat Sigrid viser en undersggelse, at de kvinder hvis partner bruger PDE5 haemmere far mere
lyst, bedre orgasmen og i hele taget en bedre seksuel oplevelse, til sammenligning med de kvinder

hvis partner ikke bruger PDE5 haemmere (Fisher, 2005).

For at opna seksuel tilfredsstillelse lader det altsa til, at Sigrid ma ga pa kompromis. Sigrid finder
nemlig ikke at Viagra er Igsningen for dem, hvorfor parret efterfglgende har udviklet deres egen

teknik.

“Og sa prgvede vi uden Viagra, og det ggr vi stadig ind imellem, gh fordi sa fandt vi sadan en teknik
i det, at jeg kunne sadan ligesom holde ved hans (testikler), alts3, jeg kunne sadan ligesom fa en

hand ind og sa kunne han godt, sa kunne vi begge to godt have noget forngjelse ved det” (Sigrid)

Denne samlejeteknik som parret har udviklet, er mere behagelig for Sigrid. Med baggrund i
ovenstdende sa kunne det tyde p3, at parret besidder bade kreativitet og handlekompetencer i
forhold til egen seksualitet. De evner samtidig, at se og handle i forhold til hinandens behov og

gnsker.

“Det vil jeg sige, det er faktisk nemmere, ndr han ikke tager dem, hvor jeg selv hjaelper ham lidt.” (Sigrid)

Sigrid er realist, og bevidst om, at ogsa Hans engang imellem ma ga pa kompromis.

“Min fornemmelse er af det, at han mdske engang imellem godt selv kunne taenke sig at komme ordentligt
ind. Det laegger man jo krop til, altsa.” (Sigrid)
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5.2 Parforholdsdynamikken

Om ikke sagt direkte, sa tydeliggegr alle fire interviews en generel oplevelse af, hvordan fgrst
diagnostiseringen af den primaer sygdom og siden ED ikke kun far indflydelse pa kvindens eget liv
og egen seksualitet, men ogsa hvordan de medfglgende fysiske, psykiske og sociale &endringer far

betydning for parrets indbyrdes og fremtidige relation og feelles seksualitet.

Dette tema er inddelt i fglgende undertemaer: Oplevelse af diagnosticering og reaktion pa ED,

Roller i relationen. Den andrede seksualitet og Medinddragelse.

5.2.1 Oplevelse af diagnosticering og reaktion pa ED
Karen og Sigrid oplever at samtalen i forbindelse med deres mands sygdomsdiagnosen far

personlig konsekvenser.

“Og da vi sa kom (til histologisvar), sG havde han altsa prostatakraeft. Og det var lidt af et chok. Fordi vi
anede intet. Vi kom ind, og det var den her udenlandske lzege. Og han skar sddan grimasser (skaerer ansigt),
da han sad og laeste, og han var fuldstaendig iskold. Jeg sG mig selv som enke. (Karen)

Karen har pa dette tidspunkt lyttet til leegens “men det er jo noget, man lever med og den vokser
meget langsomt”, men har alligevel bidt maerke i, at der undervejs i samtalen er blevet talt om

unormale celler.

For Karen far beskeden om Pouls diagnose decideret fysiske konsekvenser. Tanken om, at hun kan

miste Poul far hende i flere tilfaelde til at omtale dgden og sin egen potentielle enkestand.

“Men den nat (efter histologisvar), da han ramte hovedpuden (...) man kunne teelle til 10 og sG sov han. Og
jeg I nok vdagen de nzeste 2-3 naetter. Det gjorde jeg simpelthen. Og den rejse, vi var pa til Fuerteventura,
det var et mareridt. Jeg kunne ikke spise noget, jeg kunne ikke sove. De udflugter, dem madtte jeg blive
hjemme fra (griner). Bare sidde pa terrassen. Taenkte nej, nej, nej, det gar ikke det her. Jeg sG mig selv som
enke.” (Karen)

“Jeg kunne slet ikke forestille mig, hvis det var ham, der dgde farst. Jeg ved slet ikke, hvad jeg skulle ggre.
Det skal siges, at den fgrste tid, de farste mdneder, da blev jeg sG glad for hans snorken, fordi jeg kunne
hgre, han var i live. Fgr da gav jeg ham et puf, “kan du ikke lige vende dig om? Du snorker sd hgjt.” Men dér
la jeg bare og taenkte, han snorker, altsa er han i live. Og sddan har det veeret siden. Og hele det farste ar,
det var noget med at holde gje. Og hvis der lige pludselig blev lidt stille, fordi han har lidt sgvnapnge, mig op
og sidde, kig, kig, kig. Hvorndr gdr det i gang igen? NG, det gar det nu. Pyh og sa ned igen.” (Karen)

Karen har tidligt mistet en stor del af familien pa grund af forskellige cancerformer og har kun en

bror tilbage i USA. Hendes faste stasted har gennem mere end 50 ar vaeret Poul og siden de to
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bern. Med afsaet i den viden, ma Karen siges at vaere kastet ud i sit livs krise i forbindelse med

Pouls cancer sygdom.

At blive konfronteret med f.eks. en kronisk eller livstruende sygdom betegnes som en traumatisk
krise og opstar, nar en uventet belastning medfgrer en trussel mod et menneskes fysiske

eksistens, sociale identitet og tryghed (Cullberg, 2007).

Nar Karen ser sig selv som enke, udtrykker hun en sorg og en angst for at blive forladt. At miste

Poul, vil for Karen betyde, at hun mister den nok mest betydningsfulde ressource i sit livet.

At blive forladt er kendetegnet ved fglelsen af sorg og tomhed, som ofte kan ledsages af fysisk

neglect af egne behov (lbid).
| Karens tilfeelde her udtrykt ved manglende appetit og sgvn.

Johan Cullberg inddeler krisens forlgb i fire faser: chokfasen, reaktionsfasen, bearbejdningsfasen
og nyorienteringsfasen
“Der er altid nogle frustrationer, ndr der sker sddan noget i ens liv. @h, der gik selvfglgelig lidt panik i os,

fordi (...) vi havde slet ikke forventet, at det var sddan noget, vi troede, det var noget med knzeet, det var
galt med. Og sad troede jeg jo, at nok var Hans syg, men han gik jo pd arbejde. Det ville han jo.” (Sigrid)

“Sa gh, da vi sG kommer ind til lzegen dér, sa siger han (...), at gh (...) “Ja du har jo sa sclerose.” Og da kunne
jeg godt efterfglgende sGdan taenke (...) Hvordan var det nu han sagde? Det var i hvert fald noget med, at
han fornemmede nok, vi ikke blev kede af det. Og det har jeg sa tit taenkt ved efterfglgende (...). Nej, har jeg
teenkt, du kender os ikke. Vi blev simpelthen sd chokerede, at jamen gh (...) jamen vi kunne ikke engang
graede over det der. Jeg taenkte, kan det veere rigtigt?” (Sigrid)

Sigrid synes at reagere pa laegens forudfattede oplevelse af hende og Hans som par, og fgler sig
maske primeaert gaet for neaer. Det, Sigrid oplever, er laegens brug af mgnstergenkendelse. Laegen
synes pa forhand at have dannet sig et billede af parret enten ud fra tidligere erfaringer eller fra en

teoretisk viden muligvis baseret pa alder, ke¢n og diagnose (Graugaard, 2012).
At Sigrid og Hans ikke kan graede, er ikke ngdvendigvis udtryk for, at de er mindre ramt.

| chokfasen kan den, der bliver ramt af en traumatisk krise tit opleves bade rolig og fattet til trods
for, at alt under overfladen synes kaotisk (Cullberg, 2007). Det, der ggr ondt kan holdes pa afstand

ved at personen vender ryggen til kommunikationen, hvorfor tavshed og apati ikke skal opfattes
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som veerende en unormal reaktion. Det er ikke atypisk, at personen efterfglgende har sveert ved at

huske, hvad der egentlig blev sagt og gjort i situationen (ibid).

I nyorienteringsfasen bliver krisen en integreret del af livet, hvor erfaringen fra en sveer tid
ligefrem kan vaere betydningsfuld for det fremtidige liv. Det er et krav til nyorienteringen, at man
har forsonet sig og at skuffelser og hab er blevet bearbejdet. | nyorienteringen ses muligheder for

en styrkelse af relationer og nye interesser (lbid).

“Hvis man er glad for hinanden, sé bliver ens forhold ikke veerre. det bliver sédan mere varmt og
intenst, fordi man bliver glad for det, man har og hvad man kunne have mistet. Hvor er vi bare
heldige og taknemmelige. Altsa vil jeg sige, at kraeft som sadan, det ggr bare, at man taenker mere
over, at man skal herfra. Der er faktisk ikke én dag, jeg ikke taenker pd d@den.” (Karen)

5.2.2 Roller i relationen

Det er gennemgaende for alle kvinder i interviewene, at de pa hver deres made bevidst eller
ubevidst patager sig en ny rolle. Ikke bare i forhold til sygdommen, men ogsa i forhold til mandens

ED. Alle kvinderne udviser en stor tolerance i forhold til at tilsidesaette egne behov for i stedet at

fokusere pa mandens og styrke hans eksistentielle og seksuelle tilfredsstillelse.

“Jeq tror ikke rejsningsproblemerne generer ham. | og med, at det nok ikke generer os pG nogen madde, sa er
det ikke noget, vi snakker om. Vi, som jeg siger, vi mangler det ikke.” (Hanne)

“Hvis der opstar et eller andet problem, som du mdske havde regnet med, at der havde veeret, sa kan vi
godt, kunne vi godt have snakket om det.” (Hanne)

Hanne har tidligere veeret initiativtageren i forhold til sexlivet, som, ifglge hende selv, har vaeret
godt og er af den overbevisning, at bade hun og Per fortsat synes at leve pa minderne om det
sidste samleje fgr Per kom i behandling 3 ar tidligere. Alligevel satter Hanne sine egne behov pa
stand by i en staerk tro p3, at det seksuelle samliv kan genoptages, nar Per igen er ude af den
antihormonelle behandling. En tro, som gennem interviewet alene bygger pa Hannes

formodninger, fordi det pa intet tidspunkt fremgar, at parret taler om emnet, seksualitet.

| et stgrre New Zealandsk studie blev 100 kvinder spurgt til holdning og oplevelser i forhold til ED
og meget samstemmende med ovenstaende var den fremherskende fglelse bekymring. En

bekymring for deres partner, som rakte hgjere end bekymringen for dem selv. Med bekymring
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fulgte et stort pres og et ansvar for at vaere den staerke i relation, dén der skulle holde partneren

oppe og forsikre, at alt var som det skulle veere (O’Connor et al., 2011).

Det er kendt, at somatisk sygdom, kan fa indflydelse pa de roller og den magt, man over mange ar
har accepteret og tildelt hinanden (Graugaard, Mghl og Hertoft, 2006). Med sygdom og en
anderledes positionering i forholdet risikerer parterne, at eksempelvis gamle spaendinger,
konflikter og irritationsmomenter, som tidligere har ligget latent, igen dukker op og denne gang

kraever at problemet Igses (ibid).

Hanne oplever ikke a&ndring i relationen i forbindelse med Pers cancer sygdom og ED, men

alligevel siger Hanne spontant efter en lille pause:

“Min mand er nok dén, der er bedst til at vaere to om alting. Engang imellem sa taenker jeg, “ah hvorfor
siger han vi igen?” Fordi det altid er vi og vi. Jeg har meget svaert ved at jage ham ud, sd jeg kan fd en alene
stund ”(Hanne)

“Vores hverdag er endret, i forhold til vores aktive liv. Vi kan ikke trave en lang tur, som vi har kunnet far,
fordi han har sveert ved at holde pa afferingen. Det betyder selvfglgelig, at de der par timers travetur rundt i
skoven, den tager vi ikke lige i gjeblikket. Ndr det er rigtig godt vejr, sG oh kan vi tage en cykeltur for
eksempel.” (Hanne)

Hanne og Per har begge vaeret pa efterlgn gennem en arraekke, men med den nye livssituation
oplever Hanne ikke bare en tiltagende omklamring, men har ogsa faet gjnene op for, hvordan hun,
i stedet for at opfylde egne behov, finder kompromiser. Hanne undgar konflikterne, men finder

alternativer f.eks. nar hun ma tage til byen og handle, for at fa alenetid.

Nar Hanne lader sig irritere af de eendringer sygdommen medfgrer for parret, ma det antages, at
hun har gjort sig overvejelser og sammenholdt erfaringer fra tidligere samliv med udfordringer,
spaending og seksuel tilfredsstillelse, hvilket ma anses for at kunne blive en trussel for

parforholdet.

Der er fundet evidens for, at det at blive diagnosticeret med prostatacancer ikke kun far betydning
for patientens, men ogsa for partnerens Quality of Life (Eisemann et al. 2014). Eget gode helbred,
evnen til at undga psykiske udfordringer som angst og modlgshed er ssmmen med en allerede god

relation betydningsfuld for partneren i opretholdelse af QoL (ibid).
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Anderledes afstemt synes rollefordelingen at vaere for bade Sigrid og Karen. Karen er stadig meget
forelsket i Poul og definerer selv en tydelig rollefordeling, hvor hun altid har vaeret den praktiske i
forhold til planlaegning. Alligevel finder hun det vigtigt, flere gange undervejs i interviewet, at
understrege, at hun ikke vil forlade Poul til fordel for en anden. Karen er endda sikker pa et
positivt svar, hvis hun skulle finde pa at spgrge Poul om, hvorvidt han ville kunne acceptere, at hun
gik i byen for at fa sex. Bade Karen og Sigrid giver udtryk for, at de taler med deres mand om den
2&ndrede situation. Sigrid har dog oplevet betydningen af manglende kommunikation, da hun
pludselig opdager, at hun pa eget initiativ tager arbejdsopgaver fra Hans, uden fgrst at have talt

med ham om det.

“Jeg troede, jeg skulle lave det hele for Hans, fordi nu var han syg og sa gik der faktisk meget tid med det,
men han havde jo ikke bedt mig om det, kan man se i bakspejlet. SG blev man ogsa lidt irriteret. “Du vil jo
0gsd gerne, men der er jo nogle ting, du ikke kan nd.” SG snakkede vi lidt frem og tilbage om det, og sé
taenkte jeg, jamen det er jo ogsd mig, det er jo ikke bare ham, det er jo mig, der skal sige fra.” (Sigrid).

| forleengelse af, at Sigrid patager sig flere af de opgaver, som tidligere var Hans” domane, oven i
sit daglige arbejde, tegner der sig et billede af en tiltagende irritation og fglelse af uretfeerdighed.
For mens Sigrid har rigeligt at se til derhjemme og ikke orker mere, nar det bliver aften, sa ma hun

ogsa se til, at Hans fortsat prioriterer at dyrke sine fritidsinteresser.

“Men nu er det sadan (...) (...) nu kan jeg godt fa Hans op pd en stige, og sd kan jeg sta og holde ved ham og
sa har han armkreefter til at save. Og sGdan nogle ting gg@r, at man far sit liv drejet om igen.” (Sigrid)

“Jeg vil sige, at dét ar, var et, hvor jeg hele tiden holdt gje med, hvordan han havde det. Da falte jeg lidt, at
jeg var hans sygeplejerske. Jeg ville ogsa have, at der ikke kom for mange af gangen og besggte ham. Der
har holdt nogen udenfor, og sa har jeg sagt:”l kan ikke komme ind, for der har veeret to hold fgr i dag, for sa
karer han treet. Er | sgde, at komme i morgen?” (Karen)

Der er ingen antydning af, at Karens lederskab og overtagelse af ansvar, har veeret til debat. Karen
har en rigtig staerk position i forholdet og ma formodes at vaere den af parterne, der er den

toneangivende i forhold til, hvordan den feelles problematik med sygdommen tackles bedst muligt.

Bade Karens og Sigrids oplevelser falder godt i trad med en undersggelse af par efter behandling
for prostatacancer (Beck et al., 2009) (Petry et al., 2004). | undersggelsen fremgar det, hvordan
kvinderne pa baggrund af mandens sygdom, ser sig ngdsaget til selv at tage affaere i forhold til

f.eks. at lave praktiske opgaver, hente ting, stgtte psykisk i habet om, at kunne begreense mandens
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frustrationer og tage kontrol over, hvem der skulle have adgang ved at rationere bade opkald og

besgg (ibid).

Kvinderne arbejder aktivt pa, at reetablere et normalt liv og i den sammenhang nedprioriteres
deres egne seksuelle behov, fordi de antager, at mandens dysfunktion trods alt ma veere vaerst for
ham selv, fordi han kan blive ngdt til at skulle ga pa kompromis med opfattelsen af sin egen

maskulinitet (Beck et al., 2009).

Den schweiziske psykoanalytiker Jirg Willi har arbejdet med samspillet i parforholdet i sin teori

om kollusioner (Jakobsen og Visholm, 2000).

Kollusion defineres som “et ikke erkendt og ofte ubevidst samspil mellem parterne i et parforhold,
som iscenesattes som forsvar mod og beherskelse af den angst og skyldfglelse, som de fordeler
mellem sig” (s. 288)(ibid). Willi tager udgangspunkt i Freuds teori om barndommens ubevidste
betydning for og indvirkning pa voksenlivet, nar han antager, at et parforhold initialt er baseret pa
en faelles grundkonflikt fikseret i samme psykoseksuelle fase, men handteret individuelt gennem

projektion (ibid).

Typisk vil der ske en fordeling af roller, hvor den ene agerer progressivt og den anden regressivt.
Kollusionen kan fortsaette i det uendelige og vaere ubevidst for begge parter (Brgrup, Hauge og

Thomsen, 2006).

5.2.3 Den &ndrede seksualitet
Bevidst eller ubevidst synes alle informanter, at have gjort sig tanker om, og i nogle tilfaelde
ligefrem at have ageret pa, hvad der har betydning for og hvad der skal i spil for at bade de selv og

parret kan udholde og leve med den a&ndrede seksualitet.

Lone har i mange ar, mens bgrnene var sma, arbejdet uden for hjemmet. Efter at Lone og Ole
overtog landbruget, har Lone gdet hjemme, taget sig af bgrnene, regnskab og hvad hun ellers

kunne hjalpe til med.

Lone reagerer nu pa, at parret faktisk er sammen og feelles om alt i dggnets 24 timer, 7 dage om
ugen. | forhold til oplevelsen af den falles seksualitet stiller Lone, flere gange undervejs i

interviewet, sig selv spgrgsmalet, om tingene ville have set anderledes ud, hvis de kom hjem fra
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hver sit job efter 8 timer, om hun pa den made havde kunnet tilfgre noget nyt til samlivet eller

som minimum havde haft andet at tale med Hans om, end kger og drift:

“Altsd, vi er jo sammen fra morgen til aften. Vi kommer jo ikke hjem og har savnet hinanden i 8 timer, vel?
At der er et eller andet, der lykkes godt i stalden eller noget, der er super. Det far vi jo med hinanden, men
der er jo ikke noget, vi kan komme hjem kl. 16.00 og berette, at det her var vildt spaendende og sddan. Det
flyder lidt ud, det her samliv, hvis man kan sige det sddan. Der er noget arbejde, der fylder meget i det.”
(Lone)

Sigrid har med sine 65 ar i flere ar haft muligheden for, at kunne ga pa efterlgn. Alligevel har hun

valgt at tage pa arbejde, ligesom hun stadig har sine tillidsposter og fritidsaktiviteter ved siden af:

“Jeg er stadigvaek pd arbejdsmarkedet. Jeg kan godt lide at komme ud mellem folk, altsa ikke bare pa grund
af det gkonomiske, jeg kan simpelthen ikke komme i hold. Jeg sidder bl.a. i Lions og sd er der jo de der
sportsforeninger, som svémning og sddan nogle ting, som man ogsa gar op i, men det bliver ikke til sa
meget lige i tiden, men ndr der er tid, s gdr jeg ture.” (Sigrid)

Samstemmende har Karen kastet sig over endnu flere fritidsaktiviteter, hvilket betyder, at bade

hun og Poul er en del vak fra hinanden, da han ogsa fortsat har mange opgaver uden for

hjemmet:

“Altsd jeg foler, at jeg skal holde mig selv i live. Nu er jeg begyndt at traene i fitnesscenter og gdr ogsa til
dans og gymnastik og badminton. Og det er jeg ogsa begyndt med, fordi jeg siger, jamen jeg er ngdt til at
holde mig i live, fordi han bliver ggmmel.” (Karen)

Feelles for kvinderne er, at speendingen ved den faelles seksualitet i bedste fald er eendret og i
veerste fald helt forsvundet. Det Lone i virkeligheden giver udtryk for er, at hun ikke nar at komme
til at savne Ole. Det kan taenkes, at bade Sigrid og Karen, fordi de opretholder en social kontakt
uden for parrets feelles ramme, aktivt arbejder p3, ikke bare at bibeholde, men ogsa at skabe savn
og spaending i parforholdet, ved at de hver iszer far nye impulser og derigennem gensidigt fortsat
kan inspirere hinanden. Begge kvinder synes pa denne made endvidere, at kunne fastholde en

egen selvsteendig identitet og status.

Sigrid forholder sig refleksivt i forhold til, hvordan sygdom og seksuel dysfunktion ikke bare far
indflydelse pa egen identitet, men ogsa pa, hvordan faelles hab, drgmme og planer for fremtiden
pavirkes.

“Ogsa fordi man jo selv er frisk og rask. Far han fik sclerose, da tog vi alle de rejser, som skulle til. Og da
havde jeg ogsd en dragm om, at ndr vi kom pd pension, sa skulle vores rejser vaere gdende i bjerge. Og det er
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sd ikke lige det, vi skal nu. Det er jo logisk nok. Det tror jeg 0ogsd pd var noget af det, der gik ud over vores
sexliv pa et tidspunkt. Og sa er alle ting jo selvfalgelig irriterende. Viagra og det hele.” (Sigrid)

Hans er ikke sa godt gdende laengere og efter rad fra flere sider, synes Sigrid i fgrste omgang, at
have, om ikke accepteret, sa i hvert fald at have affundet sig med konsekvenserne. Det Sigrid her
giver udtryk for, kunne vaere en bevidsthed om, at andre faktorer end lige den fysiske ED spiller en
rolle for seksualiteten. Det at Hans er blevet ramt af sygdom, betyder begraensninger i Sigrids liv
og for seksualiteten kan fglelser som f.eks. vrede og uretfeerdighed fa betydning for, hvor

motiveret hun matte veere i forhold til, at fa det seksuelle til at fungere.

At blive konfronteret med alvorlig sygdom behgver ikke at minimere interessen og behovet for
seksualiteten i relationen (Sanders et al., 2006). Tveertimod kan sygdom gge behovet for en fysisk -

og psykisk naerhed, fordi det er i krisen, man i relationen har behov for at fgle sig elsket (ibid).
Nar Sigrid siger:

“Vi har selv sggt rigtig meget pd nettet. SGdan er det jo, ndr der er nogen ting, sd sgger vi jo. Hvad kan man
gare her?” (Sigrid),

tegner det i retning af, at Sigrid ikke umiddelbart accepterer tingenes tilstand. Fgr dette kan ske, er
Sigrid indstillet pa at handle aktivt, maske som en personlig tilfredsstillelse, for at afdaekke
muligheder og alternative lgsninger, der kan fa betydning for, hvordan parret ogsa i fremtiden

sammen kan finde styrke og mod til at handtere de fysiske udfordringer.

“Nu er jeg sG kommet sd langt, at hvis vi ellers kan, sa kunne vi godt tage afsted. Der er nogle af de rejser,
der er sadan nogle gdature pa. Altsa sa kan jeg tage med pd de dagsture og sa kunne vi jo mgdes pa hotellet
om aftenen. Sa det er ogsa sadan noget, vi har af fremtidsplaner. Og det er selvfglgelig, tror jeg pd, noget,
der mdske hjzelper pa sexlivet, ikke ogsa? Men selvfglgelig hjaelper det ikke pa rejsningsproblemer, men jeg
tror, det hjzelper til, at man accepterer tingene bedre.” (Sigrid)

Sigrid pointerer med citatet, at seksualitet er andet og mere end et samleje og en orgasme, men at

seksualiteten ogsa knytter sig til naerhed, sanselighed, gmhed og accept og indgar i vores

livsverden og sociale forhandlinger livet igennem (Graugaard, Mghl og Hertoft, 2006).

Den seksuelle identitet udvikler sig kontinuerligt i samspillet mellem krop, fglelser, kulturelle

normer, vores opvaekst, forventninger og de mennesker, vi omgiver os med (ibid).
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Vist er seksualiteten som udgangspunkt kropslig, men det er sa meget mere. Seksualitet handler
ogsa om, med fokus pa intimiteten at vaere i fglelsesmaessig naerkontakt med sig selv og andre.
Det handler ogsa om, at nedtone det genitale fysiske samleje og i stedet opgradere betydningen af

naerhed, gmhed, fortrolighed og bekraeftelse (Graugaard, 2014 ).

Ogsa for &ldre mennesker har seksualiteten stor betydning (Sanders, et al., 2006).

Selv i alderdommen er der et fortsat behov for at opleve det fysiske begaer og den psykiske
intimitet. Ikke kun for at fgle sig ung igen, men ogsa for hele tiden at udfordre de sociale og

stereotype fordomme, der fortsat er i forhold til 2eldre menneskers seksuelle adfzerd (ibid).

Med de ovenstaende tre citater tyder det p3, at Sigrid arbejder sig gennem en proces, som giver

hende styrke til at arbejde aktivt for parrets relation. Aaron

Antonovsky (Antonovsky) taler om Oplevelse Af Sammenhang (OAS) (Antonovsky, 2000). | sin
mestringsteori har Antonovsky flyttet fokus fra den patologiske til den salutogenetiske
teenkemade, som undersgger, hvordan mennesket, der netop udseaettes for kaos og stress, fortsat
kan holde sig sundt og raskt. Antonovsky taler om tre grundleeggende komponenter:
begribelighed, handterbarhed og meningsfuldhed. Om OAS er stzerk eller svag afhaenger af, om
det enkelte menneske i en given livssituation scorer hgjt eller lavt pa netop disse ovenstaende
komponenter (ibid). At Sigrid i dette forlgb initialt synes at acceptere tingenes tilstand, at skulle
leve med begraensninger i forhold til egne behov, vil set gennem Antonovskys optik umiddelbart

vise en lav OAS.

Meningsfuldheden, som er den motiverende faktor, ser ifglge Antonovsky ud til at vaere den
vigtigste og mest centrale komponent. Meningsfuldheden graduerer i hvor hgj grad, man har lyst
til at investere tid og engagement i et givet problem (lbid). For at sikre mestringsevnen skal
forstaelsen af problemet vaere begribeligt for Sigrid, der ikke fgler sig medinddraget og ikke

engang er sikker pa, at det er en god idé.

| begribeligheden ligger de konfronterende stimuli, der skal opfattes som forstaelige,
sammenhangende, strukturerede og tydeligt informative. Skal en hgj OAS opnas fordres sluttelig

en hgj grad af handterbarhed.
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| handterbarheden findes de ressourcer, der er forudsatningen for, at man kan imgdega og

handtere de problemer, man bliver stillet overfor (lbid).

Det tyder pa, at Sigrid trinvis arbejder sig frem mod en hgj OAS. Sigrid viser gennem handlinger og
beslutninger, at hun ikke er et offer for omsteendighederne. Med baggrund i en gget
begribelighed, tyder det p3a, at hun tager udfordringen op, med det formal, at gg@re sit bedste for

relationen.

Spaendingen synes ogsa at vaere til at overse i forhold til et reelt samleje, som kun Lone og Sigrid
oplever at kunne gennemfgre. Bade Hans og Ole er med baggrund i deres primaere sygdom
afhaengige af potensfremmende medicin for at kunne generere en rejsning. Trods det fzelles
udgangspunkt, afslgrer de to kvinder alligevel en diversitet i oplevelse, accept og handtering
afhaengig af, i hvor stort omfang kvinderne har vaeret med i beslutningstagningen, bade i forhold

til behandling og i forhold til det seksuelle samveer.

Ole har tidligere brugt Viagra, men bruger nu selvinjektion med Caverject, mens Hans kun har

prgvet og fortsat bruger Viagra.

Som udgangspunkt er der den forskel pa Sigrid og Lones tilgang og erfaring med stofferne, at Lone
til en begyndelse var den, der primaert opfordrede Ole til at sgge hjzelp for sin ED. Sigrid opdagede
f@rst, at Hans tog Viagra, da rejsningen var en realitet.

“Men han havde selvfglgelig problemet (med ED), og sG pr@ver han i stilhed at kontakte hans laege og fa fat

i noget til at hjeelpe ham {(...) med det. Men han fortalte sadan set ikke mig det.” (Sigrid)

“Den dér spontanitet med sexlivet, den gar jo flgjten, ndr man ved, at man skal hen og have Viagra. S er
det ligesom noget, man skal have aftalt. Skal vi mandag aften? Eller sGdan noget.” (Sigrid)

“Hov, nu er manden helt opkogt i hovedet og r@gde grer og sGdan noget. Jeg tror nok, der bliver noget i
aften. Og sa er det jo, hvis man har den der tanke, “han skal blive klogere, skal han.” Eller, “ved du hvad, har
du ikke lige taenkt over, at jeg er pG arbejde og jeg skal sddan og sGdan?” (Sigrid)

Sigrid fgler sig naermest forradt af Hans, da han uden hendes viden, kommer hjem med Viagra. En

ubetaznksomhed, uden at de fgrst i feellesskab har talt om gensidige forventninger.

Et studie viser, at kun fa kvindelige partnere, havde veeret medinddraget i konsultationen

angaende fgrst den erektile dysfunktion og siden beslutningstagning i forhold til potentiel
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behandling og/eller valg af praeparat (Potts, 2003). For at fa mest muligt ud af tablettens effekt
eller for at impdega mandens behov og understgtte hans oplevelse af igen at fgle sig som en
mand, gav kvinderne efter for et pres. Kvinderne foregav en interesse i samleje pa tidspunkter,
hvor de i realiteten ville have foretrukket alternativt seksuelt samveer. Viagra greb forstyrrende ind
i, hvad kvinderne forventede, var den normale aldringsproces. Pludselig var der med Viagras

indtog skabt en fglelse af utilstraekkelighed hos disse aeldre kvinder (ibid).

Parret synes, at have divergerende forventninger til det seksuelle samveer. Sigrid beskriver et
skisma, hvor hun pa den ene side irriteres over, at sex skal veere skemalagt og pa den anden side

alligevel ikke fgler sig klar, nar Hans forsgger at veere spontan med de muligheder, han har.

“Altsa det dér Viagra, sG vidt jeg husker, sG var det fint nok til at begynde med, det fik bare sG hurtig ingen
effekt og sa blev det selvfglgelig lidt frustrerende igen. Men gh, der var ogsG noget med mere tid i det, sG
vidt, jeg husker (...). Jeg tror, der gik 20 minutter til en halv time, inden det sddan ligesom {(...). Ja det her,
det er jo et hurtigt skud og sd er der ikke mange minutter, far at det funker. Og det funker bare 100%. SG
det er da helt klart nummer ét. Den er jo ikke laengere end, at han lige ma sige, “jamen jeg skal lige ud og
have stukket mig” (...) og sa er han jo tilbage igen. Der er jo ikke mere i det, nej. Og er vi pa ferie og vi skal
noget, sd @h (...) sG har han jo bare det med i lommen.” (Lone)

“Det bliver mere styret, det g@r det. det bliver bare en del, der skal prioriteres, fordi ellers er der jo 120 kger,
der ellers brgler af én, ikk ? SG hvis vi skal noget i den her retning, sd skal det lzegges ind (...) ikke i
kalenderen, men sd skal vi sidde her og have en god formidddagssnak og sige: “det kunne ogsa lige vaere
hyggeligt nu. Nu passer det og her er ikke lige noget.” SG som sGdan er det lidt styret i forvejen, ikk ?” (Lone)

Spaendingen og spontaniteten er umiddelbart forsvundet, hvilket Lone langt hen ad vejen synes at
kunne acceptere. Lone er lidt modsat rettet i sin oplevelse af Caverject, hvor hun pa den ene side
giver udtryk for, at det fungerer, Ole kan meget hurtig fa rejsning og dermed vaere spontan. Pa den
anden side opleves Caverject alligevel som en begreaensning for spontaniteten. Meget tyder i Lones
beskrivelse pa, at den manglende spontanitet ogsa tidligere kan have vaeret en udfordring, og at
arsagen i lige sa hgj grad skyldes kgerne og deres dggnrytme, som ED og brug af Caverject. For
Lone ligger planlaegningen i, at hun skal konkurrere med kgerne om Oles opmaerksomhed og

forholde sig til traetheden, som er et symptom relateret Oles primaere sygdom.

Denne spontanitet bliver beskrevet lidt anderledes i et fokusgruppeinterview (Sanders, Sharon et
al). Her gav kvinderne udtryk for, at i de forhold, hvor maendene var afhaengige af

potensfremmende medicin, savnede de romantikken i deres seksuelle samliv. Sex var blevet alt for
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klinisk mellem dem og deres maend og spontaniteten forsvandt i alt for meget planlagning og

forberedelse (ibid).

Sygdom kan pavirke seksualfunktionen med mere eller mindre specifikke symptomer. Den erektile
dysfunktion kan, som i disse 4 eksempler, forklares ud fra sygdommens direkte pavirkning pa
genitalierne, men ogsa mere uspecifikke faktorer kan fa betydning for seksualiteten. Hanne
fortaeller f.eks. at hun ved naermere eftertanke nok tror, at deres seksuelle samliv allerede blev

droslet ned i relation til hendes egen cancersygdom

“Den manglende rejsning generer os ikke pa den made. Vi mangler det ikke. Mdske ogsd, fordi vores sexliv,
om ikke var gdet i stG, men det var trappet ned, i og med at jeg blev opereret for tarmkraeft i 2007. Siden da,
synes jeg ikke rigtigt, at gh (...). Og det er mdske ogsd allerede dér, der er sket noget i forhold til min mands
rejsning. Det er jo sikkert noget, der er kommet sGdan langt hen ad vejen i og med at gh prostata var s
stor, som den var. Sa gh, jeg synes, det har vaeret droslet ned.” (Hanne)

“@h, jeg har ogsa haft problemer med hofterne og sG kan man jo sige, nd ja men de der forskellige stillinger,
som der jo findes i den seance dér, gh det har knebet mig.”(Hanne)

“Og jeg synes stadigveek ikke min mave, den arter sig, som den skal efter operationen dér. Det er noget
med, ndr jeg kommer ned og ligge pad langs, sa oh skal jeg meget ofte op igen, fordi sd sker der ét eller
andet i maven, ikke ogs@? Og sd skal man ud pd toilettet.” (Hanne)

Ud fra Hannes beskrivelse kan det tyde pa, Hannes egen sygdom manifesterer sig indirekte pa den
2&ndrede seksualitet med udspring i mere uspecifikke faktorer som f.eks. kvalme, traethed,
udfordringer med tarmfunktionen og et andret kropsbillede. Direkte adspurgt afviser Hanne, at
hendes sygdom har haft betydning for seksualiteten, og i tilbageblik er Hanne fortsat af den
overbevisning, at Pers i fgrste omgang nedsatte og aktuelt helt manglende rejsningsevne primaert
skyldes den forholdsvis store prostata. Eftersom Hanne flere gange undervejs i interviewet svarer
pa savel egne som pa Pers vegne med “vi” er der noget, der indikerer, at parret ikke har talt om
hverken arsager, virkninger eller behov. Hanne har hgrt om ED som bivirkning til den medicinske
behandling. Intet tyder pa at Hanne kender til, hvordan medicinen pavirker lysten, og den

mandlige identitet.

Den medicinske kastration og dermed suppression af testosteron medfgrer ud over manglende
lyst og evne ogsa vaegtggning, mindsket muskelmasse, gget fedtprocent og udvikling af

osteoporose, foruden risiko for at udvikle metabolisk syndrom (Dansk Urologisk Selskab, 2013).
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Per vil opleve en fysisk andring af kroppen og mentalt kan han opleve, at skulle forholde sig til sin

mandighed, et nedsat drive og den manglende lystfglelse.

5.2.4 Medinddragelse
For bade Karen og Hanne, har det altid vaeret naturligt, at veere med pa sygehuset i forbindelse
med udredning, behandling og efterfglgende kontroller. Begge giver udtryk for, at to par grer

hgrer bedre end ét.

“Det er naturligt, at jeg er med. Per vil gerne have det (...) faler jeg. Og jeg er egentlig ogsa lidt nysgerrig pd,
hvad der sker, og hvordan det foregdr. Og pa én eller anden mdde tror jeg ogsd, jeg bliver klogere pd,
hvordan sddan noget forlgber.” (Hanne)

”Jeg er altid med ham, ligesom han altid er med mig. Ogsa selvom det egentlig bare er smadting, sd falges vi
altid med hinanden(...) En kan fokusere pd noget, der slet ikke er vaesentligt, mens den anden taenker lidt
mere langsigtet. Og hvad ggr vi sa? Og hvad nu hvis MR scanningen siger, der er spredning? Hvad ggr vi
sa?” (Karen)

Grace Dorey har i et litteraturreview sat fokus pa partneren i forhold til manden med erektil
dysfunktion, og fandt efterfglgende beleeg for, at partneren i forhold til medinddragelse, kunne

grupperes i 4 kategorier, baseret pa partnerens lyst og behov for inddragelse relateret patientens

behov og accept (Dorey, 2002).

Den optimale forudsaetning for mandens behandling blev opnaet, nar parret i forvejen havde en
god relation og var i stand til at kommunikere savel deres positive som deres negative fglelser i

relationen - partneren gnsker selv at veere medinddraget og har mandens accept (ibid).

“Alle kvinder burde vaere med deres mand inde, hvis han vil, fordi det er jo det vigtigste.” “Ogsa for hvis
parforholdet som sddan, at man gh HVIS patienten vil have. Der kan jo ogsd vaere dem, der ikke vil have det,
ikke ogsa?” (Hanne)

Flere partnere gnskede, ifglge Doreys gennemgang, at blive medinddraget, men blev naegtet
mulighed for deltagelse (Dorey, 2002). Manden besad den traditionelle dominerende opfattelse
af, at dette var hans problem, ofte genereret af fglelser som bade skam og frygt. Partneren gnsker
altsa at kunne vaere medinddraget, men har ikke mandens accept. Partneren sa i disse tilfaelde

ikke problemet som nogen trussel, selvom det matte virke forstyrrende for samlivsrelationen

(Ibid).
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Fordi @ndringer i mandens seksuelle funktion i langt de fleste tilfelde ogsa vil pavirke kvinden i
relationen, vil manden ggre sig bekymringer i forhold til om han er i stand til at opfylde hendes
seksuelle behov og om han er mand nok. Dette til trods for, at kvinden maske allerede har vist sin

vilje til sammen med ham at imgdega problemet (Beck et al., 2009).

At fgle skyld, skam og mindrevaerd er ikke ukendte fglelser i forbindelse med f.eks. kroniske eller
livstruende sygdomme. Risikoen er, at manden i dette eksempel far held af at isolere sig og tage
afstand fra naere relationer, der sgger hans intime, sociale og/eller seksuelle kontakt (Graugaard,

Mghl og Hertoft, 2006).

Som den 3. kategori afdeekkede Grace Doreys undersggelse de partnere, for hvem, det ville have
veeret unaturligt, at medvirke i konsultationerne og som dermed bekraeftede manden i, at den
erektile dysfunktion netop var hans problem alene, hvilket han fuldt ud syntes at acceptere

(Dorey, 2002).

| den vestlige kultur anses penis’s stgrrelse og evne for at veere markgren, som manden kan male

sin grad af mandighed ud fra (Beck, et al. 2009 ).

For at bevare sin maskulinitet skal penis bade vaere lang, have en stor omkreds, vaere i stand til at
genere umiddelbar erektion samt efterfglgende preestere voldsom orgasme. For at beskytte sin
maskuline identitet, vil manden beskytte sig selv ved laengst muligt at opretholde den ydre facade,

til trods for at han indadtil lider under og med sin seksuelle dysfunktion (ibid).

Den sidste kategori rummer maend, der gerne ville have partneren med i forlgbet, men hvor
partneren ikke finder grund til at indga denne involvering. Maske er det igen opfattelsen af, at det
er mandens problem, maske skyldes det uforlgste problemer, der generelt ggr det sveert at veere i

relationen (Dorey, 2002).

Lone beskriver selv et meget anstrengt forhold til sygehusvasenet som begrundelse for, at hun
aldrig har veeret med Ole, hverken i forbindelse med udredning, svar pa diagnose eller
efterfglgende behandling. Det fgles aparte for Lone at tale med andre om parrets seksuelle
udfordringer. En beskrivelse af, hvordan Ole hygger sig med personalet og de andre patienter og
er glad, nar han kommer hjem, kan tolkes i retning af, at Lone prgver at legalisere sit eget fravaer

og dermed bekrafte, at problemet primaert er Oles - i hvert fald uden for hjemmets fire vaegge.
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”Jeg har det ikke sGdan gh superbedst ved at vaere der i sGdan en sygehusverden. Det trives Ole meget bedre
med.Jeg synes bare heller ikke, jeg har lyst til at gh (...) og slet ikke den del (ED) af det heller.” (Lone)

“Jeg har vaeret med i det, bare herhjemme og jeg har fdet et fyldigt referat, ndr han er kommet hjem. Men
jeg har ikke villet have lyst til at sidde og snakke med en lzege (...) om det (ED)” (Lone)

Ifglge Grace Dorey bgr parret informeres sammen om alt fra fordele og ulemper til valg af
eventuel behandling med tanke p3, at de valg der tages vil fa betydning for begge parter i

relationen (Dorey, 2002).

“Man kan godt somme tider taenke (...) det er sgu da egentlig ogsd maerkelig, det er da for simpelt. Nu ma
du lige tage dig sammen og sd prgve at gh og g med her, ikke ogsa? Men nej, det gh (...) Ole er kommet
glad hjem og sagt, “det her, det virker” og sa har vi pravet det(erektions fremmende medicin) af. Og sa var
det dét.” (Lone)

“Da Hans sd fik stillet diagnosen, da var jeg slet ikke med, fordi det havde han slet ikke regnet med {(...) at
det var det, men der blev sagt til ham, at han havde garanteret sclerose. Han skulle lige igennem det der
rygmarvspragve (...) “ (Sigrid)

Med baggrund i ovenstaende, kan det i fgrste omgang tolkes som om Sigrid fgler sig forbigdet og
frataget muligheden for at kunne vaere en del af forlgbet fra begyndelsen. Efter Sigrid har vaeret

med til den endelige diagnosticering, har hun alligevel gjort sig nogle tanker om, hvorvidt det nu
var hensigtsmaessigt:
“Altsd jeg vil ikke sige, at man behgver at sidde som par i fgrste omgang i hvert fald. Der er nogle, der ikke

er sa vilde med det med konen. Man kunne fortaelle manden, hvordan det nu er, iseer manden jo, og fortaelle
ham, hvad han kan komme ud for.”(Sigrid)

Med udgangspunkt i Grace Doreys 4 kategorier tyder meget pa, at bade Karen og Hanne deltager
for savel eget og som for parrets bedste. Da Karen, i citatet ovenfor, ma formodes at veere “den”,
der taenker langsigtet, peger det i retning af, at der allerede i forvejen er lagt en plan for, hvordan

hun pa bedste made og aktivt kan tage del i sin mands sygdomsforlgb.

“Min rolle er egentlig ikke andet end at jeg lytter og han ved bagefter, at gh han kan spgrge.”Hvad var det
nu lige? Sagde de noget?” (Hanne)

”Og ndr vi kom hjem, sd kunne Poul ogsd sige: "Hvad var det, de sagde om det? Og hvad var det, de sagde?”
Og sd var det mig, der kunne huske, hvor stor den var, og hvad der skete.” (Karen)

Der synes, at tegne sig et billede af, at bade Karen og Hanne, fremadrettet kommer til at patage

sig rollen som den, der star for backup og logistik.

Studie nummer 20152583
Studie nummer 20152688 58



Masterafhandling ved Masteruddannelsen i Sexologi, Aalborg Universitet

Hverken Karen eller Hanne oplever sig medinddraget i forbindelse med besggene pa sygehuset.
Trods et velmenende og venligt personale, bliver de generelt aldrig en del af samtalen og derfor

heller ikke i forhold til ED.

“Altsd jeg har ikke faet noget som helst at vide (om ED). Han har fdet meget lidt vide, men som sagt, vi har
sggt lidt pd nettet. @hm, men ellers kunne jeg sddan set ligesd godt have vaeret luft eller hans sgster”
(Karen)

5.3 Kommunikation
Ret hurtigt i interviewet fremgar det, af Hannes udtalelser, at hun og Per ikke taler sammen om
hverken diagnose eller de erektile problemer. Direkte adspurgt, om seksualitet er noget, de taler

om, siger Hanne:

“Nej, men det kunne vi godt, hvis vi (...)” (Hanne)

Hanne begrunder det med, at de har kendt hinanden siden 4. klasse, hvilket underforstaet kan
fortolkes som Hannes oplevelse af, at parret kender hinanden sa godt, at begge ved, hvad den

anden gnsker og tenker.

Nar der er taget en beslutning i forhold til valg af behandling, er der en tendens til, at par holder
op med at tale om deres seksualliv (Beck, 2009). Mandene antager, at det ikke er noget, der

pavirker kvinderne, fordi de ikke synes at beklage sig over sendringerne (ibid).

Anderledes kan det se ud for de gvrige kvinder, der Igbende gennem interviewene refererer til
samtaler, de har med deres maend, primaert omkring rejsningsproblematikken. Det fremgar dog
ikke direkte, om den kommunikation, parrene har haft om de seksuelle problemstillinger, har

veeret let eller sveer.

Af en undersggelse med 100 kvinder fremgar, at det langt fra er alle kvinder, der fgler sig trygge
ved at skulle tale med partneren om sex og rejsningsproblemer (O’Connor et al., 2011). Alligevel
fremgik det af undersggelsen, at rejsningsproblemerne faktisk kunne animere til en langt bedre
kommunikation om de seksuelle problemstillinger end tidligere. Med rejsningsproblemerne
opstod et nyt behov for tale om det, der var et veesentligt punkt, hvis parret i faellesskab skulle

kunne handtere den nye udfordring (ibid).
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Sigrid er den, der kommer taettest pa en beskrivelse af, hvordan kommunikationen omkring det

seksuelle, har udviklet sig over tid:

“Men det kan vi meget bedre snakke om nu her, hvis vi synes, der er gdet lidt for lang tid. Nu er der gdet 14
dage, sa kan vi ligesom bedre snakke om, hvad med nu her pa fredag aften eller torsdag og sd at han {(..)
“tror du, jeg skal tage en halv?” og sddan nogle ting” (Sigrid)

“Vi kan bedre snakke om det, ligesom tiden gar. Nu kan vi ogsa grine lidt af det, nar det kniber. Fordi han er
jo da heldigvis en mand, kan man sige. Sa det er jo sGdan engang imellem, ndr man skal i bad, sd vil han jo
0gsd gerne. “Kan vi ikke lige prgve?” (Sigrid)

Med begge citater, giver Sigrid udtryk for, at kommunikationen har vaeret svaer, men har udviklet
sig. Sigrid inddrager humor, hvilket kan indikere, at hun gnsker en distance, sa sveaere ting bliver
nemmere at tale om. Pa samme made foretrakker Lone humoren, nar hun fortzeller, hvordan Ole,
ved at sige sjove ting til hende, i langt hgjere grad taender hende, end hvis han direkte ggr

tilnaermelser.

“Den ping-pong, man har imellem hinanden, drillerier eller gh (...) Det betyder meget mere for mig, det er
helt klart det, som kan fa mig op i det gear, ikke ogsa? Det er ikke det freekke, der kan taende mig (...) pd den
facon. Jeg kan ikke sadan spilles op til med kys og kram.” (Lone)

Hanne synes ogsa en enkelt gang at have behov for distance og bruger humoren i forhold til nzere
veninder. Det at Hanne abner sig for veninderne kan skyldes, at hun i denne sammenhang fgler

sig tryg og ved, at hun befinder sig i et lukket forum udenfor citat:

“Vi sidder nogle piger en aften, og der var én, som var blevet skilt og hun havde fundet sig en ny kaereste, en
yngre fyr (griner). Hvad var hun? Hun er 58, sG hun var lige rigtig pd den igen. Nu skal det hele prgves forfra
og sd i den forbindelse, sagde jeg sa: “Der sker squ ikke ret meget hjemme ved mig i hvert fald, vel?”
(Hanne)

Lone har en meget teet veninde, som hun ved en enkelt lejlighed har delt sine frustrationer med:

“Somme tider giver det nogle frustrationer Ole og mig imellem, at jeg ikke har helt den samme lyst, som han
har. Det er ikke noget, jeg pG nogen made har lyst til at fortaelle om: “Ej i gar da lykkedes det og det gjorde
det ikke altsd ikke lige i sidste uge, vel?” Det har jeg selvfglgelig ogsa drgftet med min veninde.” (Lone)

At Lone deler sine tanker med veninden, kan teenkes at have baggrund i venindens faglige tilgang
som etnolog. Veninden kommer engang imellem og “borer” i Lones liv og ved at dele sine tanker,

kan Lone opleve, at hun fremfor at udlevere sig selv i stedet hjaelper veninden fagligt. Lones
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veninde er ikke i neeromradet til dagligt. Det samme gaelder for Karen, der pa spgrgsmalet om,

hvorvidt hun taler med andre om problemet ED siger.

“Min bror, som gh, som har laest til laege, inden han sd blev cand mag i engelsk eller italiensk, han spurgte
pd et tidspunkt, “hvad nu med det seksuelle?” SG sagde jeg, “det er sjovt, du lige sparger, for det er gdet i
gang igen nu” Jeg sagde ikke, at “vi kan ikke egentlig lave det rigtigt. “Der er liv i kalorius”, tror jeg, jeg
sagde. (griner) Og nej, det er ikke noget, jeg snakker med veninder om” (Karen)

Karens bevaeggrund er egentlig at ggre broderen glad, men siger ogsa noget om, at det er ufarligt

at dele med ham, der er bosat sa langt vaek som i USA.

Ellers er det generelt for alle fire kvinder, at problemerne omkring sygdom og rejsningsproblemer

holdes teet til kroppen.

“Det er ikke noget, vi snakker med andre om, det gh (...) det holder vi inden for hjemmets vaegge.” (Sigrid)

Karen synes at bagatellisere problemet i forhold til sit sociale netveerk, mens Hanne f.eks. er af den

opfattelse, at det ved alle da i forvejen.

“Det er ikke noget, jeg snakker med veninder om. Ogsa fordi nogle af de veninder, jeg har, har selv haft
problemer. Og dér synes jeg altsd, at mit blev ligesom smdting, og det klarede vi selv.” (Karen)

“Det er (...) det er helt Gbenlyst, at han har problemet. Og det ved alle, men gh derfra og sa til at snakke om
det. Det synes jeg ikke, vi har gjort og det har jeg ikke behov for.” (Hanne)

Af den samlede gruppe er det kun Sigrid, der synes at reflektere i forhold til at kunne tale med

andre udenfor relationen.
“Engang imellem har jeg sagt til Hans: “Havde det vaeret nemmere, hvis man havde snakket med andre om
det, eller hvad?” Maske det kunne have hjulpet, hvis man havde snakket noget mere om det. Det er jeg

sikker pd, fordi s havde man haft nogen at kunne snakke med om det, at det her, det er altsa naturligt,
ogsd for den og den. De dér rejsningsproblemer.” (Sigrid)

5.4 Information

Kvinderne oplever, at informationen omkring ED og de @gvrige mulige konsekvenser af primaer

sygdom, med betydning for seksualiteten, har vaeret mangelfuld.

Karen oplever at den information, som parret har faet omkring ED og inkontinens er givet i

forbindelse med diagnosticering, og oplever ikke at have faet supplerende information siden.
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“Man kan sige, at bdde det (ED) og utaetheden har virket sddan lidt som et tabu. Det er bare lige naevnt den
allerfarste gang. Der kan indtraede det og sa er det ikke blevet naevnt med et ord siden.” (Karen)

“Altsa nu er det jo nok sGdan nu om dage, man skal selv s@ge alle ting. For selvfglgelig kan man have brug
for, at der er nogle, der kan forteelle én, at du skal vide, at nu har du en mand med sclerose og derfor
kommer de og de ting, | mdske lige skal vaere opmaerksomme pd. Og den snak er der jo ingen, der har givet.
Men man skal jo ogsa vide, hvor man skal s@ge henne, vil jeg lige sige.” (Sigrid)

Hverken Karen eller Sigrid har i efterforlgbet oplevet, at der er blevet fulgt op pa komplikationer
som ED, inkontinens og seksualitet. Med baggrund i den manglende information, kan det tyde pa
at seksualitet fortsat er et tabubelagt emne. Den manglende information kan vaere udtryk for en
misforstaet hensyntagen fra den sundhedsprofessionelle. Der kan vaere tale om, at den
sundhedsprofessionelle vil skane patient og pargrende i at komme i en ubehagelig situation,
samtidig kan det veere et spgrgsmal om at den fagprofessionelle beskytter sin egen blufaerdighed.
Pa den anden side sidder patienten og den pargrende, der fejlagtig kan fa den opfattelse, at nar
den sundhedsprofessionelle er tavs, sa skyldes det nok, at den seksuelle problematik ikke er

relevant.

Nar seksuelle problemer ikke bliver italesat, tales der om et “tovejstabu”, der gar begge veje, og
altsa kommer til at handle om en gensidig tavshed (Graugaard, 2014). Ifglge Christian Graugaard

er det altid den professionelles pligt og ansvar at bryde denne tavshed (ibid).

Den manglende information og italeszettelse af seksualiteten fgrer mange af kvinderne til selv at
spge information. Som det fremgar af ovenstaende citat fra Sigrid, er det ikke alle, der ved hvor

man skal sgge.

“Altsad jeg har ikke fdaet noget som helst at vide. Han har faet meget lidt at vide. Men som sagt, vi har sggt
noget pd nettet. Informationen var ikke eksisterende.” (Karen)

“Det er sveert at sige, om informationsniveauet kunne vaere anderledes, fordi man regner med, det har de
ikke tid til, og det finder vi selv ud af. SGdan har vi hele tiden taenkt.” (Karen)

“Som der bliver skrevet meget om pad nettet, kan man have et godt sexliv uden ligefrem pa den made at
have samleje. Og det kan ogsd godt vaere, men sd er det egentlig sjovt at fa at vide, hvordan man ggr. Er det
bare at holde om og kysse eller har | andre gode forslag. Det skriver de ikke noget om. De skriver ikke lige
helt, hvad er det sa, du kan, hvad er det sd, du skal? Skal du ga hen og kgbe nogle genstande eller(...)?
(Sigrid)
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Med baggrund i ovenstaende kan det se ud som om kvinderne selv tager et ansvar i forhold til at
indhente supplerende information. Samtidig undskylder de endda pa personalets vegne for de
manglende ressourcer. Specielt Sigrids udtalelse antyder at sggning pa nettet uden professionel
sparring kan resultere i diffuse fund som kan fgre til flere spgrgsmal der kan vaere svaere selv at

skulle forholde sig til.

Af et amerikansk studie fremgar det, at der er brug for mere information i forhold til, hvordan man

som par bedst kommer igennem et prostata cancer forlgb (Sanders, 2006).

Kvinderne i undersggelsen var interesseret i at erfaringsudveksle med andre par, bade
nydiagnosticerede, men ogsa med par, der allerede havde erfaringer med konsekvenserne efter et

behandlingsforlgb (ibid).

“Men jeg husker, han (laege) sagde et eller andet med, at nu fik han jo problemer og kunne ikke fa rejsning
og skulle ikke forvente at kunne klare et samleje. Men der var jo masser af hjeelp at hente, hvis det blev
sddan, at lillemor hun nu alligevel forlangte at fa et put. Og vi skulle endelig bare sige til, fordi sG kunne vi
godt finde ud af at fa hjeelp pa én eller anden madde.” (Hanne)

| Hannes eksempel har laegen givet hab om, at der pa sigt findes hjaelp ved fortsat ED, men
samtidig lagt det op til parret, selv at tage kontakt ved behov. Ansvaret for, om det sker, synes nu,
at veere lagt over pa parret. Oplysningen rummer dog et slags “vikarierende hab” et hab om at det
er muligt at fa hjaelp hvis rejsningsproblemerne varer ved. For Hanne synes dette at kunne skabe

tryghed i en kaotisk periode.

Pa spgrgsmalet om, hvad der skal ske, hvis ikke Pers rejsningsevne bedres efter behandling,
vender Hanne tilbage til laegens tilbud. Svaret viser, en tro p3, at der findes en Igsning pa

problemet.

“Det tror jeg, at vi tror, at i har, i og med, at Bent Hansen(laegen) sagde det pd den made der, ikk ?”(Hanne)

Det er vigtigt at kunne tale om seksologiske problemstillinger og ved at bruge PLISSIT modellen er
det muligt for den sundhedsprofessionelle at afdakke patientens problemer og iveerkszette
interventioner ud fra den enkeltes behov.

“Der er ingen, der spgrger ind til, “hvordan har | det ellers med det?” Det tror jeg faktisk, der mangler lidt.

At man spgrger ind den anden vej i stedet for bare lige ind til den sygdom, der rammer, fordi det rammer jo
andre ting ogsa.”(Sigrid )
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Med udgangspunkt i Sigrids udtalelse kan PLISSIT-modellen vaere en hjzlp til at legitimere, at der
kan tales om det seksuelle aspekt, og at der er mulighed for vejledning og stgtte. Fordelen ved
PLISSIT -modellen er, at den kan tages trinvis og at de f@rste trin langt hen af vejen kan handteres
af alle sundhedsprofessionelle, alt der kraeves er nysgerrighed og abenhed i forhold til den
seksuelle problemstilling. PLISSIT-modellen bgr danne grundlag for den radgivning, der kunne
iveerksaettes i forhold til Sigrid. Kommunikation ud fra PLISSIT-modellen vil kunne fokuserer

specifikt pa Sigrids behov, med baggrund i den viden, hun allerede har tilegnet sig.

Modellen er opbygget i trin:

e Permission. Her gives mulighed for at fortaeller om de problemer og bekymringer der
matte vaere. Her er det vigtigt at den sundhedsprofessionelle er aben, lyttende og
anerkendende.

e Limited information: Her gives begranset og specifik information omkring det sekologiske
emne.

e Specific Suggestions: Her optages sexologisk anamnese ligesom der er mulighed for at
komme med specifikke forslag til I@sning af problemet.

¢ Intensive Therapy: Her henvises typisk til terapeutisk uddannet personale (Dixon, 2006).

6. Metodekritik

Problemformuleringen lagde op til at veelge en kvalitativ metodetilgang, og det semistrukturerede

interview blev valgt.
| alt 4 kvinder blev interviewet, og det er derfor relevant at overveje fundenes generaliserbarhed.

Generaliserbarhed i den kvalitative forskningstradition handler om, hvorvidt det er muligt at
overfgre resultaterne fra én situation til andre (Kvale og Brinkmann, 2015). Da der i undersggelsen
kun deltager 4 kvinder, og da det er tvivisomt, om der er opnaet datamaetning, kan fundene ikke
med sikkerhed generaliseres. Der er dog en vis sandsynlighed for, at fundene alligevel har
relevans, idet analysen og diskussionen leder frem til, at fundene i stor grad ligger i trad med

andre undersggelser om samme tema.

Om det kvalitative interview gjorde det muligt, at belyse problemformuleringen, drejer sig om
validitet. Ved validitet forstas styrken og gyldigheden af en undersggelse (Kvale og Brinkmann,
2015). Det handler om, hvorvidt en valgt metode lykkes med at undersgge det, den foregiver at

undersgge (ibid). Validiteten er flere gange undervejs, gennem bearbejdningen, forsggt diskuteret
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og evalueret bade i forhold til metodevalg, indhentning af data og den senere transskription og
analyse. Dette med det formal, hele tiden at sikre, at det undersggte var i overensstemmelse med
problemformuleringen, der skulle give viden om, hvordan kvinden i det heteroseksuelle forhold

oplevede sin egen seksualitet i relationen med manden med ED.

Reliabilitet handler om, hvorvidt de resultater, der fremkommer af en undersggelse er trovaerdige,
og om de er reproducerbare for andre pa et andet tidspunkt. (Kvale og Brinkmann, 2015).
Metoden er forsggt beskrevet saledes, at andre har mulighed for at fglge og gentage processen og

pa den made sikre reliabiliteten.

| forbindelse med transskribering erfarede begge interviewere, at det for forstaelsen, ville have
veeret hensigtsmaessigt med flere uddybende og afklarende sp@grgsmal. Interviewene er
transskriberet ordret ud fra en identisk plan, umiddelbart efter gennemfgrelsen og af interviewer

selv. Dette for at sikre forstaelse med henblik pa det videre analysearbejde.

Som uerfarne interviewere har det veeret sveert at memorere interviewguiden og efterfglgende

kan man stille spgrgsmalstegn ved, om de planlagte spgrgsmal var for omfattende.

7. Konklusion

Formalet med dette projekt var at undersgge, hvordan kvinden i det heteroseksuelle parforhold

oplever sin egen seksualitet i relationen med manden med erektil dysfunktion.

Fra analysen fremkom fglgende konklusioner:

e Det er tydeligt at kvindernes seksualitet pavirkes af mandens ED, men oplevelsen er
kompleks og mange andre psyko-sociale faktorer spiller ogsa en stor rolle for kvindens
seksualitet.

e |Initialt bruger kvinderne deres alder og de naturlige aldersforandringer til, overfor dem
selv, at forklare den aendrede seksualitet.

e Kvinderne giver udtryk for at samleje ikke leengere er det vigtigste, til gengzeld prioriterer
de i hgjere grad det intime samliv som naerveer, kys, kram og ligge i ske.

e Der tegner sig et billede af at mandens primaere sygdom og de mulige konsekvenser,

pavirker kvindernes liv og seksualitet i hgjere grad end den aktuelle ED.
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e Kvinderne stiller spgrgsmalstegn ved, hvilke forventninger og krav det er tilladt at stille til
et aktivt seksualliv.

e Kvinderne nedtoner deres egne seksuelle behov til fordel for mandens.

e Kvinderne gar pa kompromis med egen seksuel lyst og ofrer sig for relationen ved at
indvillige i sex med manden, for at han kan blive tilfredsstillet.

e Kvinderne taenker kreativt i forhold til egen seksualitet og finder alternative Igsninger for i
en eller anden grad at styrke og bibeholde den falles seksualitet.

e Brug, forventninger og oplevelser af rejsningsfremmende medicin er ikke uproblematisk i
forhold til kvindens seksualitet.

e | forhold til mandens primaere sygdom sker der en magtforskydning, fordi kvinderne
patager sig og overtager nogle roller. De gar pa kompromis og tilsidesatter egne behov,
hvilket kan fa betydning for seksualiteten.

e | forhold til egen seksualitet har kvinderne brug for at opretholde en selvstaendig identitet.
De sg@ger at bibeholde spazndingen i relationen.

e Det kan tyde pa at kommunikation omkring den seksuelle problemstilling kan vaere sveer i
relationen, men kan udvikles over tid og humoren kan bruges.

e Kvinderne gnsker at blive medinddraget i forbindelse med de ambulante besgg.

e Kvinderne har ikke behov for at tale med andre om mandens rejsningsproblemer.

e Kvinderne mangler viden om ED og fgler sig generelt underinformeret om primaer sygdom
og dens fglger og tager selv initiativ til at sgge information om savel sygdom som ED pa

nettet.

8. Perspektivering

Vores indgang til dette projekt var bl.a. en underen over, hvorfor mange meend mgdte alene i
ambulatoriet, ogsa i forbindelse med snakken om den erektile dysfunktion. Vi satte os for at
undersgge, hvordan den kvindelige partner oplevede mandens ED, og hvilken betydning det havde
for hendes seksualitet. Projektet har afslgret aendringer i seksualiteten for kvinderne. lkke
ngdvendigvis betinget af ED, men i lige sa hgj grad ogsa af andre faktorer som bl.a. primaer

sygdom, darlig kommunikation, manglende information, sorg og krise.
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Vi ved at bade mand og kvinder finder det vigtigt at have et godt sexliv, og at seksualitet kan
fremme livskvaliteten og den psykosociale trivsel. Fremadrettet bgr seksualiteten i langt hgjere
grad taenkes ind i konsultationen. | vores praksis vil det i fgrste omgang vaere i forhold til manden,
da det aktuelt er ham, der er patienten. Seksualiteten bgr implementeres som en naturlig del af
samtalen, hvor der spgrges ind til ikke bare hans seksualitet, men hele parrets seksualitet. Manden
skal vide, at kvindens seksualitet ogsa kan vaere pavirket af hans sygdom, og at hun derfor er

velkommen sammen med ham.

Vi ved fra projektet, at kvinderne gerne vil deltage i konsultationen sammen med mandene, men
alligevel kan de opleve ikke at blive inkluderet. Konsekvensen er at kvinderne selv ma ud at sgge

information relateret til sygdom, konsekvenser og egen seksualitet.

Kvinderne i projektet bekraefter, hvad andre studier tidligere har fundet, at det i relationen kan
veere svaert at kommunikere omkring de seksuelle problemstillinger. Specielt nar det drejer sig om
rejsningsfremmende medicin har studier vist, at kvindens deltagelse i beslutningstagning om,
hvorvidt ED skal behandles og hvilket preeparat, der i sa fald skal vaelges, har betydning for om

behandlingen pa sigt opleves tilfredsstillende for begge parter.

For ogsa at tilgodese kvinden i problemstillingen omkring ED, vil det i fgrste omgang vaere
ngdvendigt at undervise kollegaer med det formal indledningsvis, at fa seksualiteten italesat. Alle
sygeplejersker vil i princippet allerede nu kunne tage en snak om seksualitet med baggrund i
PLISSIT modellens 2 fgrste trin. Alt der kraeves er abenhed og en respektfuld nysgerrighed.
Mandene mgder allerede nu i sygeplejerske ambulatorier og det vil veere her, at man med fordel

kunne tage en snak om de bio-psyko-sociale aspekter ved seksualiteten.

Det optimale ville vaere, at have et tilbud om sexologisk radgivning til savel patient som hustru,
men indenfor de rammer som er givet pa nuvaerende tidspunkt, er det ikke realistisk ret mange

steder.

For at inkludere hustruen kunne et alternativ veere, at oprette patientskoler, hvor parret inviteres
sammen. Nar seksualiteten kommer pa dagsordenen, vil det i dette forum, veere naturligt at
medtage emner, der forholder sig til den faelles seksualitet set fra begge sider, med det formal at

kunne vaere med til at facilitere kommunikationen/forventningsafstemningen internt i parret.
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Dette projekt har fokuseret pa kvindens seksualitet i forhold til to isolerede patient kategorier,
velvidende at ED kan vaere forarsaget af andre arsager bade med kendt og ukendt atiologi.
Fremadrettet vil det derfor vaere realistisk, at projektets fund ogsa bliver kommunikeret udenfor

egen afdeling til andre tvaerfaglige grupper.

Dette er realistisk helt lokalt i “eget hus”, men ogsa ved at deltage i andre faglige sammenhange
bade nationalt og internationalt, gives der mulighed for at praesentere projekts problemfelt og

konklusion.
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Bilag 2: Patientinformation

Information omkring Masterprojekt i Sexologi

Kaere

| forbindelse med vores afsluttende projekt ved Masteruddannelsen i Sexologi ved Aalborg
Universitet, er vi i gang med en undersggelse, der omhandler seksualiteten hos kvinder, der lever
sammen med en mand med rejsningsproblemer.

Projektet har det formal: At undersgge, om mandens rejsningsproblemer far betydning for
kvindens oplevelse af sin seksualitet og for deres indbyrdes relation.

Denne viden skal give indsigt og veere med til at vurdere kvaliteten i den information og i de
samtaler, der forekommer i vores nuvaerende praksis med manden, der har rejsningsproblemer, til
gavn for manden, hans kvindelige partner og deres relation.

Hvordan foregar projektet:

| projektet interviewes 4 kvinder som alle har en mand med rejsningsproblemer grundet en
nerveskade. Der vil blive foretaget et interview som enten kan foregd i dit hjem eller et sted pa
sygehuset, alt efter hvad du gnsker. Interviewet vil blive foretaget af enten Birgitte Tingskov fra
Sydvestjysk Sygehus Esbjerg eller Hanne Breinholt fra Regions Hospitalet Holstebro. Interviewet
forventes at vare mellem 45 og 60 minutter.

Interviewet vil vaere delt op i forskellige temaer, hvor du under hvert tema vil blive stillet nogle
forudbestemte spgrgsmal. Alt afhaengig af dine svar vil der eventuelt blive stillet uddybende
spgrgsmal.

Interviewet vil blive optaget pa diktafon. Efterfglgende renskrives optagelsen ngjagtig som den
lyder. Teksten vil blive analyseret og sammenlignet med de 3 andre deltageres interview.

Da det er frivilligt at deltage i projektet, kan du til enhver tid afbryde interviewet og dermed
traekke dig ud. Det vil ikke fa konsekvenser for dig eller din mands videre pleje og behandling. Du
kan undervejs i interviewet bede om en pause, hvis du har brug for det.

Det forventes ikke, at der er ulemper forbundet med deltagelse i projektet. Hvis der alligevel
vurderes, at samtalen har pavirket dig pa en uhensigtsmaessig made, vil intervieweren handle pa
dette.

Anonymitet:
Vi har tavshedspligt i forhold til den viden, vi far om dig. | projektet vil alt blive anonymiseret.

Ansvar:
Hvis du eller dine pargrende har spgrgsmal eller bekymringer i forbindelse med deltagelse i
projektet, star vi til radighed med yderligere information.

Med venlig hilsen

Sygeplejerske Birgitte Tingskov Andersen
Telefon: 79 18 23 16

Sygeplejerske Hanne Baadsgaard Breinholt
Telefon: 40 23 19 62
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Bilag 3: Interviewguide

Forskningsspgrgsmal

Interviewspgrgsmal

| hvilket omfang oplever kvinden at mandens
erektive dysfunktion har faet betydning for
hendes egen seksualitet?

Jeg ved, du har laest den skriftlige information.
Har du nogle spgrgsmal?

Jeg vil lige ganske kort opsummere, hvad der
stariden.

Jeg ved, at det generelt kan vaere svaert at tale
om seksualitet og at det for nogle kan vaere
graenseoverskridende at tale om sin egen
seksualitet, s maske du bare vil begynde med
at forteelle lidt om dig selv? Hvem er du?

Kan du saette lidt ord pa, hvilken betydning det
har faet for dig, at din mand fik
rejsningsproblemer?

Har | tidligere haft det godt seksuelt?
- Har | stadig et seksuelt samliv?
- Har Jeres samliv &endret sig fysisk?

- Erlgode til at give knus, rgre ved hinanden,
ligge teet?

- Kan du sette nogle ord pa, hvad det ggr
ved dig og din seksualitet, at din mand har
rejsningsproblemer. Lyst, evne, initiativ...

- Kan du fortzelle, om der er noget, du savner
i forhold til Jeres tidligere seksuelle samliv?

Kan kvindens oplevelse af sin egen seksualitet
blive pavirket af, i hvor hgj grad, hun bliver
inddraget i sin mands sygdom?

Er seksualitet noget, | taler om i den her
forbindelse, du og din mand?

- Huvis ja: Kan du seaette nogle ord pa
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- Hvis nej: Har | tidligere kunnet tale om det?
Er det noget, du savner?

Er der noget, der har @ndret sig, kan du szette nogle
ord pa?

Taler du med andre end din mand om din
seksualitet?

Hvem kunne det f.eks. veere?

Hvad teenker du om, at tale med andre om den
personlige seksualitet?

- Kunne du forestille dig, der var en, der ville
spgrge ind til dig og din seksualitet? Og
hvem skulle det i sa fald vaere? Veninder,
din mand, sygehuspersonalet?

Har du oplevet, at der i forbindelse med kontrol
direkte er blevet spurgt ind til Jeres falles
seksuelle samliv?

- Hvis nej: Har du gjort dig nogle tanker om
det? Er det noget, du har savnet?

- Kan du sette ord p3, hvad en sadan snak
kunne indeholde? Kunne du forestille dig,
der blev talt om behandling og alternative
mader at vaere sammen pa?

- Kunne du forestille dig, at det ville ggre en
forskel? Pa hvilken made?

- Har du gjort dig nogle tanker om, hvornar i
forlgbet, det kunne vaere aktuelt? Fra start?
Lgbende?

- Kan du seette nogle ord pa, om og hvilken
betydning det kunne have for din oplevelse
af din egen seksualitet?
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Hvor meget kender du til arsagen til din mands
manglende evne til at fa rejsning?

- Mangler du viden?

- Hvis nej: Kan du fortzelle, hvor du har din
viden fra?

- Hvis ja: Kunne du taenke dig at vide mere?
Har du gjort dig nogle tanker om, hvor du
skulle fa den viden fra? Din mand,
litteratur/nettet eller personale?

Har du brug for at fa den samme viden som din
mand?

- Kan du saette ord p3, hvad det ville betyde
for dig?

Er du med din mand, nar han er pa sygehuset?

- Hvis nej: Kan du fortaelle lidt om hvorfor? Er
det dit valg eller er det din mands valg? Kan
du szette nogle ord pa, hvad det gor ved dig,
at du ikke er med?

- Huvis ja: Kan du satte nogle ord pa, hvad det
personligt betyder for dig at veere med - om
noget?

- Fgler du dig inkluderet i besgget? Erlet
par? Hvad giver det dig set i relation f.eks.
til din egen oplevelse af seksualiteten?
Bedre forstaelse?

Er kvindens seksualitet kun praeget af en
2&ndring i de interrelationelle faktorer eller kan
ogsa udefrakommende faktorer fa en
betydning for oplevelsen?

Der er nogle, der fgler, at de kommer langt fra
hinanden, nar manden oplever
rejsningsbesveer. Kender du det?

- Huvis nej: Det kan vaere, | naermest er rykket
teettere sammen? Kan du szette nogle ord
pa? Hvordan handterer | det?
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- Huvis ja:Pa hvilken made? Kan du saette ord
pa din oplevelse af, hvordan det har sendret
sig? Havde | et godt forhold tidligere? Hvad
gor det ved dig? Hvad fgler du? Hvor
placerer det dig i Jeres parforhold?

- Hvordan er din oplevelse af din egen rolle i
parforholdet? Har den sndret sig?

- Oplever du, at der er plads til din egen
seksualitet i Jeres parforhold under de
nuveerende forhold?

Hvordan oplever du, at din mand forholder sig
til sin manglende evne til ikke at kunne fa
rejsning?

- Pa hvilken kan du maerke, det pavirker dig?

- Har du andret dig i forholdet? Pa hvilken
made? Er der noget du savner i Jeres
indbyrdes forhold, som var der fgr?

Oplever du, at der er sket @ndringer i forhold
til Jeres sociale liv siden din mand blev syg?

- Oplever du, at Jeres nye situation saetter
begransninger for dig i forhold til
aktiviteter udenfor hjemmet?

- Oplever du, at dit netvaerk uden for
hjemmet har andret sig? Har det faet
betydning for Jeres forhold?

Kan du saette ord pa, hvordan du umiddelbart
handterer de a&ndrede vilkar i forhold til din
egen seksualitet?

Nar du nu har faet alle de her spgrgsmal, hvad
teenker du sa, nar jeg siger seksualitet?

Det var det sidste spgrgsmal. Nu vil jeg lige
checke, om vi har vaeret omkring alle mine
spgrgsmal.
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Er der noget, du gerne vil tilfgje?

Hvordan synes du, det har vaeret?
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Bilag 4: Samtykkeerklaering

Samtykkeerklaering ved Masterprojekt i Sexologi

Jeg giver hermed min tilladelse til at medvirke i et Masterprojekt i Sexologi ved Aalborg
Universitet. Projektet har fokus pa, hvordan kvinden oplever sin seksualitet i parforholdet med en
mand med rejsningsproblemer.

Jeg har modtaget skriftlig og mundtlig information om projektet, og mener, at jeg ved tilstraekkelig
om formalet med undersggelsen, dens metoder samt fordele og ulemper ved at deltage i den.

Jeg er informeret om at det er frivilligt at deltage, og at jeg nar som helst og uden begrundelse kan
traekke mit tilsagn tilbage, uden at det vil pavirke mig og min mands videre pleje og behandling pa
henholdsvis Sydvestjysk Sygehus Esbjerg og Regionshospitalet Holstebro.

Jeg er informeret om, at de projektansvarlige har tavshedspligt og at jeg er sikret fuld anonymitet i
bearbejdelsen af de indsamlede data.

Jeg er informeret om at det bandede interview bliver brugt til udfaerdigelse af den endelige
opgave og eventuel senere publikation og fremlaeggelse, men at selve optagelsen bliver slettet nar
projektet er afsluttet.

Jeg giver hermed samtykke til at deltage i masterprojektet og far udleveret en kopi af denne
samtykkeerklzering.

Informantens navn:

Dato: Underskrift:

Den projektansvarliges erklaering:

Jeg erklzerer, at der er givet mundtlig og skriftlig information om projektet, og at der foreligger et
informeret samtykke til, at informanten kan inkluderes.
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