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Resumé

Baggrund: At veere beerer af arvelig brystcancer (BRCA) genmutation giver gget
risiko for udvikling af bryst- og aeggestokkraeft, og er en stor psykisk belastning.
Valget om profylaktisk kirurgi er ofte komplekst og konsekvenserne kan veere sveere
at overskue for den enkelte. Seksualitet er et vigtigt aspekt af menneskets liv og kan
danne grundlag for trivsel. Seksualitet rummer, i den senmoderne verden, flere
dimensioner, som kan pavirke hinanden. Eksisterende litteratur peger pa, at den
profylaktiske kirurgi kan give seksuelle udfordringer, men der er sparsomt med viden
om i hvor hgj grad og hvordan kvinderne oplever, at deres seksualitet bliver pavirket.
Formal: Formalet med studiet var at frembringe viden om, hvordan raske kvinder
med BRCA-mutation oplevede, at den profylaktiske kirurgi pavirkede deres
seksualitet.

Metode: Studiet tager afsaet i den kvalitative forskningsmetode. Som
dataindsamlingsmetode er der anvendt semistrukturerede interview. | alt seks
kvinder deltog i studiet. Alle seks kvinder havde undergaet profylaktisk kirurgi som
folge af deres BRCA-mutation.

Resultat: Fundene i interviewstudiet viser at alle seks kvinder har faet pavirket deres
seksualitet. Studiet fandt, at kvinderne oplevede nedsat lyst, nedsat lubrikation,
a&ndring i ophidselse og orgasme og nedsat sensibilitet i deres bryster, samt pavirket
kropsopfattelse. Studiets fund viste ogsa, at den profylaktiske kirurgi havde
medvirket til en ny rollefordeling for flere af parrene, ligesom flere af kvinderne efter
den profylaktiske kirurgi kun indgik i uformelle seksuelle relationer. Ligeledes viste
studiet, at de kvinder, der endnu ikke var i menopause forud for den profylaktiske
kirurgi, oplevede den pludselig indseettende menopause som meget voldsom og som
noget de var uforberedte pa. Desuden fandt studiet frem til, at flere af kvinderne
oplevede en sorg over tabet af deres fertilitet. En positiv indstilling viste sig at
medvirke til aget mestring samt en falelse af empowerment.

Konklusion: Det konkluderes, at det at fa foretaget profylaktisk kirurgi pa baggrund
af en BRCA-mutation pavirker seksualiteten pa flere bio-psyko-sociale parametre

enten positivt eller negativt.

Emneord: Seksualitet, BRCA-gen, BRCA-Mutation, profylaktisk kirurgi, mestring,
oplevelse, Brystkreeft, A£ggestokkraeft, BRCA1, BRCA2
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Abstract

Background: Being a carrier of hereditary breast cancer (BRCA) gene mutation
increases the risk of developing breast and ovarian cancer, and is a major
psychological burden. To undergo prophylactic surgery is often a complex choice,
and the consequences can be difficult for the individual woman to understand.
Sexuality is seen as an important aspect of human life and can form the basis of
well-being. Late modernity contains several dimensions of sexuality, which all
influence each other.

Existing literature indicates that prophylactic surgery can cause sexual challenges,
but there is limited knowledge about the extent and how women experience the
effect on their sexuality.

Purpose: The purpose of the study was to generate knowledge about how healthy
woman with BRCA-mutation experienced how the prophylactic surgery affected their
sexuality.

Method: The study is based on the qualitative research method. As a data collection
method, semi-structured interviews have been used. A total of 6 women participated
in the study. All 6 women had undergone prophylactic surgery as a result of their
BRCA mutation.

Result: The findings show that all of the 6 women experienced their sexuality
affected after the prophylactic surgery. The study found that the women experienced
a decrease in their desire, decreased lubrication, decreased orgasm and decreased
sensitivity in their breasts, as well as an affected body image. The study also found,
that the prophylactic surgery had contributed to a new distribution of roles for several
of the couples, just as several of the women were now only involved in informal
sexual relations. The study also showed that the women who were not yet in
menopause prior to the prophylactic surgery experienced the sudden onset of
menopause as something they were not prepared for. In addition, the study found
that several of the women experienced grief over the loss of their fertility. To have a
positive attitude was found to contribute to increased coping and a feeling of
empowerment of the women in this study.

Conclusion: It is concluded in this project, that the undergoing of prophylactic
surgery due to the BRCA-mutation gene affects sexuality either positively or

negatively in several bio-psycho-social factors.
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Subject heading: Sexuality, BRCA-gene, BRCA-mutation, prophylactic surgery,
Coping, Experience, Breastcancer, Ovarian Cancer, BRCA1, BRCA2
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Initierende problem

| vores virke som kraeftsygeplejersker i henholdsvis primeer- og sekundaersektor
mader vi kvinder diagnosticeret med bryst- eller aaggestokkraeft. Nogle af disse
kvinder vil vaere beerere af BRCA-mutation. Vi oplever deres frygt for at vaere beerer
af denne genmutation for de konsekvenser, det matte have for deres bgrn og
barnebgrn.

For at blive raske undergar patienterne, vi mgder i vores daglige praksis, som oftest
kirurgisk behandling pa baggrund af deres kraeftsygdom. Dette skaber en refleksion
hos os over de kvinder, der selv skal treeffe valg om selvsamme kirurgi, men uden at
veere kreeftsyge. Det kan taenkes at veere rigtig sveert at forholde sig til de
konsekvenser ens valg matte have. De har ikke et sted at blive madt med deres
frustrationer og deres frygt, da de i sundhedsvaesenet ikke betragtes som syge eller
helt raske, og derfor falder mellem to stole.

Seksualitet hos raske kvinder med BRCA-mutation anser vi som et yderst vigtigt
emne, da seksualitet er en central del af at veere menneske. Den forebyggende
kirurgi til kvinder med BRCA-mutation er fiernelse af raske kvindelige “organer”,
hvilket litteraturen peger pa, har fysisk og psykisk stor indflydelse pa seksualiteten.
| vores kliniske praksis viser erfaringer, at seksualitet ofte er et underprioriteret
emne, trods det, at det tilstraebes at arbejde holistisk og patientcentreret samt have
det enkelte individ i fokus. | den genetiske radgivning kan samtalerne med
sundhedsprofessionelle ofte kun fokusere pa valg af behandling.
Overlevelsesstatistikker, sygdomsrisiko og den kirurgiske proces er saedvanligvis
samtalens dagsorden og samtaler om seksualitet prioriteres kun med fa undtagelser.
Undren over, at seksualitet ofte er et underprioriteret emne i den kliniske praksis
samt vores viden om seksualitetens betydning, har inspireret os til at undersage,
hvordan de raske kvinder med BRCA-mutation oplever deres seksualitet.

Dette sgges undersagt ved hjeelp af et:

SEMISTRUKTURERET INTERVIEW STUDIE
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Baggrund

Det folgende baggrundsafsnit vil vise, hvorfor seksualitet er et vigtigt aspekt hos det
enkelte individ samt belyse seksualitet som et bio-psyko-socialt faeenomen. Dernaest
preesenteres raske kvinders seksualitet, som den udfoldes gennem livet. Dette geres
ud fra et senmoderne perspektiv. Efterfalgende beskrives BRCA-mutation, og
ligeledes de profylaktiske tiltag, kvinder med BRCA-mutation star overfor. Dette
indbefatter, screening, kirurgi og hormonsubstitution, samt de falgevirkninger dette
kan afstedkomme. Slutteligt vil der kort praesenteres, hvilke tilbud der findes til
kvinder med BRCA-mutation.

Seksualitet

Seksualitet er for de fleste mennesker et centralt livstema, hvilket ogsa understoattes
af resultater fra det danske projekt SEXUS, der blev udarbejdet i 2019. Projekt
SEXUS havde til hensigt at belyse den danske befolknings seksuelle livsverden.
Undersgagelsen viste, at mere end 80% af befolkningen fandt det vigtigt at have et

velfungerende seksualliv (2), s. 119).

Forstaelsen af, hvad “seksualitet” er, er ofte relateret til ord som onani, samleje,
orgasme, lubrikation og erektion, men seksualiteten er ogsa alt det udenom.
Samspillet mellem fantasier, identitet, mhed, kaertegn og intimitet er ligeledes en
del af seksualiteten. Seksualitet er en individuel oplevelse kombineret med
udefrakommende faktorer sasom kultur, religion, normer og relationer. Dette betyder,
at der ofte er stor variation i bade holdning til og forstaelsen af, hvad der ligger i
“seksualitet” som begreb, da dette vil variere fra menneske til menneske. Det er i det
dynamiske samspil mellem menneskets garen, veeren og falen, at den enkeltes

seksualitet skabes og udleves (3).

Den amerikanske psykiater George L. Engel introducerede i 1977 den
bio-psyko-sociale tankegang. Han s@gte at gare op med sundhedssystemets
dengang herskende “kasseteenkning”, hvor den unuancerede og ensidige tankegang

preegede maden at behandle mennesket pa. Han mente, at datidens ensporede

10
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biomedicinske tankegang, hvor man ofte kun behandlede det enkelte symptom og
ikke “det hele menneske”, heemmede leegen i at se de andre dimensioner, en
sygdom ofte bragte med sig. Engel gnskede med sin model at udfordre maden,
hvorpa man behandlede “det syge menneske”. Han forsggte at fa datidens
sundhedssystem til at forsta, at individet skulle anskues bio-psyko-socialt, da han
mente, at det enkelte menneske var mere komplekst end sin sygdom. Ved at anskue
mennesket bio-psyko-socialt, mente han, at der kunne opnas bedre resultater i
forhold til dets sygdom(4). 1 2002 kom WHO (World Health Organization) med
inspiration fra WAS (World Association for Sexual Health), frem til en definition pa

seksualitet:

“A central aspect of being human throughout life encompasses sex, gender
identities and roles, sexual orientation, eroticism, pleasure, intimacy and
reproduction. Sexuality is experienced and expressed in thoughts, fantasies, desires,
beliefs, attitudes, values, behaviors, practices, roles and relationships. While
sexuality can include all of these dimensions, not all of them are always experienced
or expressed. Sexuality is influenced by the interaction of biological, psychological,

social, economic, political, cultural, legal, historical, religious and spiritual factors” (5).

Det er Engels bio-psyko-sociale model, som WHO har viderefert i sin definition pa
seksualitet. WHO laegger dermed op til, at seksualiteten skal anskues bredt, da
menneskets seksualitet er et samspil mellem de bio-psyko-sociale faktorer ( Figur 1).

Kultur

Figur 1 (Den bio-psyko-sociale model) (3)

11
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For at forsta, hvad seksualitet er for det enkelte menneske, er det vigtigt at skabe sig
et overblik over menneskets samlede livsverden. Dermed siger WHO ogs4, at
seksualiteten ikke kun er genitalt eller fysiologisk, men et samspil mellem

bio-psyko-sociale elementer.

Seksualiteten er kulturelt betinget og derfor altid bundet til en tid og et sted og altid
under udvikling. Dette betyder, at menneskets oplevelse af egen seksualitet er
individuel, og kun delvis kan forstas af andre. Ved at prgve at skabe et indblik i det
enkelte menneskes livsverden, kan man forsgge at skabe en faelles forstaelse for
den enkeltes seksualitet. Dette kraever ligeledes en bred forstaelse for den samtid, vi
lever i, samt en forstaelse for normer, traditioner, kulturelle rum og tendenser, der er

herskende nu og i fortiden.

Ovenstaende udtrykker dermed, at seksualiteten er under forandring livet igennem.
Seksualitet er en central del af menneskets identitet, selvveerdsfalelse, selvveerd og
livskvalitet og kan dermed spille en central rolle i menneskets oplevelse af egen

sundhed og trivsel (3).

Vidensréad for forebyggelses rapport fra 2012 konkluderede blandt andet, at
seksualiteten kan pavirkes af livsstilsfaktorer i bade positiv og negativ retning.
Rapporten indtager et bio-psyko-socialt perspektiv, da den forsgger at se pa
multifaktorielle faktorer, der pavirker menneskets seksualitet. Dermed indtager den et

standpunkt, om at seksualitet ikke kun er biomedicinsk.

Fra et positivt perspektiv konkluderer rapporten blandt andet, at for mennesker med
kronisk sygdom kan et velfungerende seksualliv fungere som en “raskhedsfaktor”.
Dermed menes, at seksualiteten kan vaere medvirkende arsag til, at mennesket
oplever sget mestring af deres sygdom og kan fremme oplevelsen af trivsel og
livskvalitet under et behandlingsforlgb. Et velfungerende seksualliv kan pavirke ens

livskvalitet positivt og dermed @ge den psykosociale trivsel (6).

12
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Rapporten har med baggrund i WHQO’s definition pa seksualitet skabt et begreb for

seksuel sundhed:

“Seksuel sundhed er en tilstand, hvor et menneske oplever seksualiteten som
en meningsfuld og berigende del af tilveerelsen og under givne livsomstaendigheder
kan realisere sine seksuelle lyster og behov, alene eller i et ligevaerdigt samspil med
andre.” (6).

Professor Christian Graugaard skriver i sin artikel “Sexuality as a health-promoting
factor”, at man ma antage at, hvis en velfungerende seksualitet kan have en positiv
effekt pa individets helbred og dermed vaere medvirkende faktor i forhold til, at man
som patient har nemmere ved at mestre sit liv, s& ma det modsatte ogsa gere sig
geeldende. Hermed menes det, at en dysfungerende seksualitet kan medvirke til

darligere mestring (7).

Med dette laegger han ogsa op til vigtigheden i at tage mennesket seksualitet med i
sine betragtninger, nar man anskuer menneskets samlede helbred. Seksualitet er et
vigtigt aspekt i livet — det intime liv kan veere en faciliterende faktor for velbefindende,
trivsel, selvveaerd og resiliens, hvilket kan styrke mestringsevnen og

behandlingsmotivationen.

Et velfungerende seksualliv kan ydermere fungere som en slags "helle”, et sted, hvor
der kan hentes styrke og sammenhaengskraft til at mestre en livsomveeltning, f.eks.
det at fa konstateret en genmutation. Ved en livsomveeltning, hvor mennesket bliver
udfordret pa funktionalitet og "normalitet”, kan der ske et brud pa det seksuelle
narrativ - fortaellingen om individets kan, krop, keerlighed, seksualitet, familieliv og
partnerrelationer. Det er vigtigt at have for gje, at seksuel sundhed ikke kun er

geeldende ved fraveer af sygdom (7).

Ovenstaende tydeligger, at seksualiteten kan veere en steerk identitetsskabende
faktor, og det er derfor essentielt at medtaenke seksualiteten i alle livsfaser.
Derudover er det vigtigt at have en holistisk tilgang, hvor der er blik for samspillet
mellem det kropslige, det emotionelle, relationelle og kulturelle - det

bio-psyko-sociale, da disse faktorer forsteerker og vedligeholder hinanden.

13
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Kvindens seksualitet

Kvinders seksualitet i voksenlivet og i alderdommen er mangfoldig og kommer til
udtryk pa mange mader, da perioden speender over flere livsfaser.

| takt med at kvinder aeldes sker der en raekke fysiologiske forandringer i kroppen.
Haret bliver tyndere, hudens struktur og sensibilitet 2endres, balder og bryster mister

tonus og muskelmasse og muskelstyrken aftager (8).

Nar kvinden nar en gennemsnitsalder pa ca. 52 ar opstar menopausen, hvor
produktionen af det kvindelige kenshormon gstrogen i seggestokkene falder
markant. Menopausen medfarer ikke et drastisk fald i androgenerne’, da faldet
allerede sker langsomt fra 20-ars alderen, og der vil fortsat dannes en mindre grad af
androgener i seggestokkene postmenopausalt. Jstrogen stimulerer dannelsen af
sekret i livmoderhalsen og vagina, samt styrker slimhinderne og muskulaturen
omkring vagina. Faldet i gstrogen medfgrer, at vaginalslimhinden bliver mere
skragbelig, vagina mister sin elasticitet, samt blodgennemstrgmningen omkring
vagina og klitoris aftager. Dette kan medfgre, at klitoris kan blive mindre sensitiv ved
bergring samt vanskeligggre evnen til at lubrikere ved seksuel stimulation.
Forandringerne kan medfgre dyspareuni og dermed bevirke, at kvinden undgar
seksuel aktivitet. Det tyder i forskningen pa, at menopausen medfgrer mindre lyst il
sex samt darlig s@vnkvalitet, hvilket er associeret til seksuelle problemer og nedsat
lyst (9).

Seksuel lyst har ikke en universel definition, men i sexologisk faglitteratur betegnes
seksuel lyst som “En subjektiv folelse af seksuel motivation, med eller uden
ledsagende adfeerd” (10), s. 86). Lysten kan vise sig som blandt andet gnsket om
naerhed, laengsel efter stimulation eller en fglelse af at veere attraktiv og parat til

seksuel aktivitet. Ovenstaende kan forandre sig gennem livet.

Ophidselse som definition er omdiskuteret i sexologien og kan ses som en objektiv
ophidselse ved blandt andet lubrikation samt en subjektiv fornemmelse af at "vaere

teendt” (11). | et kvalitativt studie fra 2014 vurderede stgrstedelen af kvinderne, at lyst

" Androgen er det mandlige kenshormon, hvilket ogsa dannes i kvindekroppen i mindre
grad. Det dannes i aeggestokkene og binyrebarken. Det biologisk mest aktive androgen
(og mest kendte) er testosteron.

14
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kom fgr ophidselse. De fleste kvinder beskrev lyst som noget der foregik i tankerne,
altsa selve motivationen til at have sex, mens ophidselse foregik i kroppen. Det kan
vaere vanskeligt at skelne objektiv og subjektiv ophidselse fra hinanden, ligesa vel

som det kan veere sveert at skelne mellem lyst og ophidselse (12).

Den seksuelle ophidselse ses som gget blodgennemstrgmning til vagina, kenslaeber
og klitoris. Dette medfgrer, at kgnslaeberne fortykkes og klitoris fyldes med blod og
erigeres. Klitoris’ eneste funktion er seksuel og klitorishovedet er fyldt med tusindvis
af sensoriske nerveender, og er dermed kvindens mest erogene organ. Blodkarrene i
og omkring vagina udvides under ophidselse, hvilket gger blodvolumen. Denne
ggede blodfylde i vagina bevirker, at der presses klar blodvaeske ud af karvaeggen,
som fugter vagina. Bryster og brystvorter er ofte en del af seksualiteten, og

brystvorterne er sensible for seksuel stimulation og erigeres ved ophidselse (10).

Som beskrevet ovenfor er seksualiteten dynamisk og aendrer sig gennem livets
faser. Typisk er den farste livsfase i voksenlivet indbefattet af familiedannelse,

skabelse af karriere og fast indtaegt, efterfulgt af en periode kendetegnet ved en
mere etableret familie. Det er ogsa i denne fase, hvor der hyppigst forekommer

skilsmisse og nye parforhold etableres og familiekonstellationer dannes (13).

| slutningen af voksenlivets fase og i begyndelsen af zeldrelivet sker der en aendring i
kvindernes seksualitet. Seksualiteten retaenkes i takt med at barn flytter hjemmefra
og alderen seetter ind. Hvor seksualiteten er preeget af en mere nysgerrig og
eksperimenterende tilgang i det tidlige voksenliv, ses den i alderdommen oftere med
mere fokus pa kvalitet, naerhed og keertegn og med mindre fokus pa praestation,

konsorganer og samleje (8,14).

Den kulturelle og samfundsmaessige ramme har ligeledes en betydning for, hvordan
den enkelte kvinde oplever og udlever sit seksualliv. Hvor man tidligere sa, at
seksuel aktivitet var forbundet med reproduktion, ses det i det senmoderne samfund,
at lysten, akten og falelserne kan vaere adskilt, og er dermed blevet genstand for
nysgerrighed og undersggelse. Nu kan sex udelukkende dyrkes for egen skyld og

uden reproduktivitet som formal.
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Den britiske sociolog Anthony Giddens (1938 -) bruger begrebet “plastisk
seksualitet” om sex, der udelukkende dyrkes for egen skyld og ikke begraenses til
kernefamilie eller parforhold. Der er ingen sociale eller kulturelle spilleregler for
forhold leengere, og de indgas alene for lystens skyld. Giddens betegner dette som
det rene forhold, hvilket kun eksisterer sa laenge parterne opnar tilstraekkelig
tilfredsstillelse. Dette kan afstedkomme “serielt monogami”, hvor den "eneste ene”
hurtigt kan tilsidesaettes for "den eneste anden” Giddens laegger op til et normskred,
hvor det ikke laengere er normen at have den samme partner gennem hele livet. lkke
kun partnere kan skifte livet igennem, ogsa ens seksuelle orientering er kommet i
spil og greenserne for, hvad der anses som veerende normalt, er blevet mere
flydende (15).

Arsagen til ovenstaende kan blandt andet findes i maden, vi socialiserer med
hinanden. Kvinder lever i dag i en verden, hvor en del af den sociale interaktion med
hinanden foregar gennem sociale medier. Studier viser, at sociale medier er en
integreret del af voksnes liv og, at mere end 90 % af den voksne befolkning har en

eller flere profiler pa et socialt medie (16).

Relationer vedligeholdes ofte gennem sociale medier, og alt i vores dagligdag bliver
postet, snappet og liket i et veek. Dette er med til at skabe et pres om, at alt skal se
perfekt ud - ogsa kroppen. Vores digitale adfeerd er medvirkende til, at
“virkeligheden” ses og opleves gennem et medie. Dette har ogsa betydning for den
made kvindekroppen bliver fremstillet pa, og det er efterhanden sveert at skelne
mellem virkelighed og “filter”. Flere studier viser, at brugen af sociale medier pavirker
vores selvbillede og medvirker til, at flere kvinder blandt andet oplever et negativt

pavirket body image (17).
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Ligesom seksualiteten er individuel, dynamisk og ses som et samspil af
bio-psyko-sociale faktorer, kan motiverne for at indga i seksuelt samveer ligeledes
ses flerdimensionelt. Motiverne kan aendre sig livet igennem alt afhaengigt af tid og
sted, om man er syg eller rask, ung eller gammel. Man taler om “seksualitetens seks

R’er”:

Reproduktion (sex som forplantningsakt)

Relation (sex som forhold mellem mennesker)

Respekt (sex som udforskning af egne og andres graenser)
Rehabilitering (sex som samlivsmaessig konfliktlgsning)

Rekreation (sex som kilde til velveere, glaede og leg)

2 i

Relaksation (sex som kilde til fysisk og psykisk afspaending)
(18

~—"

Ud fra de 6 R’er, kan man udlede, at kvindens beveeggrunde for at indga i en seksuel
relation er konstant skiftende. Gennem livets faser - fra barndom, til teenager mod
voksenalderen og til slut alderdommen ses skiftende motiver til at indga i seksuel
aktivitet. Ogsa inden for kortere perioder af livets faser ses forskellige motiver. Sex
kan have mange funktioner for den enkelte kvinde og veere drevet af andet end

ophidselse og drifter.

Kraeft

Forenklet set er kraeft en sygdom, der kan opsta i kroppens celler, hvis der sker
mutationer i DNA, der aktiverer de vaekstregulerende gener eller haemmer de
tumorundertrykkende gener. Dermed kan en uhaemmet celledeling opsta, hvor
cellerne vokser ukontrolleret og formalslgst. Kraeft kan opsta i alle kroppens celler og
er ikke en enkelt sygdom, men omhandler mere end 200 forskellige kreeftdiagnoser.
Nogle kreefttyper kan veere arveligt betinget, hvor der allerede fra fadslen kan ses en

genmutation (19).
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Brystcancergenets epidemiologi

HBOC star for hereditaer disposition til bryst- og ovariecancer og er betegnelsen for
et bryst- og aeggestokkraeft disponerende syndrom, primaert forarsaget af mutation i
enten Brystcancer1-genet (BRCA1) eller Brystcancer2-genet (BRCAZ2) (20).

BRCA1 blev opdaget i 1994 og aret efter opdagede man BRCA2 genet. BRCA1 og
BRCAZ2 er to gener, der er i os alle og sidder pa henholdsvis kromosom 17 og
kromosom 13. Generne koder for proteiner, der er involveret i DNA-skadereparation,
og er tumorundertrykkende. Hvis der opstar en mutation i et af disse gener, vil det
veere forbundet med en markant gget risiko for bryst- og seggestokkraeft. Begrebet
eggestokkraeft omfatter i det falgende; kreeft opstaet i eeggeledere, aeggestokke
eller bughinden (21). Hvert ar i perioden 2011-2015 fik ca. 4700 danske kvinder
konstateret brystkreeft, og det estimeres, at ca. 7-10% af kvinderne har en mutation i

et hgjrisikogen som BRCA-genet (22).

| baggrundsbefolkningen ses der en kumuleret risiko for udvikling af brystkraeft, ved
80-ars alderen pa 12%. For kvinder med en BRCA-mutation er den kumulerede
risiko for udvikling af brystkraeft ved 70-ars alderen henholdsvis 44-75% ved BRCA1
og 41-70% ved BRCAZ2. Dette viser, at kvinder med BRCA-mutation har en markant
gget risiko for at udvikle brystkraeft. Den mediane debutalder for brystkreeft i
baggrundsbefolkningen er 62 ar, hvorimod den ligger pa 42 ar og 47 ar for kvinder
med henholdsvis BRCA1- og BRCA2 mutation (20).

Der ses ca. 600 nye tilfaelde af seggestokkreeft arligt i Danmark. En vigtig risikofaktor
for udvikling af aeggestokkreeft er familieanamnesen. Det vurderes, at op til 25% af
alle a=ggestokkreeft tilfeelde skyldes en mutation i et hgjrisiko gen som BRCA-genet. |
baggrundsbefolkningen ses en livstidsrisiko for seggestokkreeft pa ca. 2%, og
aeggestokkraeft er den fierde hyppigste dedsarsag hos kvinder forarsaget af kreeft.
Hos kvinder med en BRCA-mutation er livstidsrisikoen for aeggestokkreeft langt
hgjere og estimeres til at ligge pa 20-60% ved BRCA1-mutation og 10-27% ved
BRCA2-mutation. For udviklingen af aeggestokkraeft ses den mediane debutalder
ved BRCA-mutation pa henholdsvis 52 ar og 61 ar, hvilket er yngre end i
baggrundsbefolkningen (23,24).
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Ud fra ovenstaende kan man udlede, at BRCA-mutation medfarer en vaesentlig
foraget risiko for udvikling af brystkraeft og aeggestokkraeft. Samtidig viser det
tydeligt, at brystkraeft og aeggestokkraeft rammer kvinderne med BRCA-mutation
vaesentlig tidligere, hvilket saetter krav til tidlig opsporing. Ved BRCA1-mutation ses
en hgijere risiko for udvikling af kreeft samt en tidligere debutalder end ved
BRCA2-mutation.

Gentestning

Genmutationen BRCA nedarves med 50% risiko som farstegradssleegtning uanset
kan (20). Der er en raekke arsager, der vil rejse mistanke om arvelig disponering,
hvilket bl.a. er meend med brystkreeft, brystkraeft far 40-arsalderen, triple-negativ
brystkreeft far 60-ars alderen, bilateral brystkreeft, aaggestokkraeft uanset alder og =

to forstegradssleegtninge med brystkraeft.

| familier, misteenkt for arvelig disponering anbefales genetisk risikovurdering og
radgivning. Dette anbefales til personer med kraeft samt raske personer, der er
farstegradssleegtninge eller andengradsslaegtninge. Genetisk radgivning kan ske fra
den rads@gende er 18 ar, men der er ingen indikation for henvisning til raske kvinder
med mistanke om kreeft disponerende genmutation, fgr det kan fa
behandlingsmaessig konsekvens (25). Efter fund af et BRCA-muteret gen bgr
kvinden, uanset alder, henvises til gyneekologisk regi for samtale og radgivning om

bl.a. preevention samt motivering til et evt. senere profylaktisk indgreb (24).

Anbefalingerne for gentest ma altid veere i samrad med den radsggende, da
bevidstheden om en gendefekt kan fa konsekvenser for den radsggende og dennes
familie. Selvom der er mulige screenings- og behandlingsmuligheder, kan det veere

psykisk hardt at vaere baerer af et sdkaldt kraeft-gen uden at vaere syg (23).
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Profylaktisk behandling for brystkraeft

Kvinder med en BRCA-mutation har en vaesentlig @get risiko for brystkraeft og
anbefales derfor screening med arlig mammografi inkl. ultralyd (klinisk mammografi)
fra 30 arsalderen. Kvinderne skal ydermere have en radiologisk vurdering af bl.a.
teetheden af kirtelvaevet for at beslutte, om de ligeledes skal have foretaget arlig MR
af brysterne. Efter 70-ars alderen anbefales almindelig befolkningsscreening med
mammografi hvert 2 ar, medmindre andet vurderes. Hos kvinder med

BRCA1-mutation anbefales det, at screening starter allerede ved det 25. ar (20).

Screening for brystkraeft er en effektiv made at opdage kraeft i et tidligt stadie. Hvis
brystkraeft opdages i et tidligt stadie, er risikoen for dgdelighed relativ lille (26).
Screening er dog ikke uden konsekvenser, og for nogle kvinder kan frygten for kreeft
og dertilhgrende behandling, teenkes at veere lige sa angstfuld som tanken om dgad.
Dette kan medfere et snske om risikoreducerende bilateral mastektomi (RRBM).
Genetiker og brystkirurg skal grundigt informere om fordele kontra ulemper under

hensyntagen til ansker, familieanamnese, alder og anden komorbiditet (25).

Et amerikansk review af Carbine et al. “Risk-reducing mastectomy for the prevention
of primary breastcancer” snskede bl.a. at underssge om RRBM reducerede
dadeligheden hos raske kvinder med en gget risiko for brystkraeft. Studiet fandt en
klar reduktion af forekomsten af brystkreeft efter RRBM. Carbine et al. skenner, at
selvom RRBM klart nedseetter forekomsten af brystkreeft, ville de fleste kvinder med
hgjrisikoprofil, som bl.a. BRCA-mutation, ikke veere dade af brystkreeft selv uden
RRBM. Reviewet konkluderer, at de inkluderede studier har varierende bias, der
bidrager til manglende evidens for forudsigelsen af, hvem der vil udvikle og dg af
brystkreeft. Derfor bar der udvises forsigtighed ved bred anvendelse af RRBM (27).

Carbine et al. vurderer, at RRBM er en radikal kirurgisk procedure, der kun bar
overvejes af kvinder med hgjrisikoprofil. Selv for kvinder med BRCA-mutation skal
RRBM kun praesenteres som en mulighed sammen med andre strategier for
profylakse, herunder bl.a. risikoreducerende bilateral salpingo-oophorektomi

(RRBSO) og udvidet screeningsprogram.
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Selvom RRBM reducerer forekomsten af brystkraeft, er det ikke uden risici, og RRBM
kan bidrage til bade psykiske og fysiske skader. Ifglge Carbine et al. overvurderede
flere kvinder risikoen for at dg af kreeft og undervurderede bivirkningerne ved RRBM.
En grundig genetisk radgivning kan bidrage til information om den reelle risiko og
dermed maske aendre risikoopfattelsen, sa kvinderne kan treeffe et valg pa oplyst

grundlag (27).

Mastektomi

At fa foretaget RRBM er et irreversibelt kirurgisk indgreb, hvor begge bryster fijernes.
Mange kvinder veelger at fa rekonstrueret deres bryster i forbindelse med
mastektomien (primaer rekonstruktion) eller pa et senere tidspunkt i forlgbet
(sekundeer rekonstruktion). Der er forskellige faktorer, der gar sig geeldende i forhold
til, om det er muligt at foretage primaer- eller sekundeer rekonstruktion. Kun fa
fravaelger helt rekonstruktion. Det, at fa lavet nye bryster efter en mastektomi, kan
veere en langvarig proces, der kraever talmodighed. Ofte skal der flere operationer til

fgrend det endelige resultat.

Der findes forskellige muligheder for rekonstruktion. Der kan enten indsaettes et
implantat, eller der kan rekonstrueres et nyt bryst ved brug af kvindens eget veev.

| nogle tilfeelde kan kvindes brystvorter bevares, og i andre tilfaelde skal den enten
rekonstrueres ved en senere operation eller tatoveres pa, hvis kvinden gnsker dette
(28).

Bivirkninger til risikoreducerende bilateral mastektomi (RRBM)

Nar der foretages RRBM er der, som ved alle operative indgreb, risiko for
bivirkninger eller komplikationer. De fleste bivirkninger sker kort tid efter indgrebet,
hvorimod andre kan komme maneder eller ar efter rekonstruktionen. Maden
brysterne er rekonstrueret pa, kan veere afggrende for, hvilke komplikationer,

bivirkninger eller senfglger, der kan opleves.
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Oftest er det infektion, problemer med sarheling, nekrose af hudlap eller
blod/veeskeansamling, som kan opsta umiddelbart efter operationen. Nedsat
folesans og kroniske smerter er ligeledes komplikationer, der kan opsta efter
mastektomi. Nedsat fglesans opstar oftest som fglge af fijernelse af kirtelvaev og
overskeering af nerver, og er dermed en forventelig bivirkning til operationen. Der er
ligeledes en risiko for, at implantatet kan briste eller forskubbe sig. Kapseldannelse
er ogsa en almindelig, dog ikke hyppig komplikation. Det kan vaere en ekstra psykisk
belastning for den opererede kvinde, hvis der opstar komplikationer, da det ofte

lzegger ekstra tid til et i forvejen langt rekonstruktionsforlgb (28).

Ud over de fysiske fglgevirkninger RRBM kan afstedkomme, kan der ogsa tilkomme
psykiske udfordringer. Flere internationale studier har forsggt at afklare de psykiske

bivirkninger hos patienter, der har undergaet RRBM.

Et hollandsk studie fra 2012 “Body image issues after bilateral prophylactic
mastectomy with breast reconstruction in healthy woman at risk for hereditary breast
cancer”, af Gopie et al. konkluderede ved hjeelp af spargeskemaer, at kvinders
psykiske velveere efter RRBM aendrede sig labende i forhold til, hvor de var i deres
rekonstruktionsforlgb. Det viste sig, at de kvinder, der havde leengere
rekonstruktionsforlgb, som ved sekundaer rekonstruktion, var mere psykisk
pavirkede under forlgbet, grundet den lange periode mellem farste operation og frem
til endeligt resultat. Modsat forholdt det sig for de patienter, der havde mulighed for
primaer rekonstruktion, da de var hurtigere igennem deres forlgb. A£ndringen af det
psykiske velvaere kom til udtryk ved negativt pavirket body image og en negativt
pavirket psykisk tilstand i den akutte fase, men blev forbedret efter det faerdige
resultat. Pa den positive note, fandt studiet, at det, at underga en RRBM, reducerede
en stor del af den psykiske stress, der var forbundet med den ggede risiko for at

udvikle kreeft pa baggrund af en BRCA-mutation (29).

Et amerikansk systematisk review af Razdan et al. fra 2015, undersggte “Quality of
life among patients after bilateral prophylactic mastectomy”. Samlet set
konkluderede studiet, at RRBM ikke havde nogen signifikant negativ pavirkning pa

patienternes psykiske tilstand. Dog paviste to af de studier, der var gennemgaet i
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reviewet, at en stor del af kvinderne, pa trods af RRBM, fortsat berettede om

kontinuerlig frygt for kraeft (30). Dette ma anses som en stor psykisk belastning.

Det amerikanske review af Carbine et al. forsggte ydermere at kortleegge de
psykosociale falger efter RRBM. Carbine et al. fastslog, at reoperation spillede en
stor rolle i kvindernes psykiske tilstand, da de ofte havde et pavirket body image og
en mindre tilfredshed med deres udseende. Carbine et al. papegede, at de kvinder,
der valgte RRBM, havde tendens til at veere mere angste og mere tilbgjelige til at tro,
at brystkraeft var uundgaeligt. RRBM medvirkede til at reducere sygdomsangsten
hos kvinderne og gav en fglelse af at have gjort alt. Det at kvinderne folte, at de
havde gjort alt teenkeligt muligt for at undga en kraeftdiagnose, gav dem en fglelse af
kontrol. Overordnet set viste reviewet, at de fleste kvinder kun var kortvarigt psykisk
pavirket af deres RRBM forlgb (27). Det er tydeligt ud fra ovenstaende empiri, at der
er forskellige faktorer, der pavirker kvindernes psykiske tilstand i forbindelse med
RRBM.

Profylaktisk behandling efter seggestokkraeft

kvinder med en BRCA-mutation har en vaesentlig gget risiko for seggestokkreeft og
anbefales derfor RRBSO. Dette er en kirurgisk profylaktisk fiernelse af aeggeledere
og aggestokke.

Evidensen for denne anbefaling bygger pa studier, der tager udgangspunkt i den
hgje livstidsrisiko for udvikling af aeggestokkraeft samt gennemsnitsalderen for

diagnose. Samtidig ses det, at stort set alle 2eggestokkreefttilfaeldene hos kvinder
med BRCA-mutation er af typen High-grade sergst carcinom (HGSC), som oftest

diagnosticeres i et sent stadie og har en darlig prognose for overlevelse (23).

Der findes pa nuvaerende tidspunkt ingen ngjagtige og nok falsomme
screeningsmetoder for aeggestokkraeft. Den mest brugbare metode er en kombineret
anvendelse af en blodprgve med maling af tumormarkaren CA-125 og indvendig
ultralydsscanning af vagina. Ovenstaende metode vurderes insufficient som

screeningsmetode hos kvinder med BRCA-mutation, da den ikke har vist at have
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effekt pa dadeligheden (23). Hvis kvinden ikke gnsker RRBSO, bgr hun orienteres
om, at risikoen for uhelbredelig kreeft ikke med sikkerhed kan reduceres ved arlig
screening med blodprgver og invendig vaginalultralyd (24). Det vurderes ydermere,
at screening af kvinder med en udtalt familizer disposition til eeggestokkreeft, vil
afstedkomme, at der skal opereres ca. fire raske kvinder for at finde en kvinde med
aeggestokkraeft. Screening kan veaere forbundet med angst og medfere ungdige

negative konsekvenser fysisk og psykisk (23).

Ovenstaende viser ngdvendigheden ved RRBSO, men beslutningen om profylaktisk
behandling med screening eller RRBSO er praeference falsomt og op til den enkelte
kvinde at vurdere. Kvinder, der efter grundig genetisk radgivning med information om
fordele kontra ulemper, fortsat gnsker screening bar som udgangspunkt tilbydes
dette fra 30-arsalderen (24).

Risikoreducerende bilateral salpingo-oophorektomi (RRBSO)

| 2002 blev de farste studier publiceret, der viste en gavnlig effekt af RRBSO hos
kvinder med BRCA-mutation pa forekomst af eeggestokkreeft. RRBSO reducerer
risikoen for seggestokkraeft med ca. 90% samt risikoen for brystkraeft med 40-70%
(24,31).

Det optimale tidspunkt for et eventuelt profylaktisk indgreb er ikke velbelyst. Ca.
2-3% af kvinder med BRCA1-mutation udvikler aeggestokkreeft inden 40-ars alderen
og 10-21% inden 50-ars alderen. Derimod ses seggestokkraeft sjeeldent inden 40-ars
alderen hos kvinder med BRCA2-mutation, og mindre end 3% udvikler

aeggestokkraeft inden 50-ars alderen (31).

Den anbefalede alder for RRBSO er ifglge den nationale guideline for udredning af
herediteer disposition til eeggestokkreeft, 35-40 ar ved BRCA1-mutation og 40-45 ar
ved BRCA2-mutation. Tidspunktet er dog altid en vurdering af den enkelte kvinde og
foretages som oftest farst efter afsluttet anske om svangerskab. Det skal tilfgjes, at
hvis kvinden samtidigt gnsker en optimal risikoreduktion for at udvikle brystkreeft,

vurderes det, at indgrebet formentlig bar udfgres inden 35-ars alderen.

24



Studienr. 20211263/20211282/20211281

At udfgre RRBSO i en ung alder er ikke uden konsekvenser. Bivirkninger til RRBSO
afhaenger af kvindens alder ved indgrebet, og hovedsageligt er de fysiske og

psykiske bivirkninger starre, jo yngre kvinden er ved indgrebet (23,24).

Der foreligger ikke international konsensus om, hvor meget der bar fiernes ved
risikoreducerende indgreb mod aeggestokkraeft, men det bgr som minimum omfatte
fiernelse af bade aeggeledere og aeggestokke. Z£ggeledere betragtes som en hyppig
arsag til udviklingen af ovariekarcinomer, hvilket er subtypen ved ca. 90% af
tilfzeldene med aeggestokkraeft. Hos raske kvinder, der er opereret profylaktisk for
aeggestokkraeft, har man fundet praeemaligne forandringer i seggelederne kaldet
sergst tubar intraepitelialt carcinom (STIC). Disse forandringer kan spredes til
&ggestokkene og dermed udvikle aeggestokkraeft af typen HGSC, der er den stgrste
arsag til eeggestokkreeft hos kvinder med BRCA-mutation. Pa baggrund af denne
viden laegger Dansk Gynaekologisk Cancergruppe op til, at der kan overvejes
profylaktisk bilateral salpingektomi fulgt af oophorektomi senere. Der foreligger dog

ikke for nuvaerende randomiserede studier, der underbygger en sadan anbefaling.

Ovenstaende viser, at RRBSO nedseetter risikoen for udviklingen af aeggestokkraeft
betydeligt samt nedsaetter risikoen for udvikling af brystkreeft. Ligeledes fastslas det,
at for optimal risikonedseettelse bar indgrebet foretages i en relativ ung alder. Dog er
anbefalingerne for RRBSO praeference folsomme, da RRBSO indebeerer en ikke
ubetydelig risiko ved operation sasom hormontab, infertilitet samt pavirkning af

kvindens selvopfattelse (23).

Bivirkninger og senfalger ved salpingo-oophorektomi

At fa foretaget RRBSO er ikke uden konsekvenser, og bivirkningerne kan vaere
mange. Bivirkningerne afhaenger af kvindens alder og generelt lyder det, at de
fysiske og psykiske bivirkninger er starre, jo yngre kvinden er, nar indgrebet

foretages (24).

Udover de bivirkninger der kan forekomme ved selve operationen sasom smerter,
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infektion og andre operationsmaessige komplikationer, har RRBSO ogsa en reekke
andre bivirkninger. Disse bivirkninger er rettet mod det fald i niveauet af
kegnshormoner, der indtraeder ved fjernelse af eeggestokkene. Bivirkningerne er mest
udtalt hos preemenopausale kvinder. RRBSO medfarer en pludselig kirurgisk
menopause, hvor menopausale bivirkninger som bl.a. hedeture, sgvnbesveer,

humgraendring, nedsat seksuel lyst og vulvo-vaginal atrofi kan opsta (9).

Et Hollandsk review studie af Vermeulen et al. fra 2017 med titlen “/mpact of
risk-reducing salpingo-oophorectomy in premenopausal women” konkluderede, at
kirurgisk menopause fgrte til flere sveere menopausale bivirkninger og sterre risiko
for seksuel dysfunktion end en naturlig menopause. Hormonfaldet kan, udover de
menopausale bivirkninger, skabe gget risiko for udvikling af osteoporose,
hjerte-kar-sygdomme og kognitiv svaekkelse. Vermeulen el. al papegede, at det er
bevist, at gstrogen beskytter mod hjerte-kar-sygdomme i den generelle befolkning,
og manglende gstrogen giver dermed en forhgijet risiko for hjerte-kar-sygdom.
Studiet konkluderede, at pa trods af manglende evidens for kvinder med
BRCA-mutation, er det teenkeligt, at den forhgjede risiko for hjerte-kar-sygdomme
geeldende for den generelle befolkning, ligeledes er geeldende for kvinder, der

grundet gen-mutation far foretaget RRBSO i en ung alder (32).

Dette understattes af et amerikansk kohortestudie fra 2010 af Rivera et al.
“Increased cardiovascular mortality following early bilateral oophorectomy”. Studiet
viste, at kvinder i den generelle befolkning, der havde gennemgaet bilateral
salpingo-oophorektomi (BSO) far de var 45 ar, havde en gget dadelighed forbundet
med hjerte-kar-sygdomme sammenlignet med kvinder, der ikke havde gennemgaet
indgrebet (33).

Det hollandske review studie af Vermeulen et al. beskrev ydermere, at der var tegn
pa, at kognitiv svaekkelse er relateret til et fald i @strogenniveauet preemenopausalt
(31). Dette genkendes i et amerikansk kohortestudie “Increased risk of cognitive
impairment or dementia in women who underwent oophorectomy before
menopause” fra 2007 af Rocca et al.. Studiet viste, at kvinder, der fik foretaget
bilateral oophorektomi preemenopausalt, havde en gget risiko for kognitiv svaekkelse
eller demens sammenlignet med kvinder, der ikke havde faet foretaget oophorektomi
(34).
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Ifalge det hollandske review studie af Vermeulen et al. er kirurgisk menopause far
kvinden er 45 ar en kendt risikofaktor for udvikling af osteoporose sandsynligvis

grundet gstrogenmangel.

Ligeledes viste studiet, at kvinder, der gennemgar RRBSO postmenopausalt, har en
aget risiko for frakturer sammenlignet med de kvinder, der ikke har gennemgaet
RRBSO. Dette kan forklares ved den fortsatte produktion af androgener i de
postmenopausale aeggestokke. Androgener kan omdannes til gstrogen og kan

derfor beskytte mod brud, da gstrogen stimulerer dannelse af knoglevaev (32).

Resultaterne fra review studiet af Vermeulen et al. bakkes op af Hall et al. i deres
canadiske spgrgeskemaundersggelse fra 2019. Undersggelsen fandt, at RRBSO,
forarsager et fald i knogle- og hjertesundhed. Samtidig konkluderes det, at der efter
3,5 ar, fortsat var betydelige menopausale symptomer, og at bivirkningerne var
tydeligst blandt de kvinder, der havde gennemgaet RRBSO far naturlig menopause
(35).

Det kan sammenfattes ud fra ovenstaende, at selvom RRBSO beskytter markant
mod aeggestokkraeft og brystkraeft, ma risikoen for udvikling af alvorlige falger som
osteoporose, hjertekarsygdom og demens ogsa tages med i betragtning, nar kvinder
skal have foretaget RRBSO.

Pavirkning af seksuallivet ved profylaktisk behandling

Flere studier har forsggt at kortlaegge, om der er seksuelle fglger efter RRBSO og
RRBM. Studierne undersgger ofte ved hjeelp af kvantitative metoder specifikke
seksuelle dysfunktioner sasom; udfordringer med orgasme,
lubrikationsvanskeligheder, dyspareuni, nedsat seksuel lyst, nedsat body image og

tifredshed med partner.

Et australsk tveersnitsstudie “Prevalence of sexual dysfunction after risk-reducing
salpingo-oophorectomy” af Tucker et al. undersggte hyppigheden af seksuelle
dysfunktioner efter RRBSO. Studiet fandt frem til, at 74% af de undersggte kvinder

oplevede en seksuel dysfunktion, og at 73% oplevede nedsat lyst. Af de 74%, der
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oplevede en seksuel dysfunktion, havde 44% lubrikationsvanskeligheder, 41%
oplevede nedsat seksuel tilfredshed og hhv. 28% og 25% oplevede dyspareuni og
orgasmeproblemer. Studiet konkluderede, at kvinder som fglger af RRBSO har en
hgjere forekomst af seksuelle dysfunktioner og nedsat lyst. Beskyttende faktorer for
udvikling af seksuelle dysfunktioner og nedsat lyst blev i studiet konkluderet til at
veere brug af lokal vaginal gstrogen, fravaer af smerter og hgj tilfredshed med deres
parforhold (36).

Det hollandske studie af Gopie et al. fandt, at kvinder, der havde faet RRBM og
efterfglgende faet rekonstrueret deres bryster, havde et pavirket body image.
Kvinderne blev adspurgt pa forskellige tidspunkter i deres rekonstruktionsforlgb, og
studiet viste, at bade body image og seksuel tilfredshed var lavere 6 maneder efter
operation end ved baseline. 37% af kvinderne angav desuden, at deres bryster
foltes ubehagelige, de var utilfredse med deres brysters udseende og skammede sig
over deres nggne kroppe. For 30% af kvinderne aendrede dette sig ikke over tid.
Reoperationer eller postoperative komplikationer var ofte ogsa med til at pavirke
kvindernes body image negativt. Gopie et al. viste, at der var en sammenhasng
mellem et negativt pavirket body image, og det at veere meget psykisk pavirket af

risikoen for kreeft forud for operationen (29).

Et svensk studie fra 2013 af Gahm et al., havde fokus pa kvinders sensibilitet i
brysterne efter RRBM. Studiet viste, at 62% af kvinderne havde mistet fealsomheden i
brystvorterne. Studiet konkluderede, at der ved RRBM var alvorlig svaekkelse af
kvindernes fglelse i de rekonstruerede bryster. Kvinderne havde steerk nedsat fglelse
af bade varme og kulde savel som bergring og smerte. Studiet stillede spgrgsmal
ved, om den manglende sensibilitet kunne vaere medvirkende arsag til, at mange

kvinder rapporterede negativ pavirkning pa deres seksualliv efter RRBM (37).

| trad med studierne af Gopie et al. og Gahm et al. fandt det amerikanske review
studie af Razdan et al., at kvindernes seksualitet og den somatosensoriske funktion

var det, der blev mest negativt pavirket efter RRBM (30).

Ovenstaende tydeligger, at der i eksisterende litteratur er fundet varierende grad af

seksuelle dysfunktioner hos kvinder, der har faet foretaget en profylaktisk kirurgi som
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folge af BRCA-mutation. Studierne viser, at der kan forekomme forskellige fysiske
seksuelle dysfunktioner samt pavirkning af body image. Flere af de seksuelle
dysfunktioner kan ses som en konsekvens af RRBSO, hvor indgrebet medfarer

hormontab.

Hormonsubstitution

Som beskrevet ovenfor er der talrige bivirkninger og senfalger som fglge af
hormontabet efter RRBSO. Det kan derfor teenkes fordelagtigt at give
hormonsubstitution til de preemenopausale kvinder, der har faet foretaget RRBSO,

og som dermed er gaet i kirurgisk menopause.

Hormonsubstitution til kvinder kan enten gives som gstrogen alene eller som en
kombination af gstrogen og det kunstigt fremstillede progesteron, - gestagen.
Jstrogen alene gives primeert til kvinder, der er hysterektomerede, da
gstrogentilskud uden progesteron kan medfagre en fortykket slimhinde og en gget

risiko for livmoderkreeft (38).

Valget af hormonsubstitution er komplekst og der ses bade fordele og ulemper ved
brug. Et amerikansk review studie fra 2018 “Hormone replacement therapy after risk
reducing salpingooophorectomy in patients with BRCA1 or BRCAZ2 mutations” af
Gordhandas et al. undersggte pavirkningen af hormonsubstitution til kvinder med
BRCA-mutation efter RRBSO. Reviewstudiet pegede pa flere fordele ved
hormonsubstitution. Studiet fandt bl.a., at risikoen for dgdelighed grundet en gget
risiko for hjerte-kar-sygdomme hos kvinder efter BSO ikke genfindes hos de kvinder,
der er behandlet med hormonsubstitution. Samtidig konkluderes det, at kvinder, der
tager hormonsubstitution efter RRBSO, er mindre tilbgjelige til at have udfordringer

med deres knogler end kvinder, der ikke bruger hormonsubstitution (37).

Studiet papegede ydermere, at den risiko for kognitiv sveekkelse og demens, der
tidligere blev vist som fglge af gstrogenmangel efter tidlig menopause, ikke kunne
genfindes ved brug af hormonsubstitution. Gordhansas et al. fandt ingen andring i
risikoen for kognitiv sveekkelse eller demens hos kvinder, der tog gstrogen, indtil de

var 50 ar i forhold til kvinder i baggrundsbefolkningen.
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At hormonsubstitution kan forbedre menopausale symptomer postmenopausalt er
alment kendt. Gordhandas et al. finder lignende forbedringer ved brug af
hormonsubstitution efter RRBSO hos preemenopausale kvinder med
BRCA-mutation. Studiet peger pa, at blandt andet dyspareuni, nedsat lyst, hedeture
og lubrikationsproblemer, kan afhjeelpes ved brug af hormonsubstitution.
Gordhansas et al. fastslar, at hormonsubstitutionen ikke ngdvendigvis kan fratage

kvinderne helt fra de menopausale gener (38).

At hormonsubstitution ikke ngdvendigvis afhjeelper de menopausale gener helt,
genfindes i det hollandske review studie af Vermeulen et al.. Studiet konkluderede,
at selvom hormonsubstitution reducerede menopausale gener efter RRBSO ville
nogle af generne ikke forsvinde fuldsteendigt. Sammenlignet med
baggrundsbefolkningen papegede studiet, at kvinder, der havde faet foretaget
RRBSO, ville pa trods af hormonsubstutition, have et hajere niveau af menopausale
gener end praeemenopausale kvinder, der ikke havde faet foretaget RRBSO. Studiet
viste ligeledes, at de seksuelle dysfunktioner som RRBSO kan afstedkomme, ikke

altid blev lindret af hormonsubstitution (32).

Pa trods af de mange fordele ved hormonsubstitution til praemenopausale kvinder
efter RRBSO medfgrer hormonsubstitution til kvinder med BRCA-mutation dog en
vis bekymring. Flere studier, med udgangspunkt i den generelle befolkning, har vist
en gget risiko for udvikling af brystkreeft hos postmenopausale kvinder, der fik
hormontilskud. Seaerligt kombinationen af gestagen og @strogen viste en gget risiko
for udvikling af brystkreeft. Dette giver anledning til bekymring ved at benytte
hormoner til kvinder med BRCA-mutation, da de allerede er i gget risiko for udvikling
af brystkraeft (38).

Frygten for udvikling af brystkreeft er den sterste grund til tilbageholdenhed for brug
af hormonsubstitution, og eksisterende litteratur omhandlende hormonsubstitution til
preemenopausale kvinder med BRCA-mutation er praeget af usikkerhed. Gordhansas
et al. konkluderede pa baggrund af eksisterende litteratur, at preemenopausale
kvinder med BRCA-mutation fortsat opnar nedsat risiko for dedelighed ved at
gennemga RRBSO, selvom de har benyttet hormonsubstitution. Dog fik starstedelen
af de undersggte kvinder gstrogen alene som hormonsubstitution, og der kan derfor

ikke skabes egentlig evidens. P& baggrund af den eksisterende viden, vurderes det i
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review studiet, at man bar udvise forsigtighed ved kombinationstilskud med gstrogen

og gestagen. Studiet vurderer, at der er brug for mere langsigtet viden (38).

Ovenstaende underbygges af Huber et al. i et tysk review studie fra 2021. Studiet
vurderede, at pa trods af begreensede data, synes hormonsubstitution ikke at @ge
risikoen for brystkreeft hos kvinder med BRCA-mutation efter RRBSO. Grundet de
medfalgende risikofaktorer ved tidlig kirurgisk menopause finder studiet det
forsvarligt at anvende hormonsubstitution indtil alderen, hvor den naturlige
menopause Ville finde sted. Ogsa Huber et al. efterlyser studier med laengere
opfelgningsperiode samt en starre afklaring vedrgrende gstrogen kontra

kombinationshormonsubstitution (39).

| kontrast til ovenstaende finder et dansk kohortestudie af Abildgaard et al. fra 2018,
en ggning i risiko for udvikling af kraeft - primaert brystkraeft ved brug af
hormonsubstitution efter RRBSO hos preemenopausale kvinder med familicer
disposition for kreeft. De finder samtidig en @gget risiko for dgdelighed ved brug af
hormonsubstitution, hvilket dog var baseret pa et lille grundlag, da et fatal af
kvinderne dade i studieperioden. Kohortestudiet finder ingen forskel i risikoen for
udvikling af kreeft i forhold til, om hormonsubstitution blev givet som gstrogen alene
eller kombinationsbehandling. Studiet konkluderer videre, at der er brug for mere

forskning pa omradet (40).

Ovenstaende viser tydeligt, at der i studierne ikke foreligger konsensus om
sikkerheden ved anvendelse af hormonsubstitution til preemenopausale kvinder med
BRCA-mutation efter RRBSO. Nar det kommer til brug af hormonsubstitution i dansk

praksis, star der i den kliniske retningslinje for seggestokkreeft at:

“...kvinder, der er baerere af en BRCA1/2 mutation, bar informeres om
muligheden for profylaktisk salpingo-oophorektomi med hormonal substitution.” (23),
s. 9).

Samtidig papeger den danske nationale guideline for udredning af hereditaer
disposition til ovariecancer, at man kan modvirke bivirkningerne ved RRBSO ved at
tilbyde hormonsubstitution til de preemenopausale kvinder med BRCA-mutation, dog

kun frem til alderen for den naturlige menopause (24).
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Ovenstaende viser, at brug af hormonsubstitution kan medvirke til lindring af
menopausale symptomer samt lindre seksuelle dysfunktioner. Ligeledes kan det
have en fordelagtig effekt pa udviklingen af osteoporose, demens og
hjertekarsygdomme. Dog er der fortsat grund til bekymring for udvikling af brystkraeft
ved brug af hormonsubstitution. Seerligt kombinationsbehandling med gestagen og
gstrogen giver anledning til forsigtighed. Brug af hormonsubstitution til
preemenopausale kvinder efter RRBSO er komplekst og kraever en grundig
gennemgang af fordele og ulemper. Flere faktorer kan veere medvirkende til

beslutningen, og der ma tages stilling til kvindens overordnede risici og egne gnsker.

Stottetilbud til kvinder med BRCA-mutation

Pa www.cancerforum.dk, der er et online forum oprettet af Kreeftens Bekeempelse,
findes der forskellige grupper, hvor der er mulighed for at sgge rad og vejledning fra
mennesker i samme situation. Der findes en gruppe for personer, der er genetisk
disponeret for kreeft, herunder BRCA1 og BRCA2 (41). Ligeledes findes der
Kreeftlinjen, som er Kraeftens Bekaempelses telefonradgivning (42).

Ovenstaende tilbud er gaeldende for alle, der er i bergring med kraeft og er dermed
ikke specifikt malrettet til kvinder, der er beerere af en mutation i BRCA-genet. Der
findes private facebookgrupper, bade danske og udenlandske, hvor man som kvinde
med BRCA, kan skrive med andre i samme situation. Det danske sundhedsvaesen
har ingen tilbud om stette eller netveerk for raske kvinder, der er ramt af en
BRCA-mutation.

Sammenfatning

Som vist i baggrundsafsnittet er profylaktisk behandling til kvinder med
BRCA-mutation komplekst og fyldt med mange valg for det enkelte menneske.
Kvinderne er tvunget til at treeffe et irreversibelt valg uden at vide, om de reelt vil
blive syge. Valg, der kan skabe store forandringer i deres udseende, pavirke dem
psykisk og have konsekvenser for deres sociale liv, men som ogsa potentielt

efterlader kvinderne med talrige fysiske og sundhedsmeessige udfordringer.
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Hormonsubstitution til lindring af disse udfordringer er et valg, der skal traeffes pa et
tyndt evidensgrundlag med stor usikkerhed til falge.

Studierne er mangelfulde og uden konsensus og formar ikke at skabe egentlig
evidens. Dette synliggares i retningslinjerne pa omradet, der ses uden tydelighed og
lzegger dermed op til holdningsbaseret behandling. Kvinderne praesenteres for
mulighederne for behandling, og det er derefter deres eget valg - et valg de maske
ikke helt forstar konsekvenserne af. Da kvinderne ikke er syge i klassisk forstand, er
de ofte efterladt alene - uden tilbud og netveerk.

Litteraturen har ofte et meget smalt fokus, der ikke udfolder det komplekse valg,
kvinderne star overfor. De studier, der har undersggt seksualitet hos kvinder med
BRCA-mutation, har ofte fokus pa den fysiologiske del af seksualiteten, og har ikke
forstaelse for det bio-psyko-sociale komponent. Ovenstaende efterlader en
nysgerrighed pa, hvordan kvinder med BRCA-mutation oplever deres seksualitet i en

bio-psyko-social kontekst.
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Formal og problemformulering

Formalet med studiet er at undersgge, hvordan raske kvinder med
brystcancergen-mutation (BRCA) oplever deres seksualitet efter profylaktisk bilateral
mastektomi og bilateral salpingo oophorectomy - hvilket fgrer frem til falgende

problemformulering:

Hvordan oplever raske kvinder med brystcancergen-mutation (BRCA) deres

seksualitet efter profylaktisk kirurgi?
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Metode

For at besvare projektets problemformulering er der valgt en kvalitativ
forskningsmetode, hvor det semistrukturerede kvalitative interview er valgt som
dataindsamlingsmetode. Studiets empiriske data er baseret pa seks kvalitative,
semistrukturerede forskningsinterviews. Formalet med de afholdte interviews var at
afdeekke informanternes livsverden for at kunne besvare problemformuleringen. | det

folgende afsnit afdaekkes valget af metode anvendt i forhold til studiet.

Farst gennemgas litteratursggningsprocessen, hvor processen belyses for den
fremsggte litteratur, der anvendes i det ovenstdende baggrundsafsnit og som
ligeledes anvendes som baggrundsviden i interviewguiden og diskussionsafsnittet.

Dette med henblik pa at afdeekke eksisterende viden pa omradet.

Efterfalgende gennemgas den anvendte kvalitative metode, herunder det
feenomenologiske/ hermeneutiske videnskabsteoretiske stasted, der danner
grundlag for studiet. Derefter gennemgas det semistrukturerede interview som

metode, samt studiets etiske overvejelser.

Herefter beskrives processen i forhold til udveelgelse af informanter. Endvidere falger
et afsnit omhandlende afviklingen af interview, udarbejdelsen af interviewguiden,
transskribering samt en praesentation af informanterne. Afslutningsvist belyses den

anvendte analysestrategi

Litteratursggningsprocessen

For at afdeekke eksisterende viden om seksualiteten hos raske kvinder med en
BRCA-mutation efter profylaktisk kirurgi er der foretaget en litteratursggning. Dette
med formalet at afdeekke de allerede undersagte vinkler af feenomenet.
Ovenstaende er medvirkende til at aktualisere studiets berettigelse (43). Emnet er
blevet afdeekket gennem en eksplorativ sggning efterfulgt af en systematisk sagning
samt en kaedesgagning. Pa baggrund af den eksisterende viden er
problemformuleringen samt studiets metode fremkommet. Dele af den eksisterende

viden anvendes ligeledes i diskussionsafsnittet.
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Som beskrevet i baggrundsafsnittet ma seksualitet anskues bio-psyko-socialt (4).

Derfor var det i litteratursggningen essentielt med en bred og afdaekkende sggning.

For at sikre dette er der anvendt udvalgte thesaurus samt title/ abstract og fritekst

ord. Disse er anvendt til en systematisk sggning pa databaserne, Pubmed, Embase

og Psyclinfo.l de ovenstaende databaser er sggningerne foretaget med boolske

operatorer (AND - OR), og derudover er der pa databaserne anvendt thesaurus

(Embase — Emtree, Pubmed — MeSH, PsycInfo — APA Headings) og udvalgte fritekst

og title/ abstract ord. | den nedenstaende figur (Figur 2) vises de udvalgte title/

abstract ord samt emne- og fritekst ord, der er anvendt.

Alle ord er
kombineret
med OR

Blok 1
BRCA
HBOC
Hereditary breast
and ovarian

cancer syndrome

BRCA1

BRCA 2

genetic

screening

high risk patient

cancer risk

genetic risk

Blok 1 + 2 + 3 imellem er kombineret med AND

Blok 2

Sexuality

sexual health

body image

sexual function

sexual dysfunction

sexual health

Blok 3

Salpingo

oophorectomy

mastectomy

prophylactic

mastectomy

preventive surgery

risk-reducing

surgery

risk-reducing

mastectomy

prophylactic

mastectomy

Figur 2 (blokkede title/ abstract og fritekstord)
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Udveelgelseskriterier

Resultaterne fra den systematiske sagning er udvalgt ud fra kriterierne, der ses i

figur 3.

Relevant for problemformulering Ikke relevante i forhold til

problemformulering
Litteratur fra videnskabelige databaser

Manglende abstract
Litteratur pa danske og engelsk

Litteratur eeldre end 10 ar
Kvantitative og kvalitative studier

Konference abstract
Studier omhandlende kvinder

Studier udarbejdet i vestlige lande

Figur 3 (in- og eksklusionskriterier)

Studier zeldre end 10 ar pa publiceringstidspunktet er selekteret fra, da ny viden
lsbende genereres, og der gnskes den nyeste viden. Derefter blev studierne
gennemgaet i forhold til title/abstract, hvorefter studierne blev sammenholdt for
dubletter. Derneest blev der foretaget en gennemlaesning af studierne og slutteligt

blev de udvalgte studier inkluderet.
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| figur 4 ses et flowchart over udvaelgelsesprocessen.

Flowchart — segning foretaget den EZE 1-2023

Emiliasa

M= 212

Fjernet efter dubleringer
LEX" |

um

;

-;

Artikler iInkluderet
N=8

Figur 4 (Flowchart)

De fundne studier og den eksisterende forskning belyser ikke kvindernes oplevelser

og perspektiv i forhold til emnet. Derfor har dette studie til formal at afdeekke

kvindernes oplevelser og livsverden.

De otte udvalgte studier vil ikke blive preesenteret detaljeret. Naglefund med

relevans for problemformuleringen vil blive praesenteret i diskussionen, hvor det

synes aktuelt.
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Det videnskabsteoretiske stasted

Som videnskabsteoretisk stasted anvendes i dette kvalitative studie det
feenomenologiske/hermeneutiske perspektiv. | interviewsituationen anvendes det
faenomenologiske perspektiv, og i analysen og fortolkningen af de afholdte interviews
anvendes den hermeneutiske tilgang. Dette med henblik pa at tilegne og afdeekke
viden om, hvordan raske kvinder med BRCA-mutation oplever deres seksualitet efter
profylaktisk kirurgi. Studiets problemformulering gnsker at belyse informanternes
oplevelser, livsverden og narrativer. Som dataindsamlingsmetode anvendes der

kvalitative semistrukturerede interviews (44).

For metoden til det aktuelle studie blev fastlagt, var det ngdvendigt at klarleegge,
hvilken viden der gnskede at blive frembragt i forhold til det pagaeldende emne, da
det er afgerende for valget af metode. For at kunne afdaekke og belyse den allerede
eksisterende viden og forskning pa omradet og derved danne viden om emnet, blev
der foretaget en litteratursggning. Litteraturen synliggjorde, at emnet ikke syntes
afdeekket i forhold til perspektiver og oplevelser hos de raske kvinder med
BRCA-mutation. Det er pa baggrund af dette, at det synes relevant at undersgge
ovenstaende gennem kvalitativ forskning, da dette kan bidrage med kvindernes

subjektive beskrivelser (43).

Faenomenologi

| studiet anskes der gennem semistrukturerede interviews at fa et indblik i
informanternes livsverden. Derfor laegger spgrgsmalene i interviewguiden op til en
nysgerrig og aben tilgang til informanternes erfaringer og oplevelser omkring
faeanomenet. Interviewstrukturen tilsigtede detaljeret at afdeekke informanternes
oplevelser og dermed skabe gget forstaelse og viden om deres falelser, narrativer
og tanker om det undersagte emne. Pa baggrund af ovenstaende, er der i
interviewsituationen taget udgangspunkt i den faenomenologiske teenkning, som blev
grundlagt i begyndelsen af 1900- tallet af Edmund Husserl (1859-1938) (45) .

Den faenomenologiske taenkning forudsaetter, at man som interviewer saetter sin

egen videnskabelige forforstaelse samt “commonsense” i parentes og dermed ser
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bort fra eksisterende viden, antagelser og teorier om det pageeldende faenomen.
Ifalge feenomenologien er dette en forudsaetning for at kunne skabe indsigt i,
hvordan faenomenet kommer til udtryk, uafhaengigt af forudfattede antagelser. Dette
beskrives i faanomenologien som reduktion, hvilket betyder at interviewerens

forforstaelse reduceres.

Ved at tage udgangspunkt i den faenomenologiske reduktion, hvor det tilstraebes at
beskrive og undga at forklare, afdaekkes det, hvordan faenomenet opleves af
informanterne, idet det fremkommer som en spontan og ureflekteret beskrivelse af
deres oplevelser. Informantens beskrivelser fremkommer derved som et
livsverdensfaenomen (46). Den faenomenologiske tilgang giver dermed intervieweren
en unik mulighed for at fa adgang til informantens egen oplevelse af sin livsverden. |
studiet anvendes begrebet livsverden om den verden, informanterne oplever i

hverdagslivet.

"Det er den verden, som den fremtreeder for os i en direkte og umiddelbar

oplevelse, forud for at vi reflekterer eller teoretiserer over verden” (43), s. 35)

Den kvalitative forskning tilstreeber at have informanternes livsverden i fokus og
afdeekke deres oplevelser og belyse deres livsverdensfaanomener sa detaljeret som
muligt. Dette gar i den faanomenologiske tankegang forud for videnskabelige teorier

og forklaringer (44).

Den feenomenologiske taenkning inviterer til at vaere spargelysten, nysgerrig og
lyttende. Endvidere er det vaesentligt, at intervieweren ikke pa forhand har en
opfattelse af at vide, hvad informanterne teenker og fgler om feenomenet. Dermed
tilgas feenomenet med et abent sind og med det formal at skabe ny indsigt, idet
feenomenets essens beskrives. Formalet med faenomenologien er at synliggere og
beskrive de undersggte faenomener detaljeret og nuanceret ud fra informanternes
livsverden. Dermed skaber intervieweren indsigt i, hvordan det som menneske, er at

veere i egen aktuel situation uden pavirkning af interviewerens forforstaelse (45).
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Det kvalitative semistrukturerede interview

Da det i studiet tilstraebes at fa indblik i livsverdenen hos de raske kvinder med en
BRCA-mutation, inviterer studiet til anvendelse af kvalitative semistrukturerede
interviews som metode til indsamling af empiri. | studiet er det oplevelserne hos de
raske kvinder med BRCA-mutation, der gnskes fokus pa (47). Formalet med de
kvalitative interviews var at afdaekke og beskrive de essentielle feenomener, der var

relevante for studiets problemformulering.

Det kvalitative, semistrukturerede interview opfordrer til, at intervieweren gar til
interviewet med nysgerrighed og et abent sind, hvilket inviterer informanten til at
udtrykke sig med egne ord. Dette gagr metoden velegnet til at belyse informanternes
oplevelser, og nuanceret afdeekke et begraenset antal menneskers oplevelse af det
undersggte faenomen. | det semistrukturerede interview konstrueres viden og
beskrivelser i relationen, hvilket betyder at det konstrueres i samspillet mellem
interviewer og informant. Derfor er interaktionen mellem intervieweren og
informanten afgerende for den viden, interviewet fremskaffer til den efterfglgende

analyse (44).

| afviklingen af interviewene er den faeanomenologiske taenkning anvendt som
ramme. Dette giver informanterne mulighed for at beskrive, hvordan de ud fra eget
perspektiv oplever de undersggte feenomener. Dette medfgrer, at der gennem den
senere analyse kan frembringes et teoretisk, velorienteret tredjepersons-perspektiv
pa det undersggte faenomen. Dette betyder at Informantens
farstepersons-perspektiv sammensmeltes med teori og eksisterende forskning, og
der skabes dermed ny viden og forstaelse - altsa tredjepersonsperspektivet. Den
kvalitative metode kan pa den made bidrage til lzering om menneskets livsverden og
med den nyfundne forstaelse, veere med til at pavirke samfundets taenkning og

ageren indenfor et bestemt felt (43).

Studiet gnskede, ud over at beskrive informanternes livsverden, ogsa at opna en
forstaelse for informanternes oplevelser, fglelser, tanker og handlinger. For at opna
denne forstaelse anvendes den hermeneutiske tilgang, der i analysen og

fortolkningen vil danne forstaelsesrammen for informanternes udsagn.

41



Studienr. 20211263/20211282/20211281

Hermeneutik og meningsfortolkning

Hermeneutikken er inspireret af feenomenologien (45) . Den hermeneutiske tilgang
er rettet mod at forsta og fortolke meningsindholdet i den fremkomne empiri fra de
semistrukturerede interviews, og dermed forsta verden pa baggrund af denne
forforstaelse. Fordomme er derfor essentielle for at opna forstaelse . Dette er med til
at skabe den fortolkningsramme, hvori det bliver muligt at opna mening og forstaelse

af det undersggte faenomen (48).

Den fgrste mening af empirien viser sig ved laesningen af den indsamlede empiri.
Dette sker ud fra interviewerens egen forforstaelse og interviewerens formodning om
en bestemt mening. Den efterfalgende forstaelse dannes ved, at interviewerens
forforstaelse saettes i spil og revideres, hvilket skaber en meningsbeveaegelse.
Meningsbevaegelsen opfordrer til, at empirien tilgas med en aben tilgang, hvor der er
en bevidsthed om egen forforstaelse. Den hermeneutiske tilgang pointerer, at
forstaelsen er situeret og kontekstuel, og at menneskets forstaelse og fortolkning
derfor ikke er forudseetningslgs, men er forbundet med det sted og den tid vi lever i.

Dette defineres i hermeneutikken som en forstaelsestradition (49).

Et af kernebegreberne i hermeneutikken er horisont, som beskriver det synsfelt, der
indeholder det, der kan ses fra et bestemt stasted, i dette tilfeelde interviewerens
perspektiv. Horisonter kan dermed bade veere begraensende, men ogsa gare det
muligt at made nye horisonter. Dette kan medfgre en udvidelse af den eksisterende
horisont. Det er en dynamisk proces, nar nye horisonter mgdes og smelter sammen
og betegnes i hermeneutikken som horisontsammensmeltning. Dette indebaerer dog,
at man er aben i mgdet med den andens horisont (49). Denne
horisontsammensmeltning tilstraebes i studiets analysedel, hvor informanternes
beskrivelser og oplevelser, indsamlet ved det semistrukturerede interview,

sammensmeltes med eksisterende viden og teori.

Ifelge den hermeneutiske tilgang skal fortolkningen og forstaelsen ske ved en
kontinuerlig cirkuleer proces kaldet den hermeneutiske cirkel "Man skal forsta
helheden ud fra delene og delene ud fra helheden” (49)
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Inspireret af den hermeneutiske cirkel anvendes meningskondensering som
analyseredskab i studiet. | studiet opdeles udsagnene i empirien i meningsenheder
og er efterfglgende kategoriseret. Denne opdeling foretages efter gennemlaesning af
den indsamlede empiri, hvor der er dannet et indtryk af den samlede empiri, og
denne udbredes igen i analyseafsnittet. Dette gar det muligt i analyseafsnittet at
kunne belyse forskelle og ligheder i forhold til de forskellige interviews. Empirien
anvendes efterfglgende til fortolkning og diskussion ud fra udvalgte teorier og
litteratur, som er vurderet relevant for problemformuleringen. Dette gares for at opna

ny viden og forstaelse (43).

Etiske overvejelser

Generelt i kvalitative forskningsstudier omhandler forskning menneskers personlige
oplevelser og liv og bergrer ofte intime og personfalsomme aspekter. Det er derfor
essentielt og nadvendigt, at forskeren ggr sig etiske overvejelser i alle stadier af

processen (50).

Interviewstudiet behandler faglsomme og fortrolige personoplysninger som
helbredsforhold, interne familieforhold og seksuelle forhold. Det er derfor undersagt,
hvorvidt studiet skulle anmeldes til datatilsynet, hvilket ifalge databeskyttelsesloven
§10, stykke 3, ikke gar sig geeldende (51).

Der er gennem interviewprocessen taget hgjde for, at der skulle indhentes informeret
samtykke fra informanterne. Derudover er informanterne oplyst om deres ret til
tilbagetraekning af samtykket, og informanterne er informeret om, hvad deres
persondata skal anvendes til. Endvidere er der under interviewprocessen sikret
fortrolighed og anonymitet i forhold til informanterne. Mailkorrespondancer er
udvekslet gennem en sikker forbindelse samt slettet efter endt brug. Ligeledes er
lydsporene fra interviewet destrueret efter endt transskribering, og informanterne er

anonymiseret i transskriberingen.

Der er i studiet taget hgjde for potentielle mikroetiske konsekvenser, hvilket betyder,
at deltagelsen i studiet ikke far negative konsekvenser for den enkelte kvinde.

Derudover er der taget hgjde for de potentielle makroetiske konsekvenser ved at
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sikre, at studiets resultater ikke far potentielle negative konsekvenser pa
samfundsplan. Ydermere er der gjort overvejelser om potentielle etiske dilemmaer i
forhold til interviewerens rolle, da intervieweren i kvalitativ forskning er det primaere
forskningsredskab. Desuden skal de europzeiske GDPR-regler (general data
protection regulation) overholdes, hvilket indebeerer, at informanternes personlige
data sikres beskyttelse. Dette i form af at sikre informanternes ret til at blive glemt
(50). Yderligere er der i interviewprocessen taget hgjde for Helsinki deklarationens
retningslinjer, der tilstraeber at sikre informantens autonomi ved deltagelse i

interviewet (52).

Ud fra et etisk perspektiv er der forud for interviewstudiet overvejet, om det
pageeldende studie vil kunne bidrage med relevant og anvendelig viden. |
transskriptionsprocessen er der gjort overvejelser om, hvordan objektiviteten og
ngjagtigheden vil blive bevaret i transitionen fra lyd til tekst for ikke at overskride

informantens selvforstaelse (50).

Praktisk fremgangsmade og udveelgelse af informanter

| det folgende afsnit vil udveelgelsesprocessen af informanterne blive afdaekket.

| et interviewstudie vil det vaere ideelt at afvikle interviews indtil, der opnas et
maetningspunkt, hvilket betyder, at yderligere interviews ikke vil bidrage til yderligere
oplysninger om det faenomen, der snskes afdaekket (43). | forhold til
interviewstudiets omfang samt tidsperspektiv har det veeret nadvendigt at foretage
en strategisk afvejning i forhold til maengden af interviews, der ville veere realistisk at

afvikle. Ud fra dette var der et gnske om at gennemfare fem til seks interviews.

Til interviewstudiet er der anvendt purposive sampling af kvinderne, hvilket betyder,
at kvinderne er udvalgt ud fra det formal at opna den mest relevante viden om det

undersggte faenomen (47).

Inklusionskriterierne for informanterne blev opstillet ud fra den viden, der er opnaet
gennem litteratursggningen samt ud fra formalet med studiet. Et af

inklusionskriterierne var, at kvinderne skulle have gennemgaet profylaktisk kirurgi.
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Der blev i denne forbindelse ikke skelnet mellem, om kirurgien var foretaget post-
eller premenopausal. Derudover var det et inklusionskriterium, at kvinderne ikke

tidligere matte have veeret diagnosticeret og behandlet for en kraeftdiagnose.

Med henblik pa at finde kvinder til interviewstudiet blev der indledningsvis foretaget
en sggning pa de sociale medier. Igennem Facebook blev der fundet en gruppe for
BRCA1 og BRCAZ kvinder i Danmark. Denne gruppe fungerer som et forum for

erfarings- og oplevelsesudveksling mellem kvinder med en BRCA-mutation.

Inden der blev etableret kontakt til Facebookgruppen, blev der udformet et brev
(Bilag A) med kontaktoplysninger. | brevet blev formalet og hensigten med studiet
praesenteret, samt der blev oplyst, hvilken viden, studiet havde til hensigt at
afdaekke. Efterfglgende blev der etableret kontakt med administratoren af Facebook
gruppen, som var behjeelpelig med deling af et opslag i gruppen. | Igbet af to dage
henvendte tre interesserede informanter sig over mail. En uge efter det fgrste opslag
i gruppen delte administratoren opslaget endnu en gang, og dette resulterede i

yderligere tre henvendelser.

Ud fra kvindernes egen beskrivelse over mail opfyldte alle seks kvinder kriterierne for
at indga i studiet. De seks informanter blev kontaktet og accepterede hurtigt

deltagelse i interview studiet.

Informanterne modtog en mail angaende information om afviklingen af interview
samt samtykkeerkleering (Bilag B) til underskrift, samt tilbagelevering inden
interviewet ville blive afholdt. Alle deltagere bekrzeftede interview tidspunktet og
udfyldte samtykkeerklaering. Derudover udtrykte alle informanter, at det var et vigtigt

emne for dem personligt at kunne bidrage med viden omkring.

Afvikling af interviews

De seks interviews blev afviklet og transskriberet over en periode fra den 9. januar
2023 til den 16. januar 2023. Transskriberingen blev foretaget umiddelbart efter

interviewet og tilstraebt afviklet, inden det efterfglgende interview blev afholdt.

| afviklingen af interviewene blev der prioriteret en ligelig rollefordeling mellem
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forfatterne, hvor alle har afviklet og transskriberet to interviews. Baggrunden for dette

valg var at opna gvelse og ensartet forstaelse.

De seks interviews blev afviklet online via Teams, hvilket gav informanterne
mulighed for at befinde sig derhjemme i et kendt og trygt miljg. Grundet den
geografiske spredning samt sikre gget fleksibilitet synes Teams at veere den bedste
lgsning. Observatgrerne optog interviewets lydspor, hvilket bidrog til, at
intervieweren kunne have fuld fokus pa informanten. Online Igsningen gjorde det
muligt for alle interviewerne at observere bade den nonverbale og den verbale
kommunikation. Dette blev vurderet som en fordel i transskriberingsprocessen samt
den efterfglgende meningskondensering og analyse med henblik pa at beskrive sa

detaljerede og preecise narrativer som muligt (53).

De seks interviews blev indledt med en briefing, hvor intervieweren informerede
informanten om, at der under interviewet ville veere to observatgrer til stede bag
slukket kamera og mikrofon, samt at observatgrerne ville blive inviteret ind i dialogen
slutteligt i interviewet. Endvidere blev informanten oplyst om, at de til enhver tid ville
kunne tilbagetraekke deres samtykke, og at deres oplysninger ville blive behandlet
anonymt. Formalet med studiet og interviewet blev belyst, og informanten blev
spurgt, om der var nogle spgrgsmal inden pabegyndelsen af interviewet. Dette

havde til formal at skabe en tryg ramme og en god kontakt til informanterne.

Interviewet blev indledt med at informanten kunne forteelle nogle generelle
oplysninger om sig selv, sa informanten kunne abne op og tale frit og dele hendes
narrativ. Under interviewet var det et opmaerksomhedspunkt for intervieweren at
udvise forstaelse, anerkendelse, interesse og respekt for det, informanten gav udtryk

for. Dette er vaesentligt for at opna en god interaktion i interviewet (54) .

Interviewet blev afrundet med, at informanten blev spurgt, om der var noget, hun
ikke var blevet spurgt om, men som hun gnskede at dele. Samt blev der fra
interviewpersonernes side udvist taknemmelighed for informantens deltagelse.
Afslutningsvis i interviewet blev informanterne tilbudt at modtage den feerdige
Masterafhandling, dette var de alle interesserede i. De seks interviews varede

mellem 45 — 50 minutter.

46



Studienr. 20211263/20211282/20211281

Interviewguide

Ved det semistrukturerede interview byggede selve interviewet pa en interviewguide,
som kunne fungere som et stgrre eller mindre styringsredskab og bidrage til at
strukturere samtalen. Studiets interviewguide er udarbejdet som en tabel opdelt i to
kolonner, hvor der skelnes mellem temaer og interviewspargsmal. Opdelingen er
prioriteret, da interviewspgrgsmalene tilstraeber at vaere udformet i hverdagssprog og
fri for akademisk sprog. Studiets temaer, der udsprang fra problemformuleringen,
havde til formal at sg@ge forklaring pa det undersggte faenomen, hvor de udarbejdede
interviewspgrgsmal havde til formal at belyse beskrivelser af de undersggte
faenomener. Med valget af hverdagsbegreber i interviewguiden gnskedes det at
frembringe et naturligt samtaleflow, der havde til formal at holde samtalen i gang,

fremme interaktionen samt motivere kvinderne til at dele deres oplevelser (43).

Spargsmalene i interviewguiden var udformet ud fra den eksisterende viden, der var
opnaet gennem den udvalgte litteratur fra litteratursagningen. | udarbejdelsen af
interviewguiden var spgrgsmalstyperne velovervejet. | interviewets indledning bar
der anvendes indledende spargsmal for at skabe tryghed og fa informanten til at
beskrive, hvad de oplever som de veesentlige aspekter af det undersggte faenomen.
Disse forteellinger gnskes opfulgt af opfalgende- og sonderende spargsmal for at

holde forteellingen i live.

Derudover blev der i interviewguiden anvendt specificerende spargsmal for at fa
informanterne til at preecisere deres beskrivelser. Der blev ogsa anvendt direkte
spergsmal angaende informanternes konkrete behandling. Der blev ydermere
udarbejdet fortolkende spargsmal for at opna forstaelse af det beskrevne.
Spargsmalene i interviewguiden blev tilpasset og modificeret undervejs i
interviewprocessen ud fra den viden, at identiske spgrgsmal kan have divergerende

betydning for forskellige informanter (54). Se interviewguiden i (Bilag C)

Interviewguiden blev pilottestet pa en udenforstdende samarbejdspartner uden
sundhedsfaglig uddannelsesbaggrund. Formalet var, at interviewerne fik afprgvet
interviewguidens spegrgsmal og dermed skabt en tryghed og @get kendskab til
interviewguiden. Samtidig var gnsket med pilotinterviewet at afprgve og sikre

forstaelsen af spgrgsmalene i interviewguiden og give mulighed for tilretning af de
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spgrgsmal, der skabte forstaelsesudfordringer. Endvidere gav det mulighed for at
teste den online platform, der skulle anvendes til interviewene samt

optagefunktionen til at optage lydsporet med under interviewene (47).

Transskribering

For at kunne transskribere de seks afviklede interviews sa ngjagtige og nuancerede
som muligt, anvendtes der under interviewene diktafon til at optage lydsporene.
Disse lydspor gjorde det muligt at transskribere den verbale kommunikation sa

preaecist som muligt, hvilket anses som en fordel i forhold til analysefasen.

Observatgrfunktionen under interviewene bidrog til en mulighed for at observere
stemmefaring, kropssprog og sproglige feenomener som bl.a. ironi. Dette er
observationer, der gar tabt nar den verbale kommunikation transskriberes til skriftligt
materiale, og som kan vaere yderst veerdifulde i analysefasen. Dette kan vaere med

til, at meningsindholdet i det sagte bliver fastholdt.

Da transskriberingen la i umiddelbar tilknytning til de afholdte interview, gav det
mulighed for at statte hukommelse og dermed transskribere sa ordret og praecist
som muligt. Transskriberingsprocessen anses som vaerende en veerdifuld del af
analysen, da man i transskriberingsprocessen far et dybdegaende kendskab til sin
empiri. | studiet er det tilstraebt at udarbejde preecise og ordrette transskriptioner.
Derfor er der i transskriberingen noteret tavshed, udrabsord, metaforer samt

folelsesmeaessige udtryk (53).

De seks transskriberinger tog hver isaer cirka fire timer at transskribere. Under
transskriberingen blev informanterne anonymiseret, og lydoptagelserne blev
destrueret efter endt transskription samt ekstra gennemlytning. Efter
transskriberingen blev den nedskrevne empiri gennemlaest samtidig med, at
lydsporet blev aflyttet. Denne proces bidrog til en gget fortrolighed med empirien
samt til den videre analytiske proces i forhold til at klarleegge meningsenheder og

kategorier.
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Praesentation af informanter

Herunder i figur 5 vil de seks informanter blive praesenteret

Informant

Informant 1

Informant 2

Alder, arbejds- &
familieforhold

69 ar

Pensioneret

Fraskilt fra mand -Single
1 voksen datter

1 voksen sg@n

52 ar
Erhvervsaktiv
Gift med mand

2 voksne dgatre

Behandling

BRCA-mutation
konstateret — 2017

Salpingo oophorectomy -
postmenopausal — 2017

Bilateral mastektomi +
fiernelse af brystvorter -
primaer rekonstruktion
med Diep lap — 2018

Hormonsubstitution -
ingen

BRCA-mutation
konstateret — 2018

Salpingo oophorectomy —
praeemenopausal — 2018

Bilateral mastektomi -
brystvorter bevaret -
primaer rekonstruktion
med mesh - 2022. Re-
opereret 2022 pga.
bristning

Hormonsubstitution -
@strogen og gestagen -
2019 - ophert
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Informant 3

Informant 4

46 ar
Erhvervsaktiv

2 skilsmisser fra maend —
nu forhold til kvinde

2 dgtre - teenager

50 ar

Erhvervsaktiv

Skilt — single

2 teenage — sgnner

1 voksen — datter

Hysterectomy — grundet
komplikation post partum

BRCA-mutation
konstateret - 2006

Bilateral mastektomi +
fiernelse at brystvorter -
ekspander og implantat -
2008

Salpingo oophorectomy -
premenopausal - 2016

Fjernelse af implantater -
2022

Hormonsubstitution -
@strogen

BRCA-mutation
konstateret i 2020

Salpingo oophorectomy —
preemenopausal - 2020

Bilateral mastektomi med
bevarelse af brystvorter -
implantater - 2021

Hormonsubstitution -
gestagen spiral og
gstrogen plaster
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Informant 5

Informant 6

63 ar
Erhvervsaktiv
Gift med mand
2 voksne dgtre

1 voksen sgn

46 ar
Erhvervsaktiv
Single

1 voksen sgn

BRCA-mutation
konstateret i 2018

Salpingo oophorektomi
- postmenopausal 2018

Bilateral mastektomi 2022
uden rekonstruktion

Hormonsubstitution -
Ingen

BRCA-mutation 2009

Bilateral mastektomi -
expander og indopereret
implantater — 2009

Salpingo oophorektomi —
premenopausal — 2010

Kapseldannelse i 2020 -
nye implantater.

Hormonsubstitution -
@strogen

figur 5 (preesentation af informanter)
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Analysestrateqi

| den nedenstaende figur 6 vises tre eksempler pa, hvordan kategorierne til det
efterfglgende analyseafsnit er fremskaffet gennem meningskondensering.

Empiri — udsagn Siger noget om... Kategori

Informant 2 At den profylaktiske Body Image

kirurgi har pavirket
“det var i '18 jeg fik fiernet
informantens oplevelse

t af min kvindelighed
fIOGEE af A }ARTSHGAS af eget selvbillede
0g min seksualitet, kan

man sige og sa igen i '22”

Informant 3 At konstateringen af Relationer
BRCA-mutationen og

”d t ft I
et var efter en lang den profylaktiske kirurgi

eriode, hvor vi sédan . . _
P har pavirket informantens

gled mere og mere fra L
relation til partneren
hinanden og... og iseer
sédan... altsa i forhold til
det intime og sadan...
vores sexliv... altsa det...
det gik helt i hardknude
for os... det kunne vi slet

ikke finde ud af”
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Informant 4 At den profylaktiske

Kirurgi har pavirket
Jeg giki informantens fysiologi
overgangsalderen, som i
det eksploderede efter en
uge, og jeg var bare sa
darlig, jeg kunne ikke
sove, jeg havde ondt i
hovedet, jeg havde tarre
slimhinder, sa det var

sandpapir”

figur 6 (meningskondensering)

Fysiologi — seksuelle
dysfunktioner, problemer

og fertilitet

Under gennemgangen af empirien blev der fundet fem kategorier, som ses i figur 7

Fysiologisk — seksuelle problemer og fertilitet

Body image

Psykiske reaktioner

Relationer

Lyst og ophidselse

Figur 7 (kategorier)
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Analyse af empiriske fund

| det falgende afsnit vil analysen af de empiriske fund fra de seks afholdte interviews
blive preesenteret. De fem kategorier der fremkom til analysen ses i figur 7 og vil

danne strukturen for nedenstaende afsnit.

Fysiologisk — seksuelle problemer og fertilitet
Body image
Psykiske reaktioner
Relationer

Lyst og ophidselse

Figur 7 (kategorier)

Fysiologisk — seksuelle problemer og fertilitet

Som vist i baggrundsafsnittet kan profylaktisk kirurgi hos kvinder med
BRCA-mutation veere en praediktor for seksuelle dysfunktioner og eendringer i
seksualiteten. De seks informanter oplevede pa forskellig vis, hvordan kirurgien
e&ndrede det fysiske aspekt af seksualiteten. Undertemaer som, seksuelle problemer
0g kirurgisk menopause, hormonsubstitution, sensibilitetsforandringer og fertilitet
blev tydeliggjort og vil blive omtalt i dette afsnit. Lyst og ophidselse var ligeledes

temaer, der blev tydeliggjort i interviewene og udfoldes separat i et senere afsnit.
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Seksuelle problemer og kirurgisk menopause

Flere af kvinderne blev sat i kirurgisk menopause i en alder, fgr den naturlige
menopause ville have fundet sted, hvilket bevirkede, at hormonniveauet faldt mere

drastisk end ved den naturlige menopause.

”...altsa jeg gik i overgangsalderen, som i det eksploderede efter en uge, og
Jeg blev bare sa darlig; jeg kunne ikke sove, jeg havde ondt i hovedet, jeg havde

tarre slimhinder, det var sandpapir. Det var helt forfeerdeligt.” (Informant 4)

Det tyder pa, at den kunstigt igangsatte menopause fgltes meget voldsom og
medfgrte en del symptomer, som pavirkede kvindens livskvalitet og seksualitet. Flere
af kvinderne oplevede den hurtigt indseettende kirurgiske menopause som voldsom

og drastisk.

"Det kom, da jeg vagnede efter operationen, altsa sadan big time... Hedeture
40-50 gange i dggnet og ondt i kroppen, i led og muskler og traethed. Helt absurd
meget treethed. Og séddan hovedpine og latens ked af det og humarsvingninger.
Sadan smadeprimeret eller ikke deprimeret, men bare, at der ikke skulle s& meget til.
Sa syntes jeg bare, det hele vendte sig imod mig, og jeg syntes egentlig, at det hele
var lidt hardt... Det eneste symptom jeg ikke har haft, det er tarhed i skeden.”

(Informant 2)

Ovenstaende forteelling tydeligger ydermere, at den kirurgiske menopause kan give
mange forskelligartede menopausale bivirkninger. Det faltes rigtig hardt for kvinden
at komme i kirurgisk menopause, og det pavirkede hendes generelle velbefindende
og livskvalitet i en kraftig grad. Man kan teenke, at en sadan pavirkning af treethed,
hedeture, smerter og depression kan pavirke kvindens seksualitet i en negativ
retning. Da kvinden blev adspurgt om sin seksuelle adfeerd i forbindelse med disse

fysiologiske aendringer efter RRBSO, lgd svaret:

»...altsa jeg vil sige, det gik stort set i sta efter den farste operation, og séa er

det sadan kommet en lille smule tilbage.” (Informant 2)

Nogle af kvinderne oplevede lubrikationsproblemer, og en af kvinderne oplyste

nedenstaende:
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"Det har jeg! Det har jeg faktisk. Det har jeg faktisk aldrig taenkt over, det er
séddan noget kroppen gjorde af sig selv. Det opdager man farst, nar den ikke gar det

mere.” (Informant 3)

Kvinden oplyste farst, at hun oplevede lubrikationsproblemer ved direkte adspargsel,
hvilket kunne tyde pa, at hun ikke af sig selv havde koblet lubrikationsproblemerne
sammen med den kirurgiske menopause eller som fglge RRBSO. Kvinden
tydeliggjorde, at hos nogle bliver kroppens naturlige funktioner og den fungerende
seksualitet maske taget for givet og ikke paskgnnet, far funktionen ikke er der

leengere.

Der var ingen af kvinderne, der oplevede ikke at kunne fa orgasme efter den
profylaktiske kirurgi. Dog udtrykker en af kvinderne sig ved direkte adspargsel,
saledes: "Ja, det kan jeg godt, altsa bare ikke sa veltreenet kan man sige.” (Informant
2)

Udsagnet tyder pa, at enten kvantiteten eller kvaliteten af orgasmerne havde aendret
sig, sa kvinden ikke lzengere oplevede den samme maengde eller intensitet af
orgasmerne. De bivirkninger, som kvinderne oplevede, kan maske foles ekstra

overveeldende, hvis kvinderne er uforberedte.

*Jeg var ikke forberedt pa, at det ville pavirke mig sa meget. At jeg blev sa
pavirket af, at min krop fysisk blev sa pavirket af at blive opereret, og sa komme i
overgangsalderen... Maske, hvis jeg havde veeret lidt mere forberedt, og jeg havde

sat mig lidt ind det.” (Informant 2)

Det kan tolkes ud fra forteellingen, at kvinden ikke fglte sig forberedt pa de fysiske
aendringer efter RRBSO og pa, at menopausen kom uventet. Kvinden oplevede en
psykisk forsteerkende effekt af denne uforberedthed og oplevede ligeledes at hun
ville have kunnet handteret sin situation bedre, hvis hun havde veeret bedre

informeret og forberedt.

Alle kvinderne gav udtryk for, at de ikke oplevede at veere blevet informeret om
eventuelle bivirkninger efter den profylaktiske kirurgi. Dette underbygges af

nedenstaende forteelling:
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Jeg tror, jeg ville anske, at det ikke kun blev en fysisk snak. Altsa, hvad skal
der ske fysisk, men ogsa en snak om, hvad betyder det psykisk, og hvad kan det

gare ved din seksualitet.” (Informant 4)

Ikke alle kvinderne blev sat i kirurgisk menopause ved RRBSO, da nogle havde
gennemgaet den naturlige menopause fgr indgrebet. Dette betad, at de
postmenopausale kvinder ikke oplevede samme drastiske fald i gstrogen som

kvinderne, der blev sat i kirurgisk menopause som fglge af RRBSO.

*Vi havde da samleje, sadan med jaevne mellemrum, uden problemer

overhovedet.” (Informant 1)

Ovenstaende viser, at kvinden, som var postmenopausal pa diagnosetidspunktet,
ikke oplevede den store fysiologiske eendring i sin seksualitet efter RRBSO. Dette
kunne tyde pa, at kvinderne, der var postmenopausale forud for RRBSO, oplevede

de seksuelle bivirkninger mildere end de kvinder, der kirurgisk blev menopausale.

Hormonsubstitution

"Jeg tror, der gik et ar, hvor jeg falte, jeg havde levet i helvede, og sa gik jeg til
en gynaekolog, en rigtig god én, og sagde til ham; Altsa, hvis ikke jeg fik et eller
andet sa... Jeg matte jo ikke fa nogen hormoner pa grund af det der gen... og sé
sagde jeg, hvis jeg ikke far noget nu, altsa det vil jeg simpelthen ikke kunne leve
med. Sa blev vi enige om, at jeg fik hormoner 3 maneder ad gangen. Jeg fik det sa i
et halvt ar, og det var jo ligesom at fa livet tilbage igen, det var skeont! Det var

neermest lykkepiller, men sa ville jeq ikke rigtig have dem mere.” (Informant 2)

Ovenstaende forteelling tydeligger, at den kirurgiske menopause kan veere rigtig
sveer og opleves meget voldsom og altoverskyggende. Samtidig viser den ogsa, at
hormonsubstitution er et stort dilemma, hvor kvinden pa den ene side @nsker at opna
at fa sin livskvalitet tilbage, men pa den anden side frygter en gget kreeftrisiko. Det
kunne tyde pa, at kvinden har forbehold imod brug af hormonsubstitution, men
grundet de alvorlige bivirkninger, hun oplever som fglge af den kirurgiske

menopause, er hun villig til at tage den risiko, hun oplever hormonsubstitution
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medfgrer. Man kan taenke, at kvinden er villig til at tage risikoen, da hun alligevel ikke
faler, hun kan opretholde den livskvalitet, hun gnsker. At kvinden, efter seks
maneder, ikke laengere gnskede hormonsubstitution kunne tyde pa, at hun havde
faet fornyet energi og overskud. Kvinden var maske pa dette tidspunkt mere
forberedt pa bivirkningerne, og derfor blev frygten for kraeft igen den overskyggende
faktor.

Frygten for kraeft ved brug af hormonsubstitution opleves ogséa af nogle af de andre
kvinder. Nedenstaende forteelling tyder pa, at kvinden havde gjort alt hvad hun kunne
for at leve med de bivirkninger menopausen afstedkom for derved at undga
hormonsubstitution. Pa trods af forskellige tiltag overskyggede bivirkningerne dog

den frygt, kvinden oplevede, og hun kastede derfor “handklaedet i ringen.”

"Jeg ville gerne have undgéet det, jeg pravede alt muligt inden. Sa da der var
gaet 2 maneder, matte jeg kaste handkleedet i ringen. Sa nu har jeg hormonplaster

og spiral, for at det ikke skal veere lagn.” (Informant 4)

At hormonsubstitution virker som en beskyttende faktor mod de veerste
menopausale bivirkninger, er der bred enighed om hos de kvinder, der har brugt det.
Der er dog ingen garanti for, at der pa trods af hormonsubstitution ikke vil forekomme
menopausale og seksuelle bivirkninger. Dog tyder det ikke i nedenstaende pa, at det
var samme altoverskyggende oplevelse for disse kvinder, som for de kvinder, der

ikke brugte hormonsubstitution.

”...Men jeg synes egentlig, nar jeg tager de der @strogenpiller, sa kan jeg ikke
meerke... Jeg ved ikke, om jeg kan have nogle tegn pa overgangsalderen. Det er

ikke noget, der sadan generer mig i hvert fald” (Informant 3).

"Jeg valgte at fa astrogen som tilskud, sa jeg havde lidt hedeture,
humagarsvingninger og hvad der ellers matte falge med, sa jeg var en lille smule i

overgangsalderen.” (Informant 6)
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Sensibilitetsforandringer

Ligesom RRBSO kan give fysiologiske bivirkninger, kan RRBM ogsa medvirke til
fysiologiske forandringer hos kvinderne. Alle kvinder, der havde faet indsat

implantater, oplevede nedsat eller ingen sensibilitet i deres bryster efter indgrebet.

"Jeg kan ikke maerke dem, sa det kan veere lige meget, om det er mine
bryster, der bliver rart ved, eller om det er en pude ved siden af. Det er sadan lidt
meerkeligt. Det er svaert at forklare, fordi de er rigtig paene, altsa de ligner
fuldsteendig dem, jeg havde far, men jeg kan bare ikke maerke dem. De er svaere at

bruge.” (Informant 2)

Ovenstaende forteelling tydeliggjorde, at kvinden oplevede en steerk aendring i
sensibiliteten af brysterne efter RRBM. Det virkede til, at hun ikke lzengere kunne
“bruge” brysterne for at opna samme nydelse som forud for indgrebet, og at hun ikke
lzengere oplevede den samme ophidselse ved keertegn. Dette tyder pa, at hun har
mistet brysterne som en erogen zone. Fortaellingen tyder pa, at kvinden oplevede
sine bryster som vaerende pzene, men pa trods af dette, distancerede hun sig fra

dem seksuelt grundet den manglende sensibilitet.

Ligesom ovenstaende kvinde udfoldede sin oplevelse af ikke at kunne bruge sine

bryster seksuelt, beskrev en anden kvinde en lignende oplevelse:

"Det er fint igen, men der er jo ikke fglelse i dem. Jeg har maske 3% faolelse i.
Jeg har ogsa faet fjernet brystvorterne, og de er rekonstruerede. Man kan ikke se, at
jeg har kunstige brystvorter, sa godt er det lavet. Men jeg har jo ikke nogen falelse i
dem. Om vinteren seerligt, sé er de frysende kolde... Hvis jeg er sammen med en
mand, sa er der ingen falelse i brysterne, der er kun keertegnet i dem. Ja, det
mangler. Jeg vil hellere have livet og have fijernet dem, bestemt. Men det savner jeg,

men det hgrer ligesom ikke med laengere.” (Informant 6)

Kvinden oplevede at hendes "nye” bryster og brystvorter var en paen erstatning, men
helt uden sensibilitet. Samtidig manglede den seksuelle fglelse ved keertegn af
brysterne. Brysterne havde ydermere aendret temperatur, hvilket maske kunne
forsteerke kvindens oplevelse af brysterne som "fremmede”. Forteellingen tyder pa, at

kvinden, pa trods af ovenstaende, accepterede sin tilstand, men alligevel oplevede

59



Studienr. 20211263/20211282/20211281

det som en stor sorg og et tab over at have mistet sine egne bryster som en erogen
zone. Forteellingen udfolder den sveere situation kvinden stod i, idet hun fglte sig

ngdsaget til at tage et livsvalg, der medferte konsekvenser for hendes livskvalitet.

En anden kvinde beskrev, hvordan hendes bryster var noget, hun ikke lzengere
brugte for at opna nydelse. Kvinden oplevede ikke laengere brysterne som den
samme erogene zone som tidligere. Det tyder pa, at denne erogene zone tidligere

havde veeret betydningsfuld for hende, men som nu var mistet efter RRBM.

"De var meget sma, men de gav mig tilfredsstillelse. Hvad skal jeg sige, hmm.

Nar de blev rgrt ved, havde de stor betydning for mig” (Informant 4)

Det vidner om, at kvinden havde fundet andre erogene zoner, der medvirkede til

nydelse. Hun udtrykte det saledes:

*Jeg har fundet andre steder, der har overtaget. Jeg synes ikke pa den made,
det har pavirket mig... Det kan jo veere seerligt klitoris og hele det omrade, men der
er ogsa beragring ved grer og altsa alle mulige andre steder. Sa det betyder i
princippet ikke sa meget - Jeq flytter bare fokus.” (Informant 4)

Forteaellingen tyder pa, at kvinden havde fundet andre erogene zoner, som hun
fokuserede pa i stedet. Hun havde lzert at flytte fokus, hvilket gjorde, at det ikke
foltes som et stort tab, at hun ikke laengere kunne bruge brysterne til at opna samme

nydelse som far.

En anden kvinde beskrev ogsa at have mistet brysterne som erogen zone, men

havde ligeledes fundet andre veje.

*Jeg er blevet mere opmaerksom pa halsen, for eksempel. Det kan jeg simpelthen

ikke erindre, at jeg var for.” (Informant 6)

Nar noget aendrer sig, kan det invitere til at udforske andre muligheder og finde nye
og maske ligesa gode veje. Det tyder pa, at kvinden, qua den manglende erogene
zone brysterne tidligere var, havde fundet gleede ved andre dele af sin krop, som

ligeledes kunne bruges til nydelse.
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| modsaetning til de ovenstaende fortaellinger, hvor kvinderne var blevet rekonstrueret
med implantater, havde en enkelt kvinde en anden oplevelse af sensibiliteten i sine

bryster efter indgrebet.

"De er jo ligesom de gamle bryster, og det er jo dejligt, men der er jo ikke helt
den samme faling i dem, som der var i mine oprindelige bryster. Men der er
stadigveek faling bade i huden og i brysterne. Altsa jeg er egentlig overrasket over sa
meget, der er... Jeg ved ikke, om det skyldes, at det er lavet med mit eget veev, eller
hvordan det ville have vaeret at fa implantater, om de giver mindre faling? Men jeg er
fuldt ud tilfreds med den fglelse der er, set i lyset af det, som mine bryster har vaeret

igennem.” (Informant 1)

Kvinden oplevede, at selvom sensibiliteten i brysterne havde aendret sig efter RRBM,
var der stadig megen fglelse i dem. Hun folte, de var meget sammenlignelige med
de bryster, hun fik fiernet. Det kunne tyde pa, at kvinden havde en forventning om, at
sensibiliteten ville aendre sig, og at hun var forberedt pa, at der ville ske en
forandring. Det kan derfor teenkes, at kvinden var positivt overrasket over, at
sensibiliteten ikke var sa pavirket som frygtet. Dette kan afstedkomme, at aendringen
kan fgles mindre invaliderende. Kvinden virkede glad og taknemmelig for det valg,
hun havde truffet samt at have en realistisk forstaelse for sensibilitetseendringen.
Kvinden gav samtidig udtryk for, at det hgje niveau af sensibilitet, hun oplevede at

have, maske skyldtes typen af rekonstruktion.

Fertilitet

Fertilitet er en del af seksualiteten og gnsket om svangerskab er et emne, der
pludselig skal tages stilling til, nar der tales profylaktisk kirurgi for BRCA-mutation.

For flere af kvinderne havde fertilitet fyldt i deres tanker.

”Selvom vi ikke havde nogen planer om, at vi skulle have flere barn i s& sen
en alder, sa tror jeg ogsa, at jeg havde sadan lidt en, nu kan jeg i hvert fald ikke fa
flere barn, sé nu er jeg ikke sa meget attraktiv. Jeg kan godt hgre det, nar jeg siger
det, at det lyder lidt meerkeligt... altsa det der med at forplante sig, det er sadan

dybest set meningen med, at vi er her... Idag har det ikke nogen betydning, men det
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er ogsa min fornuft. Selvfalgelig skal jeg ikke have flere barn, det har jeg ikke skullet
i mange &r og heller ikke haft gnsket om det, men det blev bare ligesom cementeret,
nu er det slut... Og jeg tog jo egentlig selv valget, men sa alligevel, jeg kunne jo bare
have sagt nej, men jeg kunne jo ikke sige nej altsa... Maend kan jo fa barn til de er

260, sa nu kunne han jo ga ud og finde én at fa barn med.” (Informant 2)

Forteellingen giver et steerkt indtryk af, at kvinden oplevede det sveert, at
svangerskab ikke lzengere var en mulighed. Kvinden havde ikke et pagaende gnske
om flere bgrn, men indtil indgrebet havde det vaeret en mulighed. Det virker til, at det
foltes overveeldende for kvinden, at denne mulighed endegyldigt blev fjernet - En
sorg over tabet af noget, hun ikke vidste, om hun gnskede. Det tyder pa, at kvinden
ikke oplevede, at hun havde et valg i forhold til at bevare sin fertilitet, men derimod at
BRCA-genet tog valget fra hende, hvilket kan opleves som indgribende. Kvinden
beskrev yderligere, hvordan reproduktion var en del af livets mening, og det kunne
tyde pa, at der for kvinden |a noget identitetsskabende i det at vaere fertil. Hun
beskrev sig selv som mindre “attraktiv”, hvilket kunne vise, at hun fglte ,at hendes
veerdi og status som kvinde havde aendret sig. Det kan teenkes, at kvinden oplevede,
at hendes infertilitet gjorde hende mindre attraktiv og medfarte en latent angst for at
hendes mand potentielt ville forlade hende, da han fortsat havde mulighed for at

reproducere sig.

At kvinderne oplevede, at der var kvindelighed forbundet med de kvindelige

kensorganer, tydeliggeres af en anden kvinde.

*Jeg har jo 3 skenne barm... jeg var faktisk aldrig i tvivl om at dem,
(eeggestokkene) skulle de bare fierne. Jeg var ligesom feerdig med at skulle have

barn, men pa den anden side sé fierner det alt ens kvindelighed.” (Informant 4)

Forteellingen tyder pa, at kvinden fglte, at en del af hendes kvindelighed sad i
hendes kansorganer og ligeledes hendes evne til at reproducere sig. Hun falte ogsa,
at en del af den kvindelige identitet var forbundet med at veere fertil. Selvom kvinden
ikke var i tvivl om, at hun gnskede indgrebet eller det, at hun ikke gnskede flere

barn, oplevede hun stadig et tab af kvindelighed.

Fortrydelse og savn er ligeledes noget, der fylder for kvinderne, der retrospektivt ville

have ventet med den profylaktiske kirurgi.
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”... jeg ville have ventet 5 ar med at fa fjernet aeggestokkene... Jeg har altid
gerne ville have mange bgrn og, jeg synes det er svaerere nu, end det var dengang,
at jeg ikke fik det. Det gjorde mig ikke sé meget dengang, der var jeg egentlig bare
taknemmelig for, at det ikke var mig, som skulle dg. Men nu ville jeg @nske, at min

sgn han havde haft saskende, og jeg havde haft flere barn.” (Informant 6)

Ovenstaende kunne tyde pa, at kvinden ved tidspunktet for indgrebet oplevede en
frygt for kraeft og deraf ded, der gjorde, at hun instinktivt handlede pa den
forestaende trussel. Farst efter truslen var rykket i baggrunden, oplevede kvinden
mentalt overskud til at teenke over det tab og den sorg, det var, ikke laengere at

kunne fa barn.

For de fleste af kvinderne var feenomenerne fertilitet og svangerskab forbundet med
RRBSO. En af kvinderne tydeliggjorde dog, at RRBM ogsa havde en betydning for

hende i forhold til svangerskab.

"Hvis muligheden havde veeret der for at fa flere barn, sa havde jeg nok
ventet med den der brystrekonstruktion. Jeg ville gerne have ammet igen. Men det
er jo nok sadan en funktion i forhold til det der med bryster, som jeg ville veere ked

af, hvis man skulle veelge fra.” (Informant 3)

Kvinden havde faet foretaget hysterektomi flere ar forinden i anden anledning og var
derfor infertil. Det kommer til udtryk af ovenstaende forteelling, at amning for kvinden
var en vigtig faktor for moderrollen, som hun ikke ville have veeret foruden. Dette ville

have haft indflydelse pa hendes valg af tidspunkt for RRBM.

Sammenfatning

Kvinderne oplevede en raeekke menopausale og seksuelle bivirkninger efter RRBSO
heriblandt hedeture, sgvnbesveaer, smerter, depressive symptomer,
lubrikationsproblemer og aendret orgasme. Bivirkningerne pavirkede kvindernes
seksualitet og livskvalitet pa forskellig vis. Den pludselige kirurgiske menopause
foltes overvaeldende og det tyder pa, at hvis kvinderne var blevet forberedt pa disse

bivirkninger praeoperativt, sa kunne det have virket som en beskyttende faktor for
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denne oplevelse. Maengden af bivirkningerne efter RRBSO synes lavere hos dem,
der var gaet i naturlig menopause inden indgrebet. Samtidig synes
hormonsubstitution at mindske de menopausale og seksuelle bivirkninger betydeligt
for de kvinder, der blev sat i kirurgisk menopause. Hormonsubstitution synes ikke at
veere ensbetydende med komplet fraveer af disse bivirkninger. Hormonsubstitution
sas ikke kun positivt, da det for nogle af kvinderne ogséa var genstand for frygt for

udvikling af brystkreeft.

RRBM medfgrte betydelige sensibilitetsforandringer hos flere af kvinderne og synes
tydeligst hos dem, der havde faet indsat implantater, hvilket pavirkede kvindernes
seksualitet og nedsatte nydelsen ved bergring. Sensibilitetsaendringerne medvirkede
for nogle til, at brysterne ikke leengere var en aktiv del af deres seksualliv, hvilket
kunne opleves som et tab. Nogle af kvinderne oplevede dog, at brysterne som
erogen zone blev erstattet af nye erogene zoner. Flere af kvinderne oplevede
ydermere en sorg over tabet af muligheden for svangerskab, hvilket pavirkede deres

oplevelse af deres kvindelighed, identitet og veerdi.

Body image

De seks interviews synligger, at alle informanterne oplevede, at den profylaktiske
kirurgi pa forskellig vis havde pavirket oplevelsen af deres krop. | det falgende afsnit
vil undertemaerne selvbillede, det eestetiske udtryk, positiv kropsopfattelse, hvad

taeenker andre om mig, kvindelighed, og fysisk aktivitet blive belyst.

Selvbillede

| interviewene beskrev flere af kvinderne en oplevelse af dualisme og ambivalens i
forhold til deres krop efter den profylaktiske kirurgi. En af kvinderne udledte det pa

felgende made:

” ... altsé det lyder jo maerkeligt, fordi jeg siger, jeg synes, de er rigtig peene,
mine bryster, men jeg er faktisk ogsa lidt flov over dem. Det er det der med, at de

ikke er mine. Det er sadan en kunstig ting.” (Informant 4)
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Pa den ene side udtrykkes det, at kvinden har en oplevelse af at veere tilfreds med
det kosmetiske udtryk, og samtidig beskriver hun en oplevelse af, at brysterne fgltes
kunstige, og hun dermed ikke fgler, hun har et ejerskab over kroppen efter
indgrebene. | udsagnet fremkom et modstridende nodalpunkt, idet hun benyttede
bade ordet “flov” og ordet “paen”, i beskrivelsen af hendes bryster. Dette er med til at
skabe en form for ubalance i synet pa hendes egen krop, og hvordan hun sa sig

selv. | gvrige interviews kom der lignende udsagn til udtryk.

En af kvinderne berettede om at rekonstruktionen og implantaterne gav hende en

oplevelse af at fole sig forkert: “..sa jeg folte, at jeg var forkert.” (Informant 3)

Ud fra ovenstaende tyder det pa, at de kirurgiske indgreb for nogle af kvinderne
havde pavirket deres tilfredshed med egen krop. Ligeledes vidner dette om, at
kvinderne har en oplevelse af ikke at vaere komfortable i egen krop. Efterfglgende
har kvinden fra foregaende udsagn valgt at fa fijernet sine implantater. Dette tyder pa,
at implantaterne har pavirket hendes livskvalitet, psykiske velbefindende og

sindstilstand i den periode, hvor implantaterne har vaeret i hendes krop.

Flere af kvinderne berettede om, at de havde oplevet en taknemmelighed og
tifredshed med det kosmetiske resultat. Dette underbygges af nedenstaende

beskrivelse:

”... Jeg kan vaere paen nok pa afstand. Nu ser de virkelig peene ud, men kom
ikke for teet pa vel, fordi jeg er ikke sikker pa, jeg har det sa godt med min krop,
faktisk.” (Informant 4)

Ud fra ovenstaende udsagn lader det til, at kvinden var tilfreds med maden hendes
krop fremstod pa i mgdet med andre. Dog oplevede hun grundet hendes negative
kropsopfattelse en frygt for at indga i relationer, hvor der kreevedes fysisk intim
kontakt.

Nogle af kvinderne oplevede, at betydningen og veerdien af deres "egne” bryster blev
synliggjort efter de kirurgiske indgreb.

‘Jeg var ikke specielt glad for mine bryster, men jeg har ikke vidst, hvor meget

de faktisk betad for mig. Det har jeg ikke veeret klar over.” (Informant 4)
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Det synes at veere gaet op for kvinderne retrospektivt, hvor meget det betad for dem,
at de havde deres “egne” bryster uagtet tilfredsheden med brysterne praeoperativt.
Det kan tyde pa, at det ikke var noget, der fyldte i deres tanker praeoperativt, men
betydningen af brysterne var blevet synliggjort for dem efterfglgende. Det lader til, at
kvinderne havde en stgrre oplevelse af ejerskab over deres bryster for
rekonstruktionen, hvor de havde en fglelse af, at brysterne var deres. Dette synes at
veere betydningsfuldt for kvinderne, og gav dem dermed en oplevelse af, at de har

givet afkald pa noget veerdifuldt.

Det aestetiske udtryk

Studiets fund viser, at det aestetiske udtryk efter de kirurgiske indgreb fylder for
kvinderne. For nedenstaende kvinde var det ikke muligt at fa foretaget en
rekonstruktion, grundet komorbiditet. Det var dermed ikke en mulighed for hende at
bibeholde en ”synlig normalitet” i forhold til idealbilledet af en naturlig anatomisk

kvindekrop.

” Det er sddan mere det der aestetiske i det, der egentlig generer mig. Jeg

faler mig som sadan en fladbrystet mand med en glmave.” (Informant 5)

Det lader til, at de kirurgiske indgreb pavirkede kvinden i maden, hun sa sig selv og
sin krop pa, samt hvordan hun oplevede at fremsta overfor omverden. Udsagnet
tydeligger, at hun var en kvinde, som nu beskrev, at hun sa ud som en ikke attraktiv
mand. Det lader til, at kvinden oplevede en stor kropsaendring, og det kan taenkes, at
denne kropsopfattelse kan have en betydning for oplevelsen af hendes seksualitet.
Dette viser sig ved, at kvinden i interviewet oplyste, at hun efter de kirurgiske indgreb

nu sa sig selv som veerende aseksuel.

En anden kvinde berettede i forhold til det aestetiske, at hun efter de profylaktiske

indgreb oplevede en gget ligegyldighed:

... Jeg har altid veeret veltreenet og sa aendrede det sig... Jeg blev maske
sadan mere ligeglad, altsé i takt med at jeg selvfglgelig ikke kunne treene sa meget

efter operationen. Sa blev jeg sadan lidt; nah ja, sa kan det ogsa veere ligemeget,
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den (kroppen) er alligevel skaret i pa kryds og tveers... Sé jeg behgver ikke at veere

sé laekker mere, som jeg har vaeret.” (Informant 2)

Ud fra ovenstaende oplevelse kan det udledes, at de kirurgiske indgreb har
forarsaget en holdningsaendring hos kvinden i forhold til hendes egen krop og synet
derpa. Hvor det preeoperativt var vigtigt for hende at fremsta veltraenet, var det ikke
sa essentielt laengere, da hun oplevede, at hun aldrig ville kunne fa en laekker krop
igen.Dette kan tyde pa, at hun vurderede sin krop som mindre veerd og derfor ikke
behgvede at fremsta veltreenet. Ovenstadende viser, at der, grundet de kirurgiske
indgreb, er sket en disharmoni i forhold til kvindens opfattelse af egen krop og

hendes gnske om sit aestetiske udtryk.

Positiv kropsopfattelse

| studiet beskriver nogle af kvinderne ydermere en oplevelse af at veere tilfredse med
deres krop efter de kirurgiske indgreb. Ligeledes beskriver de en oplevelse af, at den

nye krop minder om deres praeoperative krop.

En af kvinderne beskrev, at hun havde en oplevelse af, at ”...de (brysterne) opfylder

deres mission.” (Informant 1)

Det kan tolkes, at kvindens oplevelse af, at brysterne opfyldte “deres mission” skaber
en oplevelse af fysisk samt psykisk harmoni i hendes selvopfattelse. Kvinden
beskrev, at hun havde en oplevelse af, at hendes bryster var, som de plejede at
veere, og giver dermed udtryk for, at hun oplever en hgj grad af ejerskab. Dette kan

have en sammenhaeng med den type rekonstruktion, hun har faet foretaget.

”... Jeg synes egentlig sadan set, at jeg har nogle rigtig fine bryster. De ligner

meget dem jeg havde far, det ma jeg sige.” (Informant 1)

Kvinden uddyber denne tilfredshed med, at hun postoperativ oplevede en gget

tifredshed med hendes krop:

*Jeg er maske endda blevet lidt en lille smule mere glad for min krop.”

(Informant 1)

67



Studienr. 20211263/20211282/20211281

| forbindelse med processen og det kirurgiske forlgb fortalte kvinden, at hun

oplevede at have faet "et friere forhold til hendes krop” (Informant 1).

Hun fortalte, at det for hende blandt andet handlede om, at hendes krop var blevet
"allemandseje”, da hun gennem forlgbet var blevet vurderet og tilset af adskilligt
sundhedspersonale. Dette kan tyde pa, at forlgbet har veeret en medvirkende arsag
til, at hun nu var blevet mindre blufeerdig og derved fglte sig mere fri i forhold til egen

krop.

Samme kvinde beskrev, at hun oplevede, at det var betydningsfuldt for hende at
kunne bevare samme kropssyn som far de kirurgiske indgreb. Det at kunne bevare
det fysiske aspekt ved at kunne meerke pa egen krop, at hun fortsat havde bryster,
var ligeledes betydningsfuldt. Ud fra ovenstadende lader det til, at det har veeret
muligt for kvinden at kunne bevare sit idealbillede af, hvordan hun gnskede at

hendes krop skulle fremsta.

”... Jeg kunne slet ikke forestille mig bare at fa bortopereret brysterne og sa

veere flad... Det ville jeg have haft det forfeerdeligt svaert med, tror jeg.” (Informant 1)

En anden kvinde beskrev i nedenstaende udsagn, at rekonstruktionen og

implantaterne gav hende en oplevelse af at vaere fanget i sin krop.
”...sadan noget med at lukke sig inde og ikke veere fri i sin krop.” (Informant 3)

Kvinden fortalte, at hun pa baggrund af den negative falelse, implantaterne havde
givet hende, valgte at fa fijernet implantaterne. Hun fortalte, at hun efter fiernelsen af
implantaterne oplevede at veere "fri”, hvilket tyder pa, at hun oplevede en gget
tilfredshed med hendes krop. Valget om at fa fijernet implantaterne havde gget

hendes psykiske velbefindende og gav hende en oplevelse af aget harmoni.

”... altsé jeqg faler mig virkelig sadan. Jeg faler mig meget staerk i min krop.

Jeg synes, jeg kan veere mere fri med mig selv.” (Informant 3)

Det lader til, at kvinden oplevede, at valget om at fa fjernet implantaterne havde givet
hende en folelse af gget ejerskab over sin egen krop. Derudover beskrev hun en
oplevelse af at veere steerk, hvilket kan skyldes, at hun oplevede at have taget

kontrollen over sin krop tilbage.
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Samtidig kan det udledes af nedenstaende udsagn, at valget om at fa fjernet
implantaterne havde givet kvinden en gget kropsfornemmelse, hvilket hun ikke
oplevede, da hun havde implantaterne. Dette tyder pa, at kvinden oplevede at veere

mere naervaerende og tryg i sin krop efter at have faet fijernet implantaterne.

*Jeg havde det sadan meget inden, altsa det der med at, hvis jeg sadan lagde
haenderne pa mit hjerte, kunne jeg ikke maerke min puls. Jeg kunne bare maerke det
der kolde implantat, sa det der med nu, sadan at kunne leegge handen ind og kunne
maerke den varme hud og kunne meerke mit hjerte, det synes jeg bare er virkelig

dejligt.” (Informant 3)

| nedenstéende fortzelling synliggares det, at det tog tid og overvejelse for kvinden at

traeffe valget om at fa fjernet implantaterne.

“Jeg leeste en artikel fra et eller andet dameblad, hvor jeg bare sadan kunne
meerke indeni, det er det der, jeg skal, det er mig det der! Jeg skal ikke have de der
implantater mere! Det der med sadan selv at tage ejerskab over det, og ligesom selv
og sige. “‘Jamen, jeg mangler jo ikke noget, fordi det er jo en beslutning, jeg selv har

”n

taget det her.”” (Informant 3)

Det tyder pa, at kvinden havde tvivlet pa sin beslutning om at fa implantaterne efter
den profylaktiske kirurgi og aldrig oplevede at veere tilfreds med at have
implantaterne. Det, at laese en andens forteelling og dermed fa inspiration fra én i
lignende situation, kan have vaeret med til at bekraefte hende i valget om at fijerne
dem. Det lader til, at kvinden oplevede at mestre sin krop pa ny og vaere tro mod sig
selv efter at have faet fijernet implantaterne. Ligeledes tyder det pa, at denne positive
udvikling i forhold til hendes oplevelse af egen krop har pavirket hendes livskvalitet

positivt, da hun ikke lzengere oplever at veere fanget i sin krop.

Hvad teenker andre om mig?

Nogle af kvinderne berettede, at de havde tanker omkring, hvordan det kosmetiske
resultat tog sig ud i forhold til madet med omverdenen. Den ene af kvinderne

fortaeller:
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"Sadan folelsesmaessigt var det et dilemma i forhold til, hvordan jeg sa mig
selv, og hvordan andre sa mig. Eller, hvad de troede, var baggrunden for, at jeg
skulle opereres. Jeg var meget tilfreds med mig selv, og jeg var meget tilfreds med
mine bryster. Selvom de var 52 ar gamle, sa synes jeg, de var rigtig peene, og jeg
ville meget nadigt... Altsé det lyder helt andssvagt, men det var sédan, jeg havde
det. Jeg ville meget nadigt i den kategori af kvinder, som var kede af deres bryster

og far lavet nye eller far storre bryster” (Informant 2)

Det fremgar af ovenstadende forteelling, at kvinden ikke gnskede, at rekonstruktionen
skulle fare til, at hun blev identificeret som én, der havde valgt at fa foretaget en
kosmetisk operation pa baggrund af utilfredshed med sin krop. Dette kan tyde pa, at
kvinden havde et billede af hvilken type kvinde, der far foretaget kosmetiske
operationer. Endvidere tyder det pa, at kvinden oplevede en form for tabu omkring
det at have faet foretaget rekonstruktionen, og at hun frygtede stigmatisering pa
baggrund af dette. Dette kan eventuelt skyldes, at flertallet af brystopererede oftest
far foretaget en brystforstarrende operation grundet det kosmetiske udtryk. Det tyder
pa, at kvinden oplevede en frygt for, at hun i mgdet med andre automatisk blev sat i
den kategori, hvilket hun ikke snskede, da hun praeoperativt ikke var ked af sine
bryster, og derfor ikke ville identificeres med de kvinder, der fik foretaget en
brystforstarrende kosmetisk operation. Det lader til, at rekonstruktionen pavirker

kvindens oplevelse af, hvordan hun teenker, andre ser hende.

En anden kvinde fortalte, at hun havde en oplevelse af at foregggle noget grundet

det kosmetiske udtryk.

”... Det er lidt ligesom, hvis man har en kaeempe push-up bh pa ik’ ,09 manden
tror, man har bare de stgrste bryster, og sa tager den af, sa er det bare nogle, man
har rullet op inden under Push-up’en. Sa har man snydit lidt og jeg har det lidt pa
samme méde (med de nye bryster).” (Informant 4)

| udsagnet anvendte kvinden begrebet “at snyde”, i forhold til, hvordan hun teenkte,
at andre sa hende qua hendes bryster. Dette kan tyde pa, at rekonstruktionen gav
hende en oplevelse af at skabe en illusion og dermed skabe en fordrejet forestilling

om hende.
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Kvindelighed

| interviewene italesatte kvinderne deres oplevelse af deres kvindelighed samt,

hvorvidt de oplevede, at den var blevet pavirket af de kirurgiske indgreb.

"Sé det var i '18 jeq fik fijernet noget af min kvindelighed og min seksualitet,
kan man sige og sa igen i '22... Selvfelgelig er min opfattelse af min krop

anderledes.” (Informant 2)

Ud fra ovenstaende kan det udledes, at kvinden oplevede, at de kirurgiske indgreb
havde veeret en stor omveeltning for hende i forhold til, hvordan hun sa pa sig selv. |
forteellingen beskrives de kirurgiske indgreb som en livsomveeltende og
skelsaettende begivenhed, der zendrede hendes opfattelse af egen krop fra den ene
dag til den anden. Hun beskrev sin a&endrede kropsopfattelse som en selvfglge,
hvilket bekreefter aendringens karakter. Dette stiller spgrgsmalstegn ved, om
kvindens oplevelse af at fa pavirket hele sin kvindelige identitet efter de kirurgiske

indgreb, medvirkede til, om kvinden kunne genkende sig selv som kvinde.

Kvinden uddybede oplevelsen af sin egen krop og synet pa sig selv efter de

kirurgiske indgreb saledes:

"Na, men jeg er sadan set bare et hylster, hvor man kan fjerne en reservedel,
0g sa kan man i nogle tilfaelde... s& kan man putte noget andet pa, og sa fungerer

det sadan cirka, som det gjorde for.” (Informant 2)

Ud fra ovenstaende lader det til, at kvinden opfattede sin krop som en “tom skal”, -
en fysisk funktion uden identitet og falelser. En “skal”, der blot kunne repareres og
udefra set leve videre som fagr. Det kunne tyde pa, at kvinden oplevede, at det, at der
ikke var en synlig ,efter hun var blevet “repareret”, medvirkede til, at hun fglte, at hun
ikke burde have oplevet en psykisk pavirkning. Det lader til, at metaforerne, kvinden
anvendte, blev brugt ironisk i forteellingen, da det er det modsatte, kvinden reelt
oplevede og felte. Kvinden beskrev i nedenstaende, at de kirurgiske indgreb og de
“reservedele”, hun havde faet fiernet, havde haft en betydning og en pavirkning pa

hendes seksualitet.
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"Men jeg var maske bare lidt mindre kvinde og lidt mindre sexet og lidt mindre

sédan tiltraeekkende...” (Informant 2)

Ud fra ovenstaende forteelling tyder det pa, at kvinden oplevede, at de kirurgiske
indgreb havde pavirket hendes identitet. Kvinden oplevede at skulle arbejde med at
lzere sig selv og sin nye krop at kende samt genvinde tryghed i sin egen krop pa ny.
Ydermere synliggeres det, at kvinden oplevede at vaere mindre attraktiv, hvilket
kombineret med fysiologiske og relationelle oplevelser, potentielt ville kunne pavirke

den seksuelle lyst.

En anden informant beskrev i nedenstaende fortaelling, hvordan hun oplevede, at de

kirurgiske indgreb havde pavirket synet pa hendes kvindelighed.

"Pa en eller anden made sa sidder der utrolig meget kvindelighed i de
s&eggestokke og de bryster... Altsa det som gar en til kvinde. Nar man bade fjerner
&eggestokke, aeggeledere og bryster, sa er der altsa ikke meget kvinde tilbage.”

(Informant 4)

Ud fra ovenstaende oplevelse, kunne det tyde pa, at kvinden oplevede at veere
pavirket i forhold til sin kvindelighed. Det lader til, at det havde pavirket hendes syn
pa, hvad der gjorde hende kvindelig samt pavirkede hendes oplevelse af sig selv
som en "rigtig” kvinde. Kvinden oplevede at have faet opereret en stor del af sin

identitet vaek og dermed vaere blevet reduceret i forhold til sin kvindelighed.

Nogle kvinder gav dog udtryk for, at de ikke oplevede en andring i forhold til deres
kvindelighed. Nedenstaende kvinde fortalte, hvordan hun oplevede sin kvindelighed

pavirket efter valget om at have faet fiernet sine implantater:

"Det hele handler om, du skal jo fgle dig som kvinde, og din falelse af at veere
kvinde den sidder i brysterne. Sa hvis ikke du har bryster.... Okay, hvis man sa ikke
har bryster, er man sa ikke kvinde? Og det synes jeg sadan set, at jeg alligevel bliver
lidt provokeret af. For jeg synes ikke, det gar mig til en anden kvinde end den, jeg

var fgr.” (Informant 3)
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Ud fra ovenstaende lader det til, at kvinden ikke oplevede, at de kirurgiske indgreb
havde pavirket, hvordan hun sa sig selv som kvinde. Derudover tyder det pa, at hun

ikke gnskede at blive stigmatiseret pa grund af sit valg om ikke at have bryster.

Udsagnet peger pa, at kvinden i mgdet med andre oplevede, at de havde en
holdning til, hvordan hun burde se sig selv postoperativ i forhold til det at veere
kvinde. Det tyder pa, at kvinden provokeres af denne indblanding. Denne fglelse af
provokation kan muligvis have relation til kvindens "kropsrejse”, Kvinden er gaet fra
at have faet foretaget en rekonstruktion, der pavirkede hendes kropsopfattelse
negativt samt gav hende en oplevelse af skam over sin krop for at fa fijernet
implantaterne og dermed fgle sig mere fri i sin krop. Det, at kvinden oplever, at andre
blander sig i hendes beslutning angaende fjernelse af sine implantater, kan muligvis

have forstaerket kvindens oplevelse af skam samt fglelsen af at veere anderledes.

”... Jeg blev sadan enormt skamfuld over min krop og kunne slet ikke vise mig
for ham eller vise mig uden tgj pa... Sa jeg praver meget pa og ikke skamme mig
over min krop mere... Altséa jeg er virkelig sadan meget pa, at jeg vil bare ikke
skamme over min krop mere! Sa det gver jeg mig meget pé at lade vaere med.”

(Informant 3)

Ud fra udsagnet lader det til, at skammen stadig fyldte hos kvinden, men at hun
havde taget et aktivt valg om, at det ikke skulle veere en styrende faktor i hendes liv
efter fijernelsen af implantaterne. Hun gnskede at generobre sin krop samt have en
positiv kropsopfattelse. Dette gor sig eksempelvis geeldende ved, at hun viste sin

krop frem og ikke lod sig begraense eller gemte kroppen vaek.

”... Jeg klaeder mig sadan, at man kan se det. Jeg gar ogsé lige sa meget i
stramt tgj, som jeg gjorde far. Jeg har fortalt dem pa arbejdet, hvad det er, der er
blevet gjort. Og det var faktisk ogsa sadan lidt en made for at teste mig selv, sa
hellere fortaelle historien. Sa jeg praver at forteelle det til alle, jeg kan komme til. For

min egen skyld faktisk og for at abne det op.” (Informant 3)

Ud fra forteellingen tyder det pa, at abenheden om den synlige kropslige forandring
havde veeret medvirkende til at forsteerke oplevelsen af en positiv kropsforstaelse for
kvinden. Abenheden var hendes made at mestre forlgbet pa, idet hun valgte at dele

sin beretning og veere aben for egen skyld.
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Fysisk aktivitet

Interviewene gjorde det klart at flere af kvinderne oplevede, at fysisk aktivitet kunne

veere med til at age tilfredsheden med deres krop.

*Jeg kan godt lide min krop, nar jeg dyrker sport ... altsa det betyder
simpelthen s& meget. Det har en betydning. For det kan jeg i hvert fald selv
bestemme... Altsé jeg kan selv bestemme, hvor god form jeg vil vaere i.” (Informant
4)

En anden kvinde udtalte ligeledes: "Jeg er sadan begyndt at treene en del, og synes

det er utrolig dejligt.” (Informant 3)

Disse udsagn viser, at flere af kvinderne oplevede, at det at veere fysisk aktiv ggede
deres velbefindende og havde en positiv effekt pa deres kropsopfattelse. Derudover
lader det til, at den fysiske aktivitet medvirkede til en oplevelse af kontrol og
selvbestemmelse over deres egen krop og fremtoning. En kontrol, som det kan
teenkes, at kvinderne oplevede at have mistet i forbindelse med de kirurgiske
indgreb. Ligeledes tyder det pa, at den fysiske aktivitet gav kvinderne en oplevelse af
empowerment samt medfgrte en gget livskvalitet. Det kan teenkes, at ovenstaende
kunne have en positiv effekt pa oplevelsen af kvindernes livskvalitet. Det kan
ydermere teenkes, at det kunne have en positiv effekt pa kvindernes seksualitet, idet
at ovenstaende fordele ved den fysiske aktivitet kunne gge lysten til at vise sig frem

for omverden og evt. indga i en intim relation.

Sammenfatning

Opsummerende tyder det pa, at den forebyggende kirurgi, kvinderne havde faet
foretaget grundet deres BRCA-mutation, pavirkede deres kropsopfattelse pa
forskellig vis. Kvinderne oplevede en pavirkning i forhold til deres reelle udseende og
de synlige eendringer af deres krop. Derudover oplevede kvinderne, at kirurgien
havde pavirket deres mulighed for at kunne fremsta pa den made, som de gnskede i
forhold til deres kvindelighed og deres idealbillede af deres egen krop. Dette kom til

udtryk ved, at kvinderne fglte, at de oplevede at snyde, veere kunstige, veere fanget i
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egen krop, oplevede skam, samt fglte, at deres kvindelighed var pavirket. Ydermere
tyder det pa, at kvinderne oplevede at vaere pavirket i forhold til, hvordan de taenkte,
at andre sa dem efter de kirurgiske indgreb. Det synliggeres yderligere, at nogle af
kvinderne oplevede at have haft en positiv kropsoplevelse og ikke var pavirket i
forhold til deres kvindelighed, men tilmed oplevede en @get tilfredshed med deres
egen krop. Endvidere sas der en tendens til, at kvinderne oplevede det at have
“handlet” som vaerende positivt i forhold til synet pa dem selv, samt som en
fremmende faktor for deres oplevelse af at mestre forlgbet. Flere af kvinderne
oplevede, at det at veere fysisk aktiv, samt det at kunne bevare den samme

paklaedning som fagr operationen havde en positiv indvirkning pa deres livskvalitet.

Psykiske reaktioner

Gennem de afholdte interviews blev det tydeliggjort, at kvinderne havde haft mange
forskellige reaktioner pa det at leve med en BRCA-mutation og pa det at gennemga
sa omfattende profylaktisk kirurgi. Nedenfor forsgges disse psykiske reaktioner
analyseret udfra undertemaerne bgrn, at leve med frygten, sygeliggjort uden at vaere

syg og at se det positive.

Barn

Flere af kvinderne havde bgrn, hvilket var et tema, der var meget falelsesladet for
alle kvinderne. Det, at de enten havde eller potentielt havde videregivet
BRCA-mutationen til deres bgrn, fyldte for de fleste. Ligeledes var der en nervgsitet
omkring det, at flere havde datre, der nu skulle igennem samme forlgb, som de selv
havde veaeret og dermed potentielt skulle forholde sig til samme udfordringer, som de

selv havde staet overfor.

“Men man gar sig da utrolig mange tanker om tingene, det ggr man da... ogséa

i forhold til sine barn ikke mindst.” (Informant 1)
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Flere af kvinderne gav udtryk for, at det at have barn havde vaeret en medvirkende
faktor for at tilveelge RRBSO og RRBM, da de var bange for at dg fra deres bgrn.
Den angst og usikkerhed kvinderne fglte i forhold til det forlgb, de stod overfor,
grundet deres BRCA-mutation, blev nemmere at handtere, da angsten for at skulle

dg fra deres bgrn var langt veerre.

Den ggede risiko for at udvikle kreeft, samt de tanker dette medfarte fyldte hos flere

af kvinderne.

“Nar jeg teenker over det, altsa nar jeg teenker over, at det ikke er min krop,
sa taenker jeg, jeg har jo i den grad gjort det for mine barns skyld... Ja, jeg ville ikke
kunne kigge pa dem og sa sige “Jeg valgte, at lade veere”. Det synes jeg ikke. Det

kunne jeqg ikke vaere bekendt” (Informant 4)

Ud fra ovenstaende forteelling kan det tolkes, at kvinden fglte, at det var tankerne
omkring, at hun havde gjort det for sine barns skyld, der hjalp hende, nar hun blev
ramt af en fglelse af, at det ikke laengere var hendes krop. Samtidig tyder det pa, at
kvinden fglte, at hun havde gennemgaet sa store operationer for bgrnenes skyld,

hvilket hjalp hende i accepten af, at hun ikke leengere havde “sin egen krop.”

Det tyder ligeledes pa, at kvinden fandt det vigtigt, at hun havde en oplevelse af at
have gjort alt for at holde kreaeften veek. Det lader til, at den usikkerhed, den
profylaktiske kirurgi kan have medfgrt, blev mindsket hos de kvinder, der havde

barn, og som oplevede at have handlet for barnenes skyld.

Det var ikke kun kvinderne som havde et behov for at vide, at de havde gjort alt.
Ogsa flere af kvindernes barn havde givet udtryk for, overfor deres madre, et gnske

om, at deres mor havde gjort alt teenkeligt.

"Det har mine bgrn da ogséa sagt, at de.. hvis jeg var blevet ramt
efterfolgende uden ,at jeg have handlet, sa ville de maske nok have haft sveert ved
at tilgive mig, at jeg ikke havde gjort det, der kunne ggres.. og det gor jo ogsa, at
man er ekstraordineer glad for, at man gjorde det, der kunne gares og det, man blev
tilbudt.” (Informant 1)
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Ovenstaende viser, at valget om profylaktisk kirurgi medfgrte taknemmelighed og ro

hos kvinden selv og hendes barn.

Flere kvinder gav udtryk for, at den starste frygt, de havde haft i forlgbet, var tanken
om at have givet BRCA-mutationen videre til deres bgrn. For flere var denne frygt

stgrre end risikoen for kraeft.

“Sa kan jeg sige den lille kralle pa det ogsé, at min datter faktisk ogsé er
beerer af BRCAZ2 - min s@n er heldigvis ikke, sé jeg er mere bekymret pa hendes

vegne...Hvis jeg har nogen form for frygt, sa er det pa hendes vegne.” (Informant 1)

Ovenstaende tyder pa, at kvindens starste bekymring var, at hendes datter skulle
veere beerer af en BRCA-mutation. Det kan udledes, at de potentielle konsekvenser,
kvindens datter stod overfor, fyldte hende med en starre frygt end tankerne omkring
hendes egen risiko for at udvikle kreeft. Det kan teenkes, at kvindens egne oplevelser
med hendes BRCA-mutation og de konsekvenser og frygt dette kan have medfart,
ligger til grund for hendes bekymring pa datterens vegne. En anden kvinde beskriver

en lignende oplevelse:

“Nej, det synes jeqg faktisk ikke, altsa.... Jeg synes sadan hele tanken om at
blive syg, den har faktisk ikke fyldt saerlig meget. Og jeg tror ogsa, at det har jeg haft
det meget roligt med, at jeg har gjort alt, hvad jeg kunne. Jeg tror det, der fylder nu,
det er jo, at jeg har 2 dotre, som er 18 og 22 ar. Sa de star jo i at skulle tage
beslutninger nu, og det synes jeg er sveert at veere i. Jeg kan jo ikke vejlede dem til,
hvad de skal gare. Jeg haber de far noget god vejledning et eller andet sted.”
(Informant 3)

Ovenstaende tyder p4, at flere af kvinderne ikke havde haft stor frygt for at blive
syge pa trods af, at de vidste, at der var gget risiko for kraeft, grundet deres
genmutation. Kvinden fra ovenstaende fortaelling stod i en situation, hvor hun ikke
kunne kontrollere om hendes dgtre lod sig teste for, om de havde en BRCA-mutation
eller lod sig operere, hvis de havde mutationen. Ud fra dette kan det tolkes, at
kvinden fandt det sveert, at hendes detre befandt sig i en vanskelig situation, hvor
hun ikke kunne kontrollere deres valg. Kvinden udtrykte, at hun ikke oplevede, at
kunne vejlede sine dgtre om, hvad der var rigtigt for dem. Det kan teenkes, at

kvinden oplevede at veere udfordret i forhold til at vejlede sine datre, da hun selv
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valgte at fa bortopereret hendes implantater og derved oplevede at have veeret
udfordret i sine egne valg. Samtidig udtrykte kvinden et gnske om, at hendes dgtre
vil modtage kyndig vejledning “et andet sted”. Det tyder pa, at kvinden gnskede, at

hendes datre ville fa den vejledning, som hun ikke selv fglte, at hun havde faet.

At leve med frygten

Flere kvinder gav udtryk for, at de havde veeret usikre pa, om de ville lade sig
operere. De havde initialt tanker om at indga i et kontrolforlgb, idet de habede, at de

ikke ville blive ramt af kraeft og derved samtidig undga den profylaktiske kirurgi.

‘Jeg tror, da jeg fik lavet den farste brystoperation, der var jeg egentlig ikke
sadan helt afklaret pa, om det var det, jeg ville altsé.... Da jeg fik gentesten, da var
min tanke; det skal jeg i hvert fald ikke have gjort, fordi det er alt for indgribende.
Men efter jeg sa havde det farste arlige tiek, hvor man bliver scannet og alt det der,
det synes jeg bare var enormt svaert og hardt, @hhmmm... fordi man blev sa
bekymret og bange. Sa det overvejede jeg sadan lidt, om jeg kunne veere i og ga

hele livet og skulle vaere bange for sygdommen.” (Informant 3)

| ovenstaende udsagn gav kvinden udtryk for, at hun blev fyldt med angst og tanker
op til scanningerne, hvilket fik hende til at traeffe beslutningen om at lade sig operere.
Samtidig oplevede kvinden, at det var for hardt med jeevne mellemrum at skulle
bruge sa megen energi pa at frygte svaret pa kontrolscanningen. Det kan taenkes, at
kvinden fglte, at den angst og frygt, hun havde falt forud for kontrol scanningerne,
overskyggede frygten for potentielle komplikationer ved den profylaktiske kirurgi.
Som det ses af nedenstaende forteelling, oplevede kvinderne, at deres frygt for

sygdom, fik dem til at handle for at blive rask.

"Der sker mange ting, ndr man far at vide, at man har en genmutation, altsa
folelsesmeaessigt... Jamen det gjorde det i hvert fald for mig, altsa jeg bliver helt
berart af det nu ogsa .... (grad). Det er meget at tage ind, og det, jeg fokuserede pa,
var, hvordan man kan sikre sig, at man fortseetter med at vaere rask. Sa alting bliver

ogsa pa en eller anden made teknisk...” (Informant 4)
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Ovenfor beskrives kvindens falelsesmaessige aspekt i at veere baerer af en
BRCA-mutation. Kvinden oplevede, at det havde veeret “meget at tage ind”, og at
“der sker sa mange ting falelsesmaessigt”. Kvinden blev tydeligt bergrt under
interviewet, hvilket tolkes som, at hun havde oplevet at hele forlgbet havde veeret en
stor psykisk belastning for hende, da det medfgrte mange tanker og spekulationer
for hende. Kvinden oplevede at have haft fokus pa at forblive rask, hvorved det kan
udledes, at hun var gaet i en form for “overlevelsestilstand”. Dermed tyder det pa, at
kvinden havde fokuseret pa at ggre alt det, der blev anbefalet for at sikre, at hun
forblev rask. Derfor fglte kvinden ikke, at muligheden for ikke at gare noget eller
afvente med den profylaktiske kirurgi havde vaeret en mulighed for hende. Det kunne
tyde pa, at kvinden havde tilsidesat sine fglelser omkring, hvordan hun forventede at
kirurgien ville pavirke hende psykisk samt hvilke konsekvenser kirurgien kunne
afstedkomme. Hun havde dermed udelukkende fokuseret pa det tekniske ved

indgrebene og havde tilsidesat sig selv for fortsat at sikre, at hun kunne forblive rask.
Nedenstaende forteelling viser, at angst kunne komme til udtryk pa forskellig vis.

“Jo taettere jeg neermer mig pa de 50, jeg er 47. Det bliver faktisk veerre og
veerre. Ja, jeg havde et mal om, at jeg skulle leve, til min sgn blev 18. Jamen det
naede jeg sa. Og sa havde jeg et mal om, at jeg skulle seette en studenterhue pa
ham. Det er der ingen kvinder i min familie, der har levet laenge nok til. Det ndede jeg
sa ogsa. Og nu er han gudhjaelpemig flyttet hjemmefra, sa jeg star lidt ligesom... Det
var faktisk lidt en krise, "Hvad skal jeg sa med livet?" Fordi jeg havde jo teenkt, at der
var sat tid pa. Og nu er det sa mit naeste stop, det er.."Okay, skal jeg veere den
farste, der bliver over 50?” @hhh, pa den made har det pavirket mig, at jeg ikke
teenker at jeg bliver 80. Der er altid en form for sky haengende over hovedet. Der er

altid et eller andet grat. Du ved aldrig helt, hvornar der sker noget.” (Informant 6)

Ovenstaende forteelling viser i sin tydelighed, at kvinden oplevede at leve med en
folelse af konstant at have en dedsdom haengende over hovedet. Hun havde hidtil
levet i korte intervaller defineret af den naeste milepzel i hendes s@ns liv. Det kan
tolkes, at kvinden oplevede, at hun stod i en uforudset situation, hvor hun havde
troet, at livet ville veere slut. Hun havde opnaet mere ved at fuldende sit anske om at
sende sin sgn sikkert ud i voksenlivet, end hun havde turde habe pa. Hvor det

tidligere havde veeret sgnnens milepzele, der definerede, hvor langt hun turde
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planlaegge livet, var det nu blevet hendes egne livsbegivenheder. Hun har aldrig
turde tillade sig selv at drgmme om fremtiden, da hun har set det som et livsvilkar at
do ung. Det kan taenkes at dette kunne skabe en livskrise for kvinden, da hun skal
gentaenke fremtidige livsmal og dramme. Pa trods af ovenstaende tyder det pa, at
kvinden fortsat oplevede at have en forventning om, at livets slutning var neert

forestaende.

Alle kvinderne var enige i, at det, at have en BRCA-mutation, var en psykisk
belastning. Pa trods af dette oplevede nogle af kvinderne, at et positivt og optimistisk

sind havde hjulpet dem i deres forlab med BRCA-mutation.

*Jeg er sa heldig, at jeg altid har veeret et optimistisk og positivt menneske.
Det har maske bare helt forsteerket det, fordi man bliver lidt ahh.. Man bliver
selvfglgelig forskreekket, nar man far at vide, at man er beerer af sadan et gen, der

gger risikoen for at f& kraeft markant.” (Informant 1)

| ovenstaende forteelling gav kvinden udtryk for, at det havde hjulpet hende at veere
positiv, idet hun fglte at hendes forlab havde forsteerket hendes optimisme og
positive livssyn. Kvinden beskrev, at hun selvfglgelig var "forskreekket" over at fa en
genmutation, der udlgste en aget risiko for at fa kreeft. Det kan teenkes, at kvinden
ikke falte sig overveeldet af forlabet, men at hun sa sin optimistiske tilgang til livet

som veaerende en medvirkende faktor til, at hun var kommet sa godt igennem.

Sygeliggjort uden at veere syg

"Det har veeret hardt synes jeg. Jeg synes, det har veeret hardere, end jeg var
opmeerksom pa... Nar man far konstateret et BRCA-gen, og man starter et forlgb, sa
kommer man jo ind i en kreeftpakke. Sa det vil sige, man bliver behandlet lidt som
en, der er syg uden at vaere syg. Jeg ved ikke, hvordan man skulle gare det
anderledes, men det var hardt psykisk for mig. Dels fordi der var mange ting, jeg
skulle forholde mig til. Der var nogle store operationer, hvad er konsekvenserne?
Hvad er konsekvenserne, hvis jeg siger nej? Og sa samtidig komme ind i sddan en
lynhurtigt kraeftpakke. Jeg kunne sddan set sagtens have sagt, “Hey, vi venter lige

lidt, jeg er ikke klar”, men pa den anden side, sa blev jeg ogséa sa bange, sa det var
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sadan frem og tilbage. Nar jeg siger det, sa er det for at forteelle noget om, hvad gor
det sa psykisk efterfalgende, fordi det har jo siddet i kroppen. Jeg har jo falt mig
sygeliggjort uden at veere syq... Det er noget, man egentlig ikke forstar rigtigt, for

man har vaeret igennem det.” (Informant 4)

| ovenstaende beskrives kvindens efterrationale, hvor hun gav udtryk for, at det
havde veeret et hardere forlab, end hun initialt var opmeerksom pa. Kvinden kunne
retrospektivt se, at hun havde oplevet mange store fglelser og staet overfor sveere
valg. Valg, hun oplevede at vaere tvunget til at traeffe indenfor ganske kort tid, ogsa
uden helt at veere klar til at gennemskue, hvilke konsekvenser disse valg kunne

medfare.

Kvinden forklarede, at hun havde fglt sig “sygeliggjort uden at veere syg”. Det kan
tolkes, at de mange besag pa hospitalet, de mange samtaler og operationer for en
sygdom, som ikke var en sygdom “endnu”, medfgrte, at hun fglte sig sygeliggjort.
Kvinden fortalte, at hun oplevede, at denne “sygeliggarelse”, uden at veere syg,
havde pavirket hende psykisk efterfglgende, da hun oplevede, at hele oplevelsen
omkring den profylaktiske kirurgi fortsat sad i kroppen. Det kan tyde pa, at kvinden,
qua oplevelsen om den forestaende kreefttrussel, satte sine falelser til side og gik pa
“autopilot” og dermed handlede intuitivt og forst efterfalgende fik tid og mulighed for

at bearbejde oplevelsen af det, hun havde vaeret igennem.

Kvinderne har ydermere en oplevelse af, hvordan hele forlgbet med BRCA har
pavirket maden, de agerer pa, nar de bliver syge. En kvinde fortalte, at hun ikke

kunne ga til lzegen uden at blive sendt pa sygehuset i en kraeftpakke.

“.. Jeg kan ikke ga til l,egen med noget uden at blive henvist videre pé en
cancerpakke. Sa man skal lige overveje, hvad man gar til liege med i hvert fald, har
jeg fundet ud af. Jeg har spurgt min leege, "Hvad skal der til for, at jeg ikke bliver
henvist videre?” Det var muligvis en nedgroet negl eller sadan noget, sagde hun. Det
er et granatchok hver gang. Nu har jeg pravet det et par gange, og der teenker jeg

"’

hver gang "Sa nu er det min tur."” (Informant 6)
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Kvinden ovenfor beskrev fglelsen af at vaere "sygeliggjort uden at veere syg”. Det
tyder pa, at kvinden var forbeholden ved at opsgge leege af frygt for endnu et
ubegrundet “granatchok” hver gang, hun blev viderehenvist. Dette kan have

potentielle konsekvenser for kvindens fremtidige helbred.

At se det positive

Nogle af kvinderne gav udtryk for en fglelse af taknemmelighed over, at de havde

handlet pa den forestdende kreefttrussel ved at underga profylaktisk kirurgi.

” Sa tror jeg neermest mere, at jeg faler mig lidt mere cool nu. Jeg har taget et

valg.” (Informant 6)

Ovenstaende kan tolkes som, at kvinden oplevede en fglelse af en indre styrke, idet
hun havde taget kontrol over eget liv og truffet et sveert valg. En anden kvinde

udtrykte en lignende oplevelse:

“Jeg synes indgrebene har aendret pa min personlighed, altsa jeg er i hvert
fald blevet nogle erfaringer rigere med noget, som jeg ikke vil veere foruden. Jeg har
veeret en masse fglelser igennem, som jeg ikke ville have veeret, hvis ikke jeg har

skulle veeret igennem det (BRCA-forlabet).” (Informant 4)

Ovenstaende fortaelling tyder pa, at kvinden grundet BRCA-mutationen havde
gennemlevet nogle fglelser, hun ikke havde forventet. Dette havde bidraget til at
kvinden havde gennemgaet en personlig udvikling. Det lader til, at kvinden var
taknemmelig for disse erfaringer, da hun udtrykte, at hun ikke ville have vaeret dem
foruden. Det kan dermed tolkes, at kvinden oplevede, at hun tog noget positivt med

sig til trods for de konsekvenser, de kirurgiske indgreb havde medfart.

Sammenfatning

Ovenstaende afsnit gav indblik i de forskellige psykiske reaktioner, som kvinderne
havde oplevet. Det var tydeligt, at det var et broget spektrum af forskellige folelser,

som alle kom til udtryk pa forskellig vis. Nogle af kvinderne levede med frygten for at
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give BRCA-genmutationen videre til den naeste generation, mens andre oplevede,at
frygten for kreeft var det, der fyldte. Samtidig var oplevelsen af at blive sygeliggjort
noget, der ydermere fyldte hos kvinderne. For nogle af kvinderne medferte angsten
for at fa kreeft, pa trods af profylaktisk kirurgi, at de levede i et vakuum, hvor de
ventede pa livets slutning. For andre af kvinderne havde BRCA-forlgbet vaeret en

oplevelse, der havde bidraget med noget positivt.

Relationer

De afholdte interviews med de seks kvinder gav et indblik i den pavirkning, som
kvinderne oplevede, at deres BRCA-mutation medferte pa deres relationer. | afsnittet
herunder udfoldes pavirkningen af disse relationer i undertemaerne, relationen til

partner, fremtidige intime relationer og sociale relationer.

Relationen til partner

Flere af kvinderne fortalte, at det havde veeret vigtigt for dem, at de var blevet madt

med omsorg og forstaelse fra deres partner.

"Jamen, han har bare veeret der, altsa 100%. Jeg tror, jeg har verdens bedste
mand, nar man skal igennem det her. Det tror jeg! Han har vaeret der 100%, og han
har hele tiden vaeret der, hvor jeg var... humgrmaessigt. Har han bare sadan ladet
mig vaere der, hvor jeg er, og ogsa veeret til stede i det. Det har ikke péavirket ham
negativt. Det har ikke gjort, at han... det siger han i hvert fald... det er ikke sadan, at
han har folt, at det har veeret en belastning, og at han ikke har kunnet finde ud af:
“Hvor er du nu...?” Eller sagt “nu ma du lige styre dig lidt”, eller sadan noget. Han

har hele tiden bare fulgt mig og stattet mig.” (Informant 2)

Ud fra ovenstaende fortaelling tyder det pa, at kvinden oplevede, at hendes mands
stotte og forstaelse havde givet hende en fglelse af at have lov til at gennemleve alle
de fglelser, der var i forbindelse med indgrebet uden at fgle, at hun var en belastning

i forholdet. Det lader til, at kvinden oplevede at forlebet havde styrket deres relation,
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da hun beskrev ham som vaerende den “bedste mand”. Kvinden oplevede, at hendes
mand havde spejlet hendes humgr gennem forlgbet, “...han har hele tiden veeret der,
hvor jeg var - humgrmaessigt”. Dette kunne tyde pa, at det gav hende en tryghed at
vide, at hun kunne fa lov at veere sig selv ogsa, nar hun oplevede sarbare og uvante
folelser. Det lader til, at kvinden fandt, at hendes mand gav hende plads, mens hun

leerte at navigere i sin “nye” krop fysisk og psykisk.

Nogle kvinder havde gjort sig mange tanker omkring, hvordan deres partnere ville

reagere pa deres krop efter deres operationer.

“.. Nar han sa virkelig ser det sadan helt konkret, ik’,.. Altsa, hvad taenker han
sa? Og hvordan reagerer han sa? Det kan man stadigveek kun vaere en lille smule
bekymret for, ik? Men det havde jeg sé ikke nogen grund til at vaere bekymret for, i
forhold til min nu ekskaereste... Han tog det simpelthen ovenfra og nedefter. Det blev
aldrig problematiseret eller ligesom taget op som et emne, eller noget i den retning.”

(Informant 1)

Ovenstaende viser, at kvinden oplevede bekymring i forhold til at skulle vise sin krop
frem til sin tidligere partner lige efter operationerne. Hun oplevede dog efterfalgende,
at hun ikke havde nogen grund til at veere bekymret, da han tog det hele “ovenfra og
nedefter”. Pa trods af denne gode reaktion fra hendes daveerende kaereste, sad der
fortsat en bekymring i hende, som hun havde sveert ved at lszegge fra sig. Hun
bekymrede sig over, om hun ville blive mgdt med samme forstaelse hos en fremtidig

partner.

At have faet foretaget en RRBSO eller RRBM, gav for nogle af kvinderne anledning

til at spekulere over deres eget veerd i parforholdet.

"Selvom, at vi ikke havde nogen planer om, at vi skulle have flere barn i sa
sen en alder, sa tror jeg ogsa, at jeg havde det sadan lidt, “Nu kan jeg i hvert fald
ikke fa flere barn”, sa nu er jeg ikke sa attraktiv... Sa nu kunne han jo ga ud og finde
en og fa barn med. Det har der overhovedet ikke veeret tale eller anske om, men det
var de der tanker, der var med til at forsteerke den der folelse af, at veere et hylster.”

(Informant 2)
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Ovenstaende tyder pa, at kvinden oplevede, at der var kommet en angst i hendes
parforhold, der ikke havde veeret til stede forud for indgrebet. Det tyder pa, at
kvinden ikke lzengere havde en oplevelse af at have den samme veerdi for sin
partner, da hun ikke lzengere besad evnen til at reproducere sig. Det tyder pa, at
kvinden oplevede, at mandens fortsatte evne til at reproducere sig gav en ubalance i

deres parforhold.

Ikke kun den folelsesmaessige relation til partneren fyldte for kvinderne. Det, at
kvinderne havde veeret igennem RRBM og RRBSO, gav anledning til a&endringer i
den seksuelle relation til partneren, og for nogle af kvinderne var dette ikke uden

konsekvens for deres parforhold.

*Jeg tror det, der sadan i farste omgang var sveert, det var, at vi kunne slet
ikke tale med hinanden om det (BRCA-forlgbet), og fik ikke noget hjeelp. Ja, sa karte
det der liv med barn og venner. Og sa endte det sa med , at vi gik fra hinanden. Det
var efter en lang periode, hvor vi sadan gled mere og mere fra hinanden altsa i
forhold til det intime og sédan. Vores sexliv, det gik helt i hardknude for os, det kunne
vi slet ikke finde ud af. S4aa, pa den made synes jeg, at "puha, det var godt nok

sveert altsa." (Informant 3)

Det vidner om, at ovenstdende kvinde oplevede, at den manglende kommunikation
med hendes aegtefaelle omkring hendes oplevelse med BRCA-forlgbet, farte til
skilsmisse. Det kunne tyde pa, at de gled mere og mere fra hinanden, og at den
manglende kommunikation efter BRCA-forlgbet ogsa havde en betydning for den
manglende intimitet i deres forhold. Kvinden fortalte desuden, at de ikke fik hjaelp til
at lase deres samlivsproblemer, hvilket lader til, at dette havde veeret et anske fra
hendes side. Det tyder pa, at kvinden oplevede, at hvis de havde faet hjeelp til at
handtere deres kommunikationsproblemer, sa ville det maske kunne have aendret
udfaldet for deres relation. Kvinden anvendte “hardknude” som metafor for de
udfordringer, de oplevede i deres seksualliv, hvilket kunne tyde pa, at hun oplevede
udfordringerne i den intime relation som vaerende komplekse. Det viser, at kvinden
oplevede den manglende kommunikation som vaerende genstand for deres

manglende naerhed og intimitet. Samme kvinde uddybede i nedenstaende udsagn:
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"Men jeg teenker, det, der nok gjorde at filmen kneekkede, det er jo sa det her
med, at vores intimitet gik i stykker imellem os. Det er jo sadan lidt det, der holder
parforholdet karende. Altsa at man sa kan mades i det, ik. Og da vi ikke kunne det

mere, sa blev det bare svaert.” (Informant 3)

Det lader til, at kvinden oplevede, at den manglende intimitet la til grund for, at
hendes aegteskab endte i skilsmisse. Det kan udledes, at parret tidligere havde brugt
intimiteten som et “helle” i deres hverdag, og at “filmen knaekkede”, da de ikke

lzengere kunne finde et intimt rum i deres aegteskab.

Den manglende kommunikation omkring parrenes seksuelle samliv viste sig at veere

et tema, der var pa spil for flere af de adspurgte kvinder.

"Det er ikke sadan noget vi ellers snakker om (at deres seksuelle samveer er
ophart). Det er bare sadan noget, “sadan er det bare”. Men ellers sa foler jeg i hvert
fald, at vi har et godt eegteskab. Vi har kendt hinanden i 35 ar, og vi har mange andre
ting sammen altsa. Det er ikke et emne, som vi ellers rar ret meget. Eller man kan
sige, det rarer vi faktisk ikke. Det kan veere, vi kommer til det nu, nar vi sidder her.”

(Informant 5)

Ovenstaende kvinde pointerede, at for hende og hendes agtefeelle havde der ikke
veeret en konkret samtale om ophgrelsen af deres seksualliv. Det kunne tyde pa, at
kvinden oplevede at mangle denne samtale, da hun beskrev, at muligheden for
samtalen kunne opsta afledt af interviewet. Kvinden fortalte ydermere, at de pa trods
af, at de ikke leengere havde et aktivt seksualliv, havde andre ting sammen. Det kan
tolkes, at kvinden ansa, at alle de andre ting, de havde sammen som agtepar
gennem 35 ar, for hende var lige sa vigtige og skabte lige sa meget indhold og
meningsfuldhed, som det at have et aktivt seksualliv. Kvinden fortalte ligeledes, at
det var hende, der alene havde truffet beslutningen om deres seksuallivs ophar.

Dette uden forudgaende samtale. Hun uddybede:

“Det synes jeg er meget fint sadan set. Det var egentlig udramatisk pa en eller
anden made... Jeg fagler, at vi har sa mange andre ting, vi stadigvaek har sammen,
og det er sa en ting, vi ikke har sammen mere. Vi har en masse andre ting
sammen... men jeqg har da darlig samvittighed over det, det lyder sa ynkeligt, nar jeg

siger det, jeg synes, det er synd. Altsa jeg ville anske, jeg kunne vaere der seksuelt
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ogsa, fordi jeg har en meget, meget s@d mand, jeg er meget, meget glad for og
elsker hgjt. S& mangler der lige DET. Ja, jeg ved ikke altsa, men jeg har det da ogséa
séddan pé den anden side set, det er s& dét, han ikke kan fé fra mig. Sa far han

mange andre ting...” (Informant 5)

Ud fra ovenstaende tolkes det, at kvinden oplevede at have darlig samvittighed over
manglende lyst til at have et aktivt seksualliv med hendes aegtefaelle. Idet at kvinden
oplyste, at de i hendes optik havde mange andre veerdifulde holdepunkter i deres
gteskab. Det tyder pa, at hun, til trods for den darlige samvittighed, hviler i at have
taget beslutningen om ophgret af deres seksualliv. Kvinden oplevede, at deres
seksuallivsopher var "udramatisk”, hvilket kunne tyde pa, at kvinden havde en
forestilling om, at manden ville have gjort mere oprgr i forsgget pa at bevare deres

samliv, og hun derfor opfattede det som en non-verbal accept.

Undervejs i interviewet kom kvindens aegtefaelle hjem, og dette gav anledning til, at
hun i Igbet af interviewet gentagne gange havde behov for at bekraefte hendes
udsagn om, at de “da har det godt”. Det lader til, at kvinden oplevede en splittelse.
Pa den ene side hvilede kvinden i at have truffet et valg, om ikke at ville have et
aktivt seksualliv leengere, og var glad for dette valg. Pa den anden side oplevede
kvinden en darlig samvittighed overfor sin segtefeelle samt en usikkerhed omkring

hans accept, idet de faktisk ikke havde haft en reel samtale omkring dette.

Fremtidige intime relationer

Flere af de adspurgte kvinder havde gjort sig tanker omkring en fremtidig partners
reaktion pa deres krop, men ogsa pa om deres nu e&ndrede kroppe kunne have en
konsekvens for et potentielt forhold. Det, at kvinderne fglte, at deres krop var
anderledes, skabte for flere af kvinderne en usikkerhed omkring, hvilken reaktion de

kunne risikere at blive madt med.

“...Altsa for nogle maend, der er bryster og brystvorter jo neermest det eneste
saliggarende... Jamen, der var sa altsa lige en “mangel” ved mig, i anfarselstegn.
Det kan jo simpelthen godt fa nogen til totalt at miste interessen og lysten og alt

muligt andet.. og sa kunne man jo habe pa, at det ikke lige netop var sadan en mand
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man rendte ind i. Men én, der ogsé kunne se nogle andre kvaliteter ved mig som

menneske og kvinde” (Informant 1)

Ovenstaende forteelling beskriver, hvordan kvinden efter sin mastektomi fglte, at hun
havde en “mangel”’, da hendes bryster ikke lignede andre kvinders bryster. Dette fik
hende til at stille spgrgsmal ved, om hun kunne opretholde en mands seksuelle

interesse, eller om der var risiko for at blive fravalgt pa baggrund af sine bryster.
En anden kvinde beskrev en lignende oplevelse:

“Jeg tror, siden jeg blev opereret farste gang, der tror jeg, jeg folte det lidt
ligesom sadan... “Nu er jeg lige lidt mindre veerd ude pa det der “dating-marked””.
Hvis jeg skal made en ny, sé vil det ligesom kreeve, at jeg sé madte én, der kunne
acceptere mig, som jeg er. Sa det er helt klart noget, der har fyldt meget. At jeg ikke
har fglt mig sadan helt “lige sa god-agtig”, fordi, der er lavet de her aendringer pé min

krop.” (Informant 3)

Ovenstaende tyder pa, at kvinden ikke ansa sig selv som vaerende lige sa meget
vaerd som andre kvinder ude pa datingmarkedet, da hendes krop bar preeg af de
&ndringer, den havde vaeret igennem. Kvinden oplevede, at aendringerne af hendes
krop ville kreeve noget mere accept af en fremtidig partner. Det tyder pa, at kvinden
kaeempede med en folelse af ikke at vaere god nok, hvilket hun manifesterede over pa
sit eget veerd. Hun satte dermed lighedstegn ved det, ikke at have nogle bryster, og
hendes veerd pa datingmarkedet. Det kan ligeledes tolkes, at kvinden ikke havde falt
sig tilpas i sin egen krop efter hendes operation, hvilket havde medfart, at hun ikke

sa sig selv som at have veerdi for en eventuel ny partner.

Flere kvinder gav udtryk for, at det at indga i en ny relation til en partner var mere
udfordrende efter deres mastektomi end fer. Det, at kvinderne ikke lsengere havde
deres egne bryster, men nu havde implantater, ar eller ingen bryster, gav anledning
til en folelse af at skulle “forklare” overfor en ny partner, hvorfor dette var tilfaeldet. En

kvinde beskrev det saledes:

"@h, jeg bliver lidt nervas, fordi at der falger en historie med. Det er ikke at

forteelle, "Nah ja, jamen jeg har faet fijernet bryster,og de er rekonstrueret, og de ser i
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gvrigt veeldig fine ud”... Men sa kommer der de andre spargsmal. Det er det, jeg

bliver lidt klemt over.” (Informant 6)
En anden informant beskriver det saledes:

"Pa en eller anden made er det jo ikke bare min krop, men en hel historie der

skal fortaelles. Det er jo ikke bare et enkelt ar.” (Informant 4)

Kvinderne tydeliggjorde i deres forteellinger, at de fglte sig “klemte” over, at skulle
forklare overfor en ny partner, hvorfor deres bryster var rekonstruerede, eller hvorfor
de havde ar. Herved kan det tolkes, at begge kvinder fglte sig sarbare ved at forteelle

en ny partner deres historie. En af kvinderne fortalte desuden:

”...Det har da betydet noget i relationen til maend. Altsa jeg far ondt i maven
ved at indga i et forhold, da jeg synes, det er lidt pa falske forudsaetninger. Fordi jeg
kan da godt nogle gange have det sadan "Her vaers'go keere mand, her er min
pakke, har du lyst til det?"” (Informant 6)

Kvinden gav udtryk for, at hun fglte, at det, at skulle indga i en relation, skulle ske pa
falske forudseetninger. Idet at kvinden anvendte begrebet “falske forudsaetninger”,
kan det tolkes, at hun fglte, at hun ikke selv troede pa, at hun ikke en dag ville fa
kreeft pa trods af, at hun havde faet foretaget profylaktisk kirurgi. Dette betad for
kvinden, at hun gjorde sig mange tanker omkring det at skulle veere i en fast relation,

da hun fglte, at hun potentielt ville vaere en byrde. Kvinden fortalte ydermere:

"Altsé de skal kunne kommunikere, og de skal kunne handtere sygdom og
dad. Den far jeg testet lidt hurtigt, lidt diskret, men den bliver testet. Jeg skal ikke sta

med en stenmand eller traemand eller, hvad man nu kalder dem” (Informant 6)

Det anskueligggres pa, at kvinden ansa det som vigtigt, at en partner kunne tale om
sygdom og dad. Dette bekreefter tolkningen af, at hun fortsat havde en angst for at
udvikle kreeft pa trods af praeventiv kirurgi. Det kunne derfor tyde pa, at hendes angst

havde en stor indflydelse pa de relationer, hun gnskede at indga i.

Flere af de adspurgte kvinder havde bevidst valgt kun at indga i uforpligtende
relationer af seksuel karakter. Motiverne for at indga i udelukkende seksuelle

relationer kunne variere.
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“Jeg er single, eller jeg har hatft lidt forskellige maend faktisk...Jeg trives utrolig
godt alene. Jeg er ikke sa nysgerrig efter at skulle i en fast keeresterelation...Jeg tror,
at man bygger en fast relation pa noget andet end seksualitet.... Jeg havde heldigvis
sadan en “friends with benefits” dengang jeg blev opereret, og det var rigtig godt for

mig, fordi han bare synes jeg stadigvaek var sa skgn.” (Informant 4)

| ovenstaende beskrev kvinden, at hun “ trives godt alene”. Det tyder pa, at hun
oplevede, at en fast relation “bygger pa noget dybere end det seksuelle”, hvilket hun
ikke var interesseret i. Det kan taenkes, at kvinden ikke fglte, at hun opnar det, hun
havde brug for i en fast relation, men trives bedre i ikke forpligtende seksuelle
relationer. Det kan taenkes, at kvinden havde brug for at blive bekreeftet og begeeret

uden de fglelsesmaessige forpligtelser en fast relation bygger pa.

Sociale relationer

Ikke kun de seksuelle relationer var pavirket af forlgbet med BRCA, men ogsa andre

sociale relationer, sasom veninder eller kollegaer.

“...Jeg prioriterer hardere, hvad jeg vil lave, og hvad jeg ikke vil lave. Og jeg
prioritere ogsa meget hardere, hvem jeg vil have i mit liv. Og folk, der ikke kan
rumme sorg eller kun indeholder sadan noget... De der “cafe veninder,” dem har jeg

ikke s& mange af mere. Hvis det giver mening?” (Informant 6)

Ovenstaende fortaelling tydeligger, at kvinden havde et @aget behov for at kunne stole
pa, at hendes neere relationer kunne handtere hendes vilkar med BRCA-mutation.
Det tyder pa, at kvinden havde brug for at kunne stole pa, at de mennesker, hun
havde i sit liv, ville vaere der for hende i tilfaelde af, at hun skulle fa kraeft. Samtidig
tyder det pa, at kvinden ikke oplevede at have “tid” til overfladiske relationer sasom
“café-veninder”, men havde brug for dybere relationer, der kunne rumme hendes

sorg over sit livsvilkar.

En af kvinderne, der havde en lederstilling, fortalte, at hun havde det sveert med at

skulle ga ned gennem kantinen. Hun beskrev, at hun ikke ville have, at hendes
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medarbejdere skulle have fokus pa hendes “nye bryster”, da det ville flytte fokus fra

hende som leder.

“Jeg havde slet ikke lyst til, at jeg gik ned gennem kantinen, og sa skal alle ga
0g kigge pa mine bryster. Jeg orkede det altsa slet ikke, nar man har veeret igennem
3 operationer... Skal de s& kigge p& dem hver gang? DET gider jeg simpelthen ikke.
Sa der er en lille skare, der ved det. Dem, hvor de bliver nadt til at vide det.”

(Informant 4)

Det kan udledes af ovenstaende forteelling, at kvinden havde et behov for at kunne
agere i sit arbejde uden, at der skulle veere fokus pa hendes operationer og

baggrunden herfor. Kvinden adskilte arbejdsliv

og privatliv skarpt, da hun ikke gnskede at hendes rolle som leder skulle
kompromitteres af hendes BRCA-mutation, men gnskede at bevare sin autonomi
som leder. Det kan teenkes, at kvindens valg om ikke at fortaelle om hendes
BRCA-mutation skyldes et gnske om at bevare sit selvbillede og ikke “vaere sine

bryster” eller blive identificeret med sin BRCA-mutation.

Udover at kvinden valgte at tilbageholde sin BRCA-mutation for sine kolleger, havde

hun ydermere valgt at hemmeligholde den samme information for sine barn.

“Jeg har 3 skanne bagrn pa 19 og 16 og 13, er de nu. En datter pa 19 og to
drenge som ikke ved noget til det her andet end, at de ved, jeg er blevet opereret.
Min datter skal ikke ogsa vide, at hun maske har en mutation, for man kan ikke gare
noget lige nu alligevel, far man bliver 24-25 ar, sé det lader jeg bare ligge...”

(Informant 4)

Ovenstaende tyder p4, at kvinden gnskede at beskytte sine bgrn for den usikkerhed
og frygt, det kan afstedkomme ikke at vide, om man er baerer af en BRCA-mutation.
Ligeledes kunne det teenkes, at kvinden gnskede at hendes barn skulle leve deres
liv som teenagere uden at skulle forholde sig til deres mor som potentielt
kraeftsyg.Det kan udledes, at kvinden havde forskellige motiver for
"hemmeligholdelse" af hendes BRCA-mutation alt afhaengig af relationen. Det kan
teenkes, at det at have hemmeligheder for omverdenen kunne veaere en psykisk

belastning for kvinden og kunne afholde hende fra dybere relationer.
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Sammenfatning

Ovenstaende afsnit tydeliggjorde, at flere af kvinderne havde oplevet, at deres
BRCA-mutation havde haft en betydning for deres relationer. Flere af kvinderne
havde oplevet en omveeltning i deres parforhold. Nogle af kvinder oplevede at blive
mgdt med omsorg og forstaelse omkring det, de havde veeret igennem. Dette
medvirkede til, at de fglte sig set samt havde en oplevelse af, at deres reaktion og
oplevelse ikke var til besveer eller blev problematiseret af deres partner. Andre af
kvinderne oplevede, at manglende kommunikation omkring de folelser og falger, der
fulgte i kelvandet pa deres BRCA-mutation, havde haft negative konsekvenser for
deres parforhold. Ogsa kvindernes tanker omkring fremtidige partnere og det, at

skulle ud pa dating-markedet, var pa spil.

Analysen viste desuden, at der var forskellige motiver for kvinderne for ikke at indga i
faste relationer, men udelukkende have relationer af mindre forpligtende karakter.
Nogle af kvinder oplevede, at det var vanskeligt at involvere omverdenen i deres
BRCA-forlgb, da det var sarbart. Hvor nogle kvinder oplevede at distancere sig aktivt
fra det, deres BRCA-mutation havde medfert, var det for andre et livsvilkar, der

pavirkede deres sociale feellesskab og hverdagsliv.

Lyst og ophidselse

Lyst og ophidselse var noget, der aendrede sig for flere af kvinderne efter den
profylaktiske kirurgi. Lyst og ophidselse pavirkes ikke blot af fysiologiske aspekter,
men ses i tydeligt samspil med psykologiske - og relationelle faktorer. | det felgende

vil undertemaerne lyst, og ophidselse blive praesenteret.

Lyst

“Fra operationen af, der er det sa det startede med, at jeg har meget mindre
lyst til sex. For ikke at sige, at jeg slet ikke har noget lyst... Jeg kan slet ikke finde

den frem.” (Informant 5)
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Forteellingen beretter om det fraveer af seksuel lyst som kvinden oplevede efter
RRBSO. Kvinden beskrev i interviewet, hvordan hun og hendes aegtefeelle kort efter
operationen forsggte at genoptage deres seksualliv. Efter en periode stoppede det
seksuelle samveaer dog helt, og de sidste par ar havde der intet seksuelt samliv

veeret. Hun forklarede det saledes:

"Altsa ej, nar jeg siger “pligt” sa lyder det sa forkert, men hvad skal jeg sige...
Altsa fordi nar man har en rigtig sed mand, som jeg har, sa vil man jo gerne prgve.
Men det ligger altsa bare ikke i mig. Altsa jeg er nadt til at sige; “Jeg har ikke lyst
mere” og han accepterer det....Men jeg har da darlig samvittighed over det.... Men
jeg har det da ogsa sadan, pa den anden side set, dét er sa det, han ikke kan fa fra
mig - Sa far han mange andre ting. Jeg vil ikke fale mig skyldig i det. Jeg skal ogsa
sta inde for mig selv. Jeg vil ikke veere sadan en kone, der gar det onsdag og lgrdag,

fordi det skal man. Det har jeg ikke lyst til at veere.” (Informant 5)

Det tyder pa, at kvinden forsggte i begyndelsen at fa lysten tilbage og dermed fa
sexuallivet til at fungere, da hun fglte sig forpligtet i sin rolle som hustru og gerne
ville glaede sin aegtefeelle. Det lader dog til, at kvinden med tiden erkendte, at lysten
ikke vendte tilbage til hende. Kvinden syntes fint tilfreds med det manglende

seksualliv, men var eergerlig pa aegtefaellens vegne.

Fortaellingen tegner ydermere et dilemma af, at kvinden pa den ene side gnskede at
give sin eegtefaelle det, hun oplevede, han manglede i deres segteskab, men pa den
anden side gnskede hun at veaere tro mod sig selv. Det tyder pa, at kvinden ikke ville
lade sig diktere af "normen” og dermed have sex *fordi det skal man”. Kvinden
gnskede ligeledes ikke at bevare et seksualliv, udelukkende for mandens skyld. Det
lader til, at kvinden oplevede, at hun og hendes agtefeelle stadig havde meget andet

sammen og derved fglte, at hun berigede ham med en anden slags intimitet.

Nedenstaende forteelling peger pa, at kvinden havde gjort det til en maerkesag og en

agenda at vise andre kvinder, at manglende seksuel lyst er helt acceptabelt.

"Nar man sadan laver spgrgeundersggelser, sa er der jo simpelthen ingen
greenser for, hvor mange gange om dagen folk de boller, og hvordan de heenger i
lysekronerne. Og derfor synes jeg bare ogsa, at andre kvinder skal vide, at vi er altsa

nogen, der ikke har den lyst og er aseksuelle... Jeg synes, det er vigtigt, at andre
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kvinder ogsa finder ud af, at det ikke er os alle sammen, der har lyst til sex, og det er
jo slet ikke os alle sammen, der har lyst fem gange om dagen. Og det er sadan set

det, der er mit budskab - at det er okay ikke at have lyst.” (Informant 5)

Forteellingen tyder pa, at kvinden oplevede en skaevvridning i samfundsdebatten
omkring seksualitet. Kvinden havde en oplevelse af, at der i samfundet kun vises folk
med stor appetit pa sex, og hun gnskede derfor at veere en forkeemper for de
personer , der ligesom hende heller ikke oplevede lyst. Det lader til, at kvinden

gnskede at aftabuisere manglende lyst.

Kvinden betegnede ydermere sig selv som aseksuel, og det kunne tyde pa, at hun
dermed havde fundet en definition, hun fglte, der passede til hende. Dette kunne
give en folelse af “normalitet”, da hun kunne genkende sig selv i andre og gare det

mere “legalt” ikke at have lyst. Hun uddybede sin aseksualitet saledes:

"Altsad JEG har det jo okay, men jeg ville jo gnske, jeg ikke var det, for min

mands skyld - at han kunne fa glaede af mig. Men sadan er det ikke! ” (Informant 5)

Ovenstaende tyder p4, at kvinden oplevede den manglende lyst som et livsvilkar,
noget uforskyldt og endegyldigt, der ikke kunne aendres. At kvinden definerede sin
seksualitet som vaerende aseksuel kunne tyde pa, at hun oplevede det som en del af
hendes identitet — noget hun ikke selv havde valgt, og dermed fglte hun sig fritaget

for skyld over ikke at kunne tilbyde sin segtefeelle et seksualliv.

Sidstnaevnte seetning: Men sadan er det ikke!, blev sagt med en tydelighed der
bevidnede, at kvinden var fast besluttet pa, at den aktive del af deres seksualitet nu
var fortid. Denne endegyldighed tydeligggres, da hun i interviewet oplyste, at hun
ikke var interesseret i at genfinde lysten. Kvinden blev yderligere adspurgt, om hun
oplevede det som et savn, at de ikke leengere havde et aktivt sexliv, hvortil hun
svarede: "Nej. (toven). Man savner heller ikke en is, ndr man ikke kan lide is.”

(Informant 5)

En anden informant oplevede ogsa, at lysten var mindsket drastisk efter den

profylaktiske kirurgi.
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*Jeg har ikke spontan lyst, og det er maske heller ikke sa tit, jeg oplever at
den sa kommer... Altsé ikke sadan som det var for. Altsa det er sjeeldent, og det er

ikke sadan en vild lyst, ligesom det var engang.” (Informant 2)

Det kunne tyde pa, at kvinden oplevede, at hendes lyst havde aendret sig. Hun
havde ikke den samme spontane lyst laengere, og det lader ogsa til, at det var
sjeeldent, at hun oplevede at lysten kunne frembringes. Kvinden oplevede ogsa en
aendring i intensiteten af lyst, hvor hun tidligere ansa sin lyst som mere vild, var det

nu en mindre intens oplevelse.

Det kunne tyde pa, at lyst har flere dimensioner, hvilket tydeliggeres i nedenstaende,
hvor kvinden fortalte om sin oplevelse af, hvorfor seksuallivet var problemfyldt efter

den profylaktiske kirurgi.

*Jeg synes, det haenger meget sammen, sa jeqg tror maske, det er lidt sveert at
Skille det ad, fordi jeg havde ikke tarre slimhinder, og jeg havde ikke smerter ved
samleje - Men jeg var maske bare lidt mindre kvinde og lidt mindre sexet og lidt

mindre, sadan, tiltreekkende.” (Informant 2)

Kvinden tydeliggjorde i fortzellingen, at hun oplevede, at de forskellige dimensioner
af seksuallivet havde en sammenhang. Hun fandt det derfor sveert at udlede
arsagen til det problemfyldte seksualliv efter kirurgien. Fortaellingen peger pa det
psykologiske aspekt af seksualiteten, hvor det tyder pa, at kvinden oplevede at
hendes kvindelige identitet var aendret, og hun oplevede sit syn pa sig selv som
vaerende et mindre seksuelt veesen. Kvinden oplevede sin tiltraeekningskraft nedsat,

hvilket kunne teenkes, at have pavirket hendes lyst og motivation for seksuel kontakt.

Nedenstaende forteelling tydeligger endvidere det flerdimensionelle samspil, hvor

fysiologiske faktorer forsteerkes af det relationelle aspekt.

"Det gik sadan rimeligt i sta, og sa har jeg en mand, som er meget forstaende
og meget forsigtig og meget sadan, at jeq skulle veere helt klar. Hvis jeg var blevet
presset lidt, sa var det nok kommet lidt i gang, fordi jeg laenede mig ogsa lidt tilbage
og sagde, “Det er fint nok, lad mig bare lige komme helt vaek fra det der i en
periode”. Sa kom det lidt i gang igen, og sa fik jeg fijernet brysterne, og sa gik der

lang tid, far vi overhovedet kom bare lidt i gang igen... Altsa, jeg tror, det var nemt
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for mig, sadan at afsta fra seksualiteten. At de her symptomer pa overgangsalder
ligesom gav mig lov til bare at putte mig ned under dynerne og sa vende ryggen til.
Det er jo sadan et samspil - sa treekker min mand sig ogsa lidt, fordi jeg har ondt
over det hele, og jeg er bare helt treet, og det er ogsa for varmt. Sa dén der
forstaelse var méaske for stor, hvis det var, at det skulle have faet lov at fortseette

normalt.” (Informant 2)

Det virker til, at kvinden gnskede, at seksuallivet skulle fortsaette som hidtil, samt at
hun fandt et velfungerende seksualliv vigtigt. Det tyder pa, at kvinden erkendte, at
det kreevede arbejde at finde lysten frem, men ikke selv havde den fornadne energi
og motivation qua bivirkningerne fra kirurgien. Fortaellingen tydeligger, at kvinden
gnskede, at aegtefaellen skulle tage mere initiativ og ansvar for deres seksualliv
saledes, at de kunne bevare den normalitet,hun oplevede, de havde haft tidligere.
Det tyder pa, at kvindens fokus havde vaeret et andet sted i en periode, og at de
pauser, der blev skabt grundet operationerne, havde faet dem til at miste rytmen i

deres seksualliv.

Kvinden beskrev ydermere det samspil, der var i relationen, hvor hendes smerter og
ubehag i kroppen havde gjort aegtefeellen usikker og nervgs. Han gnskede ikke at
presse hende eller skade hende og havde derfor trukket sig. Det tyder pa, at kvinden
oplevede, at eegtefaellen, i misforstaet hensyntagen til hende, havde fralagt sig
ansvaret for deres seksualliv, og dermed havde gjort det for nemt for hende ogsa at

treekke sig.
Da kvinden blev spurgt til, om aegtefeellen nogensinde tog initiativ til sex, l@d svaret:

"Det er i hvert fald et meget forsigtigt initiativ, og mit initiativ er altsa slet ikke

eksisterende.” (Informant 2)

Ophidselse

"Det har pavirket, hvis jeg for eksempel har faet ny partner, sa har jeg lige
Skulle synke de farste 10 minutter, og det har jeg ikke skullet far. Jeg har vaeret lidt
nervgs for "Hvad siger de?". Jeg har ikke noget at holde det op imod. Jeg har ikke
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oplevet noget negativt. Tvaertimod, s synes jeg godt nok, at det bliver taget godt

imod.” (Informant 6)

| forbindelse med seksuel aktivitet oplevede ovenstaende kvinde, hvordan hun
ungdigt bekymrede sig om nye seksuelle partneres reaktion pa hendes bryster. Det
tyder pa, at partnerens tanker omkring hendes krop fyldte en del for kvinden, hvilket
kan teenkes haemmende for nydelsen. Kvindens forteelling tyder pa, at den
profylaktiske kirurgi havde aendret naerveeret i starten af det seksuelle mgde grundet

kvindens bekymringer.

| nedenstaende beskrives en lignende oplevelse, hvor en kvinde oplevede, at hun
havde sveert ved at veere neervaerende under den seksuelle akt, da hun brugte
energi pa at fokusere negativt pa sine bryster. Hun fortalte i interviewet, at det havde

pavirket hendes lyst til at indga i nye seksuelle relationer.

*Jeg er bevidst om de bryster, nar jeg har sex. Altsa simpelthen sa bevidst,
hvor jeg ikke ville veere bevidst om dem pa samme made far- de fylder bare. Det

héber jeg gar over - altsé jeg haber, at det bliver bedre.” (Informant 4)

Ud fra de to ovenstaende forteellinger tyder det pa, at det psykiske aspekt spillede en

rolle i evnen til seksuel nydelse.
AEndringer i relationen kunne endvidere have indflydelse pa ophidselsesevnen.

"Han tager meget hensyn til, hvornar jeg ligesom er klar, og hvornar jeg har
lyst, og hvor han ma ragre mig, og at det ikke méa gare ondt, og at det ikke méa ga i
stykker. Altsa det tror jeg, er den stgrste aendring. Ja, og selvfalgelig min opfattelse
af at min krop er anderledes. De to ting sammen gar selvfglgelig, at det er sadan
meget afbalanceret vores sexliv. Det er ikke sddan planlagt, men det er ikke sédan

de vilde ture.” (Informant 2)

Ovenstaende skildring var ifalge kvinden den starste aendring i deres relation.
Kvinden valgte i sin forteelling, at bruge et ord som “afbalanceret”, og beskrev
ligeledes, at det ikke blev til de “vilde ture", kunne tyde pa, at den ophidselse hun
meerkede far operationerne havde eendret sig. Kvinden beskrev, at der efter RRBM

nu var tilkommet en anden form for hensynsfuldhed i deres seksualliv, som ikke
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tidligere havde veeret til stede. Hun oplevede, at hendes aegtefaelle behandlede
hende med forsigtighed, samtidig med, at hun ikke sa sig selv som den samme
“forfarer” laengere, da hendes kropsbillede havde aendret sig. Det kan teenkes, at
dette kunne vaere en haemmende faktor for hendes seksuelle nydelse. Kvinden
skildrede det flerdimensionelle samspil, hvor fysiologien efter kirurgien szendrede

bade hendes syn pa sig selv og pa relationen. Samme kvinde fortalte ogsa:

"Han var bange for, at de ville ga i stykker, for nu har de jo veeret i stykker en
gang. Det var der jo ikke nogen, som havde skyld i, s& det var ikke fordi, vi havde
veeret harde ved dem, at de gik i stykker. Det var bare syningen, der gik meget tidligt
i forlabet. Altsa hvis man er meget forsigtig, sé er det her bare sadan en anledning til

slet ikke at lave noget, fordi: “teenk hvis der sker noget ik'?”” (Informant 2)

| ovenstaende udfoldes det, at parret havde staet i en situation, hvor kvindens
implantater var gaet i stykker. Noget kunne tyde pa, at den angst og de fysiske
gener, som de oplevede i den forbindelse, nu havde forplantet sig til deres seksualliv.
Den forsigtighed, som de oplevede som en ngdvendighed, i forbindelse med at
implantaterne gik i stykker, havde nu manifesteret sig i deres seksualliv og viste sig

som en hensynsfuldhed.

En af kvinderne oplyste, at hun i begyndelsen af en seksuel relation ikke informerede

partneren om den manglende sensibilitet i brysterne efter RRBM.

"De (maendene) bruger brysterne pa samme made, for det beder jeg om...
Jeg er god til at sige “Jeg vil gerne have, det fortseetter sédan her”... Jeg far mindre

ud af det, hvis de ikke rigtig ved, hvad de skal ggre.” (Informant 6)

Ovenstaende forteelling tyder pa, at kvinden ikke gnskede at fortaelle om sin
manglende sensibilitet i brysterne, da hun havde oplevet, at partnere havde udvist
usikkerhed i forbindelse med den seksuelle akt, hvilket pavirkede hendes nydelse
negativt. Kvinden bad om, at hendes partnere fortsatte med at rare hendes bryster
trods den nedsatte sensibilitet. Det kan derfor teenkes, at kvinden stadig oplevede
nydelse i forbindelse med bergring af brysterne og muligvis blev ophidset grundet
partnerens nydelse og hendes erindring om fglelsen af bergring. Det at kvinden bad

om bergring af brysterne og var god til at italesaette sine gnsker og behov, viste, at
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hun tog ejerskab over sin seksualitet og dermed havde mulighed for at opna aget

ophidselse.

Sammenfatning

Flere af kvinderne oplevede en andring i deres seksuelle lyst efter den profylaktiske
kirurgi, hvor blandt andet den spontane lyst, samt initiativet til seksuel aktivitet
manglede hos flere. Det tydeligggres i forteellingerne, hvordan forskellige aspekter i
samspil eendrede pa den oplevede lyst. Endvidere blev den manglende lyst oplevet

som identitetsskabende for nogle.

Ydermere oplevede kvinderne, at deres eendrede kropsbillede pavirkede deres evne
til nydelse, ophidselse, samt naerveaeret i den seksuelle kontakt. Dette var samtidig
med til at nedseette lysten til at indga i seksuelle relationer. Nedsat ophidselse pa
baggrund af relationelle aendringer blev endvidere beskrevet, da kvinderne oplevede

en rolleeendring, hvor gegtefeellen blev en hensynsfuld beskytter frem for en forfarer.
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Diskussion

| diskussionen vil de i analysen fremkomne fund blive diskuteret kritisk op mod
allerede eksisterende teori og videnskabelige studier, der findes relevante for det

undersggte faenomen.

Fysiologisk — seksuelle problemer og fertilitet

| falgende afsnit diskuteres undertemaerne menopausale og seksuelle bivirkninger,

nedsat sensibilitet og tab af fertilitet.

Menopausale og seksuelle bivirkninger

| interviewstudiets empiri viste der sig en tendens til, at kvinderne oplevede
menopausale udfordringer. Kvinderne oplevede lubrikationsproblemer, manglende
lyst og eendring af deres orgasme. Samtidig oplevede kvinderne sgvnbesvaer og
traethed, hedeture, smerter og depressive symptomer, hvilket sds som medvirkende

arsag til pavirkningen af deres seksualitet og livskvalitet.

Studiets fund er ikke overraskende, da eksisterende studier fandt lignende resultater.
Den australske tveersnitsundersagelse af Tucker et al. fandt, at stgrstedelen af de
undersggte kvinder havde en seksuel dysfunktion efter RRBSO. Den seksuelle
dysfunktion blev beskrevet som lubrikationsvanskeligheder, orgasmeproblemer og
nedsat seksuel tilfredshed. Ydermere fandt Tucker et al., at de fleste af kvinderne
rapporterede om nedsat seksuel lyst (36). Det prospektive kohortestudie af Hall et al.
viste lignende fund. Hall et al. pegede p4, at der efter RRBSO hos kvinder med
BRCA- mutation sas en signifikant forveerring af hedeture samt af fysiske og

seksuelle symptomer (35).

Lubrikations- og orgasmeproblemer hos kvinder efter RRBSO er forventeligt, da den
nedsatte hormonmaengde efter RRBSO kan medfagre tynde og sarte slimhinder samt
nedsat blodgennemstramning til de genitale dele. Faldet i maengden af

kenshormoner pavirker veekst af de genitale kar og nerver og nedsaetter den
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seksuelle respons. Dette kan medfgre, at det kan kraeve kraftigere og leengere tids
stimulation for at blive ophidset og opna orgasme. Ligeledes kan orgasmen maerkes

mindre intens (11).

At empirien viste, at kvinderne oplevede, at de menopausale bivirkninger efter den
profylaktiske kirurgi pavirkede deres seksualitet, er heller ikke overraskende.
Eksisterende viden peger pa, at depressive symptomer kan pavirke seksualiteten
(55), ligesom darlig sevnkvalitet og traethed er associeret til seksuel dysfunktion i
postmenopausen (9). Denne type bivirkninger kan betegnes som indirekte
bivirkninger, og dette kan forklares ved bivirkninger, der ikke er afstedkommet direkte
af den profylaktiske kirurgi, men er afstedkommet indirekte qua den gstrogen

nedsaetning, kirurgien har pafert kvinderne (56).

Den nedsatte lyst, kvinderne i studiet oplevede, kan muligvis haenge sammen med,
at nogle af de kvinder, der indgik i studiet, kom i menopausen efter deres operation.
Der foreligger viden om, at kvinder kan opleve nedsat lyst efter menopausen.
Kvindens androgenniveau falder gradvist over arene, mens gstrogenniveauet falder
drastisk menopausalt. Det er omdiskuteret, hvordan det nedsatte hormonniveau efter
menopausen influerer pa kvinders lyst (57). Der er i flere studier vist at der er en
sammenhaeng mellem niveauet af androgener og kvinders lyst. Studierne viste at et
hgjt indhold af androgener i kroppen influerer positivt pa kvinders oplevede lyst
(58-60). Der ses samtidig en positiv effekt pa kvinders lyst ved
testosteronbehandling (58), men det diskuteres om effekten af
testosteronbehandlingen egentlig skyldes @gstrogener, da androgener ved hjeelp af
enzymer kan omdannes til gstrogen. @strogenernes betydning for lysten er dog
heller ikke helt klar. Faldet i gstrogenniveau ved menopausen kan medfare
sgvnproblemer, humgraendringer og nedsat motivation og dermed indirekte
nedsaette den seksuelle lyst. Ligesa kan lubrikationsproblemer og deraf ubehag og
dyspareuni samt det nedsatte seksuelle respons i sig selv disponere til nedsat lyst
(57).

| interviewstudiet tydeliggjordes det, at niveauet af de menopausale bivirkninger hos
de kvinder, der var preemenopausale pa tidspunktet for den profylaktiske kirurgi, blev

oplevet som overvaeldende og altoverskyggende. Samtidig oplevede de

101



Studienr. 20211263/20211282/20211281

praamenopausale kvinder bivirkningerne efter kirurgien svaerere, end de

postmenopausale kvinder gjorde.

Dette ses i overensstemmelse med litteraturen. Hall et al., fandt i deres
kohortestudie, at de menopausale gener sas mindre hos de kvinder, der var
postmenopausale ved indgrebet. Samtidig konkluderede Hall et al., at der, efter 3,5
ar, fortsat var betydelige menopausale symptomer hos kvinder, der havde
gennemgaet RRBSO. Studiet fandt, at bivirkningerne var mere udtalte blandt
kvinder, der blev sat i kirurgisk menopause som fglge af RRBSO end hos kvinder,

der gennemgik RRBSO efter den naturlige menopause (35).

| forlaengelse heraf konkluderede det hollandske review studie af Vermeulen et al., at
kirurgisk menopause ville fare til flere svaere menopausale bivirkninger og starre

risiko for seksuel dysfunktion end naturlig menopause (32).

At RRBSO giver sveerere menopausale gener for preemenopausale kvinder end for
postmenopausale kvinder, kan forklares pa baggrund af hormonniveauet. De
postmenopausale kvinder har i forvejen et lavt niveau af gstrogen i deres
&ggestokke. Derved vil de ikke opleve et seerlig stort fald i gstrogenniveauet ved
fiernelse af aeggestokkene efter RRBSO. Hormonniveauet kan ydermere forklare,
hvorfor den kirurgiske menopause medferer stgrre risiko for gener end den naturlige
menopause, da der gennem voksenlivet ses et langsomt fald i gstrogen. | arene op
til menopausen forekommer flere nedadgaende svingninger, hvor der sa sker et
markant fald af gstrogenniveauet. Ved den kirurgiske menopause er faldet i
gstrogenniveauet derfor starre og mere drastisk end ved den naturlige menopause
(9,10).

Hormonsubstitution

Interviewstudiets fund viste kompleksiteten ved hormonsubstitution. Nogle af
kvinderne gnskede ikke hormonsubstitution af frygt for @get kreeftrisiko, men da de
oplevede de menopausale gener, som fglge af RRBSO, sa voldsomme, fglte de sig

ngdsagede til at opstarte hormonsubstitution.
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Empirien viste, at hormonsubstitution hjalp betydeligt pa at mindske de menopausale
og seksuelle bivirkninger, kvinderne oplevede efter RRBSO, men at det ikke

medfgrte en total reduktion af bivirkningerne.

Det amerikanske review studie af Gordhandas et al. viste tilsvarende, hvordan
hormonsubstitution reducerede menopausale og seksuelle gener. Gordhandsas et
al. papegede ligeledes, at hormonsubstitution ikke ngdvendigvis fiernede generne
totalt (38). Lignende gjorde sig geeldende i reviewstudiet af Vermeulen et al., der
konkluderede, at hormonsubstitution ikke altid afhjalp de seksuelle dysfunktioner. Pa
trods af hormonsubstitution viste Vermulen et al., at niveauet af menopausale gener
ville forblive hajere hos preemenopausale kvinder, der havde faet foretaget RRBSO

end hos preemenopausale kvinder, der ikke havde faet foretaget RRBSO (32).

Empirien fra interviewstudiet viste, at trods brug af hormonsubstitution, oplevede
kvinderne pa forskellig vis nedsat seksuel lyst, lubrikationsproblemer og andret
orgasme. Lignende findes i tvaersnitsundersggelsen af Tucker et al., der viste, at
hormonsubstitution ikke forhindrede faldet i den seksuelle funktion efter RRBSO
(36). Da seksualitet er et samspil af bio-psyko-sociale faktorer, ma det teenkes, at der
er andre faktorer end hormoner, der pavirker seksualiteten, hvoraf det kan udledes,

at hormonsubstitution ikke ngdvendigvis reducerer alle generne.

Frygten for hormonsubstitution, der sas i empirien, underbygges af eksisterende
litteratur. Litteraturen beskriver, at bade behandlere og kvinder med BRCA-mutation
er tilbageholdende med brugen af hormonsubstitution grundet frygt for risiko for
brystkreeft (38). Der er dog i den eksisterende litteratur ikke konsensus om
sikkerheden ved brug af hormonsubstitution. Bade det tyske reviewstudie af Huber
et al. og det amerikanske review studie af Gordhansas et al. fandt det forsvarligt, at
bruge hormonsubstitution til preemenopausale kvinder, men anbefalede, at der bar
udvises forsigtighed (38,39). Derimod viste det danske kohortestudie af Abildgaard
et al. en gget risiko for brystkraeft samt dgdelighed ved brug af hormonsubstitution
(40).

Samtlige ovenstaende studier papeger, at der er brug for gget evidens for at kunne
udtale sig med sikkerhed. Denne usikkerhed i eksisterende evidens kan teenkes at

veere medvirkende til at gge frygten hos kvinder med BRCA-mutation og bevirke, at
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de fraveelger hormonsubstitution med en eventuel konsekvens for livskvalitet og

seksualitet til falge.

Nedsat sensibilitet

Interviewstudiets empiri viste, at kvinderne efter RRBM oplevede betydelige
sensibilitetforandringer i brysterne i form af nedsat/ingen fglelse og kulde- og
varmeforstyrrelser. Ovenstaende fund vises ogsa i den eksisterende litteratur. Det
svenske prospektive kohortestudie af Gahm et al., konkluderede, at RRBM
bevirkede alvorlig svaekkelse af kvindernes sensibilitet i de rekonstruerede bryster.
Det sas som en staerk nedsat folelse ved bade bergring og varme/kulde pavirkning.
De kvinder, der fik foretaget brystvortebevarende mastektomi oplevede samme
sensibilitetssvaekkelse af brystvorterne. Sensibilitetsforandringerne kan forklares
ved, at fibre og nerveforsyning til brystet bade subkutant og submuskulzert afbrydes
ved operationen med RRBM (37).

Empirien fra interviewstudiet viste ydermere, at kvinderne oplevede, at
sensibilitetsforandringerne pavirkede deres seksualitet negativt. Samme resultat
fremkom i den eksisterende litteratur, hvor det amerikanske review af Razdan et al.
fandt, at seksualiteten og den sensoriske funktion er det, der sas mest negativt
pavirket efter RRBM (30). Samtidig drog Gahm et al. paralleller mellem deres fund af
manglende sensibilitet og deres fund af negativ pavirkning pa kvindernes seksualliv
efter RRBM (37).

At den manglende sensibilitet i brysterne og brystvorterne kan pavirke seksualiteten,
kan taenkes at haenge sammen med, at huden er vores starste seksuelle organ.
Huden er overalt beriget med sensoriske nerver, og nogle omrader er seerlig
tilbgjelige til at fremkalde seksuelle sanseoplevelser. Disse omrader kaldes erogene
zoner. En af de mest erogene zoner hos de fleste kvinder er brysterne og
brystvorterne. Den nedsatte sensibilitet i brysterne og brystvorterne kan medfgre et

tab af denne erogene zone (10).
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Fertilitet

Interviewstudiets empiri viste, at kvinderne oplevede infertiliteten, som den
profylaktiske kirurgi medfarte, som et tab. Empirien pegede pa, at kvinderne havde
en oplevelse af, at infertiliteten gjorde dem mindre attraktive for en partner og

fiernede noget af deres kvindelighed.

| eksisterende litteratur omhandlende generel infertilitet ses lignende fund. Et
engelsk/israelsk review fra 2003 fandt, at infertilitet hos kvinder kunne resultere i
lavere selvveerd og aendret kropsbillede. Ligeledes rapporterede kvinderne i studiet,

at de fglte sig mindre kvindelige og mindre attraktive for en partner (61).

Interviewstudiets fund viste, at flere af kvinderne oplevede en sorg over at have
mistet muligheden for fremtidig svangerskab. Ingen af studiets kvinder havde et
pagaende gnske om at skulle have flere bagrn, men flere af kvinderne angav, at de
oplevede en sorg over at have faet frataget denne mulighed. Empirien viste
ydermere, at der |a noget identitetsskabende for kvinderne i deres fertilitet.
Kvinderne havde en oplevelse af at fgle sig mindre feminine og oplevede, at en del
af meningen med livet blev udfordret, da de ikke laengere kunne fa bgrn. Grundet
den profylaktiske kirurgi mistede kvinderne denne del af deres identitet far det

naturlige tidspunkt, da infertilitet normalt ferst indtreeffer ved menopausen.

Fundet om infertilitetens pavirkning pa identiteten genfindes i et dansk studie af
Schmidt & Sejbaek fra 2012, der synliggjorde, at infertilitet kan medfgre en
eksistentiel livskrise, hvor selve meningen med livet kommer op til vurdering.
Samtidig viste studiet af Schmidt og Sejbaek, at respondenterne rapporterede om en

mistet forestilling i forhold til en mulig fremtidig familieforggelse (62).

Hverken den systematiske litteratursggning eller en efterfglgende ustruktureret
sggning fandt studier, der har undersggt, hvordan kvinder med BRCA-mutation
oplever at blive infertile. Arsagerne til dette kan muligvis vaere, at hovedparten af
studierne har haft en kvantitativ tilgang og dermed ikke haft kvindernes egne
oplevelser som fokus. Ydermere foretages RRBSO generelt pa kvinder uden et
pagaende fertilitetsgnske, hvilket kan veaere arsag til, at den eksisterende litteratur

ikke har haft fertilitet som fokuspunkt (24). Da interviewstudiets kvalitative design gav
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mulighed for, at kvinderne kunne forteelle om deres oplevelser i forhold til infertilitet,
kom det, som naevnt ovenfor, frem, at det for mange var et stort tab og en sorg, som
pavirkede deres oplevelse af kvindelighed. At tabet af fertilitet viser sig at vaere sa
stort og sorgfuldt efter den profylaktiske kirurgi kan maske tilskrives, at kvinderne har
veeret i et tidspres, hvor de har haft fokus pa at blive opereret hurtig pa baggrund af
den ggede risiko for kreeft. Det kan taenkes, at det farst er efter kirurgien, at det bliver
synliggjort for kvinderne, at deres mulighed for at fa flere bern er uigenkaldeligt slut,

og at BRCA-mutationen har frataget dem valget.

Body Image

| folgende afsnit vil de empiriske fund fra studiets analyse blive diskuteret i forhold til
undertemaerne body image, oplevelsen af brysterne efter profylaktisk kirurgi, body

image og seksualitet, samt mestring.

Body Image

Empirien synliggjorde, at der sas en sammenhaeng mellem det at have faet foretaget
profylaktisk kirurgi og eget kropsbillede. En del af kvinderne oplevede at have en
negativ kropsoplevelse modsat andre, der oplevede en positiv kropsopfattelse.
Lignende fund blev vist i et amerikansk review studie af Torrisi fra 2021, der fandt at
nogle kvinder efter RRBM rapporterede om en negativ pavirkning i forhold til deres
body image, mens andre kvinder rapporterede, at deres body image var uaendret
eller forbedret (63).

Body image er et faanomen, der bl.a. er beskrevet af den engelske sygeplejerske
Bob Price i bogen Body image nursing concepts and care, 1990. Bob Price beskriver
body image som "How we feel and think about our body and body appearance.” (64),
s. 3).

Body image refererer til personers unikke oplevelse af egen kropsopfattelse og er
ifolge Bob Price relateret til tre komponenter; body reality, body presentation og body

ideal. Body reality beskrives som den objektive beskrivelse af kroppen, som den

106



Studienr. 20211263/20211282/20211281

reelt tager sig ud. Body reality ses som en proces, der er under konstant udvikling og
forandres med alderen. Body presentation praesenteres af Bob Price, som maden
personen veelger at praesenterer sig selv ud fra kropssprog, mimik, kosmetisk og
pakleedning. Dette kan dermed kontrolleres af personen selv. Body ideal beskrives

som den made, personen gnsker, at kroppen skal agere og praesentere sig pa.

Ud fra ovenstaende tre komponenter skabes og forstas det indre billede af
personens egen kropsopfattelse, ifglge Bob Price. Body ideal er livet igennem under
pavirkning af rollemodeller, kultur og sociale normer, hvor menneskets body reality

og body presentation vurderes ud fra (64).

Studiets fund viste, at en andel af informanterne oplevede, at deres body image var
blevet pavirket negativt grundet den profylaktiske kirurgi. Dette viste sig i kraft af, at
nogle af kvinderne oplevede sig som forkerte, var generet af det aestetiske udtryk og/
eller oplevede ikke at have det godt med deres krop. Nar der opleves udfordringer i
body image, sker det, ifglge Bob Price, pa baggrund af en ubalance mellem de tre
komponenter. Udfordringer i forbindelse med body image kan opsta pa baggrund af
en disharmoni mellem, hvordan kvinden reelt ser ud, og hvordan hun gnsker at
praesentere sig. Et negativt pavirket body image kan medvirke til en oplevelse af at
veere anderledes samt skille sig ud, hvilket kan opleves begraensende bade psykisk,

fysisk og socialt (64).

| modsaetning til ovenstaende oplevelse af negativt body image rapporterede en
andel af kvinderne i interviewstudiet, at de havde en oplevelse af, at deres
kropsopfattelse var ugendret eller en oplevelse af at veere blevet mere tilfreds med
deres krop efter den profylaktiske kirurgi. Ud fra Bob Price” teori tyder det pa, at

kvinderne oplevede balance i forhold til de tre komponenter.

Nar kvindens body reality forandres i forbindelse med RRBSO og RRBM, kan det
medfare en oplevelse af at fole sig anderledes i forhold til andre kvinder. Dette kan
influere pa deres body presentation. Studiets fund synliggjorde, at kvinderne
oplevede en gget ligegyldighed med deres krop efter de kirurgiske indgreb, da
kroppen havde aendret sig. Grundet den aendrede krop felte kvinderne ikke, at
muligheden for at praesentere sig, som de gnskede, laengere var en mulighed.

Denne ligegyldighed med egen krop genfindes i studiet af Gillen et al. fra 2019, der
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viste, at der var en sammenhang mellem oplevelsen af at fgle sig mindre attraktiv

og et mindsket behov for at passe pa ens krop (65).

Ligegyldigheden kan opsta pa baggrund af en felelse af at miste kontrollen over,
hvordan man gerne vil fremsta og hvilke signaler, man gerne vil udsende. Den
manglende kontrol kan pavirke kvindernes eget selvbillede/ kropsbillede, som bl.a.
dannes ud fra body ideal. Forandringerne kan ydermere veere en daglig pamindelse
om BRCA-mutationen (64).

Oplevelsen af brysterne efter profylaktisk kirurgi

Det sas i studiets empiri, at kvinderne oplevede dualisme og ambivalens i forhold til
synet pa deres krop, seerligt i forhold til deres bryster. Flere af kvinderne oplevede, at
brysterne var pane, men oplevede ikke at have ejerskab over brysterne. Samtidig

oplevede kvinderne, at brysterne var genstand for en fglelse af skam.

Falelsen af skam og utilfredshed over brysterne efter RRBM og rekonstruktion sas
ogsa i det hollandske studie af Gopie et al fra 2012, hvor 37% af respondenterne
oplevede, at deres bryster foltes ubehagelige efter den profylaktiske kirurgi.
Derudover rapporterede 29%, at de ikke oplevede at veere tilfredse med udseendet

af deres bryster, og 21% oplevede flovhed over deres nggne krop (29).

Dualismen, der blev rapporteret om i interviewstudiets empiri, genfindes i et
amerikansk studie A review of research linking body image and sexual well-being af
Gillen et al. fra 2019. Gillen et al. beskrev, at det er muligt at opleve utilfredshed med

en bestemt kropsdel og fortsat opleve et positivt syn pa resten af kroppen (65).

Det synliggjordes i interviewstudiet, at kvinderne hver isaer havde forskellige
oplevelser af deres bryster efter den profylaktiske kirurgi. Studiet fandt, at en andel
af kvinderne oplevede tilfredshed med deres bryster, men pa samme tid oplevede en
ambivalens. Modsat gjorde det sig geeldende for en anden del af studiets kvinder,
hvor de oplevede en stor tilfredshed med deres bryster samt en frihed uden

implantater.
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Den samme tendens vises i det amerikanske studie af Razdan et al. fra 2016.
Studiet viste, at 69% af de kvinder, der havde valgt at fa foretaget mastektomi samt
rekonstruktion, rapporterede at veere tilfredse med deres bryster. Samme studie viste
endvidere, at 100% af dem, der ikke havde faet foretaget rekonstruktion efter
mastektomi, rapporterede at veere tilfredse med resultatet. Ifalge Razdan et al.
kunne ovenstaende fund tyde p4, at kvinder, der ikke veelger rekonstruktion efter
RRBM, har en mere realistisk forventning om resultatet efter indgrebet og oplever
dermed, at det kirurgiske resultat er i overensstemmelse med deres forventning. |
modsaetning hertil belyste Razdan et al., at de kvinder, der har faet rekonstruktion
efter RRBM muligvis har en hgjere forventning til slutresultatet, og har dermed falt
sig skuffede efter indgrebet, hvis deres resultat ikke levede op til deres forventning
(30).

Interviewstudiets empiri viste, at nogle af kvinderne oplevede at blive madt med
positive reaktioner pa deres bryster fra omverdenen. Ifalge Bob Price, kan body
image blive pavirket af reaktioner fra netvaerk og det omgivende samfund (64). Dette
kan i studiet have veeret medvirkende til at pavirke kvindernes oplevelse af deres

body image i en positiv retning.

Pa trods af ovenstaende positive tilkendegivelser af deres krop fandt studiet, at
kvinderne oplevede at veere pavirket af tanken om, hvad andre mennesker taenker
om deres krop efter den profylaktiske kirurgi. Oplevelsen af zendret body image er
kompleks, og menneskets selvbillede kan vaere pavirket af samfundets normer og
tendenser. Samme pointe fremlaegges af Bob Price, der belyser, at der i nutiden
opleves et gget fokus pa sk@nhedsidealer samt opmaerksomhed omkring den
perfekte krop. Derudover er kvinderne i det senmoderne samfund eksponerede for
sociale medier, hvor der er skabt en "perfekthedskultur’. Ovenstaende kan opleves
som en byrde for kvinderne efter RRBSO og RRBM, da de kan have en oplevelse af
ikke at kunne leve op til dette ideal. Dette kan vaere med til at pavirke kvindernes

body ideal samt skabe tvivl om deres "erotiske tiltreekningskraft” (8).

| studiet blev det synliggjort, at en del af kvinderne gnskede at fremsta praesentable
og havde et gnske om at kunne opretholde et udseende svarende til fgr den
profylaktiske kirurgi. Det beskrives af Bob Price, at oplevelsen af at hgre til er

vaesentligt for den enkelte. For at have en oplevelse af at hare til, kraever det, at man
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“ligner normen”. Med dette menes der, at det enkelte menneske skal have en folelse
af at vaere en del af et feellesskab. Det kan derfor veere et gnske for mennesker med
et negativt pavirket body image at reetablere et tilfredsstillende body image, da et
styrket body image kan virke som en motivationsfaktor for reetablering af den kendte
livsverden (64). For kvinder med BRCA-mutation, der har undergaet profylaktisk
kirurgi, kan det vaere med til at @ge deres selvtillid, hvis de formar at vende en

negativ body image til en positiv.

Ud fra ovenstaende afsnit synliggares det, at der i forhold til body image og
oplevelsen efter RRBSO og RRBM ikke kan siges noget entydigt om oplevelsen.
Body image pavirkes af en blanding af bio-psyko-sociale faktorer, der influeres af
kroppens reelle udseende, egne tanker omkring ens udseende samt af

ske@nhedsidealer, der er en del af en social konstruktion.

Body image og seksualitet

Studiets fund tydeliggjorde, at en del af kvinderne efter den profylaktiske kirurgi
oplevede sig selv som vaerende mindre attraktive og mindre sexede. Fglelsen af at
veere mindre attraktiv, samt fglelsen af negativ pavirkning af body image, kan, ifglge
bogen Body Image: A handbook of science, practice and prevention, have en

negativ betydning i forhold til seksualiteten (66).

Lignende sammenhaeng sas i studiet af Gillen et al., der konkluderede, at
mennesker, der oplever sig selv som mindre attraktive, kan opleve, at det er sveerere
at vise sig selv for en potentiel partner, samt at det kan vanskeliggare

kommunikationen om seksuelle udfordringer.

Interviewstudiets empiri viste, at en del af kvinderne oplevede en gget tilfredshed
med deres egen kropsopfattelse. Gillen et al. viste, at positiv body image kan veere
en fremmende faktor for seksualiteten. Det positive body image kan medvirke til gget
seksuelt selvvaerd i forhold til at s@ge intime relationer samt skabe @get tilpashed i

seksuelle situationer (65).
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Mestring

Studiets empiri synliggjorde, at en del af kvinderne oplevede, at fysisk aktivitet var
med til at pavirke synet pa deres egen kropsopfattelse positivt. Lignende fund gjorde
sig geeldende i et hollandsk studie af Vermeulen et al. fra 2017, der konkluderede, at
det at veere fysisk aktiv efter profylaktisk kirurgi grundet BRCA-mutation bidrog til

aget velveere (32).

Derudover viste interviewstudiets empiri, at kvinderne havde en oplevelse af, at det
at have handlet, havde haft en positiv pavirkning i forhold til deres kropsopfattelse og
det at mestre forlgbet med BRCA. Begrebet mestring kan forstas ud fra den
israelske sundhedssociolog Aaron Antonovsky, der i 1970’erne praesenterede

begrebet “Oplevelsen af sammenhaeng” (67)

"Oplevelsen af sammenhaeng er en global indstilling, der udtrykker den
udstraekning, i hvilken man har en gennemgéaende, blivende, men ogsa dynamisk
folelse af tillid til at 1. de stimuli, der kommer fra ens indre og ydre milj@ er
strukturerede, forudsigelige og forstaelige; 2. der star tilstreekkelige ressourcer til
radighed for en til at klare de krav, disse stimuli stiller; og 3. disse krav er

udfordringer, det er vaerd at engagere sig i.” (67) s.37)

Ovenstaende synligger de tre komponenter; 1. begribelighed, 2. handterbarhed og 3.
meningsfuldhed, der anses af Antonovsky som vaerende teet forbundet. Denne
salutogenetiske sundhedsforstaelse fokuserer pa de helbredsfremmende faktorer og
har blik for det enkelte menneskes handlekompetencer og mestringsressourcer.
Disse mestringsstrategier kan vaere med til at skabe resiliens over for det oplevede
(67).

Studiets empiriske fund pegede pa, at de kvinder, der havde en oplevelse af
mestring, ligeledes oplevede, at dette havde en positiv betydning for synet pa egen
krop. Derfor vurderes Antonovskys salutogenetiske sundhedsopfattelse som relevant
for kvinder, der har faet foretaget profylaktisk kirurgi grundet en BRCA-mutation, da
dette synes at kunne @ge oplevelsen af sammenhaeng og dermed veere en

raskhedsfaktor, der kan vaere med til at @ge livskvaliteten (6). Det amerikanske
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studie af Gillen et al. viste, at det at have en positiv kropsopfattelse kan fremme et

velfungerende seksualliv (65).

Viden og mestring

Studiets fund synliggjorde, at nogle af kvinderne ikke oplevede at veaere informeret
om potentielle bivirkninger af den profylaktiske kirurgi. Det, at have viden om de
potentielle forandringer og bivirkninger den profylaktiske kirurgi kunne medfgre,
synes at have indflydelse pa kvindernes oplevelse af at kunne mestre forlgbet.
Bogen En samhandling om laering og mestring viser, at det at vaere forberedt og
dermed have opnaet viden, vil kunne give handlekompetence i forhold til den

pageeldende livsoplevelse og @ge oplevelsen af at kunne mestre (68).

Ud fra ovenstaende kan det teenkes, at praeoperativ viden kunne have sendret
oplevelsen af konsekvenserne af den profylaktiske kirurgi hos kvinderne. Ud fra
Antonovskys begreb, oplevelse af sammenhaeng ville denne viden kunne give

kvinderne mulighed for @get handterbarhed, meningsfuldhed og begribelighed.

Psykiske reaktioner

Interviewstudiets empiri viste, at kvinderne oplevede en stor psykisk pavirkning som
folge af deres BRCA-mutation. | felgende afsnit vil kvindernes psykiske reaktioner

blive diskuteret i falgende undertemaer: psykiske reaktioner og at finde mening:

Psykiske reaktioner

For flere af kvinderne betad deres BRCA-mutation, at de levede med frygt for at
udvikle kreeft. Alle kvinderne oplevede i varierende grad en bekymring for at udvikle
kreeft forud for den profylaktiske kirurgi. Efter den profylaktiske kirurgi angav de fleste
af kvinderne, at det at blive opereret og dermed have en oplevelse af at have

handlet, bevirkede, at de ikke laengere oplevede samme bekymring som tidligere. En
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mindre andel af kvinderne oplevede dog fortsat en frygt for at udvikle kreeft efter den

profylaktiske kirurgi.

Dette laegger sig i trad med studiet af Gopie et al., som beskrev, at profylaktisk
kirurgi bevirkede, at de undersagte kvinder rapporterede om feerre kreeftrelaterede
bekymringer efterfalgende (29). Dette understattes af et hollandsk studie af Oostrom
et al. fra 2003, der fandt,at de undersggte kvinders frygt for tilbagefald var faldet

markant efter at have undergaet profylaktisk kirurgi (69).

Interviewstudiets fund viste ydermere, at de kvinder, der havde neere slaegtninge, der
dade som fglge af deres BRCA-mutation, oplevede en stor frygt for at udvikle kraeft
pa trods af den profylaktiske kirurgi. Empirien viste ligeledes, at de kvinder, der
havde barn, seerligt pigebarn, oplevede en seerlig angst pa deres datres vegne.
Oostrom et al. fandt til sammenligning, at det at vaere naer slaegtning til en eller flere,
der var dgd som fglge af BRCA, medferte en aget frygt for at udvikle kraeft samt
medfarte en tilbgjelighed til at veere mere aengstelig. Oostrom et al. fandt ligeledes,
at kvinder, der forud for den profylaktisk kirurgi oplevede signifikant angst for at
udvikle kreeft, havde starre risiko for fortsat at have angst for kreeft 5 ar efter
profylaktisk kirurgi. Oostrom et al fandt ydermere samme frygt hos de kvinder, der
havde barn under 15 ar (69).

Studiets empiri viste som naevnt, at flere af kvinderne fortsat oplevede frygt for at
udvikle kreeft efter den profylaktiske kirurgi. Denne frygt havde for nogle af kvinderne
manifesteret sig som en begraensning for deres made at leve deres liv pa. Flere af
kvinderne indgik udelukkende i uformelle seksuelle relationer efter deres
profylaktiske kirurgi, da de blandt andet, grundet deres frygt for at udvikle kreeft, ikke
havde lyst til at indga i faste relationer. Kvinderne gjorde sig tanker om den
potentielle byrde, en partner ville komme til at sta med i det tilfaelde, at de skulle fa
kreeft og d@. Dette ville kvinderne ikke byde en partner, hvorfor de fandt det
nemmere kun at indga i uformelle seksuelle relationer. Dog oplevede kvinderne ikke
det, at indga i uformelle seksuelle relationer som et problem, men fglte sig tvaertimod

bekraeftede, hvilket medvirkede til, at de folte sig attraktive i deres nye krop.

Oostrom et al. fandt, at der ingen sammenhang var mellem niveauet af angst og

pavirkningen af kvindernes seksualitet (69).
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Fundet af Oostrom et al. laegger sig opad fundene i interviewstudiet, da kvinderne
stadig gav udtryk for et behov for seksuel kontakt og intimitet, men ikke gnskede et
forpligtende forhold. Det tyder ikke pa, at frygten havde pavirket deres lyst til at have
seksuel aktivitet.

| kontrast til interviewstudiets fund fremsatte Lorenz et al. en tese om, at kvinders
seksualitet ofte blev udlevet i parforhold, hvorfor det at veere i et velfungerende
forhold var en praediktor for kvinders seksuelle velbefindende (70). Interview Studiet
fandt, modsat Lorenz et al., at de kvinder, der ikke indgik i en fast relation pa trods af

dette, oplevede en meningsfuld seksualitet.

At finde mening

Fundene i studiet, viste at en andel af kvinderne angav, at BRCA-mutationen og den
profylaktiske kirurgi havde medfart en gget taknemmelighed, en folelse af positiv
personlig udvikling samt bidraget til empowerment. Endvidere synliggjorde empirien,
at en andel af kvinderne oplevede en gget tilfredshed i forhold til deres body image
efter den forebyggende kirurgi. Denne positive tankegang lsegger sig op ad begrebet

“benefit-finding”.

Begrebet “benefit-finding” er blandt andet beskrevet i bogen Handbook of Positive
Psychology i kapitlet Benefit-Finding and Benefit-Reminding af Tennen og Affleck.
Benefit-finding beskrives som et feenomen, hvor personer, der oplever modgang, har
en tendens til at finde og beskrive de fordele, de kan finde som fglge af en
udfordrende oplevelse. Ifglge Tennen og Affleck spiller benefit-finding en vaesentlig
rolle i forhold til kognitiv tilpasning. Benefit-finding bruges som beskrivelse for en
situation, hvor personer angiver at have fundet mening, forudsigelighed og/eller
gavnlige egenskaber ved en livseendrende situation. Tennen og Affleck pointerer, at
en del af benefit-finding er at have en fglelse af, at den livsomvaeltende situation

kunne have veeret veerre (71).

Denne folelse af, at den livsomvaeltende situation kunne have veeret veerre,
genfindes i studiets fund, da empirien synliggjorde, at kvinderne var taknemmelige

over ikke at vaere blevet ramt af kraeft. | trad med dette konkluderede et australsk
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review af Braude et al. fra 2017, at det, at have faet foretaget RRBM, var associeret
med aget psykisk livskvalitet, gget selvveerd og nedbragte bekymringer om potentiel
udvikling af brystkreeft (67).

Ligeledes beskriver Tennen og Affleck, at der ses en tendens til, at mennesker
kommer styrket gennem en livsomveeltende oplevelse og bliver mere
opmaerksomme pa, hvad der er vigtigt for dem i livet, hvilket fagrer til a&ndring i deres

prioriteringer og veerdisaetninger (71).

Lignende fund blev synliggjort i studiets empiri, hvor en andel af kvinderne oplevede,
at de var blevet bedre til at kommunikere om vigtige aspekter i deres liv. Samtidig
havde kvinderne en oplevelse af at vaere blevet bedre til at saette ord pa deres egne
behov i seksuelle situationer. Kvinderne angav at have en styrket tro pa at kunne
klare fremtidige udfordringer - veere fglelsesmaessigt steerkere og have leert sig selv

bedre at kende.

Benefit-finding kan ifelge Tennen og Affleck bidrage til at opna meningsfuldhed og
vaere en vaesentlig del af at tilpasse sig en livsomveeltende situation og genopbygge
antagelser om sig selv og omverdenen. Ovenstaende giver mennesket mulighed for
at skabe et nyt narrativ med sammenhaeng og mening. Dette kan, ifalge Tennen og

Affleck, ses som en positiv tilpasningsproces (71).

En lignende tendens blev konkluderet i et hollandsk review studie af Vermeulen et al.
fra 2017, hvor informanterne rapporterede at veere meget tilfredse og taknemmelige i
forhold til deres valg om forebyggende kirurgi (32). Tilsvarende udledes i det
hollandske studie af Gopie et al. fra 2012, der ved hjeelp af et spargeskema bl.a.
undersggte, hvordan informanterne var pavirket i forhold til den fysiske og psykiske

velveere efter den forebyggende kirurgi (29).

Pa trods af, at kvinderne fra interviewstudiet oplevede at finde mening efter den
profylaktiske kirurgi, ville kvinderne stadig hellere have vaeret den profylaktiske
kirurgi og konsekvenserne heraf foruden. Benefit-finding skal snarere anses som en
mulighed for at aendre perspektiv pa livet, sa konsekvenserne af den livsomveeltende

situation ikke synes altoverskyggende. Ifalge Tennen og Affleck kan benefit-finding
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ses som en psykologisk ressource og kan dermed ses som en mestringsstrategi
(71). Ovenstaende taenkes at kunne vaere med til at styrke kvindernes resiliens og
skabe en oplevelse af sammenhaeng efter den profylaktiske kirurgi. Det tyder pa, at
det, at kunne finde fordele i en sveer situation, kan vaere med til at hgjne

livskvaliteten.

Relationer

Som det fremgar af opgavens analyseafsnit, oplevede flere af kvinderne sendringer i
deres relationer bade til deres aegtefeelle, men ogsa til deres sociale - eller seksuelle
relationer. | det fglgende afsnit vil undertemaerne relation til partner og nye seksuelle

relationer blive diskuteret:

Relation til partner

| empirien fremkom det, at flere kvinder gav udtryk for, at god kommunikation med
deres partner var altafggrende for bevarelse af fglelsen af intimitet og samhearighed.
Dette var ligeledes med til at skabe en oplevelse af at blive forstaet og madt med

omsorg i en sveer situation.

De kvinder, der beskrev, at de havde en oplevelse af at blive forstaet og madt med
omsorg, angav en stor tilfredshed med deres parforhold. Modsat viste
folgevirkningen af manglende eller darlig kommunikation sig som store

konsekvenser for parforhold og seksualitet.

Ovenstaende understgttes af Graugaard og Giraldi, som ved hjeelp af den onde
cirkel blandt andet angiver, at mangel pa kommunikation kan fare til udfordringer i
parforholdet. Ofte skabes der et skred i den vanlige rollefordeling i parforholdet, nar
den ene part rammes af sygdom. Dette kan veere medvirkende til, at et ellers
velfungerende par kan opleve frustrationer, hvilket kan medfgre tab af naerhed og
intimitet, som kan pavirke seksualiteten. Nedenstaende onde og positive cirkel

eksemplificerer dette (56).
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Figur 8 (Den onde- og den gode cirkel)

Figur 8 tydeliggar, at konsekvenserne ved kirurgi- i figuren beskrevet som sygdom,
kan veere flerdimensionelle. Den profylaktiske kirurgi kan have konsekvenser for
seksualiteten, idet der kan veere tale om nedsat seksuel lyst,
lubrikationsvanskeligheder og orgasmeproblemer samt indvirkninger i form af
treethed, smerter og humearaendringer. Italesaetter parret ikke de udfordringer, som de
oplever, kan det fore til frustrationer og afmagt samt darlig sygdomsmestring. Ofte
falger ogsa en fglelse af angst og afmagt, som falge af, at der konstateres en
BRCA-mutation. Denne proces kan have en indirekte pavirkning pa parrets
seksualitet, da lysten til at indga i en intim eller en social relation med ens partner
kan veere nedsat. Ofte ses det, at "den syge” traekker sig fra fysisk kontakt af frygt for
at laegge op til seksuel aktivitet og dermed skuffe partneren, hvis det viser sig, at
lysten ikke er eksisterende. Partneren kan ogsa vaelge at holde sig pa afstand, dog
med den begrundelse, at der ikke gnskes at laegge et pres pa “den syge”. Denne

misforstdede hensyntagen til hinanden leder ofte til en ond cirkel (56).

Det er ikke usaedvanligt, at seksualiteten bliver sekundaer, nar man befinder sig i en
kreevende periode i livet, hvad enten det er sygdom, stress eller anden psykisk
belastning, der er udlgseren. Dog forventer de fleste, at nar denne periode er
kommet pa afstand, vil ens samliv fungere pa vanlig vis. Hvis dette ikke er tilfeeldet,
kraever det en aktiv indsats for at fa det til at fungere igen. Hvis parret ikke formar at
italeseette det, som er sveert, kan dette skabe problemer i parforholdet i form af

miskommunikation, tab af neerhed og intimitet samt medvirke til et gget
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konfliktniveau (72). Denne kaedereaktion leder som oftest til darligere mestring af
sygdom og dermed ogsa darligere livskvalitet. Modsat den onde cirkel, viser figur 8
af den gode cirkel, at de par, der formar at italesaette de udfordringer, de oplever, vil

opna starre intimitet og samhgarighed i forholdet (56).

Interviewstudiets fund tyder pa, at det for kvinderne har veeret en udfordring at tage
samtalen om deres seksualliv op og i feellesskab italesaette de udfordringer, flere af

kvinderne oplevede som falge af den profylaktiske kirurgi.

En forklaring pa, at kvinderne oplevede problemer med kommunikationen i deres
parforhold som falge af profylaktiske kirurgi, kan findes i teorien om “tovejstabuet”.
Teorien benyttes til at beskrive, hvordan der kan veere et tovejstabu mellem
mennesker, hvilket gar, at begge parter undgar samtalen om seksualitet grundet
blufeerdighed, misforstaet hensyntagen samt en mulig fejlfortolkning af hinandens

manglende italeseettelse af emnet (73).

Empirien viste, at andre af kvinderne oplevede, at deres partnere var blevet mere
hensynsfulde og forstaende efter den profylaktiske kirurgi. Kvinderne havde
ligeledes en fglelse af, at parret i feellesskab var kommet styrket ud af det kirurgiske
forlgb blandt andet grundet deres kommunikation. Kvinder, der har ovenstaende
falelse, vil ofte opleve en stgrre intimitet og naerhed, idet de faler sig set og forstaet.
De har ikke en oplevelse af at vaere alene med deres byrde, men foler de beerer
denne i feellesskab med deres partner. Dette leder til @get livsglaede og har
betydning for, at de derved har oplevelsen af at mestre deres situation. Dette kan

fare til en positiv cirkuleer proces (56).

Studiets empiri viste, at manglende intimitet eller passion var en faktor, der blev
naevnt af flere af de adspurgte kvinder, efter de havde undergaet profylaktisk kirurgi.
Manglende kommunikation havde haft en betydning for manglende intimitet for nogle
af kvinderne. Kvinderne berettede om en ny hensynsfuldhed i deres parforhold, der
havde medfart mindre initiativ til seksuel aktivitet samt mindre passion end forud for
den profylaktiske kirurgi. Dette skred i deres rollefordeling parret imellem, betgd at
parrene nu havde mindre eller ingen seksuel aktivitet i forhold til fer den profylaktiske

kirurgi.
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Ovenstaende laegger sig i trad med den amerikanske psykolog Robert Sternbergs
teori om “keerlighedstrekanten”, der bestar af elementerne passion, intimitet og
forpligtelse. Sternberg argumenterer med sin teori for, at der er starre risiko for
ubalance i forholdet, hvis en af komponenterne i trekanten ikke far opmaerksomhed.
Sternberg beskriver dette som “venskabsforhold”, hvor parret er forpligtet til
hinanden, men oplever en pavirkning pa enten intimitet eller passion, og forholdet

derfor baerer mere preeg af et venskab (74).

Nye seksuelle relationer

Interviewstudiets empiri viste, at en andel af kvinderne havde sendret maden, hvorpa
de indgik i seksuelle relationer, da de efter den profylaktiske kirurgi, foretrak at indga
i uforpligtende seksuelle relationer. Studiet viste, at arsagerne dertil var

flerdimensionelle.

For nogle af kvinderne var arsagen til at indga i uforpligtende seksuelle relationer, at
de ikke lzengere sa sig selv “have samme veerdi” som tidligere. Pa baggrund af
kvindernes BRCA-mutation levede en andel af kvinderne, trods profylaktisk kirurgi,
med en fglelse af, at det at fa kreeft var et livsvilkar. Denne folelse medfarte for nogle
af kvinderne tanker omkring deres fremtid og deres veerdi for en fremtidig partner.
Flere af kvinderne beskrev desuden en nytilkommen usikkerhed i forhold til at mgde

nye seksuelle bekendtskaber.

Den polske sociolog Zygmunt Bauman (1925-2017) beskriver sine tanker omkring
det senmoderne samfund. Hvor datidens parforhold var preeget af pligt og
samfundets forventning til, at man var sammen for evigt, befinder vi os nu i et
samfund, hvor “supermarkedsforholdet” hersker. Hermed mener Bauman, at vi lever
i et samfund, hvor parforholdet er uden gensidige forpligtelser, og hvor partneren kan
udskiftes, hvis forholdet ikke lzengere opleves givende for en selv. Det kan hermed
tyde pa, at da kvinderne i studiet havde mistet troen pa fremtiden grundet frygt for
kreeft, indgik de i kortvarige seksuelle forhold, da de oplevede en fglelse af ikke at
have noget at bringe ind i et forhold. De havde mistet deres veaerdi for en fremtidig

partner, da de fglte, de levede pa lant tid. Samtidig kan “supermarkedsforholdet”
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bevirke, at den veerdiforringelse, kvinderne oplevede af dem selv pa baggrund af den
profylaktiske kirurgi, kan skabe en usikkerhed omkring det, at skulle indga i et fast
forhold, da de kan frygte at blive “skiftet ud” med en kvinde, der ikke har samme
livsvilkar. Ud fra ovenstaende kan det teenkes, at kvinderne fgler, det er sarbart at
indga i forpligtende relationer og derfor veelger de uforpligtende seksuelle relationer
(15,75).

Hvor en af arsagerne til, at kvinderne indgik i uforpligtende seksuelle relationer, var
en oplevelse af ikke at have veerdi pa “dating markedet”, var arsagen en anden for
andre af kvinderne. Flere af kvinderne angav i studiet, at formalet med at have

uforpligtende seksuelle relationer var for at opna bekraeftelse.

Dette genkendes af Bancroft og Graham, der beskriver i studiet “The varied nature of
women's sexuality: Unresolved issues and a theoretical approach”, at hvor manden
ofte er drevet af jagten pa seksuel tilfredsstillelse, er kvinden oftere motiveret af en
steerk trang til at blive begaeret samt at opna en fglelse af intimitet og samhgrighed
(76).

Ovenstaende understgttes af det danske projekt Sexus, der viste, at kvinder i dag
hovedsageligt har sex, fordi de selv har lyst, for at modtage keerlighed og omsorg
samt for at opna neerhed med deres partner (ca. 75%). Dog ses der ogsa en stor
andel (17%), for hvem formalet med sex er at eksperimentere og afpreve graenser
(2), s. 158).

Der kan stilles spgrgsmalstegn ved, om de kvinder fra studiet, der indgik i
uforpligtende seksuelle relationer for at sgge bekreeftelse, gar dette for at opleve en
gget veerdi. Denne tese understgttes af Bauman, der beskriver menneskets trang til

at handle med eget formal for gje (75).

Denne trang til at handle med eget formal for gje blev ydermere vist i
interviewstudiet, hvor empirien viste, at en andel af kvinderne angav, at deres
baggrund for at indga i uforpligtende seksuelle relationer udelukkende var for at

opfylde egne seksuelle behov.

Dette lzegger sig i trad med Baumans tanker om “flydende keerlighed”. Bauman

mener med begrebet “flydende kaerlighed”, at relationer udelukkende indgas for
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kortvarig tilfredsstillelse for sa efterfalgende at blive glemt igen. Bauman beskriver, at
i det senmoderne samfund er det nu blevet mere almindeligt at udskifte sin partner,

nar formalet med relationen er opnaet (75).

Tidligere var familien og hjemmet kvindens eneste domaene, mens manden kunne
gere, hvad han ville uden konsekvens for hans position. | dag har kvinden opnaet ret
til at “herske” over eget liv, idet hun har bevaeget sig fra hjemmet og ud pa
arbejdsmarkedet og ind i “soveveerelset’. Kvindens motiv for at indga i seksuelt
samveer har dermed aendret sig drastisk. Hvor sex tidligere kun havde reproduktion
til formal, er motiverne for sex nu flerdimensionelle med egen nydelse for gje. | det
senmoderne samfund kan forhold derfor indgas fritaget for forpligtelser og alene for
nydelsen og egen vindings skyld (75). Heraf kan det udledes, at de af studiets
kvinder, der veelger at indga i uforpligtende seksuelle forhold, agerer ud fra den

samfundsnorm, der ses i det senmoderne samfund.

Lyst og ophidselse

Interviewstudiets empiri viser, at kvinderne oplevede en aendring i deres seksuelle
lyst og ophidselse. Studiets fund tydeliggjorde, at der la forskellige faktorer til grund

for denne andring.

| den eksisterende litteratur ses, som tidligere naevnt, at lyst- og
ophidselsesproblemer ofte er konsekvenser af profylaktisk kirurgi hos kvinder med
BRCA-mutation (36). Lyst og ophidselse skal i forhold til den bio-psyko-sociale
model ses som et samspil mellem det biologiske, det psykologiske og det relationelle

(4), og der kan vaere multifaktorielle arsager til lyst- og ophidselsesproblemer.

Ovenstaende anskueliggares endvidere i The sexual tipping point model af den
amerikanske psykiater Michael A. Perelman. Modellen viser, hvordan seksuel lyst
balancerer mellem lystfremmende og lysthaemmende impulser af fysiologisk,

psykologisk, relationel og samfundsmaessig karakter (77).

Empirien tydeliggjorde, at kvindernes spontane lyst og deres initiativ til at indga i

seksuel aktivitet dalede efter den profylaktiske kirurgi. Det kom samtidig frem i

121



Studienr. 20211263/20211282/20211281

empirien, at kvinderne oplevede, at partnerens initiativ til sex ogsa var dalet, hvilket
medfaerte, at den seksuelle aktivitet hos parrene mindskedes eller ophgrte. Empirien
viste ydermere, at der efter den profylaktiske kirurgi kunne ske en rolleaendring i
parforholdet, hvor partneren blev beskytter, og kvinden blev den, der skulle

beskyttes.

Det manglende initiativ til sex, parrene oplevede, kan tolkes som en "misforstaet
hensyntagen", der kan resultere i manglende kommunikation og intimitet omkring
deres seksuelle udfordringer. Derved kan ovenstaende forplante sig som manglende
lyst og initiativ (56). En anden mulig arsag til partnernes manglende initiativ kan
veere, at de grundet den aendrede rollefordeling ubevidst er blevet symptombaerere
for kvindernes nedsatte lyst. At veere symptombaerer betyder, at ens egne
symptomer, f.eks manglende lyst og initiativ, kan skyldes en dysfungerende relation

eller et problem hos partneren (78).

Det tydeliggeres af empirien, at nogle af kvinderne gnskede initiativ fra partneren
trods deres nedsatte seksuelle lyst - en slags lyst til at fa lyst. Dette kan forklares ud
fra viden om, at kvinder har flere motiver for at indga i seksuel aktivitet.
Bevaeggrundende kan blandt andet veere et snske om naerhed og tryghed,

bekreeftelse, hensyn til partnerens behov eller frygt for at blive forladt (3).

Den canadiske psykiater Rosemary Basson har udviklet en cirkuleer lystmodel, der
har fokus pa intimitet som kvinders motivation for sex. Basson har introduceret
begrebet receptiv lyst, hvor hun med lystmodellen blandt andet beskriver, at lyst ikke
ngdvendigvis behgver at komme for ophidselse, men at lyst kan komme senere i det
seksuelle respons som en reaktion pa stimuli og ophidselse. Denne receptive lyst er
modsaetningen til den spontane lyst, hvor lysten kommer uden foregaende stimuli
(79).

Ud fra interviewstudiets empiri bliver det ydermere tydeliggjort, at kvinderne
oplevede nedsat body image efter den profylaktiske kirurgi. Empirien viser, at
kvinderne, qua deres nedsatte body image, skammede sig over deres krop. Samtidig
oplevede kvinderne at have gget fokus pa deres egen krop under den seksuelle akt
samt at have en usikkerhed omkring partnerens reaktion pa deres krop. Dette kan

teenkes at kunne heemme naerveeret og deraf nydelsen.
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| et hollandsk review fra 2012 "Body Image and Female Sexual Functioning and
Behavior’ af Woertman et al. fandt, at et negativt body image sandsynligvis har en
indvirkning pa seksualiteten. Denne indvirkning pa seksualiteten ses i form af et
lavere niveau af ophidselse samt nedsat seksuel lyst. Det tyder pa, at der er en
sammenhaeng mellem den made, en kvinde ser sin krop pa og hendes seksualitet.
Tanker og selvbevidsthed synes at veere ngglefaktorer i forstaelsen af de komplekse
forhold mellem en kvindes body image og hendes seksualitet. Negative tanker om
ens fysiske udseende og negativ opmaerksomhed pa sig selv under den seksuelle
akt pavirker i hgjere grad den seksuelle lyst og ophidselse end generelle problemer

med body image (80).

Tilsvarende tydeliggeres af Giraldi og Wahlin-Jacobsen, der beskrev, at psykologiske
distraktioner kan vanskeliggere det, at holde fokus og opmaerksomhed pa den
seksuelle stimuli. Samtidig beskrives det, at negative tanker og overopmaerksomhed
pa indre fornemmelser nedseetter den subjektive ophidselse, samt at negative
forventninger til det seksuelle mgde haemmer lysten. Det beskrives ydermere, at
skamfglelse og nedsat selvveerd er to af de negative folelser, der heemmer evnen til

seksuel ophidselse mest (57).

Som neevnt ovenfor fandt interviewstudiet en undgaelsesadfaerd i forhold til initiativ til
sex. Det hollandske review af Woertman et al. fandt, at nedsat body image medfarte
mindre initiativ i forhold til sex (80). Ud fra dette kan man seette spgrgsmalstegn ved,
om kvindernes a&endrede body image kan veere medvirkende arsag til den

undgaelsesadfaerd, empirien viste.

Ifalge bogen "Sexologi — Faglige perspektiver pa seksualitet” kan psykosociale
arsager til lyst- og ophidselsesproblemer ses som blandt andet nedsat body image,
ndret rollefordeling, usikkerhed, skam, undgaelsesadfeerd, andret identitet,
fertilitet, forstyrret femininitet, frygt for ded samt fglelsen af at vaere anderledes
(8,81). Ovenstaende punkter blev alle, i mere eller mindre grad, tydeliggjort i
interviewstudiets empiri som genstand for nedsat lyst og nydelse hos kvinderne efter

den profylaktiske kirurgi.
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Metodevurdering

Som metode til indsamling af empiri er der i studiet anvendt semistruktureret
interviews. | det fglgende afsnit vil studiets metodekritiske overvejelser diskuteres og

synliggares.

Informanterne blev rekrutteret gennem purposive sampling via en facebookgruppe
malrettet kvinder med BRCA-mutation. At sample igennem en facebookgruppe kan
have udelukket potentielle informanter, da det ikke er alle kvinder med
BRCA-mutation, der er aktive pa facebook og/eller medlem af den pageeldende
gruppe. Ovenstaende kan medfere selektionsbias, der kan have pavirket studiets

validitet.

Den lille sample size kan have pavirket studiets reliabilitet. Studiets starrelse
medfarer, at der ikke kan siges noget om studiets statistiske generaliserbarhed. Til
trods for dette viste den indsamlede empiri nogle tendenser og ligheder med
fundene i eksisterende forskning, hvilket er med til at styrke studiets reliabilitet og
analytiske generaliserbarhed. Uagtet den lille sample size kan studiet vaere med til at
synliggere de seks informanters behov og give et indblik i deres livsverden. Ud fra
ovenstaende kan studiets fund vaere med til at pavirke taenkning og handling inden

for det undersggte faenomen.

Valget af metode vurderes relevant og hensigtsmaessig i forhold til frembringelsen af
empiri om kvindernes livsverden og oplevelser af det undersggte faenomen. Samtidig
giver metoden mulighed for at finde ind til essensen samt frembringe empiri om et

endnu ikke belyst f&enomen.
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Konklusion

Formalet med studiet var at belyse, hvordan raske kvinder med BRCA-mutation
oplevede deres seksualitet efter profylaktisk kirurgi. Med udgangspunkt i, at
seksualiteten har et bio-psyko-socialt afsaet, peger studiets fund pa, at alle kvinderne

oplevede, at deres seksualitet blev pavirket.

Fundene viser, at der er stor forskel pa, hvilke bio-psyko-sociale parametre
kvinderne blev pavirket pa. Ligeledes viser studiet, at der er forskel pa, om kvinderne

bliver positivt eller negativt pavirket pa deres seksualitet.

Studiets fund viser, at kvinderne har nedsat seksuel lyst, nedsat lubrikation, zendret
ophidselse og orgasme samt nedsat sensibilitet i brysterne. Ligeledes viser studiet,
at de kvinder, der ikke var menopausale forud for RRBSO, oplevede den pludseligt
indsaettende menopause veerende meget voldsom, hvilket de angav, at de ikke

havde veeret forberedte pa.

Studiet finder desuden, at en andel af de adspurgte kvinder havde en sorg over at

have mistet deres fertilitet, hvilket kom som en overraskelse for kvinderne selv.’

Det konkluderes ligeledes, at det at underga profylaktisk kirurgi medfgrer en
ubalance af kvindernes kropsopfattelse, herunder en pavirkning af deres kvindelige
identitet. Samtidig angav en del af kvinderne en fglelse af at have en kunstig krop,
der ikke foltes som deres. Modsat finder studiet, at en andel af kvinderne efter den

profylaktiske kirurgi nu sa mere positivt pa deres krop.

Studiet viser ligeledes, at de kvinder, der var fysisk aktive, havde en oplevelse af
@get mestring i forlgbet. At finde det positive i et sveert forlgb blev delt af flere af
kvinderne, hvorfor det kan konkluderes, at det at traeffe et valg om profylaktisk kirurgi

medfarer en fglelse af empowerment.

Endvidere viser studiet, at kvindernes relationer blev pavirket. Bade kvindernes
sociale relationer og intime relationer ses pavirket. Denne pavirkning medfarte for
flere af parrene en eendret rollefordeling, der influerede pa intimiteten. Studiets fund
viser, at flere af kvinderne havde udfordringer med at indga i en fast relation, hvilket

var sket som fglge af deres BRCA-mutation.
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En samlet konklusion for studiet viser, at alle kvinderne oplevede, at deres
seksualitet blev pavirket i starre eller mindre grad biopsykosocialt. Pa baggrund af
studiets starrelse og antallet af kvinder er der behov for at lave komplementerende

studier i fremtiden.
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Perspektivering og fremtidige studier

Konklusionen fandt, at kvinderne med BRCA-mutation havde pavirket lyst og
ophidselse, pavirket body image samt udfordringer med deres sociale og intime
relationer. Ovenstaende fund kan bidrage til at skabe en gget opmaerksomhed pa
seksualiteten hos kvinder med BRCA-mutation. At skabe sget opmaerksomhed
omkring seksualiteten hos kvinder med BRCA-mutation kan vaere med til at kleede
det sundhedsfaglige personale pa til at indbyde til dialog om seksualitet. Dialogen
kan potentielt give kvinderne mestringsstrategier, hvilket kan veere en fremmende
faktor i forhold til mestring og dermed @ge livskvaliteten hos kvinder med
BRCA-mutation.

Interviewstudiets fund kan ydermere bidrage til at saette fokus pa den seerlige
situation, kvinderne oplever at befinde sig i, da disse pa papiret, raske kvinder, i
mg@det med sundhedsvaesenet, oplever at blive sygeliggjort. Da det danske
sundhedsvaesen er opbygget til at tage sig af syge mennesker, oplever kvinderne
med BRCA-mutation at falde mellem to stole, da de ikke er syge, men undergar
kirurgi som hvis de var syge. De profylaktiske tiltag, som foretages for at kvinderne
skal forblive raske, medvirker til, at kvinderne oplever sig “syge”. Sundhedsvaesenet
er ikke opbygget til at varetage denne szerlige situation, og det kan antages, at
oprettelsen af seerlige tilbud for kvinder med BRCA-mutation med gget fokus pa
deres saerlige behov, kan medvirke til at skabe et forbedret forlab for kvinderne og

dermed @get livskvalitet.

Interviewstudiets empiriske fund laegger op til yderligere udforskning af den
pavirkning, profylaktisk kirurgi kan have pa seksualiteten hos kvinder med
BRCA-mutation. Kvinder med BRCA-mutation, som selvsteendig gruppe, har nogle
seerlige psykosociale behov, der kalder pa politisk og samfundsmaessig
opmeerksomhed. Denne opmeerksomhed vil vaere nadvendig for en potentiel
fremtidig forandring. De empiriske fund i denne opgave kan danne baggrund for

videre forskning af kvindernes oplevelser af deres seksualitet.
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Efterord

Vi gnsker at sende en stor tak til BRCA-gruppen pa Facebook for at veere
behjeelpelig med at dele information om interviewstudiet og skabe kontakt il
kvinderne med BRCA-mutation. Derudover vil vi gerne udtrykke en dyb tak til de
seks kvinder, der gnskede at bidrage til studiet med deres viden og oplevelser.
Ligeledes en stor tak til vores vejleder Birgitte Schantz Laursen for kyndig vejledning

pa mulige og umulige tidspunkter.
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