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Sexuell hédlsa vid hjart- och karlsjukdom

Sammanfattning

Denna rapport presenterar en undersokning som Kunskapscentrum for sexuell halsa och
Link6pings universitet har gjort av sambanden mellan sexuell hilsa och hjart-
karlsjukdom, hur sexuell hélsa inkluderas i varden av patienter med hjart- och
karlsjukdomar, samt vilka behov, 6nskemal och forutsiattningar som finns hos patienter
och hilso- och sjukvardspersonal.

Rapporten innehaller en forskningsoéversikt, samt resultaten fran en nationell
patientenkéit och tva workshoppar med hilso- och sjukvardspersonal som arbetar med
patientgruppen i Vastra Gotaland. Undersokningen visar att sexuell hilsa ar en
betydelsefull men underprioriterad del av varden for personer med hjart- och
karlsjukdom. Patienterna beskriver att sjukdom och behandling paverkar deras sexuella
hilsa och att de 6nskar att vardpersonalen ger information och radgivning om sexuell
hélsa som en del av varden. Enkitstudien visar att endast 7 procent av patienterna
(motsvarande siffra i VGR ar 8 procent) rapporterade att de hade fatt information fran
vardpersonal, trots att 84 procent uttryckte en 6nskan om det (81 procent i VGR).

Hiélso- och sjukvardspersonal uttrycker en vilja att arbeta med omréadet, men saknar
rutiner, kunskap, material och tid, vilket leder till att sexuell hilsa tas upp oregelbundet
och i hog grad beroende pa enskilda medarbetare. Detta skapar en ojamlik vard dar
exempelvis kvinnors vardbehov riskerar att uppmarksammas i lagre utstrackning.

Sammantaget visar resultaten att sexuell hdlsa behover integreras mer systematiskt i
hjartvarden genom rutiner, utbildning och relevant patientinformation. Vidare behévs
organisatoriskt stod som gor det mgjligt for personalen att ta upp fragan pa ett tryggt och
professionellt sitt.
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Sexuell hédlsa vid hjart- och karlsjukdom

Inledning

Bakgrund

Kunskapscentrum for sexuell halsa driver utbildningspodden Sex pa arbetstid. Den
fokuserar pa sexuell och reproduktiv hilsa och rattigheter och riktar sig till hilso- och
sjukvardspersonal. Under hosten 2022 initierades ett avsnitt med fokus pa samband
mellan sexuell hilsa och hjart- och karlsjukdomar. Trots att internationell forskning
tydligt beskriver sddana kopplingar, framkom att svensk forskning och patientinriktad
information inom omréadet i stort sett saknades. Det visade sig ocksa vara svart att
identifiera halso- och sjukvardspersonal eller forskare i Sverige med sarskild kompetens
inom dmnet. Detta bedomdes som anméarkningsvart med tanke pa att hjart- och
karlsjukdomar drabbar en betydande del av befolkningen. Till skillnad fran andra stora
folksjukdomar, sdsom diabetes och cancer, fanns det avsevart lagre kunskapsunderlag
och radgivning kring sexualitetens paverkan vid hjart- och karlsjukdom.

Samarbete med expertis

I sokandet efter kompetens etablerades kontakt med professor Tiny Jaarsma, Linképings
universitet, en av fa forskare som studerat sambandet mellan sexuell hélsa och hjart- och
karlsjukdom bade nationellt och internationellt. Professor Jaarsma har bland annat
deltagit i ett internationellt forskningsteam som tagit fram ett konsensusdokument for
radgivning till patienter och nirstdende vid hjart- och kirlsjukdom samt medverkat i
framtagandet av en riktad patientbroschyr i Nederlanderna. Hon deltog dven i avsnitt
#64 av Sex pa arbetstid, publicerat i maj 2023. Under detta samarbete bekriftade
Jaarsma den tydliga bristen pa riktlinjer, informationsmaterial och kliniskt stod inom
omradet i Sverige.

Genomford nulagesanalys

Kunskapscentrum for sexuell hilsa och professor Jaarsma genomfoérde darefter en
nuligesanalys. Arbetet omfattade

¢ en forskningsoversikt 6ver aktuell nationell och internationell litteratur
e kontakter med relevanta aktorer for att identifiera befintliga rutiner, riktlinjer
och informationsmaterial inom hilso- och sjukvarden.

I oktober 2023 presenterades analysen for Samordningsradet hjarta-karl i Vastra
Gotalandsregionen. Deltagarna instimde i att sexuell hélsa dr en viktig del av vardmotet,
men bekriftade samtidigt att rutiner, riktlinjer och klinisk vigledning saknas. Flera av de
narvarande lakarna uttryckte uppfattningen att fragor om sexuell hilsa i forsta hand


https://sexpaarbetstid.podbean.com/
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hanteras av sjukskoterskor eller inom Hjartskolans verksamhet, och de
rekommenderade vidare kontakt med Vardprofessioner inom cardiologi, VIC.

Dialog med professionella natverk och
organisationer

Kontakt togs darefter med VIC:s styrelse, som delade uppfattningen att sexuell hilsa
sdllan lyfts inom hjartvarden och att omradet ar i behov av utveckling. De hianvisade till
det enda dokument de kénde till dar amnet berors: Riktlinje for sekundarprevention vid
kranskarlssjukdom — centerbaserad hjartrehabilitering. Riktlinjens avsnitt 4.3.14 "Sex
och samlevnad” betonar vikten av att kunna tala om sexuella problem samt ger viss
medicinsk vigledning, men utan att erbjuda strukturerad metodik eller praktisk
handledning. Dokumentet hanvisar aven till 1177, dar motsvarande information
saknades. Vid kontakt med ansvariga for den digitala Hjartskolan, som anvénds i Vistra
Gotalandsregionen och ytterligare tio regioner, framkom att sexuell hilsa inte ingick i
nuvarande utbildningsmaterial. Intresse uttrycktes dock for att inkludera omradet vid
framtida uppdateringar. Kunskapscentrum for sexuell hilsa erbjod sitt stod i denna
process.

Aven Hjirt- och lungfonden samt Riksforbundet HjirtLung bekriftade att det finns
tydliga kunskaps- och informationsluckor i bdde varden och inom deras egna
organisationer. Bada aktorer uttryckte en vilja att bidra till arbetet med att starka
omradet.

Sammanfattande iakttagelser

Genom nulégesanalysen och kontakterna med forskare och nyckelpersoner inom
hjartvirden framkom en samstdmmig bild: sexuell hilsa betraktas som ett viktigt
omrade, men brist pa riktlinjer, utbildning och kliniska verktyg medfor att fragor om
patienters sexualitet sdllan inkluderas i virdméten. Det noterades dven att vardpersonal
i hog grad forlitar sig pa att patienten sjalv lyfter fragan, vilket riskerar att leda till att
behov forblir oidentifierade.

Mot bakgrund av nuldgesanalysen beslutades att vidare undersoka

o vilken information och radgivning hjart- och kirlpatienter faktiskt har fatt samt vilka
behov och 6nskemaél de har

o vilka erfarenheter hélso- och sjukvéardspersonal i Vastra Gotalandsregionen har av att
samtala om sexuell hilsa inom ramen fér vardmotet

» vilka organisatoriska, logistiska och personliga hinder som paverkar mojligheten att
integrera sexuell hilsa i varden

e hur sddana hinder kan 6verbryggas.
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Forskningsoversikt

Samband mellan sexuell hadlsa och hjart- och
karlsjukdom

Forskning pekar pa att vetenskaplig evidens gillande sexuell hilsa vid hjart- och
karlsjukdom inte anvinds inom hilso- och sjukvarden. Det finns ett stort glapp mellan
patienters behov av information och radgivning och hilso- och sjukvardens rutiner och
forutsattningar att mota dessa behov [1].

Enligt en global systematisk review och metaanalys rapporterar en 6verviagande
majoritet (cirka 89 procent) av hjart-kirlpatienter ndgon form av sexuell
halsoproblematik [2]. Bland personer med hjart- och kirlsjukdom ar andelen som har en
sexuell dysfunktion, exempelvis erektil dysfunktion, ED, dubbelt s hog jamfort med
befolkningen i allménhet [3, 4]. Det ar aven vanligt med smartproblematik kopplat till
omslutande sex [5]. ED och vaginal torrhet ar tidiga indikationer pa en hjart- och
karlsjukdom som visar sig cirka ett till tre ar innan den forsta karlkrampen. Studier
pekar pa att ED kan intraffa upp till fem ar innan, men att det di kan vara svart att
uppticka karlproblematiken [3, 6].

Likemedel som anvinds vid hjart- och kirlsjukdom kan ha en negativ effekt pa
sexualiteten [7]. Betablockerare och diuretika kan orsaka nedsatt lust, ED, forsvagad
ejakulation och annan sexuell dysfunktion [8]. Vid anvindning av PDE5-hdmmare (vid
ED) ar det viktigt att inte kombinera dem med nitrater som kan anvindas mot plotslig
brostsmarta, dessa patienter bor i stéllet akut kontakta varden vid brostsméartor [3].

Vid stroke kan den sexuella funktionen paverkas negativt av exempelvis hjarntroétthet,
fysisk svaghet och funktionsnedsittning, nedsatt kénslighet samt psykologiska faktorer
som minskad lust och depression [9]. Exempel pa sexuell dysfunktion efter en stroke ar
ED, utlosningsproblematik, vaginal torrhet och orgasmproblematik [9].

Det ar vanligt med riadsla och oro kopplat till sexualitet efter en infarkt eller liknande
handelse. Patienter som har hjart- och karlsjukdomar 6nskar information och radgivning
om vilka risker som kan finnas vid sexuell aktivitet och om det dr mojligt att ha sex efter
en infarkt [3, 8, 10]. Aven patienter med implantat, som defibrillator eller pacemaker,
upplever oro eller ridsla for att aterga till sexuella aktiviteter. Radslan kan bottna i en
oro for att skada implantatet eller for att implantatet (defibrillator) kan skada en partner
under sex [3, 11].

Angest och oro kan i sin tur leda till sexuell ohilsa, inklusive ett fobiskt undvikande av
sex [7]. Radslor for risker i samband med sexuell aktivitet kan dven finnas hos partners
och kan leda till ett undvikande av sexuell aktivitet [11].
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Studier visar att den fysiska belastningen under sexuell aktivitet med partner inte ar
sarskilt stor, den ar jamforbar med att raskt ga uppfor tva trappor [12]. Det ar extremt
ovanligt att sex leder till pl6tslig hjartinfarkt [13]. Att ha sex en timme i veckan
motsvarar en valdigt liten risk (tva till tre per tiotusen personar) [13]. Personer som kan
uppmata tre till fem MET:s (metabolic equivalence of task) kan aterga till omslutande
sexuell praktik med partner [3, 13, 14]. Intimitet ar viktigt for vialbefinnande och
allvarligt sjuka patienter kan dgna sig at kyssar och beroring utan risk [7]. Oralsex och
smeksex har lagre fysisk belastning dn omslutande sex och kan rekommenderas till
personer som kan uppleva symptom vid tre till fem MET:s eller vid omslutande sexuell
praktik med partner [7].

Information och radgivning om sexuell hdlsa
vid hjart- och karlsjukdom

Att ge patienter med hjart- och karlsjukdom information, rad och stod gallande
sexualitet kan vara avgorande for patienternas livskvalitet. Sexuell hilsa ar en viktig del
av livet for manniskor i allménhet, sa ocksa for patienter med hjartsjukdom [13].

Det ar inte med siakerhet faststallt vilken metod som fungerar bast nar det handlar om
hur information, rad och stod ska ges till patienter. Vad forskning ddremot visar ar att de
flesta patienter vill ha information [11].

Hiélso- och sjukvardspersonal 4r ménga ganger medvetna om vikten av att diskutera
sexuell funktion och sexuell praktik. Personal vill gora detta, men vet inte vad de ska siga
eller vilka specifika rad de ska ge [15, 16], trots att det finns beskrivet i forskning. Utifran
fysiologiska bedomningar kan individuella rad ges tillsammans med generella rad sdsom
att befinna sig i en trygg miljo, vara utvilad, ha behaglig temperatur i rummet och vara
lagom miitt. Aven rad om specifika stillningar som limpar sig bittre d& ena parten har
en ICD (defibrillator) kan ges [17].

De allra flesta patienter kan ha sex pa nagot vis. Halso- och sjukvardens uppgift kan vara
att bredda begreppet sex [13] och till och med uppmuntra patienter till sexuell aktivitet
eftersom det har halsoframjande effekter [13].
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Problemformulering och syfte

Nar arbetet som ligger till grund for rapporten inleddes saknades regionala och
nationella medicinska riktlinjer saknar tydliga formuleringar om den sexuella hilsan vid
hjart- och karlsjukdom. Det saknas dven nationella rekommendationer och regionala
rutiner. Det finns behov av patientinformation, exempelvis saknas information pa 1177
om sexuell hilsa vid hjart- och karlsjukdom. Hjart-lungfonden samt
patientorganisationen Riksféorbundet hjart-lung saknade dven patientinformation kring
dessa fragor nar projektet startade.

Syftet med rapporten ar att presentera resultaten fran en nationell patientenkat samt tva
workshoppar med hélso- och sjukvardspersonal verksamma i Véstra Gotalandsregionen.
Enkaten undersokte vilken information och radgivning om sexuell hdlsa som hjart- och
karlpatienter fatt, behover och onskar. I workshopparna undersoktes deltagarnas
erfarenheter och upplevelser av

e att ge information och radgivning om sexuell hilsa till patienter och néarstaende

e patienters behov och funderingar kring sexuell hilsa

e egna kunskaper och forutsattningar for att kunna ge information och radgivning i
dessa fragor.
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Metod och material

Denna rapport baseras pa en deskriptiv mixad metodundersokning som kombinerar
kvantitativa och kvalitativa data.

Patientenkat

Patienters erfarenheter av att fa information och radgivning om sexuell hilsa vid en
hjart-karlsjukdom och lungsjukdom, samt behov och 6nskeméal om detsamma, har
samlats in via en digital enkat. Enkiten utformades i Microsoft Forms, bestod av 25
fragor och tog i genomsnitt sju minuter att besvara. Enkaten var tillgdnglig pa svenska
och engelska och var 6ppen mellan 31 januari och 31 mars 2024. Enkiten finns i Bilaga A
i slutet av rapporten.

Deltagare rekryterades via en digital annons och en fysisk affisch, bada med bild, text,
lank och QR-kod som gick direkt till enkdten. Annonsen spreds via utskick, affischer och
pa sociala medier. Annonsen spreds via Regionhélsan intranat, Vardgivarnytt samt
Kunskapscentrum for sexuell hilsas hemsida. I sociala medier spreds den via SRHR-
bussens Instagramkonto, Podcasten Sex pa arbetstids Facebooksida, Regionhélsans
LinkedIn-konto samt via Riksforbundet hjart-lungs och Hjart-lungfondens sociala
medier. Affischer skickades till hjartmottagningar och vardcentraler i Vastra
Gotalandsregionen. Vi besokte mottagningar pa Kungshojd och Sahlgrenska for att
informera om studien och dela ut affischer. Vidare spreds information om
undersokningen via utskick till natverk, exempelvis natverket for Halsoframjande héalso-
och sjukvérd, Vastra Gotalandsregionens sexuell hilsa-natverk och SRHR-nitverket.

Sammanlagt valde 147 personer att delta. Samtliga deltagare lamnade informerat
samtycke till att delta i undersokningen. Samtycket lamnades digitalt och anonymt. Data
i patientenkiten var anonymiserad och svaren kan inte hirledas till ndgon levande
person.

Workshoppar med halso- och
sjukvardspersonal
Data om héilso- och sjukvéardpersonals erfarenheter av, forutsattningar for och

upplevelser kring att ge information och radgivning om sexuell hilsa till patienter med
hjart-karlsjukdom har samlats in vid tva workshoppar.

Data bestér av observationer och dokumentation (ljudupptagningar vid workshop tva
och anteckningar fran bada workshopparna) av deltagarnas utsagor och beskrivningar.

Den forsta workshoppen genomfordes 2023-12-01 och den andra 2024-05-31.
Workshopparna tog tre timmar vardera. Under workshopparna anviandes
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deltagandemetoder och fokusgruppsmetodik, metoder som lampar sig val for
utforskande undersokningar.

Workshop 1

Det forsta tillfallet syftade till att undersoka deltagarnas uppfattning och upplevelser av
hjart-karlpatienter och dessa patienters behov och 6nskemal av att f& information och
radgivning om sexuell hélsa. Vidare syftade workshoppen till att ta reda pa vilka
erfarenheter deltagarna hade av att ge information och radgivning samt vilka
forutsattningar for detta som finns och behovs.

For att uppna dessa syften ombads deltagarna forst att individuellt beskriva, namnge och
rita en typisk eller vanlig patient som de ofta moter. Metoden hade dven som syfte att
bidra till samtalsklimatet och ge deltagarna en mojlighet att reflektera 6ver sina patienter
som en ingang till workshoppens dmnen. De fiktiva patienterna presenterades och
diskuterades sedan i helgrupp, inklusive vilka eventuella behov patienterna kan ha i
relation till sin sexuella hilsa. Helgruppsdiskussionerna modererades av tva
utvecklingsledare pa Kunskapscentrum for sexuell hilsa.

Deltagarna fick svara pa en skalfraga om hur viktigt de tycker att det ar att prata om
sexuell hilsa. Pa lappen skrev deltagarna tre ord som motiverade deras val av siffra.
Resultaten diskuterades sedan i helgrupp.

Efter det diskuterade deltagarna sina erfarenheter, upplevelser, forutsiattningar,
onskemal och behov gillande att erbjuda information och rddgivning om sexuell hélsa
till hjart-och karlpatienter. Diskussionerna skottes i tvd mindre modererade
fokusgrupper utifran olika teman hamtade fran var forskningsoversikt och
nuldgesanalys. Foljande teman diskuterades: tid, lokaler, rutiner och riktlinjer,
kunskaper, erfarenheter, uppdrag och mandat, forhallningssatt och bemotande,
osiakerhet, pinsamhet eller blygsel, material och annat. Deltagarna ombads utga fran
konkreta upplevelser och exempel utan att lamna ut identifierbar information om
patienter. Efter fokusgruppsdiskussionerna valde grupperna ut exempel pa det som
gruppen hade pratat om och presenterade det i helgrupp sa att alla fick ta del av alla
diskussioner och mojlighet att kommentera dven sidant som kom upp i den andra
fokusgruppen.

Deltagarna fick svara pa pastaendet Jag kdnner mig bekvdm med att stdlla fragor om
sexuell hdlsa till patienter. Skattningen gjordes med post-it-lappar som sattes upp pa en
linje mellan 1—10, dér 1 stod for “héller inte med alls” och 10 for “héller fullstandigt
med”. P4 lappen skrev deltagarna hur de motiverade deras val av siffra. Resultaten
diskuterades sedan i helgrupp.
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1 5 10

Darefter stilldes foljdfragor om deras svar paverkades av patienternas identiteter eller
sociala positioner s som alder, etnicitet och kon. De fick anvanda grona, gula och réda
papper for att signalera om de skulle kdnna sig mer, mindre eller lika bekvama med att
stilla fragor till patienter om forutsiattningarna dndrades.

For att fa fram mer forklaringar, detaljer och exempel pa det som deltagarna berattade i
de olika delarna av workshoppen anviandes foljdfragor som: ”Vad tanker ni andra om det
har”, ’Kanner ni andra igen detta?”, "Har ni nagra exempel pa detta?”, "Finns det andra
exempel pa detta?” och "Hur ser ni pa det som NN berattar?”

Workshop 1 dokumenterades skriftligt av tva utvecklingsledare pa Kunskapscentrum for
sexuell halsa som dven satt med i de mindre fokusgruppsdiskussionerna och modererade
samtalen. Utover det skrev moderatorerna ner sina observationer och dessa diskuterades
gemensamt for att fa med sd ménga detaljer som mojligt.

Workshop 2

Data frédn den andra workshoppen anvénds i forskning. Workshoppen modererades av
tva utvecklingsledare pa Kunskapscentrum for sexuell hélsa och tva andra
utvecklingsledare ansvarade for dokumentation och ljudupptagning. Samtliga deltagare
pa den andra workshoppen gavs skriftlig och muntlig information om samtycke.
Deltagarna lamnade skriftligt informerat samtycke innan workshoppen borjade, se
Bilaga B.

Workshoppen inleddes med att de deltagare som deltagit pa tidigare workshop
tillfragades om deras reflektioner fran forsta tillfallet och samtliga deltagare fick
gemensamt reflektera kring de upplevelser som lyftes fran workshop 1.

Huvuddelen av workshoppen utgjordes av presentationer av svaren fran patientenkiten
som deltagarna fick reflektera kring och diskutera med varandra om. Svaren var
klustrade tematiskt, exempelvis: deltagare i patientenkiten, erfarenheter av information
och radgivning, 6nskemal och behov av information och rddgivning samt fritextsvar. I
relation till varje tema stilldes 6ppna fragor, exempelvis ”Vilka reflektioner har ni kring
detta?”, "Vad tanker ni om det har?”, "Varfor tror ni att patienterna har svarat sa har?”
och "Hur tolkar ni de har svaren?”.

Genomgaende under workshoppen uppmuntrades samtliga deltagare att dela med sig av
kunskaper, erfarenheter och reflektioner. Moderatorerna stillde dven 6ppna fragor som
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inte var direkt relaterade till svaren i patientenkaten, exempelvis “"Vad ar viktigast att
prioritera?” och "Var det ndgonting som kom upp i samtal under pausen som ar viktigt
att fA med i dokumentationen?”.

Avslutningsvis foreldste Tiny Jaarsma utifran aktuell forskning om samband mellan
hjart- och karlsjukdomar och sexuell hdlsa. Kunskapscentrum for sexuell hilsa
presenterade darefter PLISSIT, en modell for att illustrera hur samtal kring sexuell hilsa
kan mojliggoras samt gav tips och rad som kan forenkla samtal om sexuell hilsa i halso-
och sjukvarden.

12
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Resultat

Patientenkat

Efter operationen gick min man och jag i en grupp med andra, dir sa man
inte ett ord om sex, det var verkligen tabu, s himla trakigt
Anonym, fritextsvar fran enkdt

Har presenteras ett urval av svaren fran patientenkidten baserat pa de svarande som
uppgav att de fatt vard i Vastra Gotalandsregionen. Resultaten fran enkiten presenteras i
sin helhet i denna vetenskapliga artikel: Information and counselling on sexual health in
cardiac and respiratory disease: description of community dwelling patients’ needs and
reflections of health care professionals var 28 kvinnor och 31 man. Medelalder bland de
svarande var 62 ar med ett dldersspann mellan 30—-88 ar.

83 procent svarade att den sexuella hédlsan upplevdes ha betydelse for det allmidnna
maendet, varav 59 procent uppgav att den sexuella hialsan hade stor eller mycket stor
betydelse. 69 procent (41 av 59) uppgav att deras sexuella hilsa har paverkats negativt av
sin diagnos, sjukdom eller behandling.

Endast 8 procent (5 av 59, varav 4 mén och 1 kvinna) rapporterar att de fatt information
eller rddgivning om sexuell hélsa fran halso- och sjukvarden. Den information och
radgivning som getts handlade om oro infor sexuell aktivitet, erektionssvikt och
biverkningar av likemedel, och gavs av sjukskoterska eller 1dkare.

Majoriteten av de som inte fatt information eller radgivning uppgav att de hade 6nskat
eller behovt fa information. 19 procent svarade att de inte hade en 6nskan eller behov av
information eller rddgivning.

12 av 59 svarande, det vill sdga 1 av 5, uppgav att de kunnat stilla fragor till hilso- och
sjukvardspersonal om sexuell hilsa. I fritextsvaren framgick en 6nskan om att det ska vara
personal som tar initiativ till samtal om sexuell halsa.

Vinta inte pa att patienten fragar!
Anonym, fritextsvar fran enkdt

Majoriteten tycker att det passar att fa information och radgivning vid upprepade tillfdllen
och vid flera vardkontakter (exempelvis vid liakemedelsforskrivning, uppfoljningar och
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arskontroller). Majoriteten tycker dven att information och radgivning om sexuell halsa
ska erbjudas redan i samband med diagnos. Ett medskick i fritextsvar fran en deltagare
till personalen var Att ta sexuell hélsa pa allvar”. En annan deltagare onskar att personal
ska ”Vara 6ppen, rak och tydlig. Vaga och kunna prata om sex utan att bli generad.”

P4 fragan om hur man vill ha information om sexuell hélsa, dir exempelvis 1177,
patientbroschyrer, information fran patientorganisationer och hemsida/app fanns som
mojliga alternativ, onskade den stora majoriteten, 86 % (51 av 59), att fa information och
radgivning genom samtal med hilso- och sjukvardspersonal. Majoriteten tycker att olika
professioner inom halso- och sjukvdrden bor kunna erbjuda information och svara pa
fragor, inklusive sjukskoterskor, underskoterskor, 1akare, kuratorer, psykologer, dietister,
arbetsterapeuter och fysioterapeuter.

Exempel pa fritextsvar om vad som ar viktigt att tdnka pa for héalso- och sjukvardspersonal
som ska ge information och radgivning var: ”Vaga fraga, ha tid for att diskutera fragan,
hitta en mojlig losning.”, ” Professionell och saklig”, men aven ”Att vara normmedveten,
tex att inte [anta att] alla dr heterosexuella eller konsbindra. Att det kan finnas
overgreppserfarenhet. Att signalera att det dr ok att stdlla fragor vid behov.”, och "Att

vl dven dar yngre individer som drabbas.”

Workshop 1

I workshoppen deltog fem sjukskoterskor och tva fysioterapeuter fran en
fysioterapimottagning, hjartmottagningar och en vardcentral i Goteborg.

Beskrivning av en "typisk hjart- och karlpatient”

Vid workshoppens inledning ombads deltagarna att individuellt beskriva sin "typiska
patient”. Beskrivningarna uppvisade pafallande likheter. Samtliga deltagare beskrev
patienten som en man med svenskklingande namn, i 70-arsaldern och i ett
heterosexuellt dktenskap. Majoriteten placerade dessutom sina typiska patienter i
medel- eller 6vre medelklass, ofta med nuvarande eller tidigare anstillningar praglade av
hoga krav, stress och prestige.

Patienternas levnadsvanor och halsotillstdnd beskrevs ocksa med liknande drag. De
karakteriserades som fysiskt inaktiva och med varierande grad av 6vervikt. Manga
tillskrevs samsjuklighet, exempelvis diabetes, artros eller somnapné. De hjart- och
karldiagnoser som ndmndes varierade dock mellan deltagarna, vilket visar pa bredden
inom det medicinska faltet trots ovriga likheter i beskrivningarna.
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Deltagarnas reflektioner

Deltagarna noterade sjdlva den stora overensstimmelsen i hur den “typiska patienten”
hade beskrivits, samtidigt som de uttryckte medvetenhet om att den verkliga
patientgruppen ar betydligt mer heterogen. I reflektionerna lyftes darfor frigan om vilka
grupper som riskerar att osynliggoras néar vardpersonal omedvetet utgar frin en snav
patientnorm. Flera deltagare uppmarksammade sarskilt att kvinnor, personer med
psykisk ohilsa, personer med migrationserfarenhet samt individer utan socialt niatverk
inte hade forekommit i beskrivningarna. Detta vackte diskussion om risken att sddana
grupper forbises i kliniska sammanhang och diarmed inte uppméarksammas eller erbjuds
samma stod.

Vanliga fragor om sexuell hdlsa

Deltagarna ombads dven att ge exempel pa vilka fragor deras “typiska patienter” kan ha i
relation till sexuell hilsa. En dterkommande iakttagelse var att manga patienter
uttrycker oro infor sexuell aktivitet och fysisk anstriangning efter hjart- och karlsjukdom.
Exempel pa sadana fragor var:

”Kan jag ha sex, eller riskerar jag att do eller fa en ny infarkt?”
“Vad gor jag om jag far brostsmartor under samlag?”

Andra fragor berorde forandringar i identitet, relationer och sjalvbild, sarskilt kopplat till
maskulinitet och funktion efter sjukdom:

”Kan jag traffa nagon ny?”
“Kommer min partner att se mig som svag?”
”Jag kianner inte igen min kropp — kommer det alltid att vara s&?”

Deltagarna lyfte ocksa exempel pa fragor relaterade till sexualitet och medicinering,
sdsom:

”Jag har last att vissa mediciner kan ge potensproblem — stimmer det?”
”Kan jag anvinda sildenafil?”

“Varfor har jag minskad lust?”
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Beddmning av hur viktigt det ar att prata om sexuell halsa

Deltagarna ombads ange hur viktigt de anser det vara att samtala om sexuell hilsa i
motet med patienter, pa en skala fran 1 till 10. Samtliga angav varden mellan 8 och 10,
med ett medelviarde pa 8,7 och en median pa 8. Motiveringarna betonade att sexuell
halsa ar central for patientens livskvalitet, allmanhalsa samt for att minska oro och
radsla i samband med hjart- och karlsjukdom.

Deltagarna beskrev aven sexuell hilsa som en existentiell dimension, kopplad till
identitet, hormoner och grundldggande méanskliga behov. Det radde bred enighet om att
sexuell halsa sjalvklart bor ingd i halso- och sjukvardens arbete. Detta sammanfattades
traffande av en deltagare: “Det ar darfor vi ar har.”

Deltagarnas analys

Trots den uttalade uppfattningen att sexuell hilsa ar viktig, beskrev deltagarna att
omradet sillan tas upp i patientmoten. De upplevde en diskrepans mellan sin egen
vardering av amnets betydelse och hur ofta det faktiskt integreras i samtal med patienter.

I diskussionen framkom dven att ingen av deltagarna hade lyft fradgor om sexualitet eller
sexuell hdlsa med kvinnliga patienter. Detta vackte bade forvaning och sjalvkritik, och
ledde till reflektion om omedvetna normer och forestéllningar kring vilka patienter som
anses behova eller forvéntas efterfraga information.

Deltagarna uttryckte ocksé att de saknar en naturlig ingang for att introducera fragor om
sexuell hilsa i samtalet. Vid de tillfallen da de dnda tagit upp amnet upplevde de dock att
patienterna reagerade positivt och med tydlig lattnad.

Férutsattningar for samtal om sexuell halsa

Avsaknad av information, rutiner och riktlinjer

Deltagarna upplevde att det saknas information, rutiner och riktlinjer om sexuell hilsa
och hjart- och karlsjukdom. Deltagarna befarade att varden ar ojamlik pa grund av den
regionala kunskapsstyrningen och de efterfrigade rutiner pa nationell niva.

Det finns inga riktlinjer och rutiner sa att det naturligt kommer med, och det
kanns konstigt att lyfta frigan nar det inte 4r en rutin.

Deltagarna beskrev att varken Hjartskolan eller kvalitetsregistret Swedeheart beror
sexuell hilsa. En deltagare gav exempel pa att medicinska biverkningar som erektil
dysfunktion namnts i Hjartskolan samtidigt som ingen information riktad till kvinnor
funnits med. Deltagarna var eniga om att Hjartskolan vore ett bra ssmmanhang for att
inkludera den sexuella hilsan. I patientméten efterfragas enkla ingadngsfragor som kan
individualiseras utifran patienten for att initiera samtal om dessa fragor. Flera lyfte att
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kardiologer ofta lyfter fragor med manliga patienter kopplat till Sildenafil och
biverkningar av lakemedel men det finns inga rutiner alls for att prata med kvinnor.

Det ar sallan patienter tar upp detta sjalva. Rutiner skulle verkligen behovas
sa vi kan saga "Detta fragar vi alla”.

Deltagarna efterfragade skriftligt material for att kunna introducera amnet och som stod
i samtalet — material som bade kan ge trygghet och legitimitet till virdpersonal och kan
stickas i handen pa patienter.

Tidsbrist, digital omstadllning och kala lokaler

Deltagarna upplevde viss tidspress i sina moten med patienter och beskrev att de tror att
samtal som inkluderar den sexuella hilsan kan behova ta lite tid och att det kan kriava
kontinuitet och en relation med patienten. Att ha tid i patientmotet lyftes som en viktig
faktor och 1 diskussionen refererades till Perfect CR-studien, som visar att 6kade
oppettider paverkade patienter med hjartinfarkts forandringsbenagenhet positivt. Den
stora omstillningen och digitaliseringen av hilso- och sjukvarden med
realtidsdokumentation beskrev deltagarna som en forsvarande faktor.

Vi kan ju ha jiattebra rutiner och riktlinjer men om de inte ir mojliga att
implementera sa blir det ju inget.

Det digitala upplevdes som en barriar i patientmotet. Det lyftes dven att det finns lokaler
som de kan prata ostort i, men att lokalerna ar valdigt kala och inte bjuder in till samtal.

Kunskap och kompetens

Deltagarna efterfragade mer kunskap om sexuell hilsa. De uppgav att de saknar kunskap
om hur den sexuella hilsan kan paverkas av hjart- och kirlsjukdom och om eventuella
risker i samband med sexuell praktik. De efterfragade ocksa kunskaper och kompetens
vad giller begrepp och sprak som kan underliatta samtal om sexuell hélsa. Specifikt
upplevde de sig sakna information om kvinnors sexuella hilsa och kopplingar till
klimakteriet. Exempelvis upplevde deltagarna att det var oklart vilken sexuell
halsoproblematik som orsakas av hjart- och karlsjukdom och vilken som orsakas av
klimakteriet.

Ett laddat amne

Amnet sexuell hilsa beskrevs som potentiellt laddat. Deltagarna uppgav att de saknade
erfarenheter av att inkludera sexuell hilsa i vardmotet och att deras forhallningssitt och
bemotande relaterade till kdanslor som oséakerhet, pinsamhet eller blygsel. Deltagarna
beskrev att ratt 1age for att lyfta fragan ar viktigt. Laget upplevdes avgora om det blev
plumpt eller laddat. Narvaro i motet och ett professionellt forhéllningssitt framholls som
avgorande for att samtalet ska bli bra. Vidare beskrev de att sexualitet och sexuell hélsa
ar nagot man inte pratar om, att kulturen inom hilso- och sjukvarden praglas av tystnad
pa det har omradet.
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Personbundet - identiteten spelar roll

Det ar personbundet — beror pa vilken patient det ar och vem jag dr som
vardpersonal.

Jag har aldrig pratat med en kvinna i min egen alder

Identiteten pa den hilso- och sjukvardspersonal som lyfter &mnet, exempelvis dlder och
kon, antogs spela roll for upplevelsen och kvaliteten pa samtalet. Att vara en dldre kvinna
som stiller fragan upplevdes som léttare av deltagarna. Patienter dldre &dn deltagarna
sjalva upplevdes som nagot lattare att ta upp fragor med, medan det var nagot svarare
med personer med annan kulturell bakgrund 4n de sjilva. Exempelvis lyftes sprak fram
som en potentiell barriir, sirskilt om det behdvs tolk. Aven kombinationen alder och
kulturell bakgrund kunde uppfattas som forsvarande.

Deltagarna beskrev hur unga med hjartfel skyddas och infantiliseras och att en del inte
vill beratta for sin familj om sin diagnos av radsla for att bli 6verbeskyddade.

Patientens identitet diskuterades dven i relation till deltagarnas oro for en potentiell
sexuell laddning i rummet. Denna oro beskrevs kunna paverka vilka som far fragor och
inte. Deltagarna spekulerade i att personal som identifierar sig som méan skulle kunna
vara mer benigna att stilla fragor om sexuell hilsa till patienter som ar mén.

Viktigaste faktorerna for att méjliggora samtal om sexuell hdlsa i
patientmotet

Deltagarna fick utifran ovan listade forutsattningar valja ut de faktorer de tycker ar
viktigast for att mojliggora samtal om sexuell hilsa med hjart- och karlpatienter:

e Rutiner och material: ’Om det finns rutiner sa vet jag ju vad jag ska gora.”

e Kunskap om sexuell hilsa och vart patienter med sexuell problematik kan
hénvisas: ”Vi kan skriva ut Sildenafil, men sen d4, om det inte funkar, vad gor jag
da?”

e Professionellt forhallningssatt: "Det ar ett laddat amne och vi behover ha ett
professionellt bemé6tande for att kunna skapa tillit.”

e Tid: "Det ar mycket som ska hinnas med under ett patientmote och det behovs tid
for att kunna lyfta den sexuella halsan.”

18



Sexuell hédlsa vid hjart- och karlsjukdom

Workshop 2

Analysen identifierade fem 6vergripande teman* som tillsammans belyser
vardpersonalens erfarenheter av och forutsattningar for att tillhandahalla information
och radgivning om sexuell halsa i samband med hjart—karlsjukdom:

(I) Personberoende villkor, (IT) Organisatoriska forutsattningar, (III) Sexuella normer
och forestillningar, (IV) Kunskap och erfarenhet, samt (V) Att bryta den 6msesidiga
tystnaden.

Dessa teman ar nara sammanlankade och speglar hur individuella, organisatoriska och
samhailleliga faktorer samverkar och fungerar savil mojliggorande som begriansande for
att inkludera samtal om sexuell hilsa i hjart- och kirlsjukvarden.

I. Personberoende villkor

Hur och om sexuell hilsa tas upp i virdmoten upplevdes i hog grad bero pa vem
patienten var, och hur vardpersonalen forestillde sig patientens behov, identitet och
sociala position. Kon, alder, kulturell bakgrund, diagnos och sjukdomens antagna
paverkan pa sexualiteten paverkade sannolikheten att amnet 6verhuvudtaget berordes.

A:” Var det vissa patienter som fick fler fragor eller farre fragor?”
B: "Det ar mycket personbundet.”
C: ”Ja precis.”

Flera deltagare beskrev att samtal om sexuell hilsa ofta reducerades till frdgor om
behandlingars paverkan pa erektion, vilket bidrog till att &mnet i praktiken framst togs
upp med mén. Nagra uppmarksammade att de sillan eller aldrig pratade med kvinnor
om sexualitet, trots att de sjilva var kvinnor, vilket vackte sjalvkritiska reflektioner.
Patientens alder hade ocksa betydelse. Vissa upplevde det lattare att prata med aldre
patienter, andra med yngre. Att vara i samma alder som patienten upplevdes som
hdmmande for att lyfta fragor om sexualitet.

En deltagare som ocksa varit med pa workshop 1 reflekterade att:

Men vi pratade ju ocksd mycket om det hdar med alder, framfor allt da mén,
for det var val det som innan jag gick den har utbildningen [workshop 1] sa
har jag mest tinkt pa manliga patienter sa vi diskuterade ju mycket ocksa
att det ar olika beroende pa alder pa patienten och det hade vi vildigt olika
preferenser om.

1 Resultaten fran workshop 2 och fran enkétstudien finns publicerade i en artikel i tidskriften International Journal of Equity
in Health, som du hittar har.
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Forestallningar om kulturell bakgrund beskrevs bade som hinder och som skal till
forsiktighet. Patienter som uppfattades ha utlindsk bakgrund antogs ibland ha mer
restriktiva attityder till sexualitet, vilket kunde leda till att amnet undveks, trots att dessa
antaganden sillan grundades pa faktisk erfarenhet.

Anhoriga och partners uppfattades som en del av sammanhanget, men det radde delade
meningar om de bor erbjudas information och radgivning om sexuell hilsa. En del
menade att partners ofta delar patientens oro och att anhoriga spelade en viktig roll i
patientens vard och hilsa. Andra ansag att vardens ansvar inte omfattar anhoriga.

Sammantaget beskrevs det som personberoende, inte bara utifran patientens
karaktaristika, utan ocksa utifran vardpersonalens egna varderingar, forestiallningar och
trygghet i amnet.

II. Organisatoriska forutsattningar

Forutsittningarna att prata om sexuell hilsa sades vara starkt beroende av
organisatoriska strukturer och villkor. Brist pa tid, otydliga rutiner, avsaknad av stod
fran ledningen och bristande samverkan mellan yrkesgrupper utgjorde centrala hinder.
Deltagarna beskrev hur sexualitet inte var integrerad i virdens ordinarie arbetssatt eller
prioriteringar, vilket skapade en kultur dar Aamnet hamnade utanfor det professionella
uppdraget.

Arbetsorganisatoriskt ar vi inte s& vana vid att lyfta fram det [sexuell hilsa].

Avsaknaden av tydliga riktlinjer eller ansvarsfordelning vackte fragor om vem som
egentligen skulle ta upp fragan: lakare, sjukskoterska, fysioterapeut eller ndgon annan.
Samtidigt efterfragades konkreta hjalpmedel, till exempel informationsblad, affischer
eller standardiserade fragor, som kunde signalera till bade patienter och kollegor att
sexuell hilsa ar en del av den allminna hilsan och darfér bor vara en del av varden som
erbjuds hjart- och karlpatienter. Sidant material behovde enligt deltagarna vara
professionellt utformat och foérankrat i organisationen for att fa genomslag. Deltagare
lyfte att sddant material redan finns men att ledningen maste ge mandat att anvinda det:

Vi har ju ocksa fatt ett material dar man skulle kunna arbeta med det och
jag har faktiskt visat det for cheferna men inte fatt nagon aterkoppling sa
jag tror att vi maste bara halla pa och ta upp det igen och igen for att det
har ar viktigt.

Deltagarna uttryckte att arbetsplatskulturen och ledningens prioriteringar i hog grad
formar vilka &amnen som upplevs mojliga eller relevanta att ta upp.
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ITI. Sexualitetsnormer och forestallningar

Vardpersonalens och patienternas attityder till sexualitet beskrevs som praglade av
samhalleliga normer och personliga varderingar. Sexualitet framstod som ett komplext
och laddat &mne med delvis motsigelsefulla kinslor. Sexuell hilsa beskrivs som viktigt,
engagerande och naturligt, men ocksa som ett tabubelagt dmne.

Deltagarna beskrev hur de sjilva bar med sig forestillningar fran uppvixten om att
sexualitet dr nagot privat, vilket ibland gjorde det svart att forena den professionella
rollen med amnets intima karaktar. Samtidigt upplevde de att patienterna ofta kom till
varden med liknande tabun och férvantningar, vilket forstarkte omsesidig forsiktighet.

For att kunna tala om sexuell hélsa kravdes darfor inte bara kunskap, utan ocksé en
medvetenhet om och formaga att hantera de normer som reglerar vad som far sagas och
inte sdgas i vardens sammanhang. Vardpersonalen beskrev hur de ofta behovde
anstrianga sig mer dn patienterna for att normalisera samtalet och skapa en tillaitande
atmosfar.

Jag tror att var anstrangning maste vara otroligt mycket storre, for
patienten kommer in i rummet med s mycket tabu med sig ifrén hela
samhallet sa vi maste levla upp sa otroligt mycket mer.

Detta visar hur samhalleliga normer reproduceras i vardens praktik, det som upplevs
som privat eller skamfyllt i samhallet tenderar att forbli tyst dven i virdrummet.
Samtidigt gick asikterna isar om dmnet var mer, lika eller mindre laddat 4n andra
potentiellt laddade amnen sdsom 6vervikt eller missbruk.

IV. Kunskap och erfarenhet

Skillnader i utbildning, erfarenhet och trygghet i amnet paverkade i hog grad
vardpersonalens vilja och forméga att ta upp sexualitet. Manga uttryckte osakerhet kring
vilken kunskap som kravdes och om deras utbildning gett tillrackliga verktyg. Nagra
ansag att det racker att skapa utrymme for patienten att ta upp amnet, medan andra
betonade behovet av konkret sakkunskap for att kunna ge kvalificerade svar.

Vi dr ganska manga som inte har koll pa laget, sé absolut att bara viga
prata om det och liksom lyfta upp det pd agendan, ja men nagonstans lagga
ribban hogre att faktiskt ha, dom vill ha kunskap ja men vad ska jag siga
da, kan ju inte bara stilla en massa motfragor.

Diskussionerna praglades av reflektion kring den professionella rollen, hur mycket man
behover veta for att vara kompetent, och nar det ar tillrackligt att visa lyhordhet och mod
att fraga.
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A: Alltsa jag tanker annu enklare alltsa verkligen basic. Typ, "vi vet att det
ar valdigt vanligt att manga har fragor om sin sexualitet, har du nagra
fragor?”, alltsa verkligen basic. Inget snack om beta-blockad, inget snack
om ED, inget snack om lubrikationsproblematik, utan “har du nagra
fragor?”. Och sa kanske patienten sager sa har, "nej, nej jag vet inte” alltsa
blir lite sa har stélld, da kanske man kan lagga in nagon liten
foljdinformation.

B: Eller sa tas fragan upp vid nasta tillfalle igen da.

De podngterade ocksa att personal inte sjdlva behover besitta alla svar och att en viktig
funktion med att stilla fragor ar att det skapar mojlighet att hanvisa patienter till ratt
instans.

Jag tanker att man behdover ju inte svara sjalv utan man kan ju hanvisa
vidare till ndgon som kan.

Bristen pa kunskap kan inte bara forstas som en individuell brist, utan ocksa som ett
systematiskt problem i utbildning och fortbildning. Vardpersonalen uttryckte en vilja att
lara mer, men ocksa att deras organisationer behover erkanna sexualitet som en del av
hjart- och karlsjukvardens helhet.

V. Att bryta den 6msesidiga tystnaden

A: Uppenbarligen sé vill vara patienter fa kunskap och radgivning [...] det
ar ju det har dom vill ha.

B: Och dom vill inte behova fraga sjalva.

Ett &terkommande tema var det som flera beskrev som en 6msesidig tystnad mellan
vardpersonal och patienter. Bade patienter och personal antas vidnta pa att den andre ska
ta initiativ till samtalet. Denna 6msesidiga vantan ledde till att samtalen sillan blev av,
trots att bade behov och vilja ofta fanns.

Nir deltagarna tog del av enkétresultaten som visade skillnaden mellan hur méanga
patienter som onskade information och hur fa som faktiskt fatt den, reagerade flera med
sjalvkritik och vilja till forandring. Nagra uttryckte skam, andra forvaning, men de flesta
beskrev att de kiande igen sig och ville bli mer aktiva i att initiera samtal.

Det ar tydligt att patienterna vill att man tar upp det och jag ska forsoka bli
béttre pa att faktiskt gora det.

Vérdpersonalen reflekterade 6ver behovet av att signalera 6ppenhet, aterkomma till
amnet flera génger, och hitta ratt balans mellan professionalitet och narhet. Samtidigt
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upplevdes motsténd, inre och yttre, i form av osakerhet, tidsbrist och organisatorisk
tystnad.

Det ar ju ingen betongmur mellan mig och min patient utan det ar ju ndgon
annan mur [...]. Det har mellan mig och min patient, ndgonting hindrar och
jag forstar ju vem det ar [det beror pa mig som vardpersonal].

Tystnaden kan forstas som ett resultat av samspel mellan individuella, organisatoriska
och kulturella faktorer. Den uppratthélls av brist pa kunskap och rutiner, men ocksa av
sociala normer och professionella granser som gor &mnet svarnavigerat.

Sammanfattning av resultaten

Resultaten visar ssammantaget att samtal om sexuell hilsa inom hjart-karlsjukvarden
paverkas av personliga forestéllningar, organisatoriska strukturer och samhalleliga
normer. Det ir inte enbart en friga om individuellt mod eller kunskap, utan om hur
vardens praktik, kultur och utbildningssystem bidrar till att uppratthalla eller bryta
tystnaden.

Att tala om sexualitet kraver siledes bade personligt engagemang, rutiner och
strukturellt stod, en kombination av individuellt ansvar och organisatorisk legitimitet.
Nar dessa nivéer samverkar kan samtal om sexuell hilsa bli en naturlig del av
personcentrerad vard, snarare an ett undantag.

Forlangda resultat och effekter

Under de ar som vi har arbetat med denna undersékning har vi i arbetsgruppen blivit
positivt 6verraskade 6ver hur vilkommet vart arbete har varit. Forskare, hilso- och
sjukvardspersonal, patientorganisationer, chefer och representanter for
vardorganisationer som VIC (Vardprofessioner inom Cardiologi) har alla uttryckt
konsensus kring att arbetet beh6vs och uppfattas som viktigt. Detta har medfort att vi
bjudits in till flera sammanhang och fatt mojlighet att presentera resultaten bade pa
nationella och internationella konferenser, bland annat pa American Heart Associations,
AHA, arliga konferens i Chicago 2024 och pa Svenska Kardiovaskulara Varmotet 2025.
Samarbetet har 4ven medfort flera artiklar, inslag i radioprogram ("Kropp och sjil” i P1)
och dven ett nytt patientmaterial framtaget av Hjart-Lungfonden, Sex och samlevnad vid
hjart-karlsjukdom. Las mer om de forldngda resultaten och effekterna pa
Kunskapscentrum for sexuell hdlsas hemsida, under fliken forskning. Lis dven reportage
i Svensk Kardiologi.
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Diskussion

Resultaten visar att patienter upplever att hjart- och karlsjukdomar paverkar deras
sexuella hilsa. Nastan hilften av deltagarna i enkitstudien uppgav att sexuell hilsa har
en stor inverkan pa deras livskvalitet och deras allminna valbefinnande. Dessa fynd
overensstimmer med tidigare forskning, som framhaller att kroniska sjukdomar
paverkar den sexuella hilsan, samt att sexuell hilsa utgor en viktig del av det allmanna
vilbefinnandet. Enkétstudien tydliggor samtidigt en betydande brist pa radgivning och
information om sexuell hilsa, endast 7 procent av patienterna (motsvarande siffra i VGR
ar 8 procent) rapporterade att de hade fatt sddan information fran vardpersonal, trots att
84 procent uttryckte en 6nskan om det (81 procent i VGR). Denna diskrepans pekar pa
en systematisk utmaning i hur hilso- och sjukvirden kommunicerar och organiserar sitt
arbete kring sexuell hilsa.

Resultaten visar ocksa att vardpersonalens erfarenheter av att ge information och
radgivning om sexuell hélsa formas av individuella faktorer, sasom élder, kon och
kulturell bakgrund, men ocksé av organisatoriska forutsattningar som tidsbrist,
bristande ledningsstod och avsaknad av riktlinjer. Samhalleliga normer och varierande
kunskapsnivaer paverkar ytterligare om och hur dessa samtal sker, vilket antogs leda till
att Amnet tas upp oregelbundet och i forsta hand med manliga patienter.

Att bryta den 6msesidiga tystnaden och frimja professionalitet, respekt och 6ppen
kommunikation framstod som centralt for att battre kunna méta patienters behov inom
detta omrade. Detta vacker viktiga fridgor om vardpersonalens upplevda forméga och
trygghet i att fora samtal om sexuell hilsa. Tendensen att fokusera pa manliga patienters
problem, ofta med fokus pa erektil dysfunktion, kan spegla en snav forstaelse av sexuell
hilsa som riskerar att osynliggora savil kvinnors behov generellt som méns behov som
inte relaterar till ED. Monstret tyder pa att vardpersonal kanner sig mer bekvima med
medicinskt definierade och behandlingsbara problem, men upplever sig sakna utbildning
och sjalvfortroende att hantera bredare och mer nyanserade samtal om sexualitet,
sarskilt med kvinnliga patienter.

En betydelsefull aspekt av resultaten i denna rapport ir att de inkluderar patienter som
inte ar inneliggande, vilket tillfor en viktig dimension i forstielsen av sexuella
hilsobehov utanfor den kliniska kontexten. Medan tidigare forskning huvudsakligen
fokuserat pa sjukhus- eller specialistvardsmiljoer, ar patienters behov av stod i
oppenvarden fortfarande relativt outforskat. Patienter uppger att sexuella fragor ar lika
relevanta i dessa miljoer, men att de diar kan mota ytterligare hinder for att fa tillgang till
information och radgivning. Att undersoka skillnader mellan specialist- och 6ppenvard
ar viktigt for att avgora i vilken man resultat fran den ena kontexten kan 6verforas till
den andra. Patienter som inte ar inneliggande och som bor hemma kan till exempel ha
mindre frekvent kontakt med vardpersonal, vara mer beroende av priméarvard eller
digitala verktyg och uppleva andra barridrer i form av attityder och normer. Att forsta
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dessa kontextuella skillnader kan vara betydelsefullt nir insatser och stodmekanismer
ska utformas effektivt i olika vardformer.

Resultaten i enkatundersokningen visade att man oftare 4n kvinnor uppgav att deras
sjukdom péverkat deras sexuella hilsa. Tidigare studier antyder att denna skillnad kan
forklaras av flera faktorer, sisom olikheter i sjukdomsupplevelse,
kommunikationsmoénster med vardpersonal eller samhilleliga normer kring sexualitet.
De kvalitativa resultaten visade att detta kan spegla en tendens hos vardpersonal att
fokusera pa aspekter som uppfattas som medicinskt hanterbara samtidigt som kvinnors
sexuella halsa forbises. Detta kommunikationsmonster hanger nara samman med
vardpersonalens egna attityder och erfarenheter och belyser den 6msesidiga tystnaden
mellan patienter och personal. Det pekar pa att virdpersonal behover lagga storre vikt
vid att initiera samtal om sexuell hidlsa med kvinnor, som forbises trots att
undersokningen visar att de uttrycker betydande oro. Att komma till ratta med denna
obalans kraver inte bara 6kad medvetenhet, utan dven fortbildning och st6d for att
vardpersonal ska kinna sig trygga i att samtala med alla patienter, oavsett kon.

Den ldga andelen patienter (7 procent) som uppgav att de fatt information om sexuell
hélsa dr oroande, séarskilt med tanke pa den starka efterfragan (84 procent). Mer an
halften av patienterna uttryckte en 6nskan att fa information vid olika tillfallen under
vardprocessen och i forsta hand ville de ha informationen fran vardpersonal. Patienter
forvantar sig att vardpersonalen ska ta initiativet, medan personalen vantar pa att
patienten ska lyfta fragan. Att bryta den 6msesidiga tystnaden mellan patienter och
vardpersonal ar avgorande for effektiv kommunikation. Var undersokning visar att
vardpersonal behover vara mer proaktiva och tydliga i samtal om sexuell hélsa, och bidra
till att normalisera &mnet genom att &terkommande ta upp det i olika skeden av varden.
De mest efterfrigade ssmmanhangen for sidana samtal var sjukhus och priméarvérd,
vilket understryker vikten av att integrera fragor om sexuell hilsa i den ordinarie
vardkontakten. Detta visar ocksa behovet av att vardsystemen skapar tillgingliga och
trygga miljoer dir dessa samtal kan dga rum, dven inom 6ppenvarden.

En hogre andel yngre patienter (under 65 ar) vill fa information och radgivning om
sexuell hilsa, fran bade vardpersonal och genom digitala verktyg, exempelvis via 1177.
Personal uttryckte en onskan om verktyg, som affischer, stodmaterial, broschyrer och
standardiserade frageformulér, som kan fungera som samtalsstod och utbildningsresurs
under patientmoten, och bidra till att minska osdkerhet kring amnet. Integrering av
dessa i patientmoéten, i journalsystem och patientportaler kan ytterligare underlatta
anvandningen i vardens vardag.

Vardpersonalens forméga att ge radgivning om sexuell hélsa paverkades av samspelet
mellan deras egen och patienternas identitet och sociala position, exempelvis kon, alder
och kulturell bakgrund. Obekvamhet, bristande sjalvfortroende och patientrelaterade
faktorer sdsom kulturella normer och varderingar kan utgora hinder for att tala om
sexualitet. Sjalvreflektion, etablerade rutiner och 6ppenhet kan bidra till att 6vervinna
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dessa hinder. Organisatoriska faktorer som tidsbrist, bristande stod fran ledningen,
avsaknad av rutiner och riktlinjer samt otillrackliga resurser utgor ytterligare hinder.
Vardpersonal uppgav svarigheter att hinna med samtal om sexuell hilsa inom ramen for
ordinarie konsultationer. Bristande ledningsstod forsvarade arbetet med att prioritera
omrédet.

Kunskap och erfarenhet ar centrala for att vardpersonal ska kunna méta patienters
behov. Bade patienter och personal betonade vikten av att skapa mojligheter for
patienter att tala om sexualitet genom att stélla direkta fragor och uppritthélla ett 6ppet
och respektfullt samtalsklimat. Samtidigt ifrdgasatte vissa om de verkligen besitter den
nodvindiga kunskapen och fardigheten for att kunna ge optimal information och
radgivning, vilket tyder pa ett behov av standardiserad utbildning i sexuell hélsa for
vardpersonal. Bristen pa utbildning som inkluderar sambandet mellan sexualitet, sexuell
hilsa och somatisk hélsa under grundutbildningen kan bidra till otillracklig kompetens
inom omradet. Detta kan i sin tur forsvara bedomningen av patienters behov och utgora
hinder for jamlik och personcentrerad vard. Samtidigt bor det betonas att det inte kravs
expertkunskap for att ppna upp samtal om sexualitet. Patienternas fragor ar ofta av
allmén karaktar och kan besvaras av de flesta vardprofessioner.

Slutsatser

Denna rapport visar att patienter med hjart- och karlsjukdom uttrycker behov av stod,
information och radgivningen men att det finns en klyfta mellan dessa behov och det
som erbjuds av halso- och sjukvarden. Vardpersonalen identifierade flera hinder for att
mota patienternas behov: personliga attityder och normer, organisatoriska
begransningar och brist pa kunskap. For att 6verbrygga gapet behover vardpersonal
aktivt inkludera sexuell hilsa som en del av hjart- och kirlsjukvarden, ha ett tillitande
forhéllningssatt samt siakerstélla respektfull och tydlig kommunikation. For att
mojliggora detta kravs organisatoriskt stod i form av riktlinjer, rutiner och fortbildning.
En siddan satsning skulle inte bara framja patienters vilbefinnande, utan ocksa bidra till
att hoja vardens kvalitet som helhet. Rapporten visar ocksé att det finns ett stort intresse
och forstaelse for vikten av Amnet inom forskning, hos patientorganisationer och bland
halso- och sjukvardspersonal.
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Bilagor

Bilaga A - Patientenkat

Radgivning och information om sexuell halsa vid hjart- och
karlsjukdom
Sexuell hélsa ar viktigt, oavsett om man har en sjukdom eller inte.

Foljande fragor handlar om sexuell hilsa vid hjart- och karlsjukdom och vid
lungsjukdom. Syftet ar att undersoka tillgangen till information och radgivning for
patienter med hjart- och kirlsjukdom. Det finns manga kopplingar mellan hjart- och
karlsjukdom och sexuell hilsa och darfor ar vi intresserade av dina erfarenheter och
behov av information och

radgivning. Vi som har tagit fram den har enkaten ar Avdelningen for omvardnad och
reproduktiv hilsa pa Linkopings universitet tillsammans med Kunskapscentrum for
sexuell hilsa i Vastra Gotalandsregionen. Resultat fran denna enkédt kommer att
anvandas i forskning och i verksamhetsutveckling. Dina svar ar anonyma och resultaten
kommer att presenteras pa gruppniva utan att nagon enskild individ kan identifieras. Du
som deltar i enkiten kan kontakta nedanstdende kontaktperson for att ta del av de
overgripande resultaten.

Enkiten tar cirka 10 minuter att svara pa. Vilj de svarsalternativ som stimmer bast in pa
dig pa varje fraga. Observera att pa vissa fragor kan du uppge mer an ett svar. Vi
behover dina svar senast 31 mars 2024.

1. Samtycke till medverkan i enkatstudie

Denna enkdit dr anonym och innehdaller inga personuppgifter som kan kopplas till dig.
Resultaten kommer att publiceras och presenteras pd gruppnivd utan att ndgon enskild
individ kan identifieras. Deltagandet i denna enkdt dar helt frivilligt, du kan nédr som
helst avbryta utan att skicka in dina svar. Om du vdljer att inte delta eller vill avbryta
ditt deltagande behover du inte uppge varfor. Behandling av enkdtsvaren sker utifran
gdllande dataskyddslagstiftning samt forskningsetiska principer. Forskningsansvarig
ar Tiny Jaarsma, professor i vardvetenskap vid Linkopings universitet.

O Jag har skriftligen informerats om enkéatstudien och samtycker till att delta. Jag
ar medveten om att mitt deltagande ar frivilligt och anonymt och att jag kan
avbryta mitt deltagande utan att uppge nagot skal.

29



Sexuell hédlsa vid hjart- och karlsjukdom

(O  Jagsamtycker inte

2. Tillstand, sjukdomar och behandlingar - Vad har du erfarenhet av?

(Observera att du kan fylla i fler svarsalternativ)

Hjartinfarkt

Hogt blodtryck
Karlkramp

Hjartsvikt

Blodpropp (trombos)

TIA

Stroke

Pulsaderbrack (aneurysm)
Formaksflimmer
Hjartklaffsjukdom

Arytmi

Medfott hjartfel
Pacemaker

Defibrillator

Hjartkirurgi
Lungsjukdom exempelvis astma eller KOL

Plotsligt hjartstopp

O0O0OO0OO0OO0O0OO0OO0OOOOOOOOO0OO

Annat

Sexuell halsa

30



Sexuell hédlsa vid hjart- och karlsjukdom

Sexuell hdlsa innefattar till exempel sexualitet, kropp och funktion, hdlsostatus,
njutning ochtillfredsstdllelse. En god sexuell hdlsa kan du ha bade om du har sex med
dig sjalv eller med andra, men ocksd om du inte har sex alls och dr tillfreds med det.
For att kunna ta hand om din sexuella hdlsa behévs tillgang till information, vard och
radgivning.

3. Upplever du att din sexuella hélsa paverkar ditt maende?

Inte alls
Till viss del

Till stor del

O0OO0O0

Till mycket stor del

4. Upplever du att din sexuella hdlsa har paverkats negativt av din diagnos, sjukdom

eller behandling?

Inte alls
Till viss del
Till stor del

Till mycket stor del

OO0O0O0O0

Min sexuella hilsa har paverkats pa ett positivt sitt

Erfarenheter av att fa information eller radgivning om sexuell hilsa fran
halso- och sjukvarden

5. Har du fatt information eller radgivning av halso- och sjukvardspersonal om hur din
sexuella halsa kan paverkas av din sjukdom, diagnos eller behandling?

OJa
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Nej

Vad har du fatt information eller radgivning om?

(Observera att du kan fylla i fler svarsalternativ)

Erektionssvikt

Smarta vid sex

Oro eller radsla infor sexuell aktivitet
Biverkningar av 1akemedel

Biverkningar och komplikationer vid ingrepp
Nar du kan ha sex med dig sjilv eller andra
Lust och relationer

Annat

Nir fick du information eller radgivning om sexuell hilsa?
(Observera att du kan fylla i fler svarsalternativ)

I samband med diagnos

I samband med lakemedelsforskrivning
Infor operation

Vid uppfoljning efter operation

Vid uppfoljning av lakemedel

Vid en arskontroll

Annat
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Vem gav dig information eller radgivning om sexuell hilsa?

(Observera att du kan fylla i fler svarsalternativ)

Kurator/psykolog

Sjukskoterska

Lakare

Fysioterapeut

Arbetsterapeut

Underskoterska

Dietist

Chatt eller telefonsamtal med 1177
Vet ej/minns inte

Annat

Var fick du informationen eller radgivningen?

(Observera att du kan fylla i fler svarsalternativ)

Vérdcentral

Rehabmottagning

Avdelning eller mottagning pa sjukhus
Pa natet/digitalt

Annat
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10. Hade du 6nskat eller behovt fa information eller radgivning om sexuell halsa?

O Ja
O Nej
O Vet inte

11. Har du fatt information eller radgivning utanfor hidlso- och sjukvarden om hur din
sexuella hélsa kan paverkas av din sjukdom/diagnos/behandling?

O Ja
O Nej

12. Vem har gett dig information eller radgivning?

(Observera att du kan fylla i fler svarsalternativ)

Patientorganisation t.ex. Hjart-Lungfonden eller Riksféorbundet HjartLung
Har sjilv sokt information pa 1177

Har sjalv sokt information frdn annan killa via natet

Sexualpolitisk organisation t.ex. RFSU eller RFSL

Annat

ONONONONG)

13. Vilken information och radgivning om sexuell hdlsa hade du 6nskat eller behovt?

(Observera att du kan fylla i fler svarsalternativ)

O Erektionssvikt
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Smarta vid sex

Oro eller radsla infor sexuell aktivitet
Péaverkan pa lust och relationer

Biverkningar av lakemedel

Biverkningar och komplikationer vid ingrepp
Nar du kan ha sex med dig sjalv eller andra

Vilka sexuella praktiker som innebar hog belastning

OO0OO0OO0O0O00O0

Annat

14. Har du kunnat stélla fragor till hdlso- och sjukvardspersonal om sexuell

hélsa?

O Ja
O Ng
O Vet inte

15. Nar tycker du att det skulle passa bast att fa information och radgivning?
(Observera att du kan fylla i fler svarsalternativ)

I samband med diagnos

I samband med lakemedelsforskrivning

Infor operation

Vid uppfoljning efter operation

Vid uppfoljning av lakemedel

ONONONONONO

Vid en arskontroll
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(O  Annat

16. Vem tycker du ska kunna ge information och svara pa fragor?

(Observera att du kan fylla i fler svarsalternativ)

Kurator/psykolog

Sjukskoterska

Lakare

Fysioterapeut

Arbetsterapeut

Underskoterska

Dietist

Chatt eller telefonsamtal med 1177

Vet ej

ONONONONONONONONONO

Annat

17. Var tycker du att det ska finnas mdjlighet att fa information och stalla fragor om
sexuell hdlsa? (Observera att du kan fylla i fler svarsalternativ)

Vardcentral
Rehabmottagning
Avdelning eller mottagning pa sjukhus

Annat

O 0OO0O0

18. Hur vill du fa information och radgivning om sexuell hdlsa vid hjart- och
karlsjukdom?
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(Observera att du kan fylla i fler svarsalternativ)

Samtal med halso- och sjukvardspersonal
Samtalsgrupper

Broschyr

Pa 1177

Pé patientorganisations hemsida, t.ex. Hjart-Lungfondens eller Riksforbundet
HjartLungs hemsida

Informationsfilm

App

Magjlighet att fa information och radgivning vid olika tillfallen fran flera kallor,
t.ex. bade vid diagnos, likemedelsforskrivning och infér operation.

Annat

19. Hur tycker du att partners bor fa information och radgivning om sexuell hilsa vid

hjart- och karlsjukdom?

(Observera att du kan fylla i fler svarsalternativ)

ONONONONON®

Inte alls

Muntligt fran hélso- och sjukvardspersonal utan att jag 4r med
Samtal med halso- och sjukvardspersonal tillsammans med mig
Skriftlig information

Via samtalsgrupper

Annat
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20. Vad ar viktigt att tanka pa for den som ska ge information eller radgivning om
sexuell halsa till patienter med hjart- och karlsjukdom?

Fragor om dig

(Observera att dina svar ar anonyma och att resultaten fran enkaten kommer att
presenteras pa gruppniva utan att nagon enskild individ kan identifieras)

21. Hur gammal dr du?

22. Vilket koén har du?

O Kvinna
O Man

O Ickebinar

23. Ar du eller har du erfarenhet av att vara transperson?

O Ja
O Ng

24. Har du fatt vard for hjart- och karlsjukdom i Vastra Gotalandsregionen?

(Fran offentlig eller privat vardgivare)

O Ja
O Nej
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Ovriga kommentarer, synpunkter och forslag

25. Dela garna med dig av kommentarer, synpunkter och forslag:

Fragor

Om du har fragor om enkiten eller vill ta del av de sammanstillda resultaten gar det bra
att kontakta forskningsansvarig tiny.jaarsma@liu.se .
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Bilaga B

Samtyckesblankett

Information till deltagare vid workshop om sexuell hédlsa vid hjart-
och karlsjukdom

Vad innebir workshopen och varfor vill ni att jag ska delta?

Vi vinder oss till dig som i ditt dagliga kliniska arbete moter patienter med hjart- och
karlsjukdom inom Oppen eller specialistvard i Vastra Gétalandsregionen. Vi vill ha en
bredd av erfarenheter och ser darfor garna att personer med olika professioner deltar pa
workshopen.

Workshopen ir en del av en undersokning om information och radgivning om sexuell
halsa till patienter med hjart- och kirlsjukdom. Syftet med workshopen ar att

undersoka hilso- och sjukvardspersonalens erfarenheter, kunskaper och behov i relation
till att ge information och radgivning om sexuell hilsa till patienter med hjart- och
karlproblematik. For att na syftet med undersokningen vill vi ta del av sa vil hilso- och
sjukvardspersonals som patienters erfarenheter, upplevelser och behov. Resultaten fran
undersokningen kommer att anvindas i verksamhetsutveckling men kan 4ven komma
att anviandas i forskning och i publikationer. Resultatet kommer att presenteras och
publiceras i vetenskapliga méten och artiklar pa ett sddant satt att inga enskilda
individer eller verksamheter kan identifieras.

Hur gar workshopen till?

Workshopen baseras pa deltagande metoder och diskussioner som kommer att spelas in
(ljudupptagning). Utover det kommer skriftliga anteckningar att tas. Workshopen
beraknas ta 3 timmar inklusive paus. Deltagarna kommer att samtala om sina
erfarenheter av att ge rddgivning och information om sexuell hilsa till patienter samt
vilken kunskap och vilka forutsattningar som finns for att kunna ge information och
radgivning. Deltagarna kommer dven att samtala om sina behov och 6nskemal avseende
att kunna ge information och radgivning till patienter.

Frivillighet

Deltagandet ar helt frivilligt s& du kan nar som helst avbryta utan forklaring, &ven under
péagaende workshop. Du kan dven fram till publicering vilja att avbryta ditt

deltagande. Om du véljer att inte delta eller vill avbryta ditt deltagande behover du inte
uppge varfor. Om du vill avbryta ditt deltagande ska du kontakta ansvariga

for undersokningen (se nedan).
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Vad hiander med mina uppgifter?
Dina svar kommer att behandlas sé att inte obehoriga kan ta del av dem.

Ansvarig for dina personuppgifter dr Linkopings Universitet. Enligt EU:s
dataskyddsforordning har du ratt att kostnadsfritt fa ta del av de uppgifter om dig som
hanteras i studien, och vid behov fa eventuella fel rattade. Du kan ocksa begira att
uppgifter om dig raderas samt att behandlingen av dina personuppgifter begransas. Om
du vill ta del av uppgifterna ska du kontakta projektansvarig, se kontaktuppgifter langst
ned i dokumentet.

Hur far jag information om resultatet av studien?

Resultat fran denna workshop kommer att redovisas i en rapport samt eventuellt i
olika vetenskapliga tidskrifter och konferenser. Resultatet kommer endast redovisas pa
gruppniva och utan mojlighet att identifiera enskilda personer. Observera att ingen
information om de enskilda svaren lamnas ut. Vi kommer dven att kontakta tidningar
som kan skriva om undersékningen pa ett popularvetenskapligt satt. Du som deltar

i workshopen kan kontakta ndgon av nedanstidende personer for att ta del av de
overgripande resultaten.

Ansvariga for undersokningen
Tiny Jaarsma, projekt- och forskningsansvarig, professor,

kontaktuppgifter: tiny.jaarsma@liu.se, 073-6569337

Tommy Persson, workshopledare, utvecklingsledare,

kontaktuppgifter: tommy.persson@vgregion.se, 072-2103285

Du ar vilkommen att hora av dig om du har fragor eller synpunkter pad undersokningen.

42


mailto:tiny.jaarsma@liu.se
mailto:tommy.persson@vgregion.se

Sexuell hédlsa vid hjart- och karlsjukdom

Samtycke till att delta i workshopen

Jag har fatt muntlig och/eller skriftlig information om workshopen och den
undersokning som denna ingar i och har haft mojlighet att stilla fragor. Jag far behalla
den skriftliga informationen.

o Jagsamtycker till att delta i studien Sexuell hilsa och hjart-karlsjukdom inom
Hélso-och sjukvarden

o Jag samtycker till att mina personuppgifter behandlas pa det sidtt som beskrivs i
forskningsinformationen.

Plats och datum Underskrift

Personuppgifter

Namn

Verksamhet

E-post

Mobilnummer

Samtyckesblanketten mailas innan workshop for att i lugn och ro kunna ldsa igenom
och ifylles under workshop

Studien ar godkand av den Regionala etikprovningsnamnden i G6teborg.
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