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Bakgrund: Sexualiteten ar en central del av manniskans livskvalitet och paverkas av bland annat
biologiska, sociala och psykologiska faktorer. Forskning visar att cancer ofta paverkar sexualiteten
negativt. Da de flesta unga vuxna idag 6verlever en cancerdiagnos ar livskvaliteten under och efter
behandling betydelsefull. Det ar darfor viktigt att 6ka forstaelsen for hur dessa personer upplever att

sexualiteten paverkas av cancer.

Syfte: Att undersoka vad unga vuxna med cancer vill framhava angaende sin sexualitet nar de far

svara i fritext i ett formular.

Metod: Fritextsvar i enkater fran forskningsprojektet Fex-Can analyserades med kvalitativ
innehallsanalys. 166 av 953 enkater med fritextsvar inkluderades i analysen. Datamaterialet angreps

med en induktiv ansats.

Resultat: Analysen genererade tre 6vergripande teman och sju olika kategorier: Ett besvarligt
sexliv, Cancerns paverkan pa sexlusten, Férandrad person och kropp, Det psykiska paverkas ocksa,
Cancern drabbar bada i en relation, Sexualitet en komplex faktor i det dagliga livet och

Upplevelser i motet med varden.

Slutsats: Unga vuxna framhéver olika upplevelser av sin sexualitet kopplat till cancer. Sexualiteten
ar foranderlig och paverkas av manga olika faktorer i livet. Stodet kring sexualitet i cancervarden
upplevs som otillrackligt. Varden bor utveckla riktlinjer for att ge stod kring sexuell hélsa till unga

vuxna som har eller har haft cancer.

Nyckelord: Sexualitet, Cancer, Upplevelser, Sexuell dysfunktion, Stod



Background: The sexuality is a central aspect of the quality of life of people and is affected by
biological, social and psychological factors. Research shows that cancer often has a negative impact
on the sexuality. As most young adults survive a cancer diagnosis, the quality of life during and
after treatment is important. Therefore, it is of great importance to increase the understanding about

how cancer survivors experience their sexuality following cancer.

Aim: To investigate what young adult cancer survivors want to bring out about their sexuality when

answering with their own words in a questionnaire.

Method: Comments and answers with their own words from questionnaires from the research
project Fex-Can were analyzed with qualitative content analysis. 166 out of 953 questionnaires with

comments or text answers were included in the analysis.

Result: The analysis resulted in three themes and seven categories: A complicated sex life, The
impact of cancer on sexual desire, Change of personality and body, There is also a psychological
impact, Both partners in a relationship are affected by cancer, Sexuality a complex factor in the

daily life and Experiences in health care meetings.

Conclusion: Young adults bring out different experiences of their sexuality in relation to cancer.
The sexuality is changeable and is affected by different factors in life. The support around sexuality
and cancer is perceived as insufficient. The health care should develop guidelines on how to support

young adult cancer survivors.

Key words: Sexuality, Cancer, Experiences, Sexual dysfunction, Support
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BAKGRUND

Sexualitet

Sexualitet beskrivs av World Health Organization (WHO) (2015) som en central aspekt hos
manniskan genom livet. Sexualiteten omfattar kon, kdnsidentiteter- och roller, sexuell l1aggning,
erotik, njutning, intimitet och reproduktion. Det uttrycks genom tankar, fantasier, lust, attityder,
asikter, praktiker, roller och relationer. Samtidigt som sexualiteten kan inkludera alla dessa
dimensioner uttrycks och upplevs det olika hos olika manniskor. Sexualiteten paverkas av
biologiska, psykologiska, sociala, ekonomiska, politiska och kulturella faktorer.

Sexuell halsa ar mer an franvaro av sjukdom eller dysfunktion - det &r ett tillstand av fysiskt,
emotionellt, mentalt och socialt vdlmaende. For att bibehalla manniskors sexuella hélsa kravs en
positiv och respektfull syn pa sexualitet och sexuella relationer samt att mojlighet ges till

njutningsfulla och sakra sexuella upplevelser utan diskriminering och vald (WHO, 2015).

En dysfunktion ar en medicinsk och psykologisk term for stord eller rubbad funktion av ett organ
eller i en psykisk process (Nationalencyklopedin, u.d.). Sexuell dysfunktion kan definieras med
hjalp av ICD, det internationella diagnossystem som foreslas av WHO (2011) och inkluderar
flertalet olika underdiagnoser (Socialstyrelsen, 2019). Sexuell dysfunktion innefattar bade
kroppsliga och psykiska komponenter (Hulter, 2010). Dysfunktioner med kroppslig bakgrund kan
ge psykiska konsekvenser och psykologiska bakgrundsorsaker kan ge fysiska problem. Sexuella
problem kan ocksa vara kroppens reaktion pa en livssituation en person inte trivs i (Fugl-Meyer &
Sandstrém, 2010).

Barnmorskan och sexualitet

Barnmorskan arbetar sjalvstandigt utifran sina kompetensomraden som innefattar reproduktiv,
perinatal och sexuell halsa. Den sexuella hdlsan har en central inverkan pa en méanniskas relationer
och sexuella utdvande under hela livscykeln. Inom omradet sexuell halsa ingar bland annat arbete
inom fertilitet och sexualitet. Barnmorskan ska arbeta for att se till att de psykiska, fysiska och
emotionella behov en person som soker halsovard har, tillgodoses (Svenska Barnmorskeforbundet,
2018).



Cancer

Socialstyrelsen (2018) uppskattar att var tredje person nagon gang under sin livstid kommer att
drabbas av cancer. De flesta som drabbas av cancer ar aldre men aven yngre kan drabbas.
Testikelcancer ar exempelvis vanligast bland méan i aldersgruppen 2040 ar och av kvinnor som
drabbas av livmoderhalscancer ar var tredje kvinna under 40 ar (Socialstyrelsen, 2018). Brostcancer
ar den vanligaste cancern hos kvinnor generellt, och enligt the National Cancer Institute (NIH)
(2018) i USA ér det aven den vanligaste cancersjukdomen hos kvinnor i aldrarna 25-39 ar.
Diagnostik samt screening- och behandlingsmetoder blir béttre och béttre vilket forbattrar
overlevnadsstatistiken for cancer. Socialstyrelsen (2018) beréknar idag en 10-arig 6verlevnad till 69
procent for bade man och kvinnor. Av man drabbade av testikelcancer botas 95 procent
(Socialstyrelsen, 2018).

Hela livssituationen paverkas av en cancerdiagnos och den uppfattas ofta som ett dodshot vilket
startar en rad psykologiska reaktioner dér aven narstaende berors (Hulter, 2010). Psykiska besvar i
form av angest och depression har visat sig vara vanliga efter att ha haft cancer, liksom en radsla for
aterfall (Mattsson et al., 2018; Sekse et al., 2019). | en studie dar man maétt livskvaliteten manga ar
efter en cancerdiagnos framkom det att livskvaliteten var paverkad aven langt efter att behandlingen
var avslutad (Arndt et al., 2017). Detta bekréftas dven i en litteraturéversikt av Sekse, Dunberger,
Olesen, @sterbye och Seibaek (2019) om kvinnor som haft gynekologisk cancer dar slutsatsen blev
att kvinnor fortfarande led av betydande fysiska, psykiska och psykosociala forandringar och

utmaningar langt senare i livet.

Cancer och behandlingens paverkan pa sexualiteten

Obehandlade cancertumadrer vaxer onammat vilket innebar att de paverkar omkringliggande
vavnad, organ och nerver. Detta kan leda till komplikationer kopplade till det drabbade organet men
aven orsaka smarta och en inflammatorisk reaktion. Den inflammatoriska reaktionen leder ofta till
allmanpaverkan i form av trétthet, feber, illamaende och ofta blir viktnedgang en f6ljd
(Socialstyrelsen, 2018). Cancer i genitalier och backen, testikel-, livmoder-, blas- och
tjocktarmscancer ar de cancertyper som genom sin utbredning tenderar att paverka sexualiteten
(Hulter, 2010). Aven brostcancer paverkar ofta sexualiteten (Mayer et al., 2019; Parton, Ussher, &
Perz, 2017).

Till foljd av olika typer av behandlingsmetoder for cancer kan sexuella dysfunktioner uppsta.
Kirurgi i backenomradet kan exempelvis paverka narliggande nerver och karl vilket leder till bade

nedsatt kanslighet och blodfyliningsformaga (Regionalt Cancercentrum Vast, 2018). Det sexuella
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gensvaret kan minska, i form av nedsatt lubrikation fér kvinnor (Parton et al., 2017; Regionalt
Cancercentrum Vast, 2018; Vermeer, Bakker, Kenter, Stiggelbout, & ter Kuile, 2016) och
erektionssvarigheter eller problem med utlosning hos man (Kim et al., 2012; Regionalt
Cancercentrum Vast, 2018). Dessutom kan kirurgisk behandling direkt leda till vésentliga
kroppsliga forandringar som vid bréstcancer och mastektomi nar ett eller bada brosten tas bort. Att
ta bort dggstockarna vid en ooforektomi kan ocksa leda till hormonella férandringar och kvinnor
som annu inte kommit i klimakteriet naturligt drabbas av tidiga premenopausala symtom till fljd

av ostrogenbrist (Dizon, Suzin, & Mcllvenna, 2014).

Stralbehandling paverkar vavnaden och gor den mindre elastisk. Slemhinnor &r kansliga och
irritation uppstar latt som en konsekvens av stralbehandling. Aven cytostatikabehandling paverkar
slemhinnor genom férsémrad cellnybildning vilket resulterar i torra och skdra slemhinnor.
Cytostatikabehandling kan dessutom orsaka fatigue (Regionalt Cancercentrum Vast, 2018) vilket
enligt en studie av Wettergren et al. (2017) var en av de faktorer som var associerad med att
rapportera negativ paverkan pa den sexuella funktionen. Haravfall till foljd av
cytostatikabehandling kan ocksa paverka sexualiteten (Regionalt Cancercentrum Vast, 2018). Bade
cytostatikabehandling och antihormonell behandling kan ge klimakteriebesvar som
varmevallningar, svettningar och torra slemhinnor samt att menstruationen kan upphdra (Regionala

Cancercentrum, 2020; Regionalt Cancercentrum Vast, 2018).

Unga vuxna med cancer

| en studie dar olika aldersgrupper jamforts avseende livskvalitet langt efter cancer framkommer det
att unga vuxna ar en grupp som lider mer (Arndt et al., 2017). Unga vuxna med cancer har
beskrivits som en extra utsatt grupp da deras sjukdom och behandling ofta intraffar samtidigt som
livet pagar i 6vrigt med personlig utveckling och sociala relationer (Bell et al., 2018) och de
paverkas bade i familjelivet och i arbetet (Hall et al., 2012). De kanner sig dessutom isolerade och
ensamma i sin cancer och med de besvar som hor till. Att de besvar som ar centrala for gruppen
unga vuxna inte ar detsamma som de besvar aldre personer med cancer har ar nagot som konstateras

i en studie av Kent et al. (2012) dar man anvént sig av fokusgrupper.

Forandrad sexualitet och sexuella dysfunktioner

En cancerdiagnos kan ge upphov till fysiska och kénslomassiga forandringar som kan paverka
intima relationer samt leda till férsdmrad sjalvkénsla och férandrad sexualitet (Acquati et al., 2018;
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Ussher, Perz, & Gilbert, 2015; Wettergren et al., 2017). Att forandrad sexualitet kan leda till kanslor
av angest, ledsamhet och skam hittas bade i kvantitativ och kvalitativ forskning (Mattsson et al.,
2018; Vermeer et al., 2016). Enligt en svensk kartlaggande studie (Olsson, Steineck, Enskar,
Wilderang, & Jarfelt, 2018) ar unga personer som dverlevt cancer i hdgre utstrackning missndjda
med sin sexuella funktion an friska personer i en kontrollgrupp. De menar att deras cancer haft en

negativ inverkan pa deras sexualitet (Albers et al., 2019a).

Utover psykologiska orsaker har &ven sexuell dysfunktion och andra fysiska symtom efter cancer
visat sig vara betydande aspekter for unga vuxna och paverkar deras liv i stor utstrackning (Zebrack
et al., 2014). Minskad sexlust &r ett problem med paverkan pa sexualiteten efter cancer som
aterkommer i flera studier (Albers et al., 2019a; Kim et al., 2012; Olsson et al., 2018). Vaginal
torrhet &r nagot som manga kvinnor verkar uppleva efter cancerbehandling generellt (Vermeer et
al., 2016). Aven om det inte framkommit som det vanligaste problemet hos gruppen unga kvinnor
(Olsson et al., 2018) ar nedsatt lubrikation ett problem som uppgetts viktigt att fa hjalp med dven av
dessa (Albers et al., 2019a). Fatigue eller trotthet ar ocksa associerat med negativ paverkan pa
sexualiteten (Albers et al., 2019a; Wettergren et al., 2017).

FOr unga man tycks nedsatt sexlust vara det vanligaste problemet (Olsson, 2018; Kim et al., 2012)
foljt av erektionsproblem och problem med utlésning i jamforelse med en frisk kontrollgrupp (Kim
etal., 2012). 1 Olssons et al. (2018) studie fann man att for kvinnor var det enda problemet med
signifikant skillnad jamfort med kontrollgruppen frekvensen av att fa orgasm, dven om detta inte
verkade vara kopplat till missnoje med den sexuella funktionen. Nagot som daremot var férenat till

missndje med den sexuella funktionen var att lida av depression.

Forandrad syn pa kroppen

I en studie dar enkater kombinerats med intervjuer rapporterades att kdnna missndje 6ver sin kropp
till exempel genom att kénna sig oattraktiv eller att ha en kdnsla av forlorad kvinnlighet eller
manlighet som en vanlig orsak till andrad sexualitet efter cancer i alla aldrar (Ussher et al., 2015).
Cancer och cancerbehandling har dven en negativ inverkan pa hur unga vuxna ser pa sin kropp och
sitt utseende (Bellizzi et al., 2012; Brierley, Sansom-Daly, Baenziger, McGill, & Wakefield, 2019;
Wettergren et al., 2017). De personer som upplever en samre kroppsuppfattning eller tycker mindre
om sitt utseende rapporterar i storre utstrackning problem med sin sexuella funktion (Wettergren et
al., 2017). De fysiska forandringar som sjukdomen och behandlingen medfor har utforskats djupare
i en intervjustudie med unga vuxna (Brierley et al, 2019). Sjukdomen hade medfort en ké&nsla av

hoppldshet infor att forandra sin kropp till vad den var innan behandlingen, exempelvis genom



fysisk aktivitet. Fordndrad kropp var i vissa fall &ven férenat med en kansla av forandrad sjalvbild
och forlorad identitet (Brierley et al., 2019).

Cancerns paverkan pa relationer

I en stor enkétstudie dar unga vuxna med cancer deltagit framkom det bland annat att relationer i
vissa fall kan paverkas negativt av en cancerdiagnos (Bellizzi et al., 2012). | en annan enkétstudie
visade det sig att manga unga vuxna med cancer som har en partnerrelation har, trots en
valfungerande och tillfredsstallande relation, nedsatt sexuellt valbefinnande (Geue, Schmidt,
Sender, Sauter, & Friedrich, 2015). Acquati et al. (2018) fann att vara i en relation var associerat
med mer sexuella problem hos unga kvinnor &n de som inte hade en relation. | tillagg till detta sag
Olsson et al. (2018) att kvinnor med cancer hade l&gre tilltro till sin partner som en stéttande van
vilket de foreslar eventuellt skulle kunna bidra till att man kanner sig missnojd med den sexuella
relationen. Studier visar pa att den forandrade sexualiteten inte bara beror den drabbade utan
eventuella partners kan ocksa bli paverkade (Seidler, Lawsin, Hoyt & Dobinson, 2016; Vermeer et

al., 2016) och de 6nskar vara delaktiga i sexradgivning (Albers et al., 2019b; Vermeer et al., 2016).

En cancerdiagnos komplicerar dessutom dejtande och skapande av nya relationer och unga vuxna
uppger det som en stress i nya relationer (Kent et al., 2012). Kent et al. (2012) fann dessutom att de
flesta personer som inte hade en fast relation vid diagnostillfallet uppgav att de undvek dejtande och

eller inte var redo for att traffa nagon, trots att det i vissa fall gatt flera ar sedan diagnostillfallet.

Sexualitet och cancer i praktiken

VArdens arbete med sexualitet och cancer

Trots sexuella problem som kan uppsta hos personer med cancer visar studier att manga fortsatter
att vara sexuellt aktiva efter att de fatt sin diagnos (Mayer et al., 2019; Rosenberg et al., 2017),
vilket staller krav pa varden att arbeta med sexuell hélsa hos denna patientgrupp (Vermeer et al.,
2016). Mdjlighet till samtal om sexualitet i relation till en cancerdiagnos eller behandling upplevs
av de flesta som viktigt (Albers et al., 2019a; Albers et al., 2019b) och drabbade personer uttrycker i
flera studier en 6nskan om hjalp fran varden kring detta (Sender, Friedrich, Schmidt, & Geue, 2020;
Vermeer et al., 2016), sarskilt da sexualitet kan vara tabubelagt och svart att prata om (Vermeer et
al., 2016). Regionala Cancercentrum Vést (2018) i Sverige skriver att sexualiteten bor tas upp tidigt

I sjukdomsforloppet hos personer som drabbas av cancer och féljas upp under behandling och



efterat for att minska besvaren for den drabbade. Det finns aven specifik information kring
sexualitet kopplat till vissa sarskilda cancerdiagnoser i de nationella vardprogrammen for dessa
(Regionalt Cancercentrum Vast, 2018).

En enkatstudie har visat pa att manga unga med cancer dock upplever att de inte far tillrackligt
psykiskt stod och stod kring sin sexualitet efter cancer (Sender et al., 2020). Manga uppger att de
aldrig fatt nagon information eller samtal kring amnet (Albers et al., 2019a; Albers et al., 2019b). |
en intervjustudie framkom det att nar fragan lyfts av nagon i varden ligger fokus oftast pa fysiska
aspekter medan den psykiska biten tenderar att gldmmas bort (Vermeer et al., 2016). Unga vuxna
med cancer upplever dven vardpersonal som obekvam i samtal om sexualitetsrelaterade &mnen
(Mattsson et al., 2018). Aven onkologer som fétt svara pa en enkit i en studie av Krouwel et al.
(2019) bekraftar att sexualitet, trots att de anser att det ar ett viktigt dmne, séllan tas upp av dem.
Det framkom bland annat att tidsbrist var en anledning till att inte ta upp det, samt att manga av
lakarna ansag att de hade for lite kunskap inom amnet. Unga vuxna med cancer uppger skam som
storsta barriar till att sjalva ta upp sexualitet med nagon inom varden (Albers et al., 2018) och amnet
anses ofta for privat for att man ska vaga ta upp det (Mattsson et al., 2018). Det ar ovanligt att
amnet initieras av denna grupp men nar de fatt samtala med halso- och sjukvardspersonal om
sexualitet har det uppskattats (Albers et al., 2019a).

Att forska om sexualitet och cancer

Det ar viktigt att alla olika aspekter inkluderas nédr sexualitet och sexuell dysfunktion ska matas
(Zhou, Frederick, & Bober, 2017). Langtidseffekter av cancersjukdom ar beroende av manga
faktorer och detta kraver mer djupgaende forskning, framfor allt i syfte att forsta hur
cancerbehandling paverkar fysiologiskt respektive psykologiskt (Olsson et al., 2018). Olika metoder
och modeller har testats av forskare for att forsta konceptet sexualitet och cancer (Zhou et al.,
2017). Manga unga vuxna kanner en stress kring de sexuella férandringar som kommer med cancer
och cancerbehandling. Darfor ar det viktigt att framtida forskning fokuserar pa att undersoka dessa
personers behov av stdd och att 6ka kunskapen kring hur cancer paverkar sexualiteten, sa att
interventioner kan goras for att forbattra deras sexuella valbefinnande (Geue et al., 2015). Bell et al.
(2018) menar att det kravs longitudinell forskning som pagar under en langre tid och med
matinstrument som dr mottagliga for utveckling och forandring av flera typer av livsfenomen for att

forsta hur personer med cancer paverkas i sin sexualitet.

Trots att det finns rekommendationer om att under cancerbehandling utvérdera och behandla

sexuella problem hos personer med cancer, ar det nagot som inte gors rutinmassigt pa grund av



osakerhet och bristande kunskap hos onkologer (Schover et al., 2013). Darfor provade Schover et
al. (2013) i sin studie en webbaserad intervention for att utbilda om och forbéattra personer med
cancers sexuella problem, vilken visade sig forbattra personernas sexuella funktion och 6ka deras
sexuella valbefinnande. | Sverige pagar ett liknande stort forskningsprojekt for att undersoka bland
annat sexuell hélsa hos unga vuxna som behandlats for cancer (Lampic, Ljungman, Micaux Obol,
Eriksson, & Wettergren, 2019).

Problemformulering

Cancer kan leda till bade fysiska och psykiska forandringar som i sin tur paverkar sexualiteten. Da
de flesta idag Gverlever en cancerdiagnos ar det av vikt att fokus, utéver behandling av cancern,
aven laggs pa att forbattra dessa personers livskvalitet, dar sexualiteten utgdr en viktig faktor. Den
forskning som antréffats i sokningar infor denna studie utgors till stor del av kvantitativa studier.
Att studera fenomen genom kvantitativ metod ger vardefull statistik men man kan da ga miste om
information som kunde upptéckts genom att anvénda kvalitativa analysmetoder. Det &r darfor av
varde att undersoka om det finns behov av att uttrycka sig vidare hos unga vuxna som far svara pa
strukturerade fragor i ett frageformular. Genom att med kvalitativ metod utforska amnet &r
forhoppningen att tillfora nya perspektiv och bidra till en storre forstaelse for problematiken kring
sexualitet och cancer genom att undersoka vad unga vuxna med cancer vill framhéva kring sin

sexualitet.



SYFTE

Syftet med studien var att undersoka vad unga vuxna med cancer vill framhéva angaende sin

sexualitet nar de far svara i fri text i ett formular.

METOD

Design

Denna studie ar baserad pa fritextsvar fran enkater som skickades ut i samband med en
interventionsstudie om sexualitet och fertilitet hos unga vuxna som nyligen diagnostiserats med
cancer. Datamaterialet angreps med en induktiv ansats. Innehallet analyserades med kvalitativ

innehallsanalys i enlighet med Graneheim och Lundmans (2004) metodbeskrivning.

Datainsamling

Datainsamlingen gjordes som en del av ett storre forskningsprojekt, Fex-Can (Lampic et al., 2019).
Fex-Can ar ett forskningsprojekt som undersoker sexuell och reproduktiv hélsa hos unga vuxna som
behandlats for cancer. En del av projektet var en interventionsstudie som syftade till att minska
sexuella problem och fertilitetsrelaterad oro hos unga vuxna som nyligen fatt en cancerdiagnos, med
hjélp av ett webbaserat program. For att 1agga grunden till projektet gjordes en kartlaggning av
forekomsten av sexuell dysfunktion och fertilitetsoro genom en startenkét, en sa kallad
baslinjeenkaét, i vilken man anvande validerade matinstrument (Lampic et al., 2019). Dessa
matinstrument innehaller strukturerade fragor om bland annat sexuell dysfunktion, oro kring
fertilitet, kroppsuppfattning och livskvalitet. Matinstrumenten som anvéndes var Sexual Function
and Satisfaction (SexFS), Reproductive Concerns after Cancer (RCAC), Body Image Scale (BIS),
European Organization for the Research and Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire
(EORTC QLQ-C30) och Hospital Anxiety and Depression scale (HADS). Det fanns dven fragor om
deltagarens kunskap om fertilitet samt om den egna tilltron till sin formaga att hantera saker
relaterat till sexualitet och fertilitet. Respondenter med ett visst matt av sexuella problem eller
fertilitetsoro erbjods att delta i en randomiserad kontrollerad studie dar interventionens effekt skulle
testas. Uppfoljande enkater skickades ut till deltagarna som tackat ja till att delta i
interventionsstudien och darmed lottats till antingen det webbaserade programmet eller en

kontrollgrupp, 12 veckor och 24 veckor senare.



Samtliga enkater inneholl fragor med givna svarsalternativ samt kommentarsfalt dar deltagarna
kunde fylla i svar med egna ord. En av fragorna stélldes som en foljdfraga som man fick fylla i om

man angett att man avstatt fran sexuell aktivitet med en partner den senaste manaden. Den 16d:

Vilka ar anledningarna till att du inte har haft nagon sexuell aktivitet med en partner de senaste 30

dagarna?
Avslutningsvis stélldes en éppen fraga dar man endast kunde svara med fritext, som 16d:

Vill du tillagga nagonting om dina tankar om fertilitet och sexualitet efter cancer, eller om den har

studien?

Denna studies resultat baseras pa kvalitativ innehallsanalys av de data som framkommit genom

dessa tva fragor, dar deltagarna kunnat svara med sina egna ord.

Urval

Samtliga personer i Sverige som diagnostiserats med utvalda cancerdiagnoser den utvalda
tidsperioden under tiden de varit 18-39 ar tillfragades om att delta i studien ett till ett och ett halvt ar
efter att de fatt sin diagnos. De utvalda cancerdiagnoserna var brost-, dggstocks-, cervix- och
testikelcancer samt lymfom och hjarntumérer. Urvalet av diagnoser baserades pa att cancertypen
och eller dess behandling kan ha en negativ inverkan pa sexualitet eller fertilitet. Datainsamlingen
gjordes av forskningsgruppen under perioden augusti 2017 till januari 2019 for personer som fatt en
cancerdiagnos under januari 2016 till augusti 2017. Insamlingen av data genom enkaterna gjordes i
tre omgangar, for att kunna inkludera fler personer.

1499 personer fick mojlighet att svara pa baslinjeenkaten. Svarsfrekvensen var 67%, vilket gav
1006 svar. Av dessa svarade 797 personer med fritext pa nagon av fragorna. Av de uppféljande
enkater som skickades ut efter interventionsprogrammet, 12 veckor respektive 24 veckor efter
baslinjemétningen, innehdll 95 enkater fran 12 veckors-uppféljningen fritextsvar och 61 enkater
inneholl fritextsvar fran 24 veckors-uppféljningen. Fritextsvaren fran dessa totalt 953 enkater fran
bade baslinjematningen och uppféljningarna var det datamaterial som forfattarna till denna studie
fick tillgang till. Fritextsvaren dverlamnades till forfattarna via ett USB-minne med Excel-filer dér
enkaternas fritextsvar var inmatade. Av dessa bedomdes 166 stycken innehalla svar pa studiens
syfte och de lag darfor till grund for analysen (se figur 1). Vissa personer har i sin enkét svarat

endast svarat pa en fraga, vissa pa de tva fragorna.



Exkluderade
Beddmdes inte svara pa syftet
(n=673)

Inkluderade i analysen
(n=124)

Inkluderade i analysen Enkéater inkluderade i analysen
(n=27) (n=166)

Inkluderade i analysen
(n=15)

Enkater med fritextsvar
(n=797)

Baslinjematning
Exkluderade
Beddmdes inte svara pa syftet
(n=68)

Enkater med fritextsvar
(n=95)

12 veckors-uppféljning

Exkluderade

Beddmdes ej svara pa syftet
(n=46)

Enkater med fritextsvar
(n=61)

24 veckors-uppféljning

Figur 1. Redovisning av urvalsprocess. Figuren redog0r for det datamaterial forfattarna fick
tillgang till.

Dataanalys

Datamaterialet i denna studie analyserades med kvalitativ innehallsanalys, vilket bedomdes som
lampligt d& Graneheim, Lindgren och Lundman (2017) forklarar det som en metod dar deltagarnas
erfarenheter belyses och framhavs. Dérefter véljs en metodologisk ansats, vilken kan vara antingen
deduktiv eller induktiv. Dataanalysen i en induktiv innehallsanalys styrs av det funna innehallet,
och inte av en tidigare beprovad teori. Till den har studien valdes ett induktivt forhallningssétt.
Induktiv ansats karakteriseras av att forskaren forutsattningslost analyserar datamaterialet, och de
likheter och olikheter som uppkommer beskrivs med kategorier eller teman som framkommit efter

mer eller mindre tolkande (Graneheim et al., 2017).

Analysen pabdrjades genom att det insamlade materialet lastes igenom flera ganger. De
kommentarer som av bada forfattarna ansags innehalla svar pa syftet markerades. De svarade pa
syftet genom att beréra amnet sexualitet vilket kunde vara att antingen uttryckligen skriva
sexualitet, sex eller sexliv eller dar det pa annat satt var uppenbart att kommentaren syftade till
sexualitet och inte fertilitet eller studien i sig. De kommentarer dar det var otydligt vad personen
menade eller déar forfattarna inte var 6verens, exkluderades. Kommentarer som rorde hur

sexualiteten paverkats kopplat till interventionen i Fex-Cans forskningsprojekt uteslots.

De delar av texten som svarade pa forskningsfragan plockades sedan ut ur kommentarerna och
formade meningsharande enheter, vilket Graneheim och Lundman (2004) kallar for
meningsenheter. Dessa kondenserades sedan till kortare meningar, och klassades vidare med ett
enda ord, koder, i enlighet med Graneheim och Lundmans (2004) metod. Detta gjordes var for sig
av bada forfattarna for att sedan jamforas for att sékerstalla att kommentarerna tolkats pa likvardigt
satt.
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Koderna grupperades sedan till kategorier. Att skapa kategorier ar en central del av dataanalysen i

kvalitativ innehallsanalys, menar Graneheim och Lundman (2004). Kategorierna valdes ut for att

definiera och sammanstélla de koder som liknade varandra, for att sedan kunna jamfora dessa med

andra kategorier, sa att ytterligare nivaer av kategorier kunde utformas (Graneheim et al., 2017).

Under analysprocessen noterades nagra teman som sags som en rod trad genom datamaterialet.

Teman binder ihop det latenta innehallet som aterfinns i kategorierna. Dessa presenteras som

overgripande teman i enlighet med Graneheim och Lundman (2004). Denna studies analysprocess

exemplifieras nedan med stdd av en tabell (se tabell 1) dar processen fran meningsenhet till val av

kategori och tema redovisas.

Tabell 1. Exempel pa analysprocess.

sexlust pga. trott

och illamaende tror

jag.

sexlust.

Meningsenhet Kondenserad | Kod Subkategori Kategori | Tema
meningsenhet

Angaende Det som Torra Underlivsproblem | Ett Forandring

sexualitet; primart | paverkat hur | slemhinnor besvarligt | av kropp

det som paverkat ofta jag har sexliv och sjal

frekvensen av sex sex ar torra

tillskriver jag torra | slemhinnor.

slemhinnor.

Forvanad att de inte

aterhamtar sig per

omgaende efter

avslutad

behandling.

Efter och under | samband Minskad Minskad sexlust Cancerns

cellgiftbehandlingen | med sexlust paverkan

har jag haft mindre | behandling pa

eller ingen alls har jag mindre sexlusten
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Etiska 6vervaganden

Vetenskapsradet (2002) har sammanstéllt fyra etiska krav som stélls pa forskning for att skydda
individer - samtyckeskravet, informationskravet, konfidentialitetskravet och nyttjandekravet.

Informationskravet innebér att deltagarna ska fa information om syftet med forskningen samt vad
deras deltagande innebar. De ska ocksa ges information om att deltagande i studien ar frivilligt samt
att de narsomhelst kan dra sig ur studien utan narmare forklaring och utan att deras framtida
omhandertagande inom varden kan komma att paverkas. Datainsamlingen gjordes av Fex-Can och
projektet gavs etiskt tillstdnd av Regionala etikprévningsnamnden, med diarienummer 2013/1746
31/4 samt komplettering 2014/2244 -32 (Lampic et al., 2019). Kravet for samtycke talar om att
forskarna ska inhamta samtycke fran samtliga deltagare. Bade informationskravet och
samtyckeskravet galler framfor allt under perioden for datainsamling, vilket darfor regleras av och

géller for Fex-Can.

Helsingforsdeklarationen &r en forskningsetisk riktlinje for medicinsk forskning. I riktlinjerna star
bland annat att deltagarnas privatliv ska respekteras samt att det ska varnas om deras fysiska och
psykiska integritet genom att information om deltagarna behandlas konfidentiellt (Vetenskapsradet,
2017). Vetenskapsradets (2002) konfidentialitetskrav lyfter att all data som samlas in bor hanteras
konfidentiellt samt att det inte ska ga att hanvisa materialet till den enskilda personen. I enlighet
med detta har forfattarna till denna studie endast haft tillgang till individuella koder for varje
deltagare, istéllet for dennes faktiska namn. Datamaterialet med koderna har hanterats konfidentiellt
och med respekt for deltagarnas anonymitet. Forfattarna fick endast tillgang till deltagarnas kon,
alder och diagnos. Allt datamaterial och individuella koder raderades efter att studien var

genomford.

Nyttjandekravet innebar att personuppgifter som insamlats inte far anvandas utanfor forskningen
(Vetenskapsradet, 2002). Forfattarna till denna studie har inte haft tillgang till deltagarnas
personuppgifter.
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RESULTAT

Innehallsanalysen resulterade i 26 subkategorier, sju kategorier och tre vergripande teman, som
redovisas nedan (se figur 2). Citaten fran deltagarna ar markerade med kursiv text. Forhallandet

mellan kategori och tillhérande subkategorier ar redovisade under varje kategori med en figur.

Av de 166 enkéterna som analyserades var 36 stycken besvarade av mén och 130 var besvarade av
kvinnor. 24 av mannen hade behandlats for testikelcancer, sju hade fatt behandling for hjarntumor
och fem fér lymfom. 78 av kvinnorna hade behandlats for brostcancer, 36 for cervixcancer, atta

kvinnor hade fatt behandling for lymfom, fyra for hjarntumar och fyra for dggstockscancer.
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Subkategori

Forandrad sexualitet

Kategori

Smarta

Ett besvérligt sexliv

Problem med underlivet

Minskad sexlust

Uteldmnande behandling

Cancerns paverkan pa sexlusten

Sex i relation till cancern

Kaénsla av att vara oattraktiv

Kénsla av att bli gammal

Att inte kdnna igen sig sjéalv

Att acceptera sin kropp

Tema

Férandrad person och kropp

Mer psykiskt &n fysiskt

Sex vacker tankar om cancern

Depression till foljd av cancern

Oro kring sex

Paverkan pa partnern

Oro for relationen

Sex viktigt i en partnerrelation

Oro infor att traffa en ny partner

Livssituationen paverkar mer &n cancern

_HF('jrandrmg av kropp

och sjal

Det psykiska paverkas ocksa

Cancern drabbar bada i en relation

Sexualitet innan cancern

Sexualitet en komplex faktor i det
dagliga livet

Tidens betydelse

Besviken pa varden

Sexualiteten inte viktig i varden

Svart att prata om sex

Att ha fatt stod fran varden

Onskan om att f& hjalp med sexualitet 1

och sexliv

Livet pagar vid
sidan av cancern

L

Upplevelser i motet med vérden

Figur 2. Resultatoversikt.

Stod en
betydelsefull del av
cancerbehandlingen
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Tema 1. Forandring av kropp och sjal

Forandring var en central del av resultatet. Deltagarna beskrev pa manga olika sétt hur cancern
paverkat deras sexualitet och sexliv och férandrat dem. Forandringen kunde vara bade kanslomassig
och fysisk samt beskrevs som mer eller mindre omfattande men tenderade att paverka deltagarnas

sexualitet.

Ett besvarligt sexliv

|Ett besvarligt
sexliv
1
1 1 1
Forandrad : Problem med
sexualitet Smarta underlivet

Forandrad sexualitet

Cancern var orsaken till att personer upplevde en fordndrad sexualitet. Medicinerna, behandlingen
eller enbart cancern i sig hade forstort det sexliv man en gang haft. Det fanns inte alltid exempel pa

vad som hade forandrats i sexualiteten, men det framkom tydligt att det hade férandrats.

Hade ingen aning om nar jag blev sjuk att behandlingar och mediciner skulle paverka
min sexualitet sa negativt. Jag har blivit helt berévad pa min sexualitet, och det ar sa
tungt. - Kvinna, 39 ar med brostcancer

Det forsamrade sexlivet kunde beskrivas pa flera olika sétt. Personer berattade att det var daligt eller
besvarligt och oron kring sexet kunde ocksa gora att man hade svart att slappna av under sex. Sexet

beskrevs som obehagligt eller anstrangande, stressfullt och jobbigt.

Att behandlingen forstort mitt liv helt. Slagit hal pa mina drémmar och inte haft sex en
enda gang sen jag fick cancern. Och innan var sex alltid enkelt, njutsamt och

okomplicerat for mig. - Kvinna, 34 ar med lymfom

Det fanns dock personer som upplevde att sexlivet eller sexualiteten inte foréandrats efter
sjukdomen. En person beskrev hur hon kénde att hon och hennes partner kommit narmare varandra

efter sjukdomen.

Sahar efterat, efter cancerdiagnos och behandlingar, har jag en férvanad kansla 6ver

att man tar for givet att sexliv forsamras under "cancerresan". Pa ett satt gav det en
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helt ny varm och nara/kara dimension i var relation och sexliv. - Kvinna, 36 ar med

bréstcancer

Smarta

Bland de fysiska biverkningar av cancer eller behandling var smarta nagot som betonades. Smérta
vid sex eller radsla for att fa ont angavs som orsak av deltagarna till att de inte kunde eller ville ha

SexX.

Olika typer av smartor beskrevs, sasom smarta vid upphetsning, utlésning, orgasm och smarta fran
operationssar och arrbildning. Hos méannen framkom &ven missndje kring testikelprotesen man fatt

efter cancern och den beskrevs som obekvam.

Ibland kan orgasmer nastan gora ont och kannas ordentligt i mellangarden. - Man, 33

ar med testikelcancer

Samlagssmarta var nodvandigtvis inget nytt som uppkommit efter cancern, daremot hade cancern

gjort att man tankte mer pa den nu.

De smartor jag kan kanna vid livmoderhalsen under samlag hade jag redan innan

men jag tanker mer pa det nu. - Kvinna, 33 ar med cervixcancer

Problem med underlivet

Torra slemhinnor var ett annat mycket vanligt problem som framkom i gruppen kvinnor och aven
har angavs hormonbehandlingen som orsak. Kvinnor beréttade hur de anvande glidmedel dar vissa
tyckte det fungerade bra och andra hade problem anda. Det framkom att torra slemhinnor kunde
blivit varre sedan man opererat bort &ggstockarna och en kvinna funderade sjalv 6ver att det kanske
aven kunde vara en biverkan av cellgifterna. Torra slemhinnor kunde leda till sprickor och sar.

Blodning efter sex var ocksa en orsak till att kvinnor inte hade sex.

Angaende sexualitet; primart det som paverkat frekvensen av sex tillskriver jag torra
slemhinnor. Forvanad att de inte aterhamtar sig per omgaende efter avslutad

behandling. - Kvinna, 36 ar med brdstcancer

Problem med aterkommande svampinfektioner beskrevs. Kvinnor beréttade d&ven om problem med

minskad kansel i underlivet efter operationer dar.
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FOr mig har inte just smarta varit problemet, utan snarare bristen pa kénsel i
underlivet... Man vet inte vad man saknar forrin det dir borta... - Kvinna, 36 ar med

cervixcancer

Behandlingen hade dven lett till att det var svarare att fa orgasm, ett problem som for vissa blivit
battre och andra inte. En man beskrev dven att det blivit svarare att kontrollera sin utlosning. Ett
problem som beskrevs i stor utstrackning bland mannen var erektionssvarigheter dar det oftast

verkade vara att bibehalla erektion som var problemet.

Generellt upplever jag att jag dels har véldigt lagt intresse for sex rent generellt efter
cancern och sen tenderar erektioner att antingen vara svaga eller starka men valdigt
kortvariga. Jag far nagon form av erektion men den ar inte i mina 6gon sa

valfungerande. - Man, 33 ar med testikelcancer

| kommentarerna lyftes &ven manga andra fysiska symtom och biverkningar av cancern och
behandlingarna som paverkat sexualiteten och ens livskvalitet. Trotthet var vanligt och paverkade
manga olika aspekter av deltagarnas liv. Klimakteriebesvar som exempelvis vallningar var
aterkommande hos kvinnorna. Aven viktuppgang och svullnadskansla &terfanns bland

kommentarerna.

I borjan av min behandling upplevde jag att jag blev mer sexuell i jamforelse hur det
var innan jag fick behandling pga jag madde sa daligt av trotthet. Men efter avslutad
behandling blev jag trott och madde daligt av alla mediciner sa det blev samre igen.
Har haft stora problem med torra och sprickande slemhinnor. Nu har jag i samband
med cancerbehandling ocksa opererat bort aggstockar sa det har ocksa haft en viss

paverkan. - Kvinna, 33 ar med lymfom

Cancerns paverkan pa sexlusten

Cancerns
paverkan pa
sexlusten
| | | | | |
Minskad Utelamnande Sex i relation
sexlust behandling till cancern
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Minskad sexlust

Ett problem som belystes i kommentarerna var minskad sexlust. Minskad eller ingen sexlust efter
cancer beskrevs som ett stort problem av bade man och kvinnor vilket upplevdes som trakigt och
beskrevs bidra till minskad livskvalitet. Det belystes att det ofta var behandling och mediciner som
orsakade den minskade sexlusten, dar framfor allt hormonbehandlingen pastods ha haft en inverkan.
En kvinna framhé&vde att det var hennes anti-0strogena mediciner som tagit bort sexlusten, inte
cancern eller hennes "nya” kropp. Bland ménnen ndmndes testosteronet som en viktig faktor dar

testosteronbehandling hjalpt.

Jag tycker det har varit mycket jobbigt att redan innan cancern haft 1ag sexlust och nu
under behandlingen (forsatt i klimakteriet) tappat lusten fullstandigt. - Kvinna, 38 ar

med brostcancer

Uteldmnande behandling

Nagot som beskrevs var att behandlingen och undersokningar kants utelamnande och ibland dven
integritetskrankande. Detta kunde medfora en kéansla att man blivit berévad pa sin sexualitet och att
lusten till intimitet minskat efterat. Undersokningar och behandlingen kunde darmed paverka

sexlivet negativt.

Det tuffaste ar att alla undersékningar och dubbla operationer har gjort att min kropp
kants lite som allméan egendom; och &ven gjort att jag kéant mindre lust for intimitet
med min partner. Att det har rotats s mycket under undersékningar, operation och
aterbesok att jag darimellan velat vara ifred. Det blir lite battre och béttre eftersom

tiden gar men med tata aterbesck sa blir en pamind. - Kvinna, 33 ar med cervixcancer

Sex i relation till cancern

En ytterligare aspekt av sexualiteten som framkom i kommentarerna var huruvida sexlivet ar viktigt
i relation till cancer. Dels beréttade personer att sjukdomen och behandlingen tagit éver ens tankar
vilket gjort att man inte ens funderat 6ver sex under behandlingstiden, dels beskrevs det att i

forhallande till att overleva ar sexlivet inte det viktigaste.

Har fatt aterfall, med osakerhet slut. Sa alla tankar pa sexuell aktivitet har helt
upphort. Nu kampar vi for att halla huvudet 6ver ytan. - Kvinna, 37 ar med

cervixcancer
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Forandrad person och kropp

Forandra
person och
kropp
1

Kénsla av att Kénsla av att Att inte kénna Att acceptera
vara oattraktiv bli gammal igen sig sjalv sin kropp

Kénsla av att vara oattraktiv

En koppling beskrevs mellan att kroppen forandrats utseendemassigt och férsamrat sjalvfértroende.
Den forandrade kroppen och det forsdmrade sjalvfortroendet gav upphov till en oro kring sexualitet
och sexliv enligt deltagare. Att man tycker att man blivit oattraktiv var nagot som uttrycktes av
deltagarna. De kroppsliga férandringarna kunde ge en kénsla av att vara osexig eller till och med

acklig.

Jag kanner mig oattraktiv och ful med ett brost, blek, fet & svullen av alla mediciner. -

Kvinna, 30 ar med brostcancer

Det forandrade utseendet som kom efter cancerbehandlingen upplevdes bland annat som att man
kande sig svullen, trétt och fet, och det beskrevs med missnoje. Aven skador som kunnat komma till
foljd av cancerbehandling var till exempel en ansiktsforlamning efter en stralskada, vilket bidragit

med ett forsamrat sjalvfortroende pa grund av ett nytt utseende.

Kvinnor namnde att de, efter att ha tvingats till att operera bort ett eller bada brosten efter
brdstcancer, kande sig okvinnliga och det beskrevs bland annat som att ens kvinnlighet blivit
stympad. Att ha tappat haret till foljd av cellgifter gav ocksa en kénsla av att vara okvinnlig och

mindre sexig.

En kvinna beréattade att hon inte velat ha sex med sin partner da hon menade att hon skamdes Gver
sin kropp och inte ville visa sig naken, men att lusten fortfarande fanns dar och att det da kandes

battre att ha sex med sig sjélv.

Kéanner mig som att jag skams 6ver min kropp, oattraktiv. Vill inte visa mig utan
klader vare sig med partner eller i badhus. Jag har lust kvar, men hellre i ensamhet,

da slipper jag skammas. - Kvinna, 37 ar med cervixcancer
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Det fanns dock personer som beréttade att deras kroppsliga forandringar inte stérde dem och att det

inte gjort att de kant sig mindre attraktiva.

Kénsla av att bli gammal

Det forekom att personer kande att de aldrats manga ar i och med cancern och dess behandling.
Ké&nslan av att ha blivit &ldre och att k&nna sig gammal i och med biverkningar och kroppsliga
forandringar kunde gora att man kéande sig valdigt paverkad. En kvinna beréttade att hon blev mer
paverkad av att hon kande sig gammal &n vad hon blev av det faktum att ha behovt operera bort

brosten.

Under de ca 2 aren som gatt sedan jag diagnostiserades med cancer har jag aldrats
20 ar. Det ar svart att acceptera de stora fysiska och psykiska forandringarna... -

Kvinna, 38 &r med brostcancer

Att inte kdnna igen sig sjalv

Att i och med cancer ha forandrats som person var nadgot som beskrevs. Framfor allt beréttade
personer om att de inte langre kande igen sig sjalva efter sjukdomen, en kansla av att ha blivit
avtrubbad som person eller att kanna sig kastrerad. Det var ocksa svart att kanna igen sig sjalv i sin
minskade sexlust. Aven att kanna sig okvinnlig hade bidragit till att kinna sig forandrad som

person.

Att acceptera sin kropp

Det framkom att personer hade svart att acceptera de psykiska och fysiska forandringar som kommit
efter cancern. Att genomga mastektomi, att ta bort brosten, och fa nya brést var nagot som
upplevdes som jobbigt och de nya brésten tenderade att vacka oro och angest. Det forekom svar om
att det kandes svart att acceptera sin nya kropp och att det darmed blev svart att lata nagon réra vid
den.

En acceptans kunde infinna sig efter sjukdomen och det kunde gora att man k&nde en ro dver sina

kroppsliga forandringar.

Vissa komplikationer som kan drabba patienter vid operation fick jag héra om forst
efterat... Saklart en viss forandring fysiskt/kosmetiskt, men jag far acceptera och vénja

mig, i det stora hela har allt hittills gatt bra. - Man, 33 ar med testikelcancer
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Det psykiska paverkas ocksa

Det psykiska
paverkas
ocksa
|| : | |

1
Mer psykiskt I_SGX vacker Depression till

. . tankar om .
an fysiskt cancern foljd av cancer

Oro kring sex

Mer psykiskt an fysiskt

Det var inte bara fysiska besvéar som hade drabbat deltagarna efter sjukdom och behandling, i
manga fall var de psykiska besvaren fler och varre an de fysiska. De psykiska beskrevs som svarare
da dessa inte syns. Oro, angest och radsla beskrevs i kommentarerna och det fanns en radsla for
aterfall. En kvinna uttryckte att hon kénde en radsla for att cancern skulle komma tillbaka och att

hon var radd att da bli mer paverkad sexuellt.

It's just a nightmare to have cancer at an early age of 35 and it has hampered my
sexual life terribly. Cancer and its treatment affects a person psychologically more
than it physically does. - Kvinna, 35 ar med brostcancer

Sex vacker tankar om cancern

Personer beréttade att sexakten vackt tankar om cancern till liv, till exempel att samlagssmértan
paminner en om att man har cancer, eller att man dar och da blivit radd for att fa aterfall. Sexuella
stunder kunde ocksa paminna en om att man faktiskt blivit av med viktiga delar av sitt kdnsorgan

eller sina brost, vilket kunde innebara en sorg.

Angaende sexualitet tycker jag att det framforallt &r psykiska faktorer som paverkar
negativt - sex vacker upp mycket sorg eftersom det blir tydligt att kroppen &r utan

brost och dggstockar. - Kvinna, 33 ar med brostcancer
En person beskrev hur hon kopplade sexlivet till sin infertilitet vilket var en foljd av cancern.

Jag har min son och alskar honom 6ver allt och vill se honom med syskon. Dar
kommer sexlivet lite in med allt det har med att nu tanker man mer pa det som att man
har det for att skaffa barn, och det kan jag ju inte! Men &r viktigt att halla igang allt
bade for partner och mig. Haller man sig ifran det allt for lange ar ju inte det bra

heller. - Kvinna, 28 &r med cervixcancer
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Depression till foljd av cancer

Deltagare hade drabbats av depression och nedstdmdhet i samband med cancern. Depression
paverkade sexlivet, det kunde anges som anledning till att man inte haft sex senaste manaden. Det
beskrevs att antidepressiv behandling gav biverkningar pa sexlivet, exempelvis att det var svarare

att fa orgasm.

Det har gatt 6ver ett r nu och jag ar helt aterhamtad, daremot gar jag pa
antidepressiva som paverkar mitt sexliv i hdg utstrackning. Jag har haft en del angest-

och depressionsproblematik efter min cancer. - Man, 29 ar med testikelcancer

Det fanns dock ocksa personer som papekade att man madde béttre av den antidepressiva

behandlingen vilket i sin tur aven forbattrade sexlivet.

Oro kring sex

Deltagare beréattade att oro och radsla paverkade sexlivet. Dels fanns det oro och radsla for olika
fysiska aspekter av samlaget som att det skulle gora ont, att lubrikationen skulle vara otillrécklig, att
inte fa orgasm eller att erektionen inte skulle halla, och dels en oro kring sin minskade sexIlust.
Ibland gjorde detta att personerna avstod fran sex helt. Det uttrycktes ocksa en oro kring samlag

generellt, exempelvis oro infor hur det skulle ga forsta gangen efter att man genomgatt en operation.

Oro for att inte vara vat och att de ska gora ont. Har blivit efter min cancer

(livmoderhalscancer) som oron ¢kat mycket! - Kvinna, 30 ar med cervixcancer

Det beréattades om att den forandrade sexualiteten och sexlivet bidrog till sorg och angest. Tankar

och oro blev till en ond spiral som genererade &nnu mer angest eller sexuella problem.

Ké&nns som en omajlig kansla att kunna kénna sig sa "fri" som innan vid sex, brosten
representerar och vacker s mycket angest och oro, det ar inte ens mina egna langre...
Svart att slappna av. - Kvinna, 40 ar med brostcancer
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Cancern drabbar bada i en relation

Cancern
drabbar bada
i en relation
1
I I I 1_
Paverkan pa Oro for Sex viktigt i en (t)r;%r?;%rr?tt
partnern relationen partnerrelation partner y

Paverkan pa partnern

Personer berattade om hur partnern har paverkats av diagnosen och sjukdomstiden. Det kunde visa
sig genom till exempel nedstdmdhet eller minskad sexlust. Det framkom upplevelser att man endast
fatt hora om hur den personen paverkas men att det inte laggs fokus pa partnern och hur denne och

dennes sexlust kan paverkas.

I mitt fall &r det mitt ex som inte kunde/ville ha sex med mig nar jag blev sjuk. Tror att
vi glommer att det inte alltid handlar om oss utan om partnerns tankar. - Kvinna, 39

ar med brostcancer

Oro for relationen

Diagnosen upplevdes ha skapat en oro i relationen och det beskrevs hur man ként att oron for
relationen i sin tur paverkat sexlivet. Det beskrevs ocksa en oro for hur relationen skulle paverkas

av att man exempelvis hade mindre sexlust.

Jag kanner inga sexuella kanslor dverhuvudtaget sedan jag borjade med tamoxifen
(som jag ska ata i 5 ar (minst, kanske 10 ar). Det kénns jattejobbigt med tanke pa min
relation och att det kanns onaturligt for mig. Efterfragade hjalp men far bara svar att
vi ska "6va" pa att vara intima. Men det gar inte nar alla sexuella kanslor &r helt

avstangda. - Kvinna, 35 ar med brostcancer

Personer upplevde att det inte alltid var enkelt att prata om det fordndrade sexlivet tillsammans med
sin partner. Oavsett om det berodde pa en minskad lust eller nagot annat, sa upplevdes det vara
svart att forklara for sin partner. Det namndes att man tagit en psykisk distans till sin partner.
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Sex viktigt i en partnerrelation

Personer som beréttade om sin férandrade sexualitet uttryckte en oro Over att relationen skulle
komma att paverkas pa grund av det. Pa grund av upplevelsen att sexlivet ar en sa viktig del av
relationen fanns det en 6nskan om att fa hjalp for att forsoka fa det att kannas béattre. Det berattades
om att man saknade sexlust, eller tyckte att sexuella aktiviteter helt enkelt kdndes ointressant, men
att man hade sex anda for att man tycker att det ar en viktig del av ett férhallande, eller for att man
vet att man kan njuta och tycka om det ndr man val har det.

Har helt tappat lusten men nar jag val har sex med min partner ar de skont. Men med
forsiktighet. Kanner inte pirret innan som jag har gjort. - Kvinna, 29 ar med

cervixcancer

Oro inf0r att traffa en ny partner

Personer uttryckte en oro for att sldppa in en ny person i sitt liv och att bérja dejta. Det kunde
handla om att man ville att ens partner skulle veta vad man varit med om men ocksa en oro 6ver nar
under dejtandet man skulle vaga ta upp att man drabbats av cancer. Kanslor av att kdnna sig
oattraktiv hindrade fran att forsoka traffa nagon ny. Det berattades dven att man funderat pa om
nagon skulle vilja ha sex med en pa grund av ens cancer eller ens nya kropp.

Tema 2. Livet pagar vid sidan av cancern

Genom dataanalysen framtradde flera ytterligare aspekter som paverkat deltagarnas sexualitet efter
cancerdiagnosen. Det kunde vara att ha smabarn, att ha fatt en ny partner, att ha skilt sig eller andra
typer av livshandelser. Livet pagar trots cancern och det finns manga andra faktorer runt omkring

unga vuxna som ocksa paverkar sexualiteten.

Sexualitet en komplex faktor i det dagliga livet

Sexualitet en
komplex faktor i
det dagliga livet

Livssituationen Sexualitet Tidens

paverkar mer an .
cancern innan cancern betydelse
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Livssituationen paverkar mer &n cancern

Personer beskrev hur andra faktorer i deras liv paverkade sexualiteten mer an vad cancern i sig
gjort, bade i positiv och negativ riktning. Bade bland mannen och kvinnorna framkom sma barn

som en orsak till en forandrad sexualitet och framférallt mindre intimitet med sin partner.

Graviditet angavs som en faktor som paverkade mycket. En kvinna beskrev att graviditeten hade
gjort att sexlivet blivit battre da hon innan endast hade oroat sig éver att kunna bli gravid. I en
annan kommentar beskrevs det att da man var mitt i en IVF-process och darfér inte hade mycket
sexuell aktivitet i forhallandet. Att kanna sig mer tillfreds med livet i vrigt, exempelvis i ens

arbetssituation, tycktes dven paverka sexlivet positivt.

Jag upplever att min livssituation inom mitt arbete och privatliv har férandrat sig mot
en positiv inriktning. Detta har ocksa paverkat min sexualitet pa ett positivt satt. -

Kvinna, 35 ar med brostcancer

En kvinna skrev att hennes sexliv blivit battre och mer spannande efter cancern men att det istéllet
berodde pa att hon separerat fran sin partner under den héar tiden. Att ha traffat en ny partner under
sjukdomstiden eller tiden efter upplevdes ocksa paverka sexlivet och det framkom att det kunde

vara mycket battre nu.

Det fanns ocksa personer som forklarade att andra sjukdomar och tillstdnd som inte hade med

cancern lag till grund for paverkad sexualitet.

Sexualitet innan cancern

| kontrast till de manga negativa aspekter av sexualitet som tillkommit efter cancer framkom det
dven att cancern inte nddvandigtvis forandrade nagot hos en, sexualiteten kan upplevas opaverkad.
Det kom fram att ett bra sexliv innan cancerdiagnosen ibland fortfarande var lika bra efter

behandling av cancern.

Cancern har inte paverkat mig, varken sexuellt eller psykologiskt. Inte ens nar det
hande. - Man, 36 ar med hjarntumar

En liten del av deltagarna framhé&vde att de inte varit sarskilt sexuella innan eller att man inte hade
nagot sexliv alls innan cancern heller. Det lyftes aven fram att sexuella besvar fanns redan innan

cancern och att de besvar som fanns nu inte var nagot nytt.
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Jag har i hela mitt liv haft problem med sexualitet vilket har begréansat mig, att tala
Oppet om det och att uppleva det. Det maste pratas mer éppet om sex och att man inte
ar for gammal att vara oskuld. - Kvinna, 25 ar med dggstockscancer

Tidens betydelse

Tidens betydelse togs upp i kommentarerna. Med att tiden gick upplevde deltagare i studien att det
blev battre, men att det tar lang tid att aterhamta sig. Det skiljde sig i upplevelserna kring tidens
betydelse och det framkom bade att sexlivet helt atergatt till det normala efter att behandlingen
avslutats till att det konstateras att sexlivet paverkas langt senare och att det till och med blir vérre
med tiden.

Blir uppenbart nar jag gor enkéten att mycket har fallit pa plats med tiden. Hade
svarat pa annat vis for 6 manader sedan. Nu kanns livet i stort sett som vanligt igen.
Hade mycket mer tankar, oro och nedstamdhet tidigare samt radsla. Dessutom mycket
fragor kring sexualitet. Att prata med lakare har hjalpt mycket. Aven tankar angaende
skam och skuld. Jag kande det var mitt fel att jag fatt livmoderhalscancer. - Kvinna,

40 &r med cervixcancer

Tema 3. Stod en betydelsefull del av cancerbehandlingen

Manga upplevde bristande stod och information fran varden och det finns en 6nskan om att fa mer
stod kring sexualitet och sexliv i samband med cancerbehandlingen. Att fa stod var av stor

betydelse for deltagarna.

Upplevelser i métet med varden

Upplevelser i
motet med
varden
[ I ] ]
Besviken pé S_extuall_tkett_ete_n Svart att prata Att ha fatt stod hQI“Ska” o attlfé
3rden inte viktig | om sex fran vArden jélp med sexualitet
var varden och sexliv

Besviken pa varden

Deltagare upplevde att de fatt for lite information om sexualitet och sexliv i samband med
sjukdomsforloppet och under behandlingen. 1 tillagg berattades det om att man fatt felaktig

information eller blivit daligt bemott, eller bett om hjélp och blivit avvisad. Det fanns dock en
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onskan om att bara fa mer information kring sexualitet, vilka biverkningar man kunde fa av

behandlingen, hur lusten kan komma att paverkas, eller om vilken hjalp som gar att fa.

Jag hade 6nskat att man tagit biverkningar pa sexualitet och fertilitet pa storre allvar
och &gnade mer tid at samtal kring detta under vardbesok. Har haft en hel del
problem och valdigt ont men ej kant att varden lyssnat eller gér nagot for att

underlatta dessa symtom. - Kvinna, 39 ar med brostcancer

Sexualiteten inte viktig i varden

Personer uttryckte att de fatt uppfattningen att sexualiteten kanns oviktig i varden, och att det inte &r
nagot man prioriterar trots att det paverkar livet i hog utstrackning for den enskilda personen. Det
framkom en besvikelse kring att sexualitet var nagot det pratades lite om inom varden, och att man
varit tvungen att kdmpa for att fa information och rad. Det uttrycktes att varden berattat om symtom
man kan fa, vilket kan paverka sexualiteten eller sexlivet men inte om hur psyket och lusten kan
paverkas vilket i sin tur &r hogst relevant for sexlivet. Det berattades om en undran om att bristerna

handlar om okunskap.

Deltagare uttryckte att de garna velat ga i samtalsstod och fatt prata om sin sexualitet med nagon
inom varden. Det uttrycktes en 6nskan om att fa komma till en sexolog for att fa stod kring
sexualiteten. Det framkom att man fatt tjata sig till en remiss for att fa ett méte med en. Det
upplevdes aven en brist pa hjalpmedel man kunde fa for att forbattra de problem man haft. En
person namnde att hon uppfattat att man far olika hjalp i landet, och att andra personer fatt mer
konkret hjalp med att komma igang med sexlivet och exempelvis fatt hem glidmedel fran sjukhuset.

Det borde finnas nationella riktlinjer gallande just info om fertilitet och sexualitet for
cancerpatienter i fertil lder. Jag fick t. ex. tjata till mig en remiss till en sexolog. "Om
ditt sexliv varit bra innan kommer det vara det efterat" var det enda som jag mottes

av. - Kvinna, 37 &r med cervixcancer

Svart att prata om sex

Sex upplevdes som tabubelagt och svart att prata om av deltagarna. Det kunde kénnas pinsamt och
kansligt att ta upp sadana saker pa egen hand. Dessutom fanns en upplevelse att andra patienter som
lider av samma sjukdom var &ldre, och att det ddrmed kunde vara mer obekvamt att ta upp amnet

som patient. Personer namnde att det enda stéd man fatt fran varden géllande sexualitet i samband
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med cancern var en broschyr. Detta upplevdes pa olika sétt, det fanns tankar om att det hade varit

till hjalp och de som tyckte att man kunde fatt mer stod kring sex an ett papper i handen.

Sjukskoterskan pa onkologen sa bara att vi kunde ha sex precis som vanligt under
cellgifterna. Namnde inte att sexlusten kunde forsvinna och hur underlivet kunde
kénnas. Fick lasa pa en plansch som satt i korridoren om vi ville. Jag ar besviken 6ver
hur lite man pratar om sex och samlevnad hur man paverkas bade kanslomassigt och

av mediciner. - Kvinna, 29 ar med brostcancer

Att ha fatt stod fran varden

Det fanns upplevelser av att ha fatt vardefull hjalp fran sjukvarden. De personerna namnde i texten
att de fatt stod gallande sexualitet. Det konkreta de uttryckt, var att man fatt traffa sexolog eller
gynekolog, fatt hem hjalpmedel mot penetrationssmarta, och personer hade fatt rad om att ha sex
fast man inte hade lust, alltsa att trana pa att ha sex for att véacka eller bibehalla lusten. Det framkom
att samtal med barnmorska pa kvinnokliniken hade hjalpt, det hade stillat den oro som funnits kring

sexlivet.

Onskan om att fa hjilp med sexualitet och sexliv

Att cancervarden bor innehalla mer fokus pa sexualitet var nagot som uttrycktes. Det fanns en
onskan om att fa mer information om sexualitet och sexliv, samt att ha mojligheten till samtalsstod
om behovet finns. Sexualitet och sexliv beskrevs av deltagarna som en viktig del av livet och var
darfor nagot de ville ha hjalp med. Det bor inte forbises i varden vilket det upplevdes som att det
gor. Det fanns ocksa en énskan om att involvera partnern i detta, sa att denne ocksa far information
och mgjlighet till stottning. Att det skulle finnas en gynekolog eller sexolog kopplad till onkologen,
eller enheterna som cancerpatienterna ar kopplade till, skulle medféra att det skulle bli lattare och
mer naturligt att fa hjalp med sexualitet och sexliv kopplat till cancer. Att fa mojlighet till

preventivmedelsradgivning i samband med behandlingen var ocksa ndgot som dnskades.
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DISKUSSION

Resultatdiskussion

Syftet med studien var att underséka vad unga vuxna med cancer vill framhava angaende sin
sexualitet. Det framkom att en cancerdiagnos kan fordndra mycket hos en person, déribland
sexualiteten och med det kommer ett behov av stdd och hjalp. Resultatet &r till stor del i linje med
tidigare forskning men denna studie bidrar med en helhetssyn pa amnet vilket fa tidigare studier
gjort. Resultatdiskussionen presenteras utifran de tre teman som genomsyrade resultatet.

Forandring av kropp och sjal

Det faktum att cancer och cancerbehandlingar kan ha negativ paverkan pa sexualiteten ar inget nytt
och det beskrivs bade i forskning (Acquati et al., 2018; Leuteritz et al., 2018; Olsson et al., 2018;
Sender et al., 2020; Ussher et al., 2015; Wettergren et al, 2017) och i regionala cancercentrums
kunskapsstod (Regionalt Cancercentrum Vast, 2018). Detta framkommer ocksa i resultatet av denna
studie. De fysiska besvar som beskrivits sdésom smarta (Olsson et al., 2018), torra slemhinnor
(Albers et al., 2019a; Parton et al., 2017; Vermeer et al., 2016), erektionsproblem (Kim et al., 2012),
klimakteriebesvar (Dizon et al., 2014) med mera tas ocksa upp i tidigare forskning och av Regionalt

cancercentrum Vast (2018).

Ett problem som var aterkommande genom kommentarerna i enkaterna var deltagarnas upplevelse
av minskad sexlust. Minskad sexlust till foljd av cancer aterfinns till viss del i tidigare studier
(Albers et al., 2019; Kim et al., 2012; Olsson et al., 2018) men inte i den utstrackning det finns
anledning att tro med denna studies resultat i atanke. Sexlusten tycks vara komplex att forsta da den
innebar olika saker for olika personer, och ar dessutom svar att mata. Det framkom flera olika
orsaker till minskad sexlust och i flera fall dar fysiska eller psykiska besvar beskrevs kan det
spekuleras i om dven dessa paverkar en persons sexlust. Det fanns dven de personer som beskrev att
de inte tankte pa sex under behandlingen eller att sexualiteten inte var viktig i relation till att
Overleva utan att namna sexlust specifikt, men detta menar forfattarna skulle kunna tolkas som att

dessa personer saknar sexlust.

Flera kvinnor tillskrev hormonbehandlingen eller att ha blivit forsatt i klimakteriet som orsak till
mycket av sina besvér. En studie som stddjer detta resultat &r en studie av Biglia et al. (2010) dar

man tittat pa livskvaliteten efter kompletterande behandling med cellgifter och hormonbehandling
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hos kvinnor med brdstcancer. | studien framkom det att det kvinnorna led mest av till foljd av
behandlingen var just klimakteriebesvar, sexuella besvar och viktuppgang (Biglia et al., 2010).
Sokningar har gjorts bland tidigare forskning pa specifikt hormonbehandling efter cancer men
manga studier fokuserar pa kvinnor efter menopaus varfor det inte ar jamforbart med urvalet i
denna studie. Detta tyder pa att det &r ett omrade som behdver forskas mer pa for att kunna hjélpa

denna grupp.

Deltagare i denna studie hade problem med att kroppsliga forandringar gjort att de kande sig
oattraktiva och aldre, det lyftes dven fram en kénsla av att vara okvinnlig. Att kdnslan av
kvinnlighet och manlighet ar férknippad med sjalvkénslan och sexualiteten bekraftas i tidigare
studier (Ussher et al., 2015). Den férsamrade sjalvkanslan verkade paverka deltagarna i relation till
en partner och det handlade inte bara om att acceptera sina egna férandringar utan &ven att bli
accepterad av en eventuell partner. Wettergren et al. (2017) sag ett samband mellan samre
kroppsuppfattning och samre upplevd sexuell funktion vilket liknar resultatet i denna studie dar
deltagarna kopplar ihop sitt férdndrade utseende och sjalvkansla med sin sexualitet. Att ha opererat
bort brésten var nagot som deltagare i denna studie upplevde paverkade deras sexualitet negativt.
Samtidigt fanns det deltagare som poangterade att det inte var det faktum att de saknade ett brost
som bidrog till paverkad sexualitet utan istallet andra faktorer som att exempelvis ha tappat haret
eller att ha gatt upp i vikt. Tidigare studier har undersokt brostens betydelse for sexualiteten och
livskvaliteten i samband med brostcancer (Gass et al., 2017; Howes et al., 2016; Rojas et al., 2018).
Howes et al. (2016) som jamfort olika typer av cancerbehandlingar sag ingen skillnad i
livskvaliteten i forhallande till typ av brostoperation. Bade Gass et al. (2017) och Rojas et al. (2018)
fann & andra sidan att brésten fick mindre betydelse i intima situationer efter cancern jamfort med
innan. Viktuppgang och att ha tappat haret aterfinns som viktiga faktorer for sjalvkanslan éven i
tidigare studier (Brierly et al., 2019; Rojas et al., 2018). Det kan konstateras att kroppsliga

forandringar ofta paverkar i nagon grad aven om det skiljer sig mellan personer.

Det tycks aven skilja mellan vad man och kvinnor tycker &r viktigt da svaren fran deltagarna skiljde
sig at mellan gruppen méan och gruppen kvinnor. Ingen av mannen namnde sin kropps utseende i
samband med fritextfragorna vilket manga av kvinnorna gjorde. Det kan vara ett resultat av att det
var farre man an kvinnor som svarade pa enkaten och fritextfragorna. En aldre studie har hittats dar
kroppsuppfattningen hos specifikt man undersokts efter att de haft testikelcancer (Incrocci, Hop,
Wijnmaalen, & Slob, 2002). I studien upplevde hélften av mannen paverkad kroppsbild. Det var
dock endast de man som inte fatt en testikelprotes som upplevde det jobbigt att kla av sig framfor
andra eller en eventuell sexpartner. Det kan antas att méannen i denna studie fatt en testikelprotes

och darfor inte upplevde sig sérskilt paverkade.
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Det &r inte bara kroppsliga eller fysiska forandringar som paverkar sexualiteten utan deltagarna
namnde &dven att cancern paverkat en psykiskt. Depression har i studier visat sig vara en vanlig foljd
av en cancerdiagnos (Mattson et al., 2018; Sekse et al., 2019) och dven i denna studie namnde
deltagare att de drabbats av depression efter sin cancer. Det berattades hur depressionen paverkat
sexualiteten vilket &r i linje med resultatet i Olssons (2018) studie dar att lida av depression var
associerat med missndje av den sexuella funktionen. Resultat fran tidigare studier i kombination
med resultatet av denna studie visar pa att depression &r en aspekt att komma ihdg nar sexualitet
undersoks efter cancer da det kan gora att det ar svart att sdga om ett sexuellt besvar ar en foljd av

cancern eller en foljd av depression och antidepressiv behandling.

Att deltagarna i studien framforde att de kdnde en oro infor att traffa en ny partner stdmmer 6verens
studien av Kent et al. (2012) dar det beskrivs att unga vuxna upplever en stress kring sin
cancerdiagnos i samband med dejtande. Kent et al. (2012) fann ocksa att personerna i studien inte
kande sig redo att traffa nagon ny eller undvek att dejta. Dessa resultat liknar det som kom fram i
denna studie dar det framfordes tankar om att man kande sig orolig Over att traffa en ny partner,
bade gallande nar man bor beratta om sin diagnos men ocksa att man vardesétter att en partner vet

om vad man varit med om.

Livet pagar vid sidan av cancern

Nagot som stack ut i datamaterialet var att manga personer tillskrev andra orsaker an cancern till att
ha paverkat deras sexualitet, som till exempel graviditet eller att vara smabarnsforalder. Just detta ar
inget som forfattarna funnit i tidigare studier, daremot starker detta uppfattningen av att detta ar

personer mitt i livet med mycket annat som pagar vilket &r en anledning till att unga vuxna i tidigare

forskning beskrivits som en utsatt grupp (Bell et al., 2018; Kent et al., 2012).

Samtidigt som resultatet av denna studie tyder pa att sexualiteten forandras efter cancer fanns ocksa
en del som kénde sig opaverkade av cancern eller som hade problem redan innan sin cancerdiagnos.
Det blir tydligt att det ar viktigt att ha i atanke att ens sexualitet kan vara paverkad av olika orsaker
innan en cancersjukdom ocksa nar man gor en studie som denna. Manga hade problem redan innan
man fick ett cancerbesked och allt som kommer med det. Detta sags ocksa i Olssons (2018) studie
dar manga av kvinnorna med cancer hade sexuella problem men det fanns ingen signifikant skillnad
jamfort med de friska kvinnorna i kontrollgruppen. | tillagg till att sexuella problem kan ha funnits
redan innan kom det i resultatet av denna studie dven fram tankar om att det behdvs pratas mer
oppet om sexualitet Overhuvudtaget, inte bara i kontexten cancer. Det tyder pa unga vuxna kan ha

ett behov av att prata om sin sexualitet och dér har barnmorskan en viktig roll med sitt arbete kring
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sexualitet och sexuell halsa. Forfattarna anser att sexualitet hos unga vuxna &r ett omrade som skulle

gynnas av framtida forskning och den forskningen ligger inom barnmorskans intresseomrade.

Manga personer har i sina kommentarer namnt bade sexualitet och fertilitet. Det visar att det &r tva
omraden som inte helt gar att atskilja. Reproduktion ingar i WHOs (2015) definition av sexualitet
som en av byggstenarna for vad sexualiteten innebdr. Det framkom att néar fertiliteten hotas av en
cancerdiagnos eller dess foljder kan dven sexualiteten paverkas da dessa ar tatt ssmmanlankade.
Detta staller krav pa varden att inte skilja dessa omraden at.

Stod en betydelsefull del av cancerbehandlingen

En viktig kategori i resultatet handlar om personers upplevelser av varden och till stor del en
besvikelse pa att stod och information var bristande fran varden. Detta tolkar forfattarna som att
deltagarna tyckte det var viktigt att framhava det behov av stéd de haft eller fortfarande har kopplat
till deras sexualitet genom att beskriva sina vardmaoten. Deltagarna upplevde bristande stod vilket
stammer val 6verens med tidigare forskning dar det visat sig att personer drabbade av cancer inte
upplever att sexualitet alltid uppmarksammas och de dnskar mer stéd och information kring
sexuella problem (Albers et al., 2019a; Albers et al., 2019b; Blouet et al., 2019; Mattsson et al.,
2018; Sender et al., 2020).

Sexualiteten upplevdes inte som viktig i varden, anda finns tidigare studier som visar pa att
sexualitet ar ett av de omraden som paverkas mest hos unga vuxna med cancer (Leuteritz et al.,
2018). Forfattarna anser att sexualitet och sexuell halsa darfor bor inga i respektive cancerprogram
for de cancersorter dar sexualiteten riskerar att paverkas. Da det av deltagarna upplevdes svart att
prata om sexualiteten med vardpersonal, kan det vara av betydelse att vardpersonal rutinmassigt tar
upp amnet sa att pressen kring samtalsamnet slapper och att personer med cancer fangas upp och far
chans till stod om de behdver. En ytterligare aspekt av att prata om sexualitet i varden var att som
ung vuxen inte kdnna sig bekvam runt andra patienter da de var mycket aldre. Att varden inte ar
anpassad till unga vuxna ar nagot som ocksa problematiserats i tidigare studier (Cheung & Zebrack,
2017; Kent et al., 2012; Zebrack et al., 2014). | en studie av Vermeer et al., (2016) tyckte deltagarna
att nar varden tog upp sexualitet i relation till cancer togs det bara upp fysiska problem medan det
psykiska tenderar att gldmmas bort. Resultatet av denna studie bekréaftar ett behov av att fokus 1aggs
pa bade det psykiska och det fysiska da det framkommit att deltagarna 6nskat mer hjéalp med allt
fran fysiska problem till psykiska problem. I flera fall upplevdes de psykiska besvéren som stérre an
de fysiska. Dessutom finns omraden dar deltagarna inte uttryckligen uttryckt behov av hjalp,

exempelvis med kroppsuppfattning, men dar det framkommer att det ar ett omrade dar de lider och
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darfor skulle gynnas av stod utifran. Det verkar finnas ett intresse hos forskare att undersoka hur
interventioner kan hjalpa personer med cancer kring sexualitetsrelaterade fragor (Lampic et al.,
2019; Schover et al., 2013) och denna studie tillfor viktiga aspekter att ha med.

| regionala cancercentrums bilaga till de nationella vardprogrammen for cancer, Sexualitet
(Regionalt Cancercentrum Vast, 2018), belyses vikten av att ta upp sexualiteten i samtal med
personer med cancer tidigt i sjukdomsférloppet och att dérefter folja upp det under behandlingen
och efterat for att minska besvaren for dessa personer men resultatet talar for att detta inte gors i
tillrackligt stor utstrackning. Resultatet av denna studie tyder pa att det verkar skilja sig och att
nationella riktlinjer verkar saknas eller inte efterlevs. Genom gemensamma riktlinjer och verktyg
dar alla far den hjélp och det stod de behdver direkt anser forfattarna det troligt att vardbehovet
kopplat till komplikationer fran cancern eller cancerbehandlingen minskar senare i livet, som
exempelvis psykisk ohalsa. Detta kan i det storre perspektivet generera samhallelig nytta da
kostnader for varden skulle kunna minska om stod kring sexualitet ges till personer med cancer

under cancerbehandlingen.

Det fanns olika tankar om att ha fatt med sig en broschyr gallande sexualitet fran motet med varden.
Detta var en punkt som manga av dem upplevde som en brist, dd man endast fatt en broschyr men
inget stod i dvrigt kring sex. Patienter upplever det obekvamt att ta upp sex i samtal med
vardpersonal (Albers et al., 2019a; Mattson et al., 2018; Vermeer et al., 2016) och dven
vardpersonal har visat sig tycka det ar svart (Albers et al., 2019a; Krouwel et al., 2019). Det kanske
darfor kan vara lattare att ta till en broschyr med information for att slippa prata om det, vilket stods
av fynd i studien av Krouwel et al. (2019) dar 75 procent av sjukvardspersonal ansag att de skulle
bli hjalpta av skriftligt material att ge till patienterna. Detta tyder pa att det behévs mer stod for

vardpersonal i hur man kan hjalpa personer kring sexualitet i samband med cancersjukdom.

| fritextfragorna har manga personer skrivit om andra besvar, tankar och upplevelser som inte direkt
kunde kopplas till sexualiteten och dessa har saledes inte presenterats i resultatet. Det tyder dock pa

ett stort behov av stdd hos personer med cancer som inte ar tillfredsstallt.

Vad som ocksa fanns i datamaterialet men som inte presenterats ytterligare i resultatet av denna
studie da det bedomts handla mer om grundstudien Fex-Can var att sexualitet ar ett kansligt amne
att studera. Det vacker mycket kanslor och det framkom att det ibland vackt en oro som inte fanns

innan. Detta &r vart att ha i atanke bade vid forskning och moten i varden.
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Metoddiskussion

Till denna studie analyserades fritextsvar fran en enkétstudie. Statistiska centralbyran framhéaver i
en publikation om enkatstudier skriven av Persson (2016) att fragor i enkéater ska vara utformade pa
ett satt att de kan besvaras utan for mycket anstrangning. Dels &r det viktigt att fragor stalls pa ett
satt s att alla deltagare uppfattar fragan pa samma satt. Dessutom ska fragan stéllas pa ett sétt sa att
svar ges for att besvara syftet med fragan. Fragorna som analyserats dar svar i fritext var mojligt
upplevs av forfattarna som tydliga. Vidare beskriver Persson (2016) att 6ppna fragor utan givna
svarsalternativ kan upplevas som mer kravande att svara pa vilket kan medfora att deltagarna
undviker dessa, samtidigt kan det ocksa medf6ra en motivation att svara da det ger deltagaren chans
att beratta det denne sjalv anser viktigt. Detta har sarskilt visat sig positivt inom halsoomradet da
det &r ett omrade som ofta ligger inom individens intresseomrade (Persson, 2016).

En svarighet med undersokningar ar nar fragor upplevs som kansliga vilket riskerar att leda till
oarliga svar eller att respondenten svarar pa ett satt som denne tanker ar énskvart (Persson, 2016).
Forfattarna tror att att bli tillfragad om sexualitet kan upplevas som kansligt eller privat. Enligt
Persson (2016) &r det darfor i dessa situationer en styrka att anvanda enkater da tendensen till
undvikande eller odrliga svar & mindre &h om personen till exempel skulle blivit intervjuad av en

annan person.

Inom kvalitativ forskning har forskaren alltid en viss paverkan pa forskningsprocessen (Korstjens &
Moser, 2017). Genom att denna studie grundar sig pa enkéter har denna risk minimerats da
deltagarna inte har blivit paverkade av relationen mellan dem och forskarna. Genom dataanalysen
har forfattarnas forkunskaper och varderingar diskuterats for att i sa stor utstrackning som mojligt
forebygga att detta paverkat analysprocessen. Bada forfattarna ar legitimerade sjukskoterskor och
barnmorskestuderande och har darmed vissa grundkunskaper inom onkologi och sexologi fran
respektive utbildning, daremot saknar bada erfarenhet av arbete inom omradena och har darfor inga
fordjupade kunskaper. Det har varit en fordel att forfattarna sedan innan inte hade mycket

forkunskaper inom amnet cancer och sexualitet vilket har underlattat att vara objektiv.

I sokningar infor denna studie antraffades mycket kvantitativ forskning som genom bland annat
enkater undersokt sexualitet efter cancer. Genom att undersoka fritextfragor med kvalitativ analys
var forhoppningen att bidra med 6kad forstaelse av amnet vilket ar vad kvalitativ metod handlar om.
Graneheim och Lundman (2004) beskriver tre begrepp som anvands for att bedoma en kvalitativ
studies trovardighet. Dessa ar giltighet, tillforlitlighet och 6verforbarhet. Begreppen kan beskrivas

var for sig men bor ses som en integrerad helhet.
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For att 0ka giltigheten av en kvalitativ studie kravs att amnet belyses ur tillrackligt manga
perspektiv (Graneheim & Lundman, 2004; Graneheim et al., 2017). En risk med enkatstudier med
strukturerade fragor &r att viktiga detaljer kan ga forlorade. Metoden i denna studie dar fritextsvar
fran kommentarsfalt till slutna fragor samt en avslutande 6ppen fraga analyserades kan bidra med
betydelsefull information da deltagarna fick mojlighet att uttrycka sig vidare om behovet fanns. Det
stora behovet av att uttrycka sig vidare gav mycket data. Deltagarantalet var dessutom stort och de
rekryterades fran nationella kvalitetsregister. Alla som blivit diagnostiserade med utvalda
cancerdiagnoser inom aldersgruppen bjods in att delta i studien vilket bidrar till en demografisk
variation. Variationen i deltagarnas erfarenheter samt det stora antalet har bidragit till fler

perspektiv. Detta okar studiens giltighet (Graneheim & Lundman, 2004; Graneheim et al., 2017).

For att ytterligare 6ka en studies giltighet &r det av vikt att all nodvéndiga data presenteras i
relevanta kategorier. | resultatet av denna studie finns samtliga koder beskrivna och ingen kod har
uteslutits. Analysprocessen dar meningsbarande enheter kondenserades och kodades gjordes var for
sig av bada forfattarna for att sedan jamforas, vilket ocksa starker studiens giltighet. Detta
sékerstaller att inga relevanta data uteslutits medvetet eller omedvetet (Graneheim & Lundman,
2004) men aven att datamaterialet tolkats pa samma satt. Resultatet presenteras grundligt och citat

har dessutom inkluderats i resultatet vilket ocksa 6kar giltigheten.

Tillforlitligheten handlar om att forskningen ska vara oberoende forskaren vilket ofta &r en
utmaning inom kvalitativ forskning. Till skillnad fran intervjustudier sakerstaller enkéatstudier att
alla deltagare blir tillfragade pa ett konsekvent satt da forskaren inte blir paverkad vilket kan handa

da data samlas in under en lang tid (Graneheim & Lundman, 2004). Detta starker tillforlitligheten.

Slutligen beskriver Graneheim och Lundman (2004) 6verforbarheten vilket handlar om huruvida
resultatet av en studie kan dverforas pa en annan grupp eller ett annat sammanhang. Detta menar
Polit och Beck (2010) ar komplicerat inom kvalitativ forskning da fynd alltid ligger inom en
specifik kontext. For att stirka dverforbarheten krévs en tydlig beskrivning av kontexten studien ar
gjord inom for att lasaren ska forsta och kunna avgora hur resultatet ar 6verférbart pa andra grupper
(Graneheim & Lundman, 2004; Polit & Beck, 2010). De stora demografiska variationer som
tidigare namnts, med ett urval av bade man och kvinnor, flera olika cancerdiagnoser, aldrar
varierande mellan 19 och 40 ar och dar deltagarna kom fran olika platser i Sverige ger en god

overforbarhet.

En svaghet med att gora en kvalitativ analys av enkatsvar ar att det inte ger mojlighet att stalla

foljdfragor vilket ar mojligt i exempelvis en intervjustudie. Pa grund av att fragor om fortydligande
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inte kunde stéllas valdes en textnéra analys for att undvika misstolkningar, vilket utgor en styrka i
denna studie. Att foljdfragor inte kunde stallas kan dock ha lett till att vardefull information valts
bort, da svar exkluderades fran analysen om det var otydligt vad deltagaren menade. | flera fall hade
foljdfragor eller fortydliganden varit naturligt i en intervju. Det kan méjligen vara sa att en

intervjustudie kanske hade bidragit till ytterligare forstaelse.

Att studera @mnen som detta ar komplext da manga faktorer paverkar hur manniskor mar, forandras
och utvecklas. Den valda metoden har hér varit en styrka da den gav deltagarna mojlighet att
uttrycka vilka eventuella dvriga faktorer som paverkat. Att folja dessa personer under en langre tid
skulle kunna 6ka forstaelsen och medvetandegora samband mellan cancer och sexualitet samtidigt

som andra livsfenomen tas i beaktning, vilket &ven konstaterats i tidigare studier (Bell et al., 2018).

De strukturerade fragor deltagarna svarat pa innan de utvalda fritextfragorna handlade om sex,
fertilitet, angest, depression och halsorelaterad livskvalitet. SexFS som var det matinstrument som
anvandes for att mata sexuell funktion och tillfredsstéllelse inneholl 41 fragor om deltagarnas sexliv
och eventuella problem, dessa var mycket intima och detaljerade. Det kan antas att detta paverkat
hur deltagarna svarat pa den 6ppna fragan da det sags som nagot som skrevs i tillagg till de fragor
de redan svarat pa. Resultatet av denna studie bor darfor ses i kombination med 6vriga resultat fran

Fex-Canprojektet for att forsta helheten av deltagarnas upplevelser.

Slutligen bor en studies etiska stéllningstagande tas i beaktning (Korstjens & Moser, 2017).
Eftersom denna studie grundade sig pa datamaterial fran Fex-Can fanns redan ett etiskt
godkannande vilket underlattade denna studies genomférande. | forskning ska samtycke alltid
inhamtas om studien anvander sig av identifierbara data (\Vetenskapsradet, 2017). Det ansags inte
nodvandigt att inhdmta ett ytterligare samtycke till deltagande i denna specifika studie da samtycke
inhdmtats av forskarna till Fex-Can infor datainsamlingen. Vidare ska forskning vérna om
deltagarnas privatliv och integritet (Vetenskapsradet, 2017). Det kan diskuteras huruvida
deltagarnas citat som tagits ur enkaterna och presenterats i resultatet gar att spara till enskilda
individer. Forfattarna anser inte detta mojligt da citaten inte innehaller nadgon personlig information
som gar att koppla till individen. Det ar endast kon, alder och cancerdiagnos som redogors for vilket

ar inte ar specifikt nog i den stora gruppen deltagare.

Fortsatta studier

Det &r komplext att studera &mnet sexualitet relaterat till cancer. Det krévs forskning som under en
langre tidsperiod foljer personer med cancer i deras livsutveckling for att 6ka forstaelsen kring

sexualitet och cancer.
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I denna studie har det dven framkommit att personer haft problem redan innan cancern. Det behtvs
fortsatta studier pa sexualiteten och sexuell dysfunktion hos friska unga vuxna for att kunna hjélpa
dessa personer men ocksa for att forsta vad som hander med sexualiteten vid en cancerdiagnos.

Klinisk tillampbarhet

Resultatet av denna studie bekraftar de manga olika aspekter av sexualiteten som paverkas av en
cancerdiagnos vilket ar viktig kunskap for halso- och sjukvardspersonal som traffar denna
patientgrupp. Unga vuxna med cancer &r en patientgrupp som aven barnmorskan traffar pa och det
ar darfor viktigt att kanna till hur sexualiteten paverkas av en cancerdiagnos. | resultatet har det
framkommit att sexualitet &r ett &mne som &r svart att prata om, bade for patienter och for
vardpersonal och dar har barnmorskan en viktig roll att fylla da sexualitet ligger inom barnmorskans
kompetensomrade. Barnmorskan kan initiera till samtal om sexualitet. Denna studie bidrar med
vardefull kunskap om unga vuxna med cancers sexualitet som barnmorskan kan ha anvandning for i

patientmatet.
Slutsats

Unga vuxna framhaver olika upplevelser kring sin sexualitet kopplat till cancer, och i manga fall
hade dessa personer paverkats negativt. Sexualiteten &r dock foranderlig och paverkas av manga
faktorer sdsom fysisk och psykisk halsa samt fenomen i det dagliga livet. Stodet kring sexualitet i
samband med cancer upplevs som otillrackligt. VVarden bor utveckla redskap och riktlinjer for att ge

stod kring sexuell halsa till unga vuxna som har eller har haft cancer.
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