En ny studie har undersokt sexuell halsa och fertilitet bland unga som har behandlats
for cancer. Data samlades in via chattgrupper online. Resultatet visar att varden kan bli
betydligt battre pa att tala med patienterna om de eventuella konsekvenser cancerbe-
handlingen kan ha. Lena Wettergren, docent och universitetslektor, Institutionen for
neurobiologi, vardvetenskap och samhalle, Karolinska Institutet, redogor for studien.
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CANCER

arje ar insjuknar omkring 2500
personer under 40 &r i en cancer-

sjukdom i Sverige. Gruppen om-

fattar bidde de som insjuknar under
barndomen och som unga vuxna (15-39
ar). I gruppen som genomgar cancerbe-
handling fére 40 &rs dlder dr det allt fler
som overlever. De klarar sig forvdnans-
virt bra, 4ven om de lever med en storre
risk for fysiska hilsoproblem in sina
jamnariga'.

”’Diskussioner
om hur cancer-
behandling kan
inverka pa sexu-
alliv och intimi-
tet har i princip
aldrig vidrorts i
sjukvarden.”

RDEN BEHOVER
TVECKLA STOD | FRAGOR

SEXUALITET OCH
INTIMITET

SEXUALITET EFTER EN CANCER-
BEHANDLING

Hur sexualitet och intimitet paverkas av
att diagnostiseras och behandlas for can-
cer dr valdigt lite studerat. Samtidigt dr
sex ndgot som de flesta anser sjilvklart
och grundliggande f6r unga minniskors
planer och férhoppningar om livet. Sex-
uella problem relaterade till cancer om-
fattar torra slemhinnor for kvinnor och
problem att fd erektion och utlésning for
min®. Minskad lust, svarigheter att fa
orgasm samt smirta kan drabba bdda
konen”.

Det dr inte alldeles klarlagt hur
mdnga av de unga personer som behand-
lats for cancer i barndomen som upple-
ver problem. Vissa forskningsresultat ty-
der pd att 20-29% upplever inskrink-
ningar i sexualliv eller sexuell dysfunk-
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tion**. En storre Amerikansk undersok-
ning fann att 52% av kvinnorna och
32% av minnen hade problem med dc-
minstone ett omrade relaterat till sexu-
alitet’. Motsvarande siffor fér de som
insjuknat i cancer som tondringar eller
unga vuxna (15-39 &r) idr ocksd hoga. 20-
50% av min med lymfom rapporterar
sexuella problem® och hos dem som di-
agnoseras med testikelcancer varierar an-
delen som uppger problem frin 11%
(minskad lust) till 51% som uppger sva-
righeter att f3 utlosning’. 16-52% av de
unga kvinnor som behandlats for brost-
cancer, har beskrivit att de haft sexuella
problem det forsta dret efter diagnos™.
Men viktigt att poingtera idr att det hir
forskningsomrddet saknar fortfarande
tydliga indikatorer pd férekomst av sex-
uella problem for personer i &ldern 15-39
ar och det dr sirskilt pataglige f6r kvin-
nor.

Reproduktiv hilsa har uppmirksam-
mats en hel del bide nationellt och in-
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ternationellt de senaste dren”. Vikten av

att personer i barnalstrande &lder ska in-
formeras om hur en cancerdiagnos eller
dess behandling kan riskera att paverka
fertil forméga, samt vilka fertilitetsbe-
varande dtgirder som stir till buds, har

aktualiserats 1 flera studier dir resultaten

visat sig att informationen brustit'"*?.

”Svensk can-
cervard behover
rutiner for att
omfatta sexuell
och reproduktiv
halsa.”

UNGA MANNISKORS SEXUALITET OCH
TANKAR OM ATT HA BARN EFTER CAN-
CERBEHANDLING | BARNDOMEN
Viér forskargrupp har undersske hur
unga personer (16-25 4r), som har be-
handlats for cancer i barndomen, tinker
och resonerar kring sin sexualitet och
mojligheten att fa biologiska barn.
Gruppen ir liten, 300 barn och ung-
domar diagnostiseras drligen med cancer
i Sverige. Dessa dr spridda 6ver landet.
Vi valde dirfor att insamla data genom
fokusgruppdiskussioner som genomfor-
des online. Det dr en metod for datain-
samling som inte har anvints s& mycket
i cancersammanhang, men visat sig
fungera bra for att undersoka kinsliga
dmnen®. Fyrahundra personer som mer
in fem 4r tidigare hade diagnostiserats
for utvalda hjarntumérer och solida tu-
moérer (Hodgkins lymfom, sarkom, os-
teosarkom, Ewingsarkom, rhabdomyo-
sarkom, neuroblastom) identifierades
frdn Svenska barncancerregistret. Diag-



noserna valdes ut for att cancertypen el-
ler dess behandling var forknippad med
risk for infertilitet. Sammanlagt deltog
133 personer i en av de 39 gruppchatter
som genomfordes, 67 kvinnor och 66
min, i dldern 16 till 25 Ar.

INTERNETBASERADE CHATTGRUPPER
Gruppchatterna administrerades via en
internetplattform dir anonymitet kunde
garanteras. I grupperna blandades kén
och diagnoser, medan vi strivade efter
att inte ha personer under 18 r ensam-
ma i en grupp dir de dvriga var dldre'.
Varje grupp med 2-5 personer pagick i
ungefir en och en halv timme och led-
des av tvd moderatorer. Personer som ac-
cepterade deltagande mottog login-upp-
gifter per mejl och kunde logga in till
chatten fran vilken dator som helst. In-
loggningsuppgifterna avsljade ingen-
ting om personen som deltog till vriga
deltagare. Ungdomarna hade mojlighet
att sjilv vilja ett alias och mdnga valde
att anvinda sitt riktiga fornamn.

En typisk gruppchatt genomfordes
pé kvillstid vid en 6verenskommen tid-
punkt da deltagarna var inloggade sam-
tidigt. Moderatorerna ledde diskussio-
nen och la upp frdgor som gruppen re-
sponderade pa. Exempel pé frigor som
stilldes: Hur tinker ni kring barn i
framtiden? Ar det nigon av er som har
barn? Vad har ni for erfarenhet av sex?
Tror ni att er sjukdomserfarenhet har
péverkat era tankar och kinslor kring
detta?

Gruppchatterna resulterade i skriven
text som analyserades med kvalitativ
innehéllsanalys, vilket innebir att text
som speglade liknande upplevelser
grupperades for att beskriva deltagarnas
tankar och dsikter”.

RESULTAT AV DISKUSSIONERNA KRING
SEXUALITET

De flesta deltagare hade inte funderat
over mojligheten att sex skulle kunna
vara relaterat till cancerbehandling 6ver
huvudtaget'. Sex beskrevs av ménga
som en positiv och sjilvklar del av livet.
Samtidigt kidnde en del sig osikra och
tyckte att de hamnat efter sina kompisar
pga av att de hade varit sjuka och be-
skrev sig som vildigt osikra i relation
till att ndrma sig en sexuell partner. Be-
rittelser forekom om hur man haft sexu-
ella kontakter i en strivan att bli bekrif-

tad och kinna sig kvinnlig respektive
manlig. De fysiska svirigheter som be-
skrevs omfattade minskad lust och pro-
blem med att uppnd orgasm,; torra slem-
hinnor togs upp av en del kvinnor och
bland minnen uttycktes svarigheter att
fa stdnd och utlosning. Diskussioner om
hur cancerbehandling kunde inverka pé
sexualliv och intimitet hade i princip
aldrig vidrorts i sjukvédrden.

"Man onskade
att varden skulle
ha informerat om
riskerna for in-
fertilitet vid can-
cerbehandling.”

RESULTAT AV DISKUSSIONERNA KRING
ATT FA BARN

Risken for infertilitet skapade oro och
ingslan, samt besvikelse dver att even-
tuellt inte kunna fa biologiska barn".
Man handskades lite olika med detta.
Minga ville ha klarhet kring hur det 1dg
till med deras fertila férmdga och hade
tagit initiativ till att diskutera frigan
med sin likare for att {4 sin fertilitet un-
dersokt. Andra undvek @mnet i ridsla
for ete dalige besked. Istillet valde man
att skjuta fram fragan tills den blir ak-
tuell, nir man planerar att skaffa barn.

Risk for infertilitet ansdgs vara en ut-
maning i parrelationer. Aven om det
uttrycktes att det var viktigt att vara dr-
lig ville man samtidigt inte skrimma
bort en partner. Det var svdrt att veta
nir man skulle beritta att man var osi-
ker pd om man kunde fa barn eller att
man inte kunde fa barn. Erfarenheter av
att bli 6vergiven existerade.

En del resultat var mindre forvinta-
de, exempelvis togs risken for drftlighet
upp som en anledning till att inte pla-
nera for biologiska barn. En del personer
hade fatt hora att den cumdortyp de hade
behandlats for innebar 6kad cancerrisk
for en eventuell avkomma. Ibland var

det en forilder som hade berittat att det
fanns en risk att cancer kunde 6verforas
genetiskt.

Forildraskap i sig beskrevs oroa dven
pé andra sitt dn risk for infertilitet; man
var ridd for att inte orka med en gravi-
ditet och klara av att vara forilder. Aven
en del personer som fatt besked att de
var fertila hade dirfér bestimt sig for att
inte skaffa barn. De ville inte riskera att
deras barn skulle bli utan en forilder vid
ett eventuellt dterfall. Det framfordes
kritik kring sjukvirdens roll. Man 6ns-
kade att virden skulle vara aktiv och
initiera diskussioner for att informera
om risk for paverkan pa fertilitet och
hur man i s fall skulle férhélla sig till
dessa risker. En del hade behandlats inn-
an de hade uppnétt pubertet och det
hade inte varit aktuellt atc diskutera
eventuella negativa effekter pd den fer-
tila formigan vid behandlingens ge-
nomférande. Men man tyckte i efter-
hand att frigan borde tagits upp senare,
vid limplig tidpunkt i tondren. Man
menade att man inte kan rikna med att
forildrarna har mottagit information
och kommer att ansvara for en sidan
diskussion.

UPPFOLJNING AV SEXUELL HALSA
EFTER CANCERBEHANDLING
Resultaten visade pd olika problem som
i en del fall skulle kunna dtgirdas, ex-
empelvis torra slemhinnor. Aven i fall
dir problem inte dr mojliga att losa, kan
man genom att tala om dem f mojlig-
het att bearbeta exempelvis forlust av en
funktion och undersoka alternativa for-
héllningssitt. Sjukvirden behover ta ett
storre ansvar och initiera samtal om re-
produktiv och sexuella hilsa pé ett krav-
16st och 6ppet sitt. Det behovs rutiner
for ate stilla fragor i uppfoljningen av
cancerpatienter. Aven om mdnga inte
upplever problem uttryckte deltagarna i
var studie att man girna ville att imnet
skulle beroras i sjukvarden. I de fall dir
det finns problem kan man diskutera en
limplig dcgdrd for att komma till ritta
med besviren.

De sexuella problem som beskrevs av
deltagarna skulle kunna tillimpas pd
den integrativa biopsykosociala modell,
som har utvecklats av Bober och Vare-
la'®, f6r att komma tillritta med sexu-
ella problem vid cancer. Modellen om-
fattar fyra faktorer: biologiska faktorer
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"De flesta del-
tagare hade inte
funderat over att
sex skulle kunna
vara relaterat till
cancerbehand-
ling."

(exempelvis hormonella forindringar),
interpersonella faktorer (forhdllande till
partner), psykologiska faktorer (kinslor,
tankar) samt religion, sociala faktorer
och kultur. Atgirder som foreslds ir be-
roende pd vad som ir problemet. Biolo-
giska faktorer kan exempelvis behéva
medicinska interventioner och rehabili-
tering for att bli starkare och orka mera;
kommunikationssvarigheter i ett parfor-
héllande (interpersonella faktorer) kan
behova samtalsterapi individuellt eller
parterapi. Psykologiska problem sisom
angest, oro eller negativa tankar om den
egna kroppen foreslds bearbetas med
kognitiva behandlingstekniker, samtals-
stod eller sexterapi. Speciella dtgirder
och material kan behva utformas for att
passa personer med bakgrund i en kul-
tur med en mera restriktiv syn pa sexu-
alitet in den som vanligtvis forekommer
i Sverige. Svensk cancervérd behover ru-
tiner for att omfatta sexuell och repro-
duktiv hilsa”. Flera professioner behdver
vara engagerade i omradet och det finns
ett behov av utbildningsinsatser for att
trina pd att initiera och fora samtal i kli-
nisk praxis.
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