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Forord

Denne rapport preesenterer resultaterne af en interviewundersogelse af
mends perspektiver pa kreeftrehabilitering. Kreeft er den hyppigste
dedséarsag hos maend. Hver tredje mand far konstateret kreeft i labet af
livet. Meend rammes hyppigst af kreeft i prostata, lunger, tyktarm, bleere
og urinveje. Da behandling af kreeft er blevet mere effektiv, overlever
flere meend i dag deres kreeftsygdom, men de mé ofte leve med alvorlige
senfelger af sygdom og behandling. Kreeft har konsekvenser for meende-
nes generelle helbred, trivsel og hverdagsliv (Johansen 2013).

For at bedre handtering og at modvirke senfelger er der de seneste ar
etableret flere tilbud om kreeftrehabilitering (Sundhedsstyrelsen 2010a,
b, Hansen og Tjernhgj-Thomsen 2008). Problemet er imidlertid, at bety-
deligt feerre kreeftdiagnosticerede meend end kvinder deltager i rehabili-
teringstilbud (www.cfk.rm.dk). Undersggelser viser, at rehabiliterings-
programmer bestdende af fx fysisk treening og psykosociale interventio-
ner kan reducere bivirkninger af medicinsk kreeftbehandling, treethed,
angst og depression og forbedre livskvaliteten (Sundhedsstyrelsen
2010a). Det er endvidere pavist, at fysisk aktivitet kan reducere risikoen
for, at kreeftsygdommen vender tilbage (ibid.). Det er saledes veldoku-
menteret, at rehabiliteringsprogrammer kan have en relevant og gavnlig
virkning for mennesker, der er eller har veeret ramt af kreeft. For at opna
starre kenslighed i kraeftrehabilitering er der behov for at foretage en
seerlig indsats, der er mélrettet meends rehabiliteringsbehov. Dette forud-
seetter viden om og forstaelse for, hvorfor meend ikke deltager i rehabili-
tering.

I Kgbenhavns Kommune er det Center for Kreeft & Sundhed (CKSK), der
tilbyder kreeftrehabilitering. Det er undersggelsens formal at fa en forsta-
else for og afdackke arsager til, at mandlige kreeftpatienter ikke i samme
omfang som kvinder benytter sig af CKSK’s rehabiliteringstilbud. Under-
segelsen er baseret pa 11 kvalitative interviews med meend i alderen 35-
74 ér, samt to fokusgruppeinterviews med henholdsvis seks meend i alde-
ren 53-80 ar og tre kvinder i alderen 48-69 ar. Rapporten preesenterer
resultaterne af interviewundersegelsen.

Vi vil gerne rette en stor tak til de meend og kvinder, der har deltaget i
undersagelsen. Vi vil ogséa gerne takke Center for Kreeft og Sundhed Keo-
benhavn for at finansiere undersggelsen via tildelte midler fra pulje til
fremme af ligestilling (Ministeriet for bern, ligestilling, integration og
sociale forhold) samt for at hjeelpe med at rekruttere deltagere til inter-
views.
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Undersggelsen er gennemfort af forsker, ph.d. Liselotte Ingholt (projekt-
leder) og professor (mso), ph.d. Tine Tjernhej-Thomsen fra Statens Insti-
tut for Folkesundhed. Kommunikationskonsulent Stig Krager Andersen
har opsat rapporten.

Morten Grgnbek, direktor,
Statens Institut for Folkesundhed
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Sammentat-
ning

Denne rapport praesenterer resultaterne af en
undersagelse af meends perspektiver pa kreeft-
rehabilitering. Undersogelsen skal farst og
fremmest bidrage til en forstaelse af hvilke
seerlige forhold, der far kreeftdiagnosticerede
meend til at veelge eller fraveelge CKSK’s reha-
biliteringstilbud. Denne viden er ngdvendig
for, at CKSK kan malrette sine rehabiliterings-
tilbud til meend i alle aldre. Vi har i rapporten
arbejdet ud fra et bredt undersogelsesperspek-
tiv, hvor vi har interesseret os for meendenes
sygdoms- og behandlingserfaringer, deres
hverdagsliv og deres egen forstaelse af rehabili-
tering. Vi har i seerlig grad veeret interesserede
i meendenes egne tanker og reesonnementer om
rehabilitering, herunder den rolle som diagno-
sen, behandlingen og deres generelle livssitua-
tion, fx segtefeelle, parerende og venner, spiller
i disse overvejelser.

Undersggelsen er baseret pa 11 individuelle
interviews med meend i alderen 35-74 ar. Af
disse er fire diagnosticeret med prostatakreeft,
fire med tarmkreeft, to er diagnosticeret med
lungekraeft og en enkelt med bade prostata-
kreeft og tarmkreeft. Nogle af meendene vurde-
res helbredt for deres sygdom, men ikke alle
kan helbredes, og nogle ma leve med sygdom-
men. Syv af meendene deltager eller har delta-
get i rehabilitering; fire meend har ikke deltaget
i rehabilitering. Der er derudover foretaget to
fokusgruppeinterviews med tre netveerksgrup-
per; den ene fokusgruppe med deltagelse af
seks meend i alderen 53-80 ar, der alle er diag-
nosticeret med prostatakreeft; den anden med
tre eegtefeeller til tre af disse meend (kvinder i
alderen 48-69 ar).

Undersggelsen er finansieret af Center for
Kreeft og Sundhed Kgbenhavn gennem tildelte
midler fra pulje til fremme af ligestilling (Mini-

steriet for bern, ligestilling, integration og soci-
ale forhold).

Undersegelsens fund preesenteres i relation til
fire temaer, der afspejler det brede undersogel-
sesperspektiv, og som tilsammen bidrager til en
forstaelse for meends rehabiliteringsensker og -
behov:

Kreeft og livssituation
Meend og rehabilitering
Sex, seksualitet og intimitet

B w N e

Mandenes oplevelser af CKSK

I det folgende preesenteres undersggelsens
hovedfund.

Kreeft og livssituation

Maeendenes reaktioner pa og handteringer af
kreeftsygdommen samt deres rehabiliterings-
behov knytter sig til deres generelle livssituati-
on, som vedrgrer 1. deres livshistorie og tidlige-
re sygdomserfaringer, 2. deres aktuelle hver-
dagsliv og 3. deres fremtidsensker og -
perspektiver. Mandene refererer umiddelbart
til deres livserfaringer, nar de beskriver deres
aktuelle handtering af kreeften. Hverdagslivet
indbefatter kroppens formaen, hverdagens
aktiviteter og de sociale relationer samt de for-
ventninger og forpligtelser, der er indlejret
heri. Partner eller eegtefeelle spiller saledes en
stor rolle som statte for meendene undervejs i
behandlingsforlgbet og i forbindelse med deres
rehabilitering. Det kan ogsa have betydning for
mendenes rehabiliteringsgnsker, om de har
born eller teenagere, som de skal drage omsorg
for. Endelig spiller dét at have et arbejde en
afggrende rolle for meendene. Meendene i den-
ne undersggelse har haft fleksible ordninger
med deres arbejdsplads. Dette veerdseettes,
fordi det har gjort det muligt for meendene at
holde forbindelse til kolleger. Det har derved
ogsa gjort det lettere at vende tilbage til arbej-
det efter afsluttet behandling og dermed gen-
vinde et normalt arbejdsliv. Endelig har ogsa
mendenes fremtidsperspektiver betydning for
mendenes rehabiliteringsmotiver og -gnsker.
At holde sig i live til et guldbryllup eller veere i
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stand til at tumle med sin lille sgn er begge
fremtidsmal, der gor fx fysisk treening ekstra
meningsfuld.

Flere af meendene udtrykker et gnske om at
leve livet “sG normalt som muligt”. Dette opnas
netop ved at blive i stand til at genoptage inte-
resser og aktiviteter, som tidligere har haft be-
tydning for dem. For langt de fleste har delta-
gelse i rehabiliteringsaktiviteter netop dette
formal, og det skal ses i sammenhaeng med et
"habsarbejde” (Hansen & Tjgrnhgj-Thomsen
2014). Relationen til de sundhedsprofessionelle
spiller en stor rolle for meendenes behand-
lingserfaringer, for deres rehabiliteringsople-
velser og for deres personlige handtering af
sygdommen. Det har betydning, hvordan de
sundhedsprofessionelle informerer og taler
med meandene, og om de faler, at de bliver
taget serigst og genkendt. Mange af meendene
vaerdsetter at have livliner, altsa en navngiven
person som man kan ringe til, hvis man er be-
kymret eller har spergsmal til behandlingens
eftervirkninger - eller en som ringer en op og
forhgrer sig om, hvordan det gar. Mendene
fremheever ogsa relationerne til CKSK’s fysio-
terapeuter som betydningsfulde béde i forhold
til at blive "presset” til at preestere stadigt mere
itreeningen — men samtidigt ogsa at blive dra-
get omsorg for.

For mange af meendene i denne undersagelse
bliver kreeften en anledning til at foretage aen-
dringer i deres livsfarelse, og de udferer selv et
stort arbejde i den forbindelse; dette er — i et
rehabiliteringsperspektiv - vigtigt at have gje
for.

Mand og rehabilitering
Undersggelsen viser, at kgn er en vigtig dimen-
sion for forstaelse for meends kreeftrehabilite-
ring. Meendenes egne generaliseringer af, hvad
"meend” eller "vi meend” teenker og gor, er med
til at forme deres reaktioner pa og handtering
af deres kreeftsygdom. Men mendenes genera-
liseringer udfordres nogle gange af den enkelte
mands personlige forteelling om kraeftsygdom-
men og behandlingens konsekvenser for ham.

Vores undersggelse viser, at man bade som
forsker og som sundhedsprofessionel, der ar-
bejder med kreeft og rehabilitering, skal veere
varsom med at overtage meendenes egne gene-
raliseringer om mend. Kategorien meend er
ikke en homogen eller stabil storrelse. Maende-
ne i vores undersggelse er en differentieret
gruppe mht. til alder, klasse, kreeftdiagnose,
uddannelses- og erhvervsforhold og livssituati-
on generelt. De har forskelligartede kraefterfa-
ringer, og de hédndterer sygdommen og behand-
lingen forskelligt. En hyppigt forekommende
generalisering om mends sygdomshandtering
- som vi ogsa ser i vores undersggelse - er, at
meend foretraekker samvaersformer, der bygger
pa handling og ikke pa udveksling af folelser.
Mange mend i vores undersggelse forteller, at
det ikke appellerer til dem, at ”sidde der og
a&vle om sygdom”. Vores undersggelse bekreef-
ter imidlertid ikke den forestilling, at meend
ikke vil eller ikke har behov for at tale om de-
res sygdom eller udveksle falelser. Meend taler
om sygdom, og de taler i hgj grad ogsd om fe-
lelser, men de gor det ofte, mens de gor noget
andet, fx mens de cykler, lgber, eller er i feerd
med at kleede om i omkleedningsrummet efter
treening - dvs. samtidig med at de handler.

Sex, seksualitet og intimitet
Det er et alment geeldende problem for alle
mendene - uanset kreeftdiagnose - at hverken
behandlende laeger pa hospitalet eller i almen
praksis informerer om eller diskuterer, pa hvil-
ke mader sygdommen og behandlingen pavir-
ker sexlivet. Maske har leegen i forbindelse
med orientering om diagnose og behandlings-
muligheder bemeerket, at der er konsekvenser
af behandlingen. Men pa det tidspunkt har
mendene og deres partnere enten ikke "hgrt”
det eller givet det seerlig opmeerksomhed. Op-
meerksomheden har pa det tidspunkt primeert
veeret rettet mod tanker om overlevelse. Dette
geelder for bade den syge og for dennes agte-
feelle. Sex og intimitet har imidlertid en frem-
treedende plads hos de interviewede — uanset
aldersgruppe. De interviewede mend har et
klart budskab: Det kan godt veere, at folk tror,
at sexlivet opherer efter ungdommen; men
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sddan er det ikke. Nér de sundhedsprofessio-
nelle ikke taler om det, bliver det et individuelt
problem, og det er dermed op til mendene selv
at tage hand om at finde ud af sexlivet. De pro-
stataopererede meend udger en seerligt udvalgt
gruppe interviewpersoner. Interviewene med
dem illustrerer, at der er seerlige problemstil-
linger, der gor sig geeldende for disse meend og
for deres eegtefeeller. Denne gruppe eksponerer
ikke desto mindre et mere generelt anliggende,
der handler om kreeftsygdommens implikatio-
ner for sex og intimitet - og dermed for parfor-
holdet som sadan. Neerveerende undersagelse
peger pa et behov for, at sexlivet tages op ved
konsultationer pa hospitaler og i almen praksis
- naturligvis pa mader, der respekterer de en-
kelte personers behov og individuelle blufeer-
dighedsgreenser. Det er i den forbindelse veerd
at bemeerke, at ogséd enlige meend i 70’erne og
mend og kvinder i parforhold i samme alders-
gruppe efterlyser information og samtale om
dette emne.

Mendenes oplevelser af
CKSK

Nar de interviewede meend omtaler CKSK, sker
det oftest i positive vendinger. Iseer fremhaeves
fysioterapeuternes seerlige rolle i forbindelse
med mendenes fysiske genoptreening. Det
samme geelder relationer til andre kreeftpatien-
ter. Meendene har imidlertid forskelligartede
behov, nar det geelder relationer til andre af
centrets brugere. Nogle maend vil gerne have
mulighed for at komme ind og treene - gerne
parallelt med andre i treeningslokalet - men
uden yderligere interaktion og feellesskab for
oje end nogle sma hyggelige udvekslinger med
medpatienten pa cyklen ved siden af. Dét, disse
meend iser er interesserede i, er at treene i de
trygge rammer, som tilstedeveerelsen af fysiote-
rapeuter skaber. Andre meend pointerer udvik-
ling af nye relationer til medpatienter som cen-
trale og betydningsfulde.

De fysiske rammer har ogsé betydning for
mendenes rehabilitering. CKSK’s saerlige arki-
tektur og indretning fremheeves af stort set alle
mendene (med ord som fx "loungeagtig” og

”stimulerende”). Men der er ogsa flere maend,
der finder CKSK feminiseret i en grad, sa de
forestiller sig, at det faktisk ville kunne atholde
dem fra at treede indenfor, hvis de har andre
alternative steder at gd hen. Her naevnes iseer
caféomradet, som er det forste indtryk, man far
af CKSK, nar man ankommer.

Rehabilitering handler om at skabe trygge
rammer for at kunne overskride greenser.
Mendene udtrykker behov for, at CKSK bidra-
ger til udvikling af rammer for fortseettelse af
denne treening efter at rehabiliteringsforlgbet
er afsluttet. Sigtet er at understatte de udvik-
lingsprocesser, der i rehabiliteringsforlabet er
igangsat for den enkelte.

Et flertal af meendene efterlyser derudover
mulighed for at fortseette treening sammen med
ligestillede ogsa efter, at det bevilgede rehabili-
teringsforlab er afsluttet. Der synes med andre
ord at veere et behov for at skabe brobygning
mellem at deltage i rehabilitering og selv at tage
styringen med den fortsatte treening. Flere
meend peger i den forbindelse pa, at det er re-
levant at udvikle tilbud, hvor keerester og eegte-
feeller ligeledes kan deltage. Netop fordi kraef-
ten og ikke mindst behandlingen af kreeften for
flere af meendene har betydet en veesentlig
e@endring i deres intime samliv, herunder for
nogle fraveer af et sexliv, er der behov for nye
tiltag, som eegtefeeller og keerestepar kan veere
feelles om og gleede sig til sammen.

I rapportens afsluttende afsnit praesenteres de
vigtigste leeringspunkter i forhold til at forsta
meends perspektiver pa rehabilitering. Derud-
over foreslar vi en reekke konkrete tiltag til
rehabiliteringstilbud i CKSK, som kan have
interesse for meend (og deres péargrende).
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Formal og
baggrund

Formal med undersggelsen

Det overordnede formal med denne kvalitative
undersagelse er at bidrage til at forstd, hvorfor
mandlige kreeftpatienter ikke i samme omfang
som kvinder benytter sig af CKSK’s rehabilite-
ringstilbud. Denne viden er ngdvendig for, at
CKSK kan maélrette rehabiliteringstilbud til
mend.

Undersogelsen skal farst og fremmest bidrage
til en forstaelse af hvilke saerlige forhold, der
far kreeftdiagnosticerede maend til at veelge
eller fraveelge CKSK’s rehabiliteringstilbud.
Dette fordrer indsigt i meendenes egne tanker
og reesonnementer om rehabilitering, herunder
den rolle som diagnosen, behandlingen og
deres generelle livssituation, fx segtefeelle, pa-
rgrende og venner, spiller i disse overvejelser.

Baggrund for undersggelsen
Hver tredje mand far konstateret kreeft i lobet
af livet. Flere meend end kvinder dgr af kreeft,
som ogsa angives at veere den hyppigste deds-
arsag blandt meend (www.maendmodkraeft.dk).

Maeaend rammes hyppigst af kreeft i prostata,
lunger, tyktarm, bleere og urinveje. Eftersom
behandlingen for kreeft er blevet mere effektiv,
overlever flere deres kreeftsygdom, men de méa
ofte leve med alvorlige senfelger af sygdom og
behandling, og det har konsekvenser for deres
generelle helbred, trivsel og hverdagsliv (Jo-
hansen 2013). For at modvirke senfalgerne er
der de seneste ar etableret flere tilbud om
kreeftrehabilitering (Sundhedsstyrelsen 2010a,
b, Hansen og Tjernhgj-Thomsen 2008). Pro-
blemet er imidlertid, at betydeligt feerre kreeft-
diagnosticerede meend end kvinder deltager i
rehabiliteringstilbud (www.cfk.rm.dk).

Undersagelser viser, at rehabiliteringspro-
grammer bestdende af fx fysisk treening og
psykosociale interventioner kan reducere bi-
virkninger af medicinsk kreeftbehandling,
treethed, angst og depression og forbedre livs-
kvaliteten (Sundhedsstyrelsen 2010a). Det er
endvidere pavist, at fysisk aktivitet kan reduce-
re risikoen for, at kreeftsygdommen vender
tilbage (ibid.). Det er saledes veldokumenteret,
at rehabiliteringsprogrammer kan have en re-
levant og gavnlig virkning for mennesker, der
har veeret ramt af kreeft. For at opna stgrre
kenslighed i kreeftrehabilitering er der behov
for at foretage en seerlig indsats, der er malret-
tet meends rehabiliteringsbehov. Dette forud-
seetter viden om, hvorfor meend ikke deltager i
rehabilitering.

I Kgbenhavns Kommune er det Center for
Kreeft & Sundhed, der tilbyder kreeftrehabilite-
ring. CKSK er et gratis tilbud til alle personer,
som er bergrt af kreeft. Centret tilbyder samta-
ler med psykologer og socialrddgivere, samta-
legrupper samt rehabilitering, der blandt andet
omfatter fysisk treening, kostvejledning, rygeaf-
veenning og patientundervisning. De individu-
elle rehabiliteringsforlgb er for mennesker med
kreeft; de skal have bopeel i Kebenhavns Kom-
mune, og deltagelse i et rehabiliteringsforlab
fordrer en henvisning fra egen laege eller be-
handlende afdeling. CKSK huser en café, som
er et uformelt madested for mennesker, der er
bergrt af kreeft. Kreeftradgivningen i Kgben-
havn ved Kreeftens Bekeempelse, som er dben
for alle uanset bopeel, er ogsa beliggende i
CKSK. Centret har 38 medarbejdere bestaende
af psykologer, sygeplejersker, fysioterapeuter,
socialrddgivere, kliniske distister, en ergotera-
peut, administrativt personale og et stort antal
frivillige stgttepersoner
(www.kraeftcenter-kbh.dk).

CKSK har bedt Statens Institut for Folkesund-
hed om at gennemfogre en kvalitativ underse-
gelse, der skal afdeekke barrierer for meends
deltagelse i den kommunale rehabilitering. Den
kvalitative undersagelse knytter an til et igang-
vaerende projekt, Meend og kommunal rehabili-
tering - et udviklingsprojekt med henblik pa
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oget rekruttering af maend, der aktuelt finder
sted i CKSK.

Undersggelsesspgrgsmal
Fglgende forskningsspergsmal er guidende for
den kvalitative undersegelse:

=  Hvad er karakteren af meendenes re-
habiliteringsbehov? Herunder, hvor-
dan har sygdom og behandling pavir-
ket deres hverdag, og hvad vurderer de
selv, der skal til for at fa det bedre?

= Hvad er baggrunden for, at meendene
har taget imod (eller har afvist) CKSK’s
rehabiliteringstilbud? Herunder, hvor-
dan har de oplevet informationsmate-
riale, henvisningsprocedurer, selve re-
habiliteringsprogrammet og de aktivi-
teter, der indgér heri?

= Hvorledes finder henvisning til CKSK
sted, og hvilke henvisningsprocedurer
eksisterer der? Hvem henviser (be-
handlende afdeling, leege, sygeplejer-
ske eller praktiserende laege)? Hvornar
i kreeftbehandlingsforlgbet sker hen-
visningen? Hvordan - og med brug af
hvilket materiale - informeres meen-
dene om rehabiliteringstilbuddene?

=  Pa hvilken made kan henvisningspro-
cedurer, informationsmateriale og re-
habiliteringsprogram maélrettes meend,
sé flere meend henvises og tager imod
rehabiliteringstilbuddet?
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Metode

Interviewmetoder

Undersegelsen er baseret pa 11 individuelle
interviews med meend i alderen fra 35-74 ar og
to fokusgruppeinterviews med tre netveerks-
grupper. Den ene med deltagelse af seks meend
ialderen 53-80 ar og den anden med tre egte-
feeller til tre af disse meend (kvinder i alderen
48-69 dr). Interviewene blev gennemfort i peri-
oden april til juni 2014. Betydningen af segte-
feeller, born og andre pargrende er primeert
belyst fra de deltagende meends perspektiv.

Undersogelsens metodedesign er forankret i
kvalitative forskningsmetoder. Vi benyttede
primeert semistrukturerede individuelle inter-
views, hvor interviewets retning og temaer
tager afseet i problemstillingens og forsknings-
sporgsmalenes nggletemaer, men samtidig
tilstreeber abenhed og fleksibilitet over for de
problemstillinger, interviewpersonerne selv
bringer pa banen (Christensen et al. 2011; Ha-
strup et al. 2011). Individuelle interviews er
seerligt velegnede til eksplorative studier og til
at skabe indsigt i den enkeltes livsverden, samt
i hvordan enkeltpersoner teenker og taler om
specifikke problemstillinger (Kvale og Brink-
mann 2009; Brinkmann og Tanggaard 2010). I
denne undersagelse gav de individuelle inter-
views en veerdifuld indsigt i baggrunden for
mendenes rehabiliteringsbehov, deres livssitu-
ation, deres reaktioner pa kreeftdiagnosen,
deres oplevelser af behandlingsforlgbet og
deres héndtering af sygdom og behandlinger.
Interviewene gav ogsa indblik i maendenes
oplevelser af CKSK og af centrets rehabilite-
ringstilbud.

Hovedparten af de individuelle interviews (6)
blev efter deltagernes egne gnsker udfert pa
CKSK. Tre blev udfert pa Statens Institut for
Folkesundhed, et blev udfert i deltagerens pri-
vate hjem og et enkelt blev gennemfort som
telefoninterview. Det er vores indtryk, at det

ikke havde afgorende betydning for hverken
mendenes fortellelyst eller interviewets ind-
hold, hvor eller hvordan interviewet blev ud-
fort. Nar meendene blev interviewet pa CKSK,
benyttede de dog umiddelbart centret som
referenceramme: fx: ”Som I kunne se, da I kom
ind...” eller ”... se fx de stole her”. Mandene
var generelt dbenhjertige omkring deres situa-
tion. Flere havde forberedt sig hjemmefra og
havde medbragt dokumenter eller notater, som
de tog frem og brugte i forbindelse med inter-
viewet; dette gjaldt bade individuelle inter-
views og fokusgruppeinterviews.

Interviewene blev gennemfort som semistruk-
turerede interviews og varede mellem en og to
timer. Vi tog udgangspunkt i en interviewguide,
hvor spergsmalene var organiseret efter forsk-
ningsspergsmalenes emner. Men vi lagde ogsa
stor veegt pa at give plads til emner og forteel-
linger, som la uden for interviewguiden, og
som interviewpersonerne selv fandt relevante.
Det betad, at de fik tid og plads i interviewene
til at preesentere sig selv og forteelle deres syg-
domshistorie og perspektiver pa rehabilitering
péa deres egne fortellepreemisser.

Spergeguiden var organiseret efter falgende
overordnede temaer:

= Personlige data og hverdagsliv

= Oplevelser af sygdoms- og behand-
lingsforlab

= Behov for og modtagelse af statte og
hjeelp undervejs i forlabet

= Forandringer i hverdagslivet efter
kreeft

= Henvisning til eller egen henvendelse
til rehabiliteringstilbud

=  Oplevelser af rehabiliteringsbehov og
forslag til tiltag for meend

= Oplevelser og tanker om CKSK’s reha-
biliteringstilbud, informationsfoldere
og hjemmeside

Som det fremgar af interviewguiden, segte vi
ogsd mere generel viden om mendenes hver-
dagsliv og livssituation, deres oplevelser af

behandlingsforlgbet og deres behov for statte.
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Vores antagelse — som ogsa blev bekreeftet —
var, at meendenes rehabiliteringsbehov og per-
spektiver pé rehabilitering er dybt forankret i
deres livsituation (alder, familie- og erhvervs-
forhold, livshistorie) og i deres sygdoms- og
behandlingshistorie (kreeftdiagnose, behand-
ling og senfalger). Nar meendene fortalte om
deres sygdom og behandling, satte de den ofte
selv i relation til seerlige forhold eller anliggen-
der i deres livshistorie eller i deres nuveerende
situation. Det kunne veere seerlige personlige
erfaringer med sygdom i familien (fx arvelige
forhold), men det kunne ogsa vaere aktuelle
problemstillinger i meendenes liv, fx boligfor-
hold eller familieforhold, der tradte i forgrun-
den og blev bade aktualiseret af og pavirket af
kreeftsygdommen. Maendene kontekstualisere-
de saledes selv deres sygdom og dermed ogsa
deres rehabiliteringsbehov.

Udover de 11 individuelle interviews gennem-
forte vi to fokusgruppeinterviews. Det ene med
seks maend med prostatakraeft. De repreesente-
rer to netvaerksgrupper. Mendene har selv
dannet og navngivet netveerksgrupperne, der
nu medes jeevnligt i CKSK-regi. Det andet fo-
kusgruppeinterview var med tre kvinder, der er
hustruer til tre af meendene i fokusgruppen.
Ogsa disse kvinder repraesenterer en netveerks-
gruppe. Sidstneaevnte fokusgruppeinterview var
ikke planlagt fra projektets start, men gav afge-
rende indsigt i dels betydningen af parerendes
oplevelser og perspektiver - ogsa nar det geel-
der rehabilitering, dels mere specifik viden om
de alvorlige konsekvenser, som isar prostata-
kreeft har for det seksuelle samliv.

Formaélet med fokusgruppeinterviewene var at
igangseette en dynamisk diskussion og tilveje-
bringe forskellige perspektiver i forhold til
kreeft og rehabilitering. I fokusgruppeinter-
views er det netop dialogen, interaktionen og
deltagernes respons pa de gvrige deltageres
udsagn, der er det veesentligste (Sparkes og
Smith 2014). Deltagerne inspireres af hinan-
den, kommenterer pd hinandens udtalelser og
sammenligner erfaringer, hvilket giver indblik i
kompleksiteten af deres erfaringer og holdnin-

ger og tydeliggar forskellige positioner (Brink-
mann og Tanggaard 2010).

Fokusgruppeinterviewene afdeekkede de sam-
me overordnede emner som de individuelle
interviews, men de gav ogsa indsigt i meende-
nes forskelligartede erfaringer og forseg pa at
héndtere deres seksualliv efter behandling for
prostatakreeft; fokusgruppeinterviewene gav
derudover indblik i deres erfaringer som net-
veerksgruppe og deres holdninger og forskellige
perspektiver pa meends rehabiliteringsbehov
generelt og CKSK’s tilbud i seerdeleshed.

Rekruttering

Rekruttering af interviewpersoner foregik gen-
nem forskningskoordinator, sygeplejerske, MR,
Karen Trier fra CKSK, som ogsé via kontakt til
sygeplejersker pé Rigshospitalet skabte kontakt
til meend, der ikke har deltaget i rehabilite-
ringstilbud pé centret. Ved udveelgelsen af in-
terviewpersoner tilstraebtes variation mht. di-
agnoser, alder, tilknytning til arbejdsmarked,
uddannelsesniveau og tidspunkt i forhold til
diagnose og behandling. Derudover var det
centralt bade at udveelge deltagere med og
uden erfaring med CKSK’s rehabiliteringstil-
bud. De udvalgte diagnosegrupper blev prosta-
takreeft, tarmkreeft og lungekreeft. Nogle af de
interviewede maend vurderes helbredt for de-
res sygdom; andre kan ikke helbredes. Det blev
som angivet forsggt at inddrage deltagere i
forskellige aldersgrupper; dog var der kun en
informant under 40 ar. Efter at have modtaget
en liste med udvalgte deltagere tog projektleder
Liselotte Ingholt kontakt til meendene og aftalte
interview (sted og form). Alle deltagere blev
orienteret bade skriftligt og mundtligt om un-
dersogelsen. Ingen deltagere meldte afbud.

Preesentation af informanter

Som neevnt foretog vi individuelle interviews
med 11 meend mellem 35 og 74 ar. Af disse er
fire diagnosticeret med prostatakreeft, fire med
tarmkreeft og to med lungekreeft og en enkelt er
diagnosticeret med bade prostatakreeft og
tarmkreeft. Syv af meendene har deltaget eller
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deltager i CKSK rehabiliteringstilbud, mens fire
ikke har deltaget. Fire af informanterne har en
lang videregdende uddannelse, en har en mel-
lemlang uddannelse, tre har en erhvervs- eller
handelsuddannelse, mens to har veeret selv-
steendige efter en grundskoleuddannelse. Fem
af deltagerne er pensionerede, fire er erhvervs-
aktive (en enkelt arbejder pa deltid), en er sy-
gemeldt, og en er fortidspensioneret.

Informanternes sociogkonomiske situation

kunne ikke umiddelbart afleeses af deres ud-
dannelsesniveau. De fleste deltagere i undersg-

Tabel 1. Karakteristik af informanter

gelsen synes at have en god gkonomi. Flere har
sommerhus, rejser meget eller har hobbies,
som indebaerer en vis gkonomisk formaen.
Flere af informanterne har deltaget i forsag
eller eksperimental behandling - lige som nog-
le har veeret eller er involveret i projekter som
Krop & Kreeft eller PROLUCA. Deltagelse i
disse projekter har ogsa, som det vil fremga,
betydning for behandlingserfaringerne.

Informant- | Diagnose Alder (ar) | Deltager i Vejen til Arbejde
nummer rehabilitering | rehabilitering

1 Prostatakreeft 71 Ja Selv henvendt sig Pensionist

2 Prostatakreeft 52 Ja Selv henvendst sig Sygemeldt

3 Tarmkreeft 35 Ja Selv henvendt sig Arbejde (deltid)

4 Tarmkraeft 71 Ja Henvist/ Pensionist

Senere selv henvendt sig

5 Lungekraeft 68 Ja Forskningsprojekt Pensionist

6 Lungekreeft 60 Ja Forskningsprojekt Arbejde

7 Tarmkreeft 48 Ja Selv henvendt sig Arbejde

8 Tarmkraeft 58 Nej Henvist/Takkede nej Fortidspensionist

9 Prostata-/ 70 Nej Pensionist

tarmkraeft
10 Prostatakreeft 74 Nej Pensionist
11 Prostatakreeft 56 Nej Arbejde
viewguiden dels i de emner, som interviewper-

Analysepl’oce g sonerne selv bragte op. Herefter bestod det

De individuelle interviews og fokusgruppein-
terviewene blev alle optaget digitalt og udskre-
vet ordret. Analysen af det indsamlede materia-
le har fulgt de almindelige kriterier for kvalita-
tiv analyse med aben kodning og tematisering
af materialet, men er som udgangspunkt ogsé
guidet af forskningsspergsmalene (Hastrup et
al. 2011; Sparkes and Smith 2014). Efter gen-
tagne leesninger af interviewmaterialet udfarte
vi en tematisk analyse med afseet i dels inter-

analytiske arbejde i at opdele og strukturere
temaer og identificere mere overordnede tema-
er pa tveers af interviewmaterialet. I rapporten
har vi saledes bestrabt os pa bade at fremskri-
ve signifikante tveergdende temaer og at pree-
sentere interviewpersonernes forskellige posi-
tioner og betragtninger. Det betyder, at vi have
givet deltagernes egne tanker, fortellinger og
reesonnementer god plads i rapporten.
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Etiske overvejelser
Interviewpersonerne blev informeret mundtligt
og skriftligt om undersagelsens formaél, og at de
kunne traekke sig fra undersggelsen uden, at
det fik nogen konsekvenser for dem. Alle in-
formanter i undersggelsen er anonymiseret i
forhold til personlige og genkendelige karakte-
ristika. Vi har sendret navne og sa vidt muligt
anonymiseret specifikke afdelinger og persona-
le, nar de blev neevnt. Vi understregede over-
for deltagerne, at vi ogsé ville bestreebe os pa,
at de blev anonymiseret i forhold til personalet
pé CKSK. Dette er baggrunden for, at vi i inter-
viewuddragene fx ikke har angivet preecis al-
der. Som det vil fremgé, er mange af forteellin-
gerne personlige og private; mange er kende-
tegnet ved dbenhed og dermed ogsa sarbarhed.
Vi har bestrabt os pa, at interviewpersonerne
pa trods af disse vilkar skulle finde sig godt
tilpas i vores selskab.
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Kreeft og livs-
situation

Mendene i denne undersagelse har alle ople-
vet at fa en kreeftdiagnose, som de har veeret
eller stadig er i behandling for. Uanset om de er
helbredt eller ikke, har kreeftsygdommen bragt
dem i en situation, hvor de har mattet tage
stilling til livet og hverdagslivet pa en anderle-
des méde, end de tidligere har oplevet.

For nogle meend er sygdommen et eksistentielt
chok, fordi deden helt uventet kommer teet pa,
for andre er kreeftdiagnosen ikke sa voldsom
en rystelse, fordi den er én blandt andre livs-
forstyrrende heendelser (jf. Hansen & Tjernhgj-
Thomsen 2013):

”Jeg reagerede mere roligt, end jeg havde troet,
men det er maske ogsa, fordi jeg havde veeret
igennem det med overfaldet, sa jeg er ligesom
vant til, ja nederlag, eller hvad man skal sige.”
(50’erne, tarmkreeft)

Nogle mend har historier med genetisk dispo-
sition for kreeftsygdom i den neermeste familie,
hvor regelmeessige leegeundersagelser har vee-
ret en forebyggende strategi i en arrekke, for-
end kreeftdiagnosen blev en realitet. Andre har
gaet og skrantet og har haft en fornemmelse af
at noget er galt, og nogen har teenkt: "Det er
nok kreeft”. For alle meendene - uanset alder -
geelder det, at sygdommen skaber forstyrrelse i
fremtidsperspektivet og uorden i hverdagslivet
og de aktiviteter, som tages for givet. Kreeften
kan blive en trussel mod opfyldelse af centrale
milepele og oplevelser som fx at opleve sit
guldbryllup eller se sin sgn blive storre. Kraef-
ten kan ogsa fare til vaesentlige kurseendringer i
livsbanen, maske med henblik pa at etablere
nye relationer, endre vaner eller at leere nye
sider af sig selv at kende.

At fa en kreeftsygdom pavirker bade kroppe og
livsperspektiv og har sociale og identitetsmees-
sige implikationer (ibid.). I rapporten viser vi, at
det at fa kreeft er en "total begivenhed”: syg-
dommen rammer kroppen, men bivirkningerne
er samtidigt ogsé sociale (Graugaard 2013;

391). Det fordrer en justering af, hvordan man
deltager i sociale relationer og er dermed ogsa
en identitetsjustering.

I det folgende vil vi vise, hvordan meendenes
konkrete livssituation - og dedens potentielle
neerhed - har en veesentlig betydning for de
rehabiliteringsensker, som mendene oplever
at have.

Sociale relationers betydning

Bade mendenes alder og familiesituation har
en stor betydning for den made, de reagerer pa,
nér de bliver konfronteret med kreeftdiagnosen.
For alle meend geelder det, at kreeftdiagnosen
udfordrer tidligere forestillinger om fremtiden
og dermed ogsd maendenes orientering i livet. I
denne situation bliver ikke mindst en betoning
af habet fremtreedende. Hab og habsarbejde
(Hansen & Tjernhgj-Thomsen 2014) er centralt
for den nyorientering, som flere meend beskri-
ver finder sted. Habet knytter sig til mulighe-
den for lgsninger, dvs. handtering og om muligt
behandling af sygdommen.

"Man har brug for losninger. Man har brug for
at se hvad fanden, der er godt.” (50’erne, pro-
statakreeft)

Hébsarbejdet bade former og formes af sociale
relationer (ibid.) Det er fx veesentligt for meen-
dene, om og hvordan héb kommer til udtryk
hos de leeger og sygeplejersker, som behandler
dem. En mand forteeller om sin samtale med
leegen om kreeftdiagnosen og om sin efterfal-
gende snak med sin teenagesen pa folgende
made:

"Jeg lyttede. Jeg horte, hvad han [leegen] sagde,
men jeg vil sige. Jeg tror, at jeg med vilje ikke
forstod sagens alvor. Sa gik jeg hjem til min sen
og sagde, at det var ligesom meldingen, at jeg
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havde kreeft, og at det var alvorligt og sa videre,
ikke. Men, i ovrigt skal jeg lige sige for en god
ordens skyld [forklaring til interviewerne]: Lée-
gen sagde ogsa 'Men vi arbejder selvfalgelig pa
at gore dig rask. Og helt rask’. Og det var lige-
som dét, jeg haengte fast ved. Og det var dét, det
var ligesom dét, jeg sagde som det forste til min
son: ‘Det er ligesom det, leegen har sagt. At vi
arbejder pa at gore mig rask, og det tror jeg selv

pa, og det skal vi bare gore’.

kreeft)

(40’erne, tarm-

Mange af meendene forseger at tage hensyn til
bade voksne og unge born ved ikke at inddrage
dem for meget i sygdomsforlgbet. Det er pri-
meert eegtefellerne, der inddrages, eller som
selv insisterer pa at deltage i konsultationer pé
hospitalet. Dét, at have familie, bern, seegtefael-
ler, keerester eller andre neere paregrende at tage
vare p4, er ofte en drivkraft til at deltage i re-
habilitering. Dette forhold kommer bl.a. til
udtryk i nedenstdende citat med en mand, der
ikke har kone og bern, og som ikke har falt sig
motiveret til at deltage i rehabilitering:

”"Jeg har jo heller ikke nogen kone og born, sa
jeg har ikke. Altsd, jeg havde nok teenkt mere
over det, hvis jeg havde haft det [kone og
born].” (50’erne, tarmkraeft)

Nogle mend foretreekker at ga stille med daere-
ne og ikke involvere for mange i deres syg-
doms- og behandlingsforlgb - og derfor heller
ikke involvere sig i for mange aktiviteter om-
kring sygdomsforlgbet:

”Altsa, efter min mening, at sidde der og sevle
om sygdom og sygdom. Det er i hvert fald ikke
mig. Hvis folk sparger til det, sa siger jeg det,
men ellers gar jeg ikke og jamrer mig. Fordi, det
er jo noget, der er sket. Det kan man ikke lave
om pd, sadan er det jo bare. Man kan godt jam-
re over, hvor forferdeligt det har veeret, men
det har jeg ikke behov for, altsd, det har jeg
ikke.” (70’erne, tarmkreeft)

Privathed omkring sygdommen kan handteres
pé flere mader:

"Pa en made har [jeg] veeret lidt privat omkring
de her ting. For eksempel Facebook. Jeg har
aldrig haft en statusopdatering om min sygdom
pa Facebook. Men der gjorde jeg sa noget andet
pa Facebook. Der kerer man beskeder, ikke.
Mellem folk. SG kan man lave en beskedliste og
sige: Dem sender jeg direkte til, sa de kan se
det, lige som at sende en e-mail til mig, ikke. Sa
pa den made. Der er faktisk nogen af mine be-
kendte, og det er ikke de neere venner, der ma-
ske ikke ved, at jeg har veeret syg. De tror maske
bare, at jeg har veeret ude at rejse. Her i Dan-
mark gor de, men nogle af de mere udenland-
ske gor ikke. SG pa den made har jeg ikke rabt
omkring, at. Det er min made at handtere det
pa.” (40’erne, tarmkraeft)

Mader at handtere kreeften pa

Flere af mendene fremheever, at dét at blive
rask er et hardt arbejde, som de selv patager sig
at udfore:

"Nu har jeg et meget positivt sind, men jeg har
veeret meget bevidst om at prove pa ikke at
omfavne kraften, ikke selve kreaeften, men om-
favne alle de tiltag, der bliver gjort omkring
kreeften. Ikke blive sur pa kemo og bivirkninger
for eksempel. Ikke hidse sig op. Hvor man sa
egentlig bare tager det sadan en bid ad gangen.
Sadan er det, det skal vi ikke keempe med. Vi
skal ikke klage, vi skal ikke rabe og hyle op og
sige: jeg kan ikke lide hospitalet, og uh der er
mange bivirkninger ved kemo. Vi bliver nedt til
at dele elefanten op og spise den i smastykker.
Jeg tror, at det er sadan, jeg generelt handterer
tingene. Men ogsq, jeg tror, jeg teenkte en del
over det, altsa. Jeg teenker meget det der med
Mind over Body, ikke. Det er ikke fordi, jeg pa
nogen made er meget alternativ i min tanke-
gang. Men jeg tror meget pd, at man ved at
teenke positivt og ikke bekeempe det, der sker
med ens krop, s kan man ogsa pavirke det, der
sker. Jeg tror pq, at det kan pavirke, at kemoen
har en god og positiv virkning. Jeg tog abenbart
fantastisk godt imod kemo. Den naede at fjerne
det i metastaserne, inden jeg blev opereret i
Iungerne. I hele forste omgang. Sq, jeg tror, at
dét at man har en positiv tilgang til det og ikke
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keemper, det er godt. Samtidig med at man
selvfalgelig prover at holde sig lidt i form. Jeg
stoppede ogsd med det samme med at ryge, da
jeg fik at vide, at jeg havde kraeft. Og jeg kom jo
her op og dyrkede lidt motion, og jeg kom ogsa
pa Krop og Kreeft [rehabiliteringstilbud], som er
noget, de korer ovre pa [navnet pa et hospital],
0gsd, og sa videre, ikke. Prover at spise sundt.”
(40’erne, tarmkreeft)

Det er et ganske omfattende omlegningsarbe;j-
de, som beskrives her, og som geelder for flere
af meendene i undersogelsen, der saledes ogsa
selv udferer en form for rehabiliteringsarbejde.
Rygningen kvittes, og motion og sund kost for-
soges indpasset i hverdagslivet. Men fremfor
alt illustrerer citatet det kreevende mentale
arbejde, som mandene udferer i bestraeebelsen
pa at blive raske.

Der er forskellige mader at handtere kraeftsyg-
dommen pé. Nogle meend handterer det som
interviewpersonen ovenfor: "ikke klage, ikke
rabe og hyle”. Andre mend italeseetter mere
direkte, at de keemper, og nogle meend indleder
en total omleegning af deres livsforelse:

"Jeg kan tydeligt huske, jeg sagde til dem: 'det
vil jeg ikke finde mig i. Sa vi skal af sted nu. Nu
skal der ske noget’. Altsa, ikke noget med at
seette sig hen i krogen, og alt det der. Det nytter
jo ikke noget. Og sadan har det veret hele vejen
igennem. Jeg sagde: ’lad os tage fat’, og det var
de jo glade for at hore. At jeg sd sadan pa det.
Det husker jeg tydeligt.” (70’erne, tarmkreeft)
”Sa teenkte jeg sa: ’jeg skal noget andet nytars-
aften’. Sa jeg tog pa sadan en retreete pd [navn
pa stedet]. Sadan lidt meditation. Jeg teenkte
egentlig, at der skal ske et nyt kapital. Og det
var godt for mig, fordi dér [pa retreeteopholdet]
madte jeg nogle nye dejlige mennesker, som i
dag har medfert, at jeg sa har faet nogle nye
dejlige venner. Men dér, der braendte jeg blandt
andet de ting, jeg ikke vil have med ind i det nye
ar. Blandt andet den krog, jeg havde i [navnet
pa en tidligere keereste], og den fokusering, jeg
havde pa det der PSA tal ud. Og sa valgte jeg
derfra at holde [mit eget] ar.” (50’erne, prosta-
takreeft)

Centralt for mange af meendene er, at det netop
hjeelper dem at handle, at udvise handlekraft
eller som en af dem udtrykker det at "tage ac-
tion”. Denne made at tage hdnd om sin situati-
on pa indbefatter bl.a. at deltage i tilbud om
rehabilitering - rehabiliteringstilbud som en
overvejende del af meendene imidlertid hver-
ken er blevet henvist til af behandlende leeger
pa hospitaler eller i almen praksis. Dette aspekt
vil vi vende tilbage til og diskutere senere i
rapporten.

Leengsel efter normalitet

Generelt udtrykker meendene et steerkt gnske
om (igen) at "leve livet sG@ normalt som muligt”.
At leve livet sd normalt som muligt indbefatter
blandt andet — om muligt - at forfelge og gen-
optage de aktiviteter og interesser, som man
tidligere har nydt at beskeeftige sig med. For de
meend, der har deltaget i rehabiliteringstilbud,
har deltagelsen netop haft som formél at un-
derstotte, at veesentlige livsmél og meningsful-
de aktiviteter fortsat kunne forfalges. For flere
mend geelder, at deltagelse i rehabilitering for
eksempel har skabt mulighed for at genoptage
tidligere veerdsatte sports- og fritidsaktiviteter.
En afggrende forudseetning for dette er at gen-
vinde kropsstyrke gennem treening og vejled-
ning i CKSK - og netop den fysiske genoptree-
ning er helt central for mendene i undersggel-
sen. For en af maendene bliver det fx muligt -
under vejledning af fysioterapeuten - at genop-
tage lobetreening til det VM i halvmaraton, som
han havde tilmeldt sig, inden han blev syg, og
som han netop har gennemfert, da vi inter-
viewer ham fem maneder efter en sterre lun-
gekreeftoperation.

“Jamen, det [at lobetreene] er terapi. Det har det
altid veeret. Altsa, jeg kan godt lide at stille op i
nogle lob, det kan I jo godt hore, ikke. Med
nummer pd, ikke. Det er da terapi. Det er en
meget god terapi. Specielt nu [pause...]. SGdan
lobe helt ind i sig selv.” (60’erne, lungekreeft)

Betydningen af konkurrencemomentet for
treening og genoptraening gar igen i flere af
interviewene. I forlebet med rehabilitering kan
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det derfor ogsa veere tillokkende at blive testet,
dvs. at fa mélt fremdriften i treeningsresultater-
ne pa CKSK.

I leengslen efter normalitet indgar ogsa at kun-
ne fastholde og fortseette sit arbejdsliv. For
nogle af meendene har det séledes stor betyd-
ning at kunne fortseette med fuldtidsarbejde
gennem hele sygdoms- og behandlingsperio-
den:

Jeg var selvfolgelig vaek de dage, jeg blev ope-
reret [for lungekreeft], men sa var jeg pa arbejde
igen om mandagen. Jeg var sengeliggende i
sidste periode [af kemobehandlingen]. Det har
sa veeret tre fire arbejdsdage. Ellers har jeg vee-
ret pa arbejde hver dag. Jeg skulle bare veere sa
normal som muligt. Det, teenkte jeg, var bedst
for mig. Altsa, hvis jeg skulle ligge derhjemme
og kigge op i loftet og spekulere mig gul og gron
i hovedet. Det tror jeg ikke ville vaere godt. Sa
det var en beslutning.” (60’erne, lungekreeft)

Der er naturligvis nogle skonomiske aspekter
ved at veere i og fastholde et arbejde. Men selve
arbejdets indhold og karakter og dét at medes
med gode kolleger har ogsé en central betyd-
ning. En mand blev i kraft af en fleksibel aftale
med sin arbejdsgiver i stand til at fastholde sit
arbejde trods et kraeevende kemobehandlings-
forlgb. I den uge, hvor han modtager kemobe-
handling, arbejder han kun ganske fa timer; i
den anden uge arbejder han ca. 20-25 timer:

"Altsd, jeg veelger selv mine arbejdsopgaver. Jeg
siger selv fra og til, hvad jeg vil lave, og de har
sagt, at hvis jeg ikke har lyst til at tage pa arbej-
de, sd skal jeg bare blive hjemme. Jamen det er
jo dejligt. Sa hvis der er en dag, hvor jeg ikke
har Iyst til at tage pa arbejde, sa ringer jeg bare
til dem og siger: ’Jamen i dag, det er ikke en god
dag. Vi ses nok i morgen’. Og det er de meget
forstaende overfor. Altsa, de er glade for, at jeg
kommer pa arbejde. Og jeg fik sdgar vores ad-
ministrerende direktor til at gro et overskaeg i
november sidste ar [i forbindelse med Movem-
ber kampagnen]. Sa det. Jeg er meget glad for
mit arbejde. De kunne have fyret mig efter 120
dages sygdom, ikke, og det har de ikke gjort. Og

det har de heller ikke tenkt sig at gore. Siger de
i hvert fald. Og det stoler jeg ogsa pa. Ogsa dét,
at jeg kan bruge mit hoved derinde, ikke. Jo, jeg
kunne sidde [hjemme] og spille skak pa compu-
teren og sidde og lave regnestykker for at holde
mit hoved i gang pad en eller anden mdade. Men
jeg far, altsa den der faglige respons, far jeg jo
kun der inde.” (30’erne, tarmkreeft)

Generelt spiller arbejdet en central rolle i
meendenes forteellinger om deres livsforlgb og
for deres sociale identitet - altsa hvordan de
opfatter sig selv, gerne vil opfattes af andre og
hvem de omgas. I interviewene forteeller meen-
dene ofte ganske detaljeret om det arbejde, de
har eller engang har haft.

Relationer til sundhedspro-
fessionelle og livliner

Et gennemgaende tema i mendenes forteellin-
ger om deres sygdoms- og behandlingsforlagb er
karakteren og kvaliteten af deres relation til
den praktiserende leege, til laeger og sygeplejer-
sker pa de behandlende afdelinger - og siden-
hen ogsé til personalet pa CKSK. Relationen til
de sundhedsprofessionelle spiller en stor rolle
for meendenes behandlingserfaringer, for deres
rehabiliteringsbehov og -ensker og for deres
personlige handtering af sygdommen. Erfarin-
gerne er imidlertid ogsa ret forskelligartede, og
billedet er ikke entydigt. Nogle maend oplever,
at deres praktiserende leege ikke har taget deres
henvendelse og bekymring alvorligt, og at de
derfor har mattet insistere pa eller "keempe for”
at blive sendt videre til specialister. Andre har
oplevet, at den praktiserende laege enten selv
kontaktede dem efter et beteenkeligt undersg-
gelsesresultat eller prompte sendte dem videre
til yderligere udredning. Flere forteeller om
forskelligartede erfaringer med specialister, der
har sendt dem hjem igen med besked om, at
der ikke var noget galt, pa trods af maendenes
egne kropsforankrede oplevelser af det modsat-
te. Nogle har méttet presse pa for at fa en sé-
kaldt second opinion eller har af egen drift segt
behandling pé andre afdelinger eller taget kon-
takt til overleeger eller onkologer, som de havde
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hort godt om, for at fa en anden vurdering af
deres situation.

Afggrende for meendenes oplevelser er, at de
foler, at leegerne lytter til deres symptomer,
giver sig tid, undersgger dem, tager deres be-
kymringer og tanker alvorligt, kommunikerer
klart til dem om sygdommen og dens prognose
og handler efterfalgende. Mens der er en for-
ventning om, at sygeplejersker giver sig tid
(selv om de ikke har den), geelder denne for-
ventning ikke i samme grad leegerne. Men nar
overleeger og leeger giver sig tid, bliver det be-
merket som noget positivt. Flere af meendene
teenker retrospektivt, at de ikke blev informeret
tilstreekkeligt om senfelger af behandlinger.
Det geelder i seerlig grad for de meend, der har
prostatakreeft, at de ikke oplever, at de i til-
straekkelig grad blev forberedt pa konsekven-
serne af operation og medicinsk behandling.
De fleste har heller ikke dreftet behandlingens
implikationer for deres sexliv med leegen efter-
felgende. Dette uddyber vi senere i rapporten.

Afggrende er ogsa, at meendene oplever den
behandlende leege som kompetent, og at denne
mobiliserer sin ekspertise og gerne ogsa sin
autoritet og derved skaber ramme for dét, nogle
af meendene betegner som en “man-to-man-
talk”; en seerlig samtaleform der er kendetegnet
ved blandt andet direkthed og humor. Mende-
ne seetter generelt pris pa, at der i kommunika-
tionen med de sundhedsprofessionelle er plads
til humor, sjov og smadrillerier.

”Altsa, det hjeelper jo, hvis det er den samme
afdeling og de samme mennesker hver gang,
ikke, selvom det har veeret over en darreekke.
Fordi sG kan man koncentrere sig om at drille
sygeplejerskerne sa meget som overhovedet
muligt. Og sa driller de igen. Og der kan man
lave sjov ud af det der, og det er de egentlig
meget glade for, fordi sa finder de ud af, nd ja
ham der, ham kan vi godt sige noget til.”
(70’erne, prostatakreeft, tarmkreeft)

Flere af maendene er overraskede over, hvor
godt de er blevet behandlet bade pa hospital og
pé rehabiliteringscentret. De fremheever, at

deres personlige oplevelse star i skeerende kon-
trast til mediernes portreettering af behand-
lingssystemet. Nogle af de eeldre meend sam-
menligner hospitalserfaringer fra deres barn-
dom med erfaringerne fra nu - i det sidstes
faver. Mange er saledes positivt overraskede
og ofte ogsa taknemmelige over den behand-
ling, de har faet. En taknemmelighed der ogsa
for nogle udmenter sig i et gnske om at kunne
gore gengaeld, enten ved at deltage i denne
undersggelse, eller - maske - ved at sté i spid-
sen for tiltag malrettet andre kreeftramte. Det
kan for eksempel veere ved etablering af en
mad- eller lgbeklub eller deltagelse i fodbold-
spil.

For nogle meends vedkommende er de positive
oplevelser uden tvivl neert forbundet med, at de
har deltaget i et forskningsprojekt, hvor de
havde féaet en seerlig opmeerksomhed og har
medt det samme team (sygeplejersker og lee-
ger), nar de er blevet undersggt. Det kommer
typisk til udtryk i nedenstdende uddrag, hvor vi
dog har endret personnavnene:

”Sa kom jeg pa den anden [behandling] ovre
hos Hans, med forseg igen. Og han, jamen han
er jo en fantastisk mand. Altsa, det team derov-
re med de to sygeplejersker, og nu, der er for
ovrigt kommet en til. Jeg skal derover pa tors-
dag. Det er Hans og en ung laege, der hedder
Thomas [til interviewerne]. Kender I dem alle
sammen?”

Interviewerne: "Nej”

"Det er synd, for det er nogle fantastiske men-
nesker.” (50’erne, prostatakreeft)

”Og jeg har, du ved fra Anne [navnet pd den
sygeplejerske, der henviste interviewpersonen
til vores interviewundersogelse], at jeg er med i
det der studie. Sa det vil sige, jeg har med de
samme to eller tre leeger pa afdelingen at gore,
Preben og Jens Kristian, altsa professoren og
den ledende overlage. Og vi gar til den hver
gang (griner).” (70’erne, prostatakreeft)

Det, der betyder noget for meendene, er, som én
af meendene sammenfattede det, at "blive be-
handlet som et menneske og ikke et nummer”.

Vi meend, kreaeft og rehabilitering - Statens Institut for Folkesundhed



Dette indebeerer forst og fremmest at blive hu-
sket og genkendt i mgdet med de sundhedspro-
fessionelle, og dette fordrer kontinuitet. Altsa at
de, der behandler patienten, ogsa kender og
genkender patienten og dennes serlige vilkar.
Nar meendene, som vi har vist i uddragene
ovenfor, bruger personnavne om behandlende
leeger og sygeplejersker, er det saledes forbun-
det med en positiv behandlingsoplevelse og en
betydningsfuld relation, som treeder i forgrun-
den for mere lidelsesfyldte aspekter af behand-
lingen.

Dette gjaldt ogsa en anden dimension, som
kom til udtryk i nogle meends brug af metafo-
ren "livline” — eller ”livlinje”. Nar vi efterfal-
gende har genhert lydoptagelserne fra inter-
viewene har det veeret sveert for os at hare
preecist, hvilken af de to termer, der blev benyt-
tet. Men de optradte som udtryk for en seerlig
relation til en specifik person - oftest en syge-
plejerske. En, som mandene kunne ringe til,
hvis de havde spgrgsmal eller var bekymrede —
eller som ringede til meendene for at hgre,
hvordan det gik dem. Betydningen af denne
livlinerelation beror ogsa p4, at flere af meen-
dene er blevet udskrevet til hjemmet blot gan-
ske fa dage efter, at de har gennemgéet ganske
omfattende operationer. Det kommer klart til
udtryk i nedenstaende uddrag:

"Jeg kan tydeligt huske det. Jeg blev sq stik tos-
set pa ham [vagtleegen], sa jeg knaldede roret
pa. Jeg gad ikke snakke med ham mere. S
havde jeg en livline op til [navnet pa hospitalet].
Hvis der var noget skulle jeg bare ringe, dag og
nat. Sa ringede jeg op til dem. Det var klokken
to-tre om natten. Sa sagde jeg: *den er sgu gal
med, jeg kan sgu ikke komme af med vandet’.
Og de var ogsa sadan flinke nok, det er slet ikke
det, men: ’Kan du ikke vente til i morgen, hvor
vi har almindelig abningstid?’. ’Nej, det skal
fandme vaere nu’. Og sa jeg blev hentet, og da
jeg sa kom derop, sa sagde de: 'Det var godt du
ringede’.” (70’erne, tarmkreeft)

"Men altsd, den organisation, hvor der var en
sygeplejerske, der specielt sorgede for, at pati-
enten var velinformeret bade for og efter og

gjorde follow-up med telefonsamtaler indtil en
maned efter, eller noget i den retning. Altsa
programmeret: 'Vi snakker sammen pa telefo-
nen tre dage efter du kommer hjem, en uge efter
du kommer hjem, to uger efter du kommer hjem
og en maned efter du kommer hjem, og hvis
alting gar vel der, sa er vi feerdige med dig’. Det
var virkelig godt. Det hjalp meget. Iser da [pau-
se]), altsa, hvis man har med en overlaege inde
pa [navnet pa hospitalet] at gore. Deres tid, den
er altsd begranset. Og de gider altsd ikke sidde
og pladre med patienterne om alle de der ting.
Det behover de sadan set heller ikke, vel. Altsa
den forste samtale for operationen, der sidder
en overlage og en reservelaege og en studerende
og to specialsygeplejersker, og der har du altsa
ti minutter og maske et kvarter. Og sa bliver du
afleveret til den her sygeplejerske, som kan
bruge en time eller halvanden eller to pa at ga
igennem alt, hvad der skal forega, alle dine
sporgsmal. Hun er altsa vigtig (pause), fordi det
hjeelper rent psykisk med, hvad der foregar, og
hvad der skal forega.”

[Intervieweren sporger om interviewpersonen
kan give nogle eksempler pa, hvad en follow-up
samtale indeholder?]

"Der var ikke rigtig nogen konkrete ting, for det
gik fint, men dét, at der var en aftalt tid, hvor vi
skulle snakke sammen. Jeg havde en person og
telefonnummer, jeg kunne altid fa fat i hende.
Der var en livlinje, en hel bestemt livlinje, du
kunne fa fat i, og hvis der var noget, du havde
brug for; altsa sddan nogle gamle, garvede sy-
geplejesker, de er altsa gode til at finde rundt i
systemerne, hvis der skal laves et eller andet.
Det var sa ikke nodvendigt at gore noget i mit
tilfeelde, men det var en stor tryghed, at der var
nogen, som tenkte over, hvad der skete.”
(70’erne, prostata og tarmkreeft)

Opsamling

Nar man far en kreeftsygdom, ma man tage
fornyet stilling til livet og den daglige livsforel-
se. Kreeft pavirker - og pavirkes af — bade
kroppe og livsperspektiv, og kraeft har identi-
tetsmaessige og sociale implikationer. Maende-
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nes rehabiliteringsbehov knytter sig som vist til
deres generelle livssituation og sociale relatio-
ner - og de forventninger og forpligtelser, der
er indlejret heri - fx om der er bern og unge
voksne, som man skal drage omsorg for. At
blive rask forbindes af flere af meendene med
et arbejde, som de selv tager pa sig at udfare.
Der er forskellige mader at handtere kreeftsyg-
dommen pé. Centralt for mange af mandene
er, at det hjeelper dem at handle og at kunne
udvise handlekraft. At tage hdnd om sin situa-
tion indbefatter ogsé at deltage i rehabilite-
ringstilbud, som en overvejende del af vores
interviewpersoner imidlertid hverken er blevet
henvist til af behandlende leeger pa hospitaler
eller i almen praksis. Flere af meendene ud-
trykker endvidere et gnske om at leve livet sa
normalt som muligt. Dette opnas blandt andet
ved at blive i stand til at genoptage interesser
og aktiviteter, som tidligere har haft betydning
for dem. For flere meend har deltagelse i reha-
biliteringsaktiviteter netop dette formal. At
kunne fortseette i arbejdslivet er ogséa veesentligt
for meendenes bestreebelse pé at fastholde et
normalt liv - og derfor ogsa for deres rehabili-
tering. Det er veesentligt at bemeerke, at fleksib-
le aftaler med arbejdsgivere bidrager til at un-
derstotte denne bestreebelse og veerdseettes hojt
af meendene. Endelig spiller relationen til de
sundhedsprofessionelle en stor rolle for meen-
denes behandlingserfaringer, for deres rehabi-
literingsoplevelser og for deres personlige
héndtering af sygdommen. Flere af mendene
fremheever iseer relationen til sygeplejerskerne
som livliner. En livline er en navngiven person,
som man kan ringe til, hvis man er bekymret
eller har spergsmal til behandlingens eftervirk-
ninger - eller som ringer en op og forhgrer sig
om, hvordan det gar.
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Mend og
kraeeftrehabili-
tering

I dette afsnit anlaegger vi et kensperspektiv pa
vores interviewmateriale. Vi er interesserede i
mendenes egne forstaelser af, hvorfor meend
ikke deltager i kreeftrehabilitering i samme
grad som kvinder. Et kansperspektiv er rele-
vant, blandt andet fordi risikoen for, at meend
dor af deres kraeftsygdom statistisk set er stgrre
end for kvinder; meend gér i mindre grad og
senere til leegen med symptomer, og de bliver
enten henvist til eller opsgger selv rehabilite-
ring i langt mindre grad end kvinder
(www.maendmodkraeft.dk; Handberg et al.
2013). Kon er saledes en forskel, der gor en
forskel, ikke kun nar det geelder forskellige mal
for sundhedsadfeerd og livsstil, men ogsa nar
det geelder en alvorlig sygdom som kreeft.

”Jeg kan godt se nu, hvad det er I [vil underso-
gel, altsa nar I siger det sidste med, hvorfor
mendene ikke kommer sadan nogle steder
[som fx CKSK]. Det kan man maske godt forsta.
Men det er jo nok ogsa noget med, at meend
bare tror, at det skal soves vak, eller ryges veek
eller drikkes veek eller et eller andet (griner).
Det er der nok noget om, ikke? Et eller andet
sted, ikke?” (50’erne, prostatakreeft)

”Altsa de to ting, som jeg sadan lige kunne
komme i tanke om, ville veere, at hvad man nu
end gor, er man nedt til maske at fG& meend til at
tro, at det er macho at veere med til det der
[rehabilitering], og at det ikke bare for krykhu-
sarer. Jeg tror, at de to idéer, de er nadvendige,
fordi jeg foler mig altsa ikke gammel, jeg foler
mig heller ikke som invalid, og jeg er altsa ikke
interesseret i at komme ind i en eller anden
gruppe, hvor det eneste man snakker om, det
er, hvor darligt man har det og den og den syg-

dom og den og den bivirkning. Det er der altsa
ikke noget sjov ved. Sa jeg tror ogsd, at pa en
eller anden made skal man salge mendene den
idé, at de ikke er tosedrenge, hvis de gar til sé-
dan noget, og det er ikke bare for dem, som har
halvandet ben i graven allerede og lige skal
opmuntres lidt. Og det drejer sig ikke om at ga
og snakke om uh jeg har ondt her eller min
storetd. Det, tror jeg, er vigtigt, for at f& meen-
dene til at vaere med.” (70’erne, prostata og
tarmkreeft)

Eftersom dette er en undersagelse af baggrun-
den for meends begreensede brug af CKSK’s
rehabiliteringstilbud, er det ikke overraskende,
at de meend, der deltog i undersggelsen, for-
holder sig direkte til dette emne i vores inter-
views med dem. Mange har gjort sig tanker om
problemstillingen i forvejen og har forskellige
ideer til, hvad der skal til for at tiltreekke flere
meend til centrets rehabiliteringstilbud. I oven-
stdende interviewuddrag forbindes meendenes
manglende interesse for rehabilitering til mere
generelle forestillinger om maends handtering
af sygdom, samt mandighed og forestillinger
om rehabilitering. Rehabilitering skal ikke vee-
re for “krykhusarer” og "tosedrenge” - det skal
veere “macho”, som det fremheaves ovenfor.

I denne undersggelse er det at veere mand,
meend, mandighed, og maskulinitet ikke stabile
eller entydige kategorier. Med maskulinitet
refererer vi bade til dét, meend teenker og gor,
og dét de teenker og gar for at veere maend eller
mandige (Gutmann 1997) - ikke kun i relation
til kvinder, men ogsa i relation til andre meend.
Selv om der hersker dominerende, slagkraftige
og stereotypiske forestillinger om meend eller
rigtige meend, er det, som det vil fremga, nad-
vendigt at seette maskulinitet i flertal. Maskuli-
nitet skal forstas relationelt og er under kon-
stant redefinering og forhandling aftheengig af
konteksten (Connell 1995). Maskulinitet er en
grundkomponent i meends identitet og selvfe-
lelse, og maskuliniteten udfordres, som ogsa
denne rapport viser, af en alvorlig sygdom som
kreeft. Maskuliniteten seettes pa spil og udfor-
dres pa én made, nar en mand er impotent som
folge af prostatakreeft og med forskellige hjeel-
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pemidler skal forsege at opretholde seksuelle
og intime relationer til sin partner; og den ud-
foldes pé en anden méde, nar samme mand
mades med en god ven og drikker radvin, "ry-
ger en pind” og taler "dybt” om ded og sex.

I det folgende afsnit stiller vi skarpt p4, hvor-
dan forestillinger om mend, mandighed og det
at veere mand mobiliseres og saettes pa spil i
relation til at handtere kreeft, kreeftbehandling
og rehabiliteringstilbud. Vi undersgger, hvad
mendene selv anser som forhold, der er speci-
fikke for deres kon - iseer (men ikke kun) nar
de sammenligner sig med kvinder. Denne ge-
neralisering kommer seerligt til udtryk, nar
mendene taler om Vi maend og dermed ind-
hegner en bestemt forstaelse af og tilhersfor-
hold til kategorien meend. Vi interesserer os
imidlertid ogsé for de forteellinger, der enten
direkte eller indirekte anfeegter det generelle vi-
meend billede. Vi afrunder afsnittet med at vise,
at nar det drejer sig om mends rehabilitering,
har det ogsé betydning, at kreeft eller kreeftom-
radet er, hvad vi vil betegne som, feminiseret.

Vi meend

Nar vi spurgte meendene, hvad der kunne ligge
bag kensforskellen i rehabilitering, rummede
svarene forskellige generaliseringer om mend
- og rehabilitering.

”Jeg tror generelt, at meend er nogle kyllinger.
De gar ikke til leegen til tiden. Altsa mange af
dem holder igen og foler ligesom, at der er en
graense for, hvad de vil tale om. Intimitet og det
at veere syg: 'Nej vi er ikke syge, altsd hvad pok-
ker er det for noget, vi skal ud at spille fodbold
pa lordag’, ikke? Men hvis man er syg [banker
en gang i bordet], sa er man altsa syg, sa skal
man gore noget ved det. Der er I kvinder jo
meget mere [tover]... jamen jeg tror, det har
noget at gore med, at meend ikke foder born.”
(70’erne, prostatakreeft)

”AltsG mere generell, s tror jeg godt, at man

kan sige, at vi meend, vi vil gerne veere steerke.
Vi vil kunne det hele. Og sa bliver vi pludselig
ramt af et eller andet, som vi overhovedet ikke

kan kontrollere, og et eller andet, der vokser i
vores krop, som kan vinde over os pa en eller
anden made og gore os svage. Og det gider vi
altsa ikke. Det er slet ikke noget, der skal snak-
kes om, sa der bliver lukket. Og sa sidder han-
dyret der og havde trukket sig tilbage til sin hule
og gemmer sig.” (fokusgruppe, maend)

”Bare ordet rehabilitering, det kan vi sgu ikke
rigtig lide. Og der er ogsa det her med, at det er
sveert for os meend at sidde og kigge hinanden
ind i ojnene og forteelle, hvad det er vi fejler, og
sadan noget. Det skal helst forega under nogle
andre rammer, hvor man ligesom laver noget
helt andet. Altsa det, man inden for paedago-
gikken kalder for “felles tredje”. Det kunne for
eksempel veere, nar man spiller fodbold og sa
star i omkleedningsrummet bagefter, ikke.”
(fokusgruppe, meend)

"Men jeg tror da, at kvinder er bedre til at snak-
ke om de ting, som de fejler. Det tror jeg, det er
vi ikke. Vi vil hellere gemme det lidt vaeek. Og
der synes jeg nok, at vi [meendene i fokusgrup-
pen] pa en eller anden made er forgangsmeend
eller burde veere forgangsmeend ved at ga ud i
vores egen omgangskreds og de steder, hvor vi
er, og pa den made leere at fa mere abenhed.
Det er en lang sej ting, at fa det her igennem,
ikke. Og man ma jo ogsa respektere, at der er
nogle mand, der overhovedet ikke har lyst til at
sidde og snakke om konsekvenserne af det og
helst vil leve videre uden. Det skal man jo re-
spektere. Men jeg synes, at jeg kan se, at nar vi
begynder at snakke med nogen af dem fra FC
prostata, og man begynder at snakke om noget
seksualitet og sadan nogle ting, sa er de jo inte-
resserede. Altsa, de vil gerne vide noget om det,
men de har bare ikke vearet i et forum, hvor det
har veeret i orden at tale om de ting. Det er der-
for, jeg mener, at vi har en mission at gore.”
(fokusgruppe, meend)

”Og vi kan maske nok ogsa godt lide at snakke
med meend. Der er mange kvinder her pa ste-
det, og det er fint. De er meget omsorgsfulde, og
alt det der, men vi meend kan jo ogsa godt lide
at snakke med en, der er samme kon.” (50’erne,
prostatakreeft)
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"Men meend er sadan meget mere sadan indivi-
dualister end kvinder. Nej, nu skal man passe
pa med alle sadan nogle ting, ikke. Men mere
individualister og mere konkurrenceorientere-
de. ” (60’erne, lungekreeft)

Sammenfattende viser ovenstdende, at meend
helst vil undga at snakke for meget om eller
eksponere deres sygdom. De betoner krops-
styrke, kontrol, selvbestemmelse og konkur-
rence som forhold, der er centrale for maskuli-
nitet. Det er disse kulturelt informerede masku-
line kvaliteter, som kreeftsygdommen truer, og
som derved far implikationer for meendenes
selvfglelse.

De fleste meend i vores undersggelse foretraek-
ker ligefrem og faktuel information fra leeger
og andre sundhedsprofessionelle, og de veerd-
seetter humoristiske og bramfri omgangstoner.
Nar det geelder rehabiliteringstilbud, skal
mend, forteller de, helst “skubbes” eller “puf-
fes” - gerne ogsa mere direkte af en leegelig
autoritet. Der er meget, der tyder pa, at leeger
eller overleeger med autoritet og beslutnings-
myndighed ikke skal holde sig tilbage med at
bruge denne autoritet overfor nogle grupper af
meend.

Vi maend beskrivelserne bringer os saledes lidt
teettere pa en forstaelse af nogle af de forhold,
der har betydning for meends deltagelse i reha-
bilitering. Det geelder ogsa, nar de anfegtes
eller modsiges af meendene selv. Nar inter-
viewpersonen i det forste uddrag banker i bor-
det og siger, at "ndar man er syg, er man syg”, er
det en opfordring til kensfeellerne til at gare,
som han selv har gjort, nemlig at f& regelmees-
sige helbredstjek hos leegen. Et tjek, som for
ham betad, at legen opdagede, at hans PSA tal
var forhgjet. Hans prostatakreeft blev som folge
heraf opdaget og behandlet. Men der er ogsa
mend, der ergrer sig over, at de - desveerre -
ikke reagerede pa symptomerne, og at syg-
dommen derfor havde udviklet sig mere alvor-
ligt.

Meendene i fokusgruppen pépeger ogsa den
ngdvendige respekt for forskellighed imellem
mend. De har selv formaet at skabe et seerligt
rum for at tale om kreeft. Men de er ogsa klar
over, at ikke alle meend har lyst til at beskeefti-
ge sig med deres sygdom. En mand forteeller, at
han har medt reaktioner fra meend, der siger: ”
'Vi orker ikke at hore mere, det er vores skeeb-
ne, og vi lever vores liv, og nar det er feerdigt, sa
er det det’. Altsq, de ville ikke sygeliggores, de
ville bare leve” (fokusgruppe, meend). Men der
er ogsd meend, der gerne vil tale om kreeft,
dedsangst og seksuelle problemer, hvis der
skabes de rette rammer for snakken, fx i form
af det "feelles tredje”, som en i fokusgruppen
begrebssetter det. Fokusgruppens medlemmer
har etableret deres egen gruppe og betragter sig
selv som en slags pionerer, der har en "missi-
on” i forhold til at skabe storre abenhed og
fokus pa nogle af de emner, der optager meend,
og skabe andre og alternative rammer for
meends samveer og potentielle kreeftsnak.

Mend taler om sygdom og f@-
lelser

”Jeg ringede op til min leege og sagde: Nu ma jeg
altsa have nogen at snakke med. Dels fordi jeg
er ikke sadan angst, eller det kan jeg ikke finde
ud af. Jeg ved ikke, hvad ordet egentlig er. Men
jeg har i hvert fald en masse negative tanker om
det der med at blive syg igen, hvor jeg sadan
kemper med at fa det lagt ind i de rigtige kas-
ser, ikke. Ja, sa er der gaet fuldsteendig smadder
i den derhjemme, fordi min keereste, hun har
ikke en depression men sddan neer en depressi-
on.” (60’erne, lungekraft)

Pa trods af, at meend tilslutter sig og i nogen
grad viderebringer eller reproducerer billedet
af meend som nogle, der ikke kan eller vil tale
om sygdom - giver de selv udtryk for et behov
for at tale om sygdommen og de folelser, der er
forbundet hermed, samt dens forskelligartede
konsekvenser for dem (fx som gerne at ville
tale med en psykolog).
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I mange af vores interviews taler meendene om
folelser og deres folelsesmeessige reaktioner pa
kreeftdiagnose og behandling. Men de taler
ogsé indbyrdes om falelser (og emner som dad
og sex), selv om de ikke ngdvendigvis taler om
det pa samme made, som nogle kvinder ger.

Som vi senere skal vise, er fysisk aktivitet (fx i
CKSK’s motionsrum) et anvendt fzelles tredje
for samtaler om kreeft, behandlingsbivirkninger
og seksualitet. Et andet sddan sted, som ogsa
neevnes, er omkledningsrummet, der udger et
helt seerligt transitionsrum mellem fokuseret
fysisk aktivitet og den almindelige hverdags
goremdl. Omkleedningsrummet omtales for
eksempel som en mandeting, hvor "meend er
mend” og maskuliniteten fastholdes og snak-
ken flyder; et maskulint frirum uden facader,
der giver mulighed for spontane snakke om
sygdommens forskelligartede implikationer (jf.
Bruun et al. 2014). Omklaedningsrummets be-
tydning betones her i interviewsamtale med to
nysgerrige, kvindelige forskere, der ikke helt
formar at komme i dybden med omkleednings-
snakken:

”Der synes jeg, jamen, det er helt sikkert, det er
0gsa en mandeting, det der med omklaeednings-
rummet, ikke.”

Interviewer: "Hvordan det?”

"Det er bare der, vi er meend [griner]. Sadan er
det jo ogsa til fodbold, nar man har veeret der,
ikke. Der er det ogsa i omklaedningsrummet, at
snakken flyder efter kampen, ikke. Og selvfolge-
lig ogsd inden.”

Interviewer: "Der hvor I er meend, det ma vi lige
have udfoldet Iidt?”

"Det er vores fristed. Der er ingen kvinder.”
Interviewer: "Hvad taler man sG@ om? Hvad taler
meand om, nar kvinder ikke er til stede?”

”Ja, sa taler de om kvinder. Ej, det er jo alt mu-
ligt. Kvinder, arbejde, jeg synes maske, der er
mindre facade, end der ellers er. Man taler bare
mere frit, nar man er sammen, bare meend.”
(30’erne, tarmkreeft)

Nar mend taler om mend, vi maend, mande-
ting og mandesnak knyttes det saledes sammen
med bestemte samvarsformer, der ikke har

kreeftsygdommen som omdrejningspunkt for
samveret. Mad, vin og alkohol - og maske at
“ryge en pind” - spiller ligeledes en seerlig rolle
for den made, meend markerer og taler om at
veere mand pa - ogsa i forbindelse med sygdom
og rehabilitering. Der er maend, der i forbindel-
se med sygdommen har eéendret spisevaner og
eksperimenterer med at spise sundere - lige-
som nogle er holdt op med at ryge. Men flere
giver ogsa udtryk for, at de selv vil bestemme
deres madvalg og ikke er bestemt optagede af
sundhed i den forbindelse:

"Blomkadl, jeg elsker blomkal. Jeg ved ikke, om
det er sundt eller ej, det er jeg ligeglad med. Jeg
kan godt lide broccoli. Men ellers er jeg lige-
glad. Hold nu op, jeg er 74 ar, hvad mere kan I
forlange? [Denne mand tror en stund, at vi, der
interviewer ham, vil foresla en kur eller anbefa-
le seerlig sund mad. Vi forseger selvfolgelig at
a&ndre den misforstaelse.| Vi er da langt ude i
skoven nu, skulle jeg ga pa dieet. Vil I adeleegge
resten af de, ja maske 1 ar eller 2 jeg har tilba-
ge? I ma da veere tarvelige”. Ved du hvad [for-
navn pa behandlende overleege] sagde. Jeg
spurgte ham, skal jeg holde ud med at ryge?
"Ved du hvad’, sagde han sa. ’"Hvor laenge har
du roget?’ Sa siger jeg, jeg har roget siden jeg
var 14. 13-14-15 ar eller sddan noget. Sa siger
han, ’ja, der skulle du have holdt op, dengang
du var 18. Nu kan du sgu lige sa godt fortseet-
te’.” (70’erne, prostatakreeft)

Néar meendene taler om mend og vi maend bli-
ver det ogsa ofte forbundet med samveer udfol-
det omkring seerlige former for mad og malti-
der. Ogsa andre studier viser, at seerlige mad-
indtag kan bidrage til at etablere og afspejle
kennede identiteter, og at indtag af seerlige
fodeemner som ked og alkohol fungerer som
en marker for maskulinitet (Roos et al 2001).
Nedenstdende er et eksempel pé, at samveeret
omkring mad kan veere en méde at fastholde
maskuliniteten p&, nar den udfordres af syg-
dom. Her er en af meendene blevet opfordret til
at tage med mandegruppen ud at spise:

"Det var da jeg god idé, siger jeg sd, stegt flaesk
og persillesovs og sa en ol til ikke. Men jeg kan
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tydeligt huske, at jeg sagde til ham [en anden
mand, som informanten meodte i CKSK]: "Det er
fint nok, det vil jeg gerne veere med til, men jeg
gider ikke sidde og snakke sygdom’, og det var
han fuldsteendig enig i. Med mindre, der virkelig
er noget, der presser pa: 'Nu skal I here, hvad
fanden gor jeg?’ Jeg gider ikke sidde og heelde
vand ud af ererne hver gang, jeg er herovre, om
hvor forfeerdeligt det alt sammen er. Det gider
jeg erlig talt ikke hore pa. Vi kan da sagtens
modes og spise og grine og sa videre og 0gsa,
hvis det virkelig presser pa, sa tager vi det selv-
folgelig op, det er klart. Sa der er maske en
forskel der fra meend til kvinder. Det ved jeg
ikke, det er der muligvis. Hvor kvinder maske
mere er til snak snak snak hele tiden om sadan
og sadan og sa gjorde vi det og det er sa forfeer-
deligt alt sammen og bla bla bla. Det er min
fornemmelse.” (fokusgruppe, meend)

Dette interviewuddrag sammenfatter to mar-
kante positioner i vores empiriske materiale:
Meend gider ikke tale om sygdom og de folel-
ser, der er forbundet hermed. Men nar det
“presser” pa, sa taler de om det. Hvornar og
hvordan det presser sig pd, ved vi ikke, men det
er en tydeliggorelse af, at meend faktisk taler
om fglelser - ndr rammerne er til det. I oven-
stdende uddrag etableres disse rammer om-
kring mad og gl. Men netop sddanne kgnnede
samversmarkeringer, kan komme pé kollisi-
onskurs med CKSK’s regelseet og mere generel-
le ideer om sund levevis:

”Hvorfor er det, at det her center er feminint?
Skal vi sa ikke overtage og gore det mere ma-
skulint. Det har vi sa prevet, men det er blevet
banket ned i jorden, for vi kan godt lide at drik-
ke rodvin og sadan noget - og det ma man ikke
herinde.” (fokusgruppe, meend)

"Det er som om, at meend har en anden made at
leve pa ikke? Og gore ting pa. Og det er ligesom,
at det accepteres ikke helt.” (fokusgruppe,
maend)

Feminiseringen af kraeft

"Hele det sundhedssystem er jo bygget ekstremt
feminint op. Altsd, hvis du kommer herind, sa
er det jo meget, det er et meget kvinde, ja, det
emmer af kvindelighed, det her sted her.” (fo-
kusgruppe, maend)

”Altsd, jeg tror, at dét at kvinder far menstrua-
tion, i det ojeblik, de begynder at fa det, far de
et andet forhold til kroppen. De begynder at
meerke nogle ting i sig selv, at der er et eller
andet her, at de sveder mere lige op til men-
struation, eller har Ilidt ondt her. De begynder
meget tidligt at fa en eller anden fornemmelse
af ubalance og balance pd en anden made, end
vi gor som maend. Og derfor gar de mere til
leegen. Det er grotesk, at halvdelen af befolknin-
gen er meend, og der er flest meend, der dor af
alle mulige livsstilssygdomme, og masser af
bade kreeftsygdomme, hjertesygdomme og
mange merkelige sygdomme har vi som maend,
men kvinder gar tre gange sa meget til leegen
som meend, altsa. Hvorfor er det sadan? Hvor-
for er det sGdan et meerkeligt forhold, vi har til
vores indre organer, eller hvor det nu er, vi har
ondt? En dreng greeder ikke. SG er man en tose-
dreng. Og hele det der spil og den made at an-
skue meend og kvinder pa, det starter [tidligt].
Hvis du ser pa skoler og institutioner, sa er det
jo ogsa sadan, at det er kvinder, kvinder, kvin-
der det hele. Og nu vil de sgu heller ikke rumme
drengene mere i skolerne. Nu har de allesam-
men DAMP, og alt muligt hallej ikke. Der er jo
en sammenheang mellem alle de ting, og det er
for mig helt tydeligt. Altsd, der er sket et eller
andet op igennem 70érne og sa op til i dag, der
gor, at mange af de mader, vi har veeret meend
pa, de er blevet angrebet og de er blevet bom-
barderet. Vi skal ikke sidde og ynke over, at
kvinderne eller brystkraeftkvinderne far sGd me-
get opmeerksomhed, og far sa og sG mange pen-
ge. Det, synes jeg kun, er en rigtig fed ting. Men
hvorfor fanden gor vi det ikke selv, ikke. Altsa.”
(fokusgruppe, meend)

Néar mandene taler om, hvorfor mand er tilba-
geholdende med at opsa@ge kreeftrehabilitering,
fremmaner de ofte et billede af “en skaldet
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kvinde” med brystkraeft. Set fra meendenes
perspektiv er kreeftomradet feminiseret - og i
interviewuddraget ovenfor kobles denne femi-
nisering direkte sammen med den tilbageven-
dende offentlige debat om feminisering af for
eksempel folkeskolen. Det drejer sig ikke kun
om, at der er mange kvinder blandt de sund-
hedsprofessionelle, som mendene meder. Det
drejer sig ogsa om, at den mere overordnede
forteelling om kreeft - i hvert fald indtil fornylig
- har veeret en forteelling om brystkreeft, som er
den mest udbredte kreeftform hos kvinder:

"Kreeft har jo traditionelt set vaeret set som en
kvindesygdom. Eller ikke en kvindesygdom, pa
den made, altsa, men en sygdom, som rammer
kvinder, [det er] fordi de ser pa brystkraften,
som der har veeret talt meget om. Det tager
udgangspunkt i et kvindeunivers. De fortaeller
ikke pa meends mader at forteelle pa. Hele for-
teellingen om kreeft skal ogsd veere en mandefor-
teelling, ikke kun en kvindeforteelling.” (40’erne,
tarmkreeft)

Opsamling

I dette afsnit har vi undersegt meendenes egne
generaliseringer af, hvad "meend” eller "vi
mend” teenker og gar. Sddanne generaliserin-
ger eksponerer nogle kulturelt og socialt betin-
gede forestillinger eller normer om maend -
eller maskulinitet. De er med til at forme meen-
denes reaktioner pa og handteringer af deres
kreeftsygdom. Men mendenes generaliseringer
udfordres samtidig og modsiges nogle gange af
de enkelte maends personlige forteaellinger om
kreeftsygdommen og behandlingens konse-
kvenser for dem.

Vores undersggelse viser, at man bade som
forsker og som sundhedsprofessionel, der ar-
bejder med kreeft og rehabilitering, skal veere
varsom med at overtage deres egne generalise-
ringer. For det forste er kategorien meend ikke
en homogen eller stabil stgrrelse. Meendene i
vores undersggelse er en differentieret gruppe i
forhold til alder, klasse, kraeftdiagnose, uddan-
nelses- og erhvervsforhold og livssituation ge-
nerelt (se dette afsnit). De har forskelligartede

kreefterfaringer og handterer sygdommen og
behandlingen forskelligt. For det andet kan en
fokusering pé kategorien meend (nar den sam-
menstilles og sammenlignes med kategorien
kvinder) resultere i en overbetoning af forskel-
le mellem meend og kvinder. Hvis man ensidigt
og eksplicit fokuserer pa forskelle mellem
meend og kvinder, overser man, at der ogsé er
forskelle mellem meend. Kgnsforskelle skal
derfor ikke kun begrebsseettes som forskelle
mellem mend og kvinder - men ogsa som for-
skelle mellem meend indbyrdes.

En hyppigt forekommende generalisering om
meends sygdomshéandtering — som vi ogsé ser i
vores undersggelse - er, at meend foretraekker
samveersformer, der bygger pa handling og
ikke pa udveksling af falelser (jf. fx Midtgaard
2013). Mange meend i vores undersggelse for-
teeller i trdd hermed, at det ikke appellerer til
dem, at, som det blandt andet udtrykkes, ”sidde
der og @vle om sygdom”. Vores undersggelse
bekreefter dette billede; men den bekreefter
imidlertid ikke den forestilling, at meend ikke
vil eller ikke har behov for at tale om deres
sygdom eller udveksle falelser. At opstille et
modsatningsforhold mellem det at veere hand-
lingsorienteret (som meend) og at udveksle
falelser (som kvinder) er derfor problematisk.
Maeend taler om sygdom, og de taler i hgj grad
ogsa om folelser, men de gor det ofte, mens de
gor noget andet - typisk sammen med andre
meend - fx mens de cykler, spiser og drikker
rgdvin, eller kleeder om i omkleedningsrummet,
dvs. samtidig med at de handler.
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Sex, seksuali-
tet og intimitet

De sundhedsprofessionelle
taler ikke om sex

Det er et gennemgaende tema, at hverken be-
handlende leeger pa hospital eller i almen prak-
sis — og for den sags skyld heller ikke persona-
let i rehabiliteringscentret — informerer om
eller inviterer til dialog om, pa hvilke méader
kreeftsygdommen og behandlingen af sygdom-
men kan have indvirkning pa meendenes sex-
liv:

"Man skal ind og sige: *Altsa, hvad er top tre,
som meend egentlig gar rundt og stresser over,
nar de har kreeft?’. Ved man det? Man skal ind
og sige: 'Vi hjeelper. Du er bange for, at du ikke
kan fa den op og sta mere. Kom hid. Der er
gratis Viagra her’. I dont know. Man skal lige-
som adressere de tre ting. Meend, der har kreeft,
der er dé tre ting, de bekymrer sig om.”
(40’erne, tarmkreeft)

Interviewpersonen, der er i fyrrene, har et
konkret forslag til hvad man skal tage op i kon-
sultationer med mend. For det forste skal man
- gerne med brug af mandlige radgivere -
adressere, hvordan man taler med sine bgrn og
anden familie og venner om kreeftsygdommen.
Derudover skal man adressere, hvilke rettighe-
der og pligter kreeftpatienter helt generelt har i
relation til deres arbejde, og endeligt skal man
invitere til snak om sex:

"Nu er jeg single, og iseer med dét, jeg har veeret
igennem, ikke, sa er der jo ikke s meget sex-
drive over mig. Men det er klart, at det er noget,
jeg teenker over. Gud, gad vide, om jeg nogen-
sinde far lyst igen og har mulighed for det, ik-
ke.” (40’erne, tarmkreeft)

Nogle af de spergsmal, som meendene generelt
rejser, er: Kommer lysten nogensinde tilbage?
Hvordan hdndterer man sexlivet, hvis man som
folge af tarmkreeft har faet en stomi? Hvordan
viser man kroppen frem om sommeren, nar
man er pa stranden? Hvad teenker de andre
meend, nar man er i svemmehallen? Et gen-
nemgdende tema i interviewene er, at leegerne
taler ikke om det, og dermed hjeelper de ikke
méendene med deres bekymringer.

Nar det geelder sex og seksualitet er der seerlige
problemstillinger for maend, der diagnosticeres
med prostatakraeft. Der er enkelte eksempler
pé, at den syge og hans eegtefeelles i forbindelse
med orientering om den kommende operation
bliver orienteret om behandlingens konsekven-
ser for aegteparrets fremtidige seksuelle samliv:

’[Navnet pa leegen] betonede, at de ville have
min kone med til de samtaler. Fordi, de lagde
ikke fingrene imellem, altsa. Og de kiggede ikke
pa mig, de kiggede pa min kone, dels da de tog
det op, men ogsa da de kom med tilbuddet [om
forskellige behandlingsmuligheder].”
Interviewer: "Men det vil sige, at de leeger, som I
snakkede med, tog dét med det seksuelle meget
konkret op, da din kone var med derude pa
hospitalet?”

”Det blev naevnt, at det ville have konsekvenser.
Men det eendrer ikke noget [pa aegteparrets
beslutning om behandlingsform]. Det var vi
enige om.” (70’erne, prostatakreeft)

En gennemgaende problemstilling for de
meend, der er behandlet for prostatakreeft, er, at
fx impotens som en konsekvens af behand-
lingsformen kun bringes op i de leegesamtaler,
hvor der skal treeffes beslutning om, hvilken
behandling patienten skal tage imod. Derefter
bergres meendenes sexliv ikke i dialogen med
leegerne. Heller ikke selvom det ligger dem pa
sinde. En @egtefeelle til at mand med prostata-
kreeft forteeller:

”Du mister rigtig meget sex. Man gor jo ikke den
slags, nar man er over tredive, det er slut med
det. Men det viser sig at veere logn, ikke. Og dét,
at man mister det, det bliver man ikke informe-
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ret om pd forhand. Der geelder det jo om overle-
velse, det gor det jo for alle, sa det der, det bli-
ver slet ikke neevnt. Og sddan noget med, at
man kan komme til at lide af inkontinens, det
bliver sikkert neevnt i en biseetning. Men i det
ojeblik, du sidder i situationen, og du skal ope-
reres, eller hvad du nu skal, sa sa haefter du dig
ved: "Hvad skal der til, for at jeg overlever?’. Det
er jo naturligt nok. Men sad er der alle de der
andre ting, som man gar og sopper rundt i, som
kommer efterfolgende.” (fokusgruppe, kvinder)

I den akutte situation, hvor diagnosen er stillet,
og hvor emnet sex bergres som en konsekvens
af behandlingsformen, er mandene og deres
partnere primeert optaget af, hvad der skal til
for, at den kreeftsyge overlever. En mand, der
bor alene, og som ikke har nogen fast keereste,
forteeller om de tanker, som han har gjort sig
efter operationen:

"Iseer efter prostataoperationen, der er der
mange bivirkninger, som man overhovedet ikke
kan diskutere. Jeg kan ikke; altsd, jeg har ikke
snakket med nogen om hvorfor. Men man kan
forestille sig, at hvis man diskuterer nogen af de
bivirkninger for operationen, sa ville der vare
mange mand, der maske ville have truffet den
forkerte beslutning.”

Interviewer: "Hvad er det for nogle bivirkninger,
du tenker pa her?”

”Altsa for eksempel impotens. Det er velkendt.
Men nar de fjerner prostata, sa fjerner de ogsa
sadan et stykke af ens tissemand indvendig
[interviewpersonen viser 2-3 cm med fingrene].
Hvad sker der med den? Den kommer sa leenge-
re ind. Den bliver sG meget kortere udvendig.
Og jeg tror altsd, at det er der mange meend,
som ville blive chokerede over. Der er mange,
der foler, at det er et stykke af deres manddom,
som blev fjernet. Og det samme med hormon-
behandling. Du bliver altsa kastreret. Og det
tror jeg, at der er mange, som ville fole, at det
ville veere noget fuldsteendig forferdeligt. Hvor-
imod den forste hormonbehandling, hvor bi-
virkningen efter operationen gor, at du ikke kan
fa rejsning, du kan ikke gennemfore et samleje.
Den forste hormonbehandling pavirker recepto-
rerne i cancercellerne, men du har stadigveek

testosteron i blodet, s du har stadigveek lyst,
men kan ikke gore noget ved det. Hvorimod
[med] den kemiske kastration, der forsvinder
lysten simpelthen. Og det har veeret meget
sveert at teenke pa for. Men i virkeligheden er
det altsd meget nemmere, fordi man bliver ikke
hele tiden pamindet om, at ih, det kunne vere
sjovt at have sex med en eller anden, vel. Det er
der bare ikke. Sa det er ikke nogen irritation.
Det er nemmere at fa den kemiske kastration
end bare at fa fjernet de der receptorer. Den
slags ting har der overhovedet ikke veeret nogen
diskussion af. Der var diskussion, lidt diskussi-
on [med tryk pa ordet ’lidt’] om impotens. Og
lidt, men meget lidt, diskussion om, hvad der
kunne gores ved det. Og jeg tror altsd, svaret det
er, at der kan ikke rigtig gores noget ved det. Jo,
der er implantater og alt muligt, men det er alt
sammen et eller andet underligt mekanisk, som
i mit hoved i hvert fald ikke ville fungere.”
(70’erne, prostatakreeft)

For stort set alle interviewede meend med pro-
statakreeft har en dreftelse af, hvad der sker,
néar man griber ind i meends kensliv, ikke har
fundet sted. Dvs. der har ikke veeret en dreftel-
se af hverken det konkrete indgreb i kensorga-
nerne og hormonbalancen eller af konsekven-
serne for seksualiteten og det seksuelle samliv.
Maendene ma selv forsgge at finde frem til
relevant information, blandt andet ved at ga pa
internettet:

"Nej det meste, det var en pjece, veersgo. Det
var en pjece, og [pause]. Det samme, altsd un-
der denne her kemiske kastration, ens testikler,
de kryber ind og bliver mindre og mindre. Og
det skal man altsd ga pa internettet for at finde
ud af, at det sker. Det er der ikke nogen diskus-
sion om, ikke noget som helst.” (70’erne, pro-
statakreeft)

Implikationer for seksualitet

og selviglelse

Behandling for prostatakreeft har i mange til-
feelde en gennemgribende betydning for
mends seksualitet og dermed ogsa for deres
selvfalelse og selvforstaelse. Denne grundpro-
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blematik illustreres i de efterfelgende inter-
viewuddrag:

”Jeg har ikke haft noget problem med det. Altsa,
jeg har ikke igennem hele mit liv gaet rundt og
teenkt om mig selv: Her er jeg, og jeg har en stor
tissemand og nogen store nosser. Sa det har
ikke vaeret noget. Jeg har ikke folt, at det har
taget noget fra mig som person, vel — men det er
der nok mange, der ville. Og dét kommer som
en overraskelse bagefter.” (70’erne, prostata-

kreeft)

"Vi var alle sammen mere eller mindre overbe-
vist om, at vi blev skilt, fordi vores kvinder ikke
kunne [blive tilfredsstillet]. Vi har ikke nogen
seksualitet nogen af os. Sa det er jo helt sikkert,
at sd leber de [kvinderne] skrigende bort, fordi
de har jo kun villet have os, fordi vi er nogle
rigtig seksuelle handyr. Tyrer. Det er jo derfor,
at de vil have os.” (fokusgruppe, mend)

Valg af behandlingsmetode i forbindelse med
prostatakreeft har stor betydning for de gener
og senfglger, som meendene oplever. For nogle
mend er et sexliv (forstaet som fysisk samleje)
et afsluttet kapitel i livet. For andre er der tale
om, at det seksuelle samliv far nogle andre
udfordringer og dimensioner. Nogle meend
med prostatakreeft far ikke tilbudt operation,
men modtager stralebehandling og behandling
med injektioner til at begraense testosteron
niveauet. En af de interviewede mend forkla-
rer folgende om behandlingens konsekvenser
for hans sexliv:

"Der er ikke helt sG meget smaek pa, som der
har veeret tidligere, lad os sige det sadan. Saddan
har det vaeret naesten fra starten. Det er sadan
et stik, man far hvert halve ar. Det er ret effek-
tivt, ikke. Og lige sa snart det holder op med at
virke, sa korer det igen, men det begreenser. Det
har veeret sadan fra starten. Det har man lige-
som bare madtte leve med. Sadan var det. Altsd,
det er selvfolgelig ikke det fedeste, der kan ske,
det er klart. Men altsa, sadan er det. Der er ikke
sG meget at gore ved det. Det ma jeg sa leere at
leve med. Sadan har det veeret lige fra starten,
sadan er det.”

Interviewer: "Er det noget, du sa har droftet
med [navnet pa leegen]? Altsa, den type bivirk-
ninger?”

"Nej... Jo... Eller han har bare sagt, hvordan det
er, for der er ikke sG@ meget at snakke om, vel.”
(50’erne, prostatakreeft)

Dette, at sexlivet for nogle meends vedkom-
mende slutter og for andre meends vedkom-
mende i perioder seettes pa stand by, opleves
ofte som noget, man mé "leere at leve med”. Det
kan bero p4, at de seksuelle problemstillinger
ikke bliver draftet i konsultationer med leeger-
ne. Flere af meendene peger péd, at nar leegerne
ikke taler om det, bliver det et tabu. Dermed
bliver det ogsa et individuelt problem, hvor det
er op til den enkelte at eksperimentere:

Vi er jo ramt pa vores manddom med den syg-
dom. Impotens og inkontinens. Jeg fik sa styr pa
det med inkontinens efter et ar, og det var jeg
super glad for. Det med rejsning, altsG man far
jo tilbudt Viagra og Cialis og sGdan noget, og til
aller, aller sidst er der en protese. Heldigvis
havde jeg min kareste pa det tidspunkt, bade
for diagnosen, under og efter. Og vi har veeret
med til at prove at bryde det der tabu omkring
seksualiteten. Og folk har grinet af det, men jeg
har talt meget sandt om det, fordi de der piller
hjalp ikke, og Muse’en, som er sadan en pille,
man trykker ind igennem urinreret, og s gar
den ud i svulmelegemet, den virkede heller ikke.
Det eneste var sddan en indsprojtning, ind i
siden af dilleren. Jeg havde jo sG min keereste,
og hun gjorde det. Og vi anede jo simpelthen
ikke, hvad dosis var, sa den fik jo fem milliliter
eller syv. Og det hjalp jo, sa absolut. Det hjalp
nok lige rigeligt, for der var jo saftsusemig jern
pa i flere timer. Jeg tror, vi var oppe pa fire ti-
mer. [ starten var det okay, fordi spaeendingen og
lysten og liderligheden. Det hele korte, og det
kunne overdove den der smerte, der var i den.
Men da man ligesom skulle til at leegge sig, sa
kunne den det ikke. Og det gjorde fandeme
ondt. Sa var gode rad dyre. Vi var hjemme i min
lejlighed. Jeg gik ud i fryseren for at se, om jeg
havde nogle isterninger. Det havde jeg ikke. Sd
fandt jeg en frossen laks. Sa fik jeg lagt en fros-
sen laks her ned imellem benene, og det var

Vi meend, kreaeft og rehabilitering - Statens Institut for Folkesundhed



bare dejligt. Hold keeft, hvor var det dejligt [gri-
ner].” (50’erne, prostatakreeft)

Mendene i fokusgruppen havde selv behov for
at tale med andre. Derfor etablerede de en net-
vaerksgruppe. Denne gruppe deler gerne deres
viden og erfaringer med andre mend, bl.a. i
form af foredrag og aben radgivning i CKSK.
Der eksisterer endvidere forskellige fora, hvor
seksuelle problemstillinger erfaringsudveksles,
dels Krzaeftens Bekeempelses Cancerforum pa
internettet, dels informationsmader hvor frivil-
lige stiller sig til radighed. En af meendene be-
retter om, hvordan denne viden eftersperges og
modtages:

"Folk kan gd ind [i CKSK] og snakke om prosta-
takreeft, og der kom en og gav mig et keempe
kram, for han havde i fire ar dojet med en
kempe masse inkontinens og sa hans rejsning.
Og hans verden var ved at falde sammen, og
hans kone og alt muligt. Men han kom og
krammede mig og sagde: 'At nu var han gaet til
én ude i [navn pa by], en kinesisk akupunkter,
og nu var der 99,5 % teethed [for inkontinens]’.
Han var sa glad. Og han kunne faktisk, nu via
en pille, fa rejsning. Hvor han slet ikke kunne fa
noget for. Han skulle have en indsprojtning,
ligesom mig. Det var bare sd dejligt at se, altsa.
Sa jeg tror pa det der alternative, hvis det kan
hjeelpe nogen. Og det er anderledes end dét, der
er det normale, der bliver fortalt. S er det jo
godt.” (50’erne, prostatakreeft)

"Man kan fx snakke om det seksuelle, om at
miste nogle ting, som man har veeret vant til at
have med sin kone, som man pludselig ikke har
mere. Hvilken indvirkning det har pd konen, pa
ens forhold, og hvordan og hvorledes man bli-
ver nodt til at finde andre mader at veere sam-
men pa.” (fokusgruppe, meend)

Det er ikke kun meendene selv, der oplever, at
eendringer i sexlivet som folge af behandlingen
er en problemstilling, som man i langt hajere
grad ber rette opmerksomheden mod og tage
op ved konsultationer i behandlersystemet.
Bade meend og kvinder forteeller, at de har
kendskab til mange egtepar, der har méttet

leve med problemerne i flere &r uden at kunne
tale om det.

Det seksuelle spil
Fokusgruppeinterviewet med kvinderne re-
preesenterer de parerendes stemme. Meend og
kvinder peger samstemmende p4&, at man ved
at tage sex og seksualitet op ved fx leegekontrol-
ler eller ved at tilbyde informantionsmeder,
patient-pargrende forlgb mv. kunne skabe an-
ledninger til at f& sat ord pa det, der for mange
forbliver tabubelagt, usagt og unavneligt. Sa-
danne anledninger kunne hjeelpe parrene til
selv at drofte sexlivet hjemme. Kvinderne for-
teeller - samstemmende med mandene - om
den store smerte, der er forbundet med at miste
béade de konkrete seksuelle handlinger, men
ogsa erotikken og den intimitet, der knytter sig
hertil. Det er imidlertid interessant, at kvinder-
ne ogsé bringer en ny dimension ved eegtefeel-
lernes samliv frem, som pa mange mader er
fraveerende i interviewene med mendene,
nemlig det spil der knytter sig til seksualiteten:

"Den der med, at vi ikke har nogen seksualitet,
fordi hele det der spil er jo veek, der er intet,
intet som helst. Altsa, det siger ham jo ikke
noget. Nogen gange, hvor det [tidligere] var
opvarmning til erotik at se en scene i fjernsynet,
det er hans tissepause nu, ikke. For mig er det
et billede pa, hvor anderledes det er. Det er en
keempe sorg og en keempe smerte, og jeg skal
ikke ga for dybt ind i det, fordi sa greeder jeg lige
nu. Pa den made er det helt sikkert en keempe,
kaempe, keempe omveeltning i vores liv. Altsa,
ogsa den der, netop den der magtbalance, hvor
man maske fysisk har kunnet, han har kunnet
kommet af med noget fysisk i den seksuelle akt.
Det er der jo ikke mere. Det er der intet af. Sa
den der modstand [slar med en knytneeve i sin
ene hand], den far jeg jo aldrig. Sa jeg er hele
tiden herude pad en eller anden made, hvis ikke
jeg virkelig gar til psykologer og har det her
[samvaeret med kvinder i lignende situation].
Jamen, det er fem ar siden, jeg har haft intimitet
med min mand eller med nogen mand.” (fokus-
gruppe, kvinder)
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Denne kvinde forteeller, at hvis hun vil have en
orgasme, ma hun selv tage hand om det:

"Altsa, vi har haft et fantastisk sexliv, men det
har ogsa veeret meget sadan driftspraeget. Den
drift er der ikke mere. Altsa, jeg ved ikke, men
der er bare ikke noget i [navnet pa segtefeellen],
og jeg vil jo fole, at jeg voldtager ham. Jeg vil jo
ikke stille det krav, det kan jeg simpelthen ik-
ke.” (fokusgruppe, kvinder)

En anden kvinde forteeller, at hvad angar or-
gasme, griber hun og egtefeellen problemstil-
lingen lidt anderledes an:

"Han [agtefeellen] har jo heller ikke nogen drift
tilbage, nogen lyst tilbage, og vi troede, vi var sa
naive i begyndelsen af hormonbehandlingen, at
vi teenkte, vi skal kraftedeme vise dem, ikke. S
vi blev ved med at ga i seng med hinanden, som
om intet var haendt, og det var der jo. Det matte
vi jo sa ogsa til sidst erkende, og sa gik vi faktisk
til sexolog i et stykke tid. Det endte med, at jeg
fik det ud af det, at vi fik sat ord pa en masse
ting, som vi ikke havde haft oje for. Og sa fik jeg
gjort op med mig selv, at hvis jeg ville have sex,
sG matte jeg jo tage ansvar for at bede om dét,
jeg ikke fik af mig selv mere. Og sa sagde jeg til
[navnet pa segtefaellen], at jeg ville forfeerdelig
gerne have, at vi kunne have et forhold. Jeg ville
stadigvaek gerne kunne teende pa ham som en
elsker. Jeg vidste ikke, hvordan han ville have
det med det. Og sa var jeg jo glad over, at han
sagde ja, ikke. For os var det jo ikke sa sveert,
fordi vi har altid veeret intime, og sa blev der
sadan en overgang, hvor vi havde samleje, men
det blev mere og mere besveerligt, og sa holdt vi
op, og sa tilfredsstillede [navnet pa agtefeellen]
mig. Men jeg kan godt sige jer, hele den, i rigtig,
iflere ar tror jeg, der har det jo vaeret en blan-
ding af lyst og smerte. Sa der har veeret sG man-
ge tarer forbundet med det ogsd. Fordi vi hver
gang bliver konfronteret med vores tab. Altsd
iseer [navnet pa agtefaellen] tror jeg, som jo godt
kan huske, hvordan han har haft det, ikke. Og-
sa mig, fordi vi har haft et utroligt dejligt sexliv,
og aldrig holdt op med at veere forelskede, altsa,
i hinanden pa nogen made, eller hvad det nu
hedder, ikke. Og jeg tror, at folk, der ikke har

veeret i den situation, de kan ikke forestille sig,
hvor stor en del af ens feellespsykologi og hele
det her netveerk, maden man er vaevet sammen
pa, der egentlig ogsa har veeret baseret pa den
fysiske tiltreekningskraft.” (fokusgruppe, kvin-
der)

Tabet af erotik, intimitet og seksuelle spil har
en stor betydning for samlivet i hverdagen. Det
er ikke kun det konkrete, seksuelle samveer,
der savnes i hverdagen, men ogsa den gensidi-
ge, fysiske tiltreekning der var pa spil i de ma-
der, parret tidligere var sammen pé. Det, som
kvinden ovenfor betegner som “parforholdets
feellespsykologi”.

Kvinderne pointerer - ligesom mendene - at
det er vigtigt, at information om konsekvenser-
ne af behandlingen og eventuel hjelp fra sexo-
log tilbydes tidligt i behandlingsforlgbet. Man-
ge @gtefeller eller par teenker pa diagnosetids-
punktet, at "bare vi har hinanden”, sa gar det
nok. De har sveert at forestille sig karakteren af
de problemer, der er forbundet med at sexlivet
forandres:

"Det pavirker mit humer, det pavirker min
veegt, det pavirker mit forhold, det pavirker min
selvrespekt, det pavirker mig ufatteligt meget.”
(fokusgruppe, kvinder)

”"Det fylder sG meget. Det, der fyldte mest i be-
gyndelsen, det var angsten for tab, for at miste
ham, for vi vidste sadan set ikke, om der kun
var et halvt ar tilbage. Og sa gar den neaeste tid
med at finde ud af, hvordan er det med behand-
lingen. Og vi havde ikke forestillet os, at vi ville
have s mange ar, som vi faktisk har faet sam-
men. Men altsd, meget hurtigt kom det der til at
fylde rigtigt meget. For vi kunne godt have
teenkt os at kunne fungere seksuelt pa samme
made som for, nar nu vi havde faet det keempe
problem. Altsq, det er ogsa en form for kamp
for livet, ikke, at kunne elske med hinanden,
altsa, og nar man sa pludselig ikke kan det me-
re, sa kan det godt foles som om, at man er
blevet frataget et af de gode vaben i den der
sags tjeneste.” (fokusgruppe, kvinder)

Vi meend, kreaeft og rehabilitering - Statens Institut for Folkesundhed



Tabet handler, som neevnt, ikke kun om tab af
sex i form af samleje. Kvinderne uddyber, at
det er tab af spil, tab af gnist, tab af signaler, tab
af intimitet — emner som mendene ikke taler
om pa samme méde og i samme grad:

"Det er jo ikke kun det der med, at nu gar vi i
seng med hinanden. Det er hele det der med, at
nu er vi i sengen med noget duftende sengetoj.
Eller det er det der med, at du gar tvaers over
gulvet, at du har faet ny kjole, og han bemeerker
det. Eller at du bemeerker, at de der cowboy
bukser, de er altsa lidt haengerovede til ham. Jeg
tror, han skal have nogen nye, fordi sa ser han
altsd mere leekker ud, ikke. Opmeerksomheden.
Og det der med at han bemeerker, at du ser
leekker ud, og du bemeerker, at han ser leekker
ud.” (fokusgruppe, kvinder)

"Der ligger ikke den der seksualitet bagved. Jeg
foler mig ikke attraktiv pa samme made, fordi
han tender ikke pa mig. Han kan godt se, at jeg
stadigveek er smuk eller what ever, hvis han
synes det. Men han teender ikke. Altsa, vi var
ude og kore her den anden dag, og sa var der en
rigtig flot kvinde, der stod af sin cykel, og jeg
kunne bare se: hun var leekker. Og jeg ved bare,
at [navnet pa agtefellen] ville have savlet over
hende for fem ar siden og synes hun var sa
smuk. Det er simpelthen sa utroligt. Hun star af
sin cykel, hun var s erotisk, han bemarkede
det slet ikke. Han kan godt se, at hun havde en
smuk kjole, men han kunne ikke se, at hun ogsa
havde noget under kjolen.” (fokusgruppe, kvin-
der)

En veesentlig bivirkning ved hormonbehand-
ling er ifelge kvinderne, at gnisten slukkes:

"De har jo ikke testosteron. Der er jo ikke noget
testosteron tilbage i deres krop, altsa. Sa det er
slukket, det er vaek. Der er ikke nogen connecti-
on fra hovedet til pik mere, altsa den er sluk-
ket.” (fokusgruppe, kvinder)

"Da vi begyndte at keempe imod den der hor-
monbehandling, sa tog vi Viagra i stride
stromme og teenkte, at det foregar jo i hjernen.
Det siger de kloge folk: sex ligger i hjernen,

ikke. Men vi havde lige glemt, at det skal jo
videre ned, og det gor det med hormonstrom-
mene. Hvis de er kappet, sd kan den ligge nok
sa meget der i hjernen, der er ingen der regi-
strerer, hvad der sker.” (fokusgruppe, kvinder)

"Der sker noget med vores meend, de forandrer
sig, nar de far hormonmedicin. Altsa, for ek-
sempel ryger mdtten, ikke; altsa haret pa bry-
stet, og de far lidt bryster og lidt mave. Og pd en
eller anden led et bladere udtryk. Altsa, dét der,
jeg vil ikke sige harde mandige udtryk, men
alligevel, dét, der kunne veare der, forsvinder ud
af det. Det vigtige er jo, at hvis man sa har inti-
miteten, og hvis man far hjeelp til at bevare den,
sa teenker man ikke s meget over de foran-
dringer, vel. Men ellers tror jeg, at jeg ville teen-
ke over det. Sa betyder det mere, s@ kommer
det til at betyde mere, altsa kropsligheden. Der
teenker jeg maske ogsa, at det betyder noget for
mendene. Jeg ved ikke, hvor meget der bliver
talt om meend: hvordan har de det med deres
kroppe, kan de bevare gleeden ved deres krop,
eller har de det ligesom os, at vi tager for meget
pa, ikke, spiser for mange sode sager. Det gor
de ogsa nogen af dem. Og der teenker jeg: det er
0gsa en vigtig ting, fordi det handler dybest set
ogsa om sundhed, ikke. Kreeft og sukker har det
jo ikke godt med hinanden.” (fokusgruppe,
kvinder)

Opsamling

Det er et alment geeldende problem for alle
mendene - uanset kreeftdiagnose - at hverken
behandlende leeger pa hospitalet eller i almen
praksis informerer om eller diskuterer, pa hvil-
ke mader sygdommen og behandlingen pévir-
ker sexlivet. Méske har leegen i forbindelse
med orientering om diagnose og behandlings-
muligheder bemeerket, at der er konsekvenser
af behandlingen. Men pé det tidspunkt har
meendene og deres partnere enten ikke “hort”
det eller givet det seerlig opmeerksomhed. Op-
meerksomheden har pa det tidspunkt primeert
veeret rettet mod tanker om overlevelse. Dette
geelder for bade den syge og for dennes agte-
feelle. Sex og intimitet har imidlertid en frem-
treedende plads hos de interviewede - uanset
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aldersgruppe. De interviewede mend har et
klart budskab: Det kan godt veere, at folk tror,
at sexlivet opherer efter ungdommen; men
sddan er det ikke. Nér de sundhedsprofessio-
nelle ikke taler om det, bliver det et individuelt
problem, og det er dermed op til mendene selv
at tage hand om at finde ud af sexlivet. De pro-
stataopererede meend udger en seerligt udvalgt
gruppe interviewpersoner. Interviewene med
dem illustrerer, at der er seerlige problemstil-
linger, der gor sig geeldende for disse meend og
for deres eegtefeeller, men de eksponerer ikke
desto mindre et mere generelt anliggende, der
handler om kreeftsygdommens implikationer
for sex og intimitet. Neervaerende undersogelse
peger pé et behov for, at sexlivet tages op ved
konsultationer pa hospitaler og i almen praksis
- naturligvis pa mader, der respekterer de en-
kelte personers behov og individuelle blufaer-
dighedsgreenser. Det er i den forbindelse veerd
at bemeerke, at ogséd enlige meend i 70’erne og
mend og kvinder i parforhold i samme alders-
gruppe efterlyser information og samtale om
dette emne.
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Informanter-

nes oplevelse
alf CKSK

Mendenes perspektiver pa
rehabilitering

Som led i vores undersagelse har det veeret
centralt at beskeeftige os med, hvad meend
teenker om rehabilitering. Hvilket kendskab har
de til rehabilitering? Hvad forbinder de med
ordet rehabilitering? Hvordan matcher deres
forstaelse af rehabilitering deres selvforstaelse
og oplevelsen af den livsituation, som de befin-
der sig i? Flere af meendene er usikre pa, hvad
ordet rehabilitering helt konkret henviser til.
Som en sparger direkte: "Altsa, hvad betyder
rehabilitering i den sammenhang her?”. Flere
af meendene opfatter endvidere rehabilitering
som et tilbud til patienter, som er betydeligt
mere medtagne og svagelige, end de opfatter
sig selv:

"Ordet rehabilitering, det lyder sadan i min
verden, med min baggrund og min opveekst -
eller hvor pokker jeg har det fra? — som nogen,
det er virkelig sddan nogen ynke. Nej, hvad skal
jeg bruge af udtryk. Rehabilitering - jamen,
hvad siger det mig? - det er noget med, at det er
virkeligt svage mennesker.” (50’erne, prostata-

kreeft)

Denne mand forteeller, at han i forste omgang
havde den opfattelse, at rehabilitering angar
dem, der helt abenlyst er alvorligt syge, dvs.
“dem, der er skallede og er skaret op og skal
have bygget deres krop op”. Denne forestilling
gar igen hos flere af meendene.

Hvad bringer maendene ind 1
CKSK?

Et centralt spergsmal i vores undersagelse er,
hvordan de meend, der deltager i rehabilitering,
har fundet vej til CKSK. Farst og fremmest ma
vi konstatere, at det er f& mend, der er henvist
til CKSK direkte efter anbefaling fra behand-
lende leege ved udskrivning fra hospitalsafde-
lingerne. Langt de fleste meend, der deltager i
rehabilitering pd CKSK, er enten blevet henvist
gennem forskningsprojekter, eller de har selv -
og dette udger starstedelen - fundet vej dertil.
Nogle har faet information om CKSK via cen-
trets informationsfolder, andre har leest om
CKSK i lokalavisen, og endnu andre har hort
om genoptreeningsmulighederne gennem tidli-
gere brugere af den slags tilbud enten i CKSK
eller andre steder:

”Altsd pa [navnet pa hospitalet], det var jo lige-
som dér, jeg startede, dér far jeg jo smidt en
masse brochurer i hovedet. Og du far jo med-
lemsskabet af Kreeftens Bekeempelse automa-
tisk. Sa pa den made, kan man sige, s kom det
i stand. Det, der fangede mig her, det var jo, at
der var noget genoptraening. Noget fysioterapi.
Nogle treeningsmuligheder. Det var lidt bevidst.
Netop det der med genoptraeening og treening og
motion, ikke. Jeg dyrkede en hel del motion, for
jeg blev syg ikke. Dét, at der var mulighed for
det i de her rammer, det synes jeg var rart. For-
di jeg har en fornemmelse af, at nar du pisker
rundt med en stomi. Nu har jeg heller aldrig
brugt fitnesscenter. Jeg har cyklet og lobet me-
get. Sd gad jeg ikke melde mig ind i et eller an-
det fitnesscenter og rende rundt der. Sa er det
0gsa meget rart at have et sted, hvor der er nog-
le fysioterapeuter eller sygeplejesker, som ved,
at hvis du lige er blevet opereret der, skal du
nok ikke lige tage den maskine. Sa det lod jo
meget fint. Og sa kender jeg ogsa [til det] via
min soster, som, da hun blev brystopereret for ti
ar siden, var her inde. Eller i Kreeftens Bekaem-
pelse. Og min mor ogsa faktisk, [hun] var fak-
tisk ogsa meget glad for det. Det var i de helt
unge dage.” (40’erne, tarmkreeft)

Ogsa et skub fra andre i samme situation kan fx
bringe meendene ind i CKSK:
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"Jeg [skulle] have forberedt mig pa at have talt
om doden og begravelse [ved et netveerksmade
med ligestillede meend]. Hvordan vi forestiller
0s, at skal man gore det. Hvordan skal den hol-
des? Skal den veere i den afdedes and eller i de
parerendes and eller en kombination? Men jeg
havde ikke faet noget forberedt. Jeg var, og det
sagde jeg til dem: *Ved I hvad, jeg er simpelthen
roget ned i et hul. Jeg har ikke fdet noget forbe-

redt’. Og der var fuld accept. Men vi fik en snak.

Og dér er det sd, at de siger til mig: "Hvad med
at starte hernede (i CKSK] i rehabilitering? Du
skal treene lidt’. Og det er fedt at fa den der,
nogen skulle sige: 'Du skal mode her i dag, tirs-
dag, kl. 13 og torsdag er det ogsa kl. 13. Og der
er mulighed for at komme ud i havkajak og
mountainbike’. Der kunne jeg sgu meerke, nu er
vi begyndt at komme tilbage til det, jeg egentlig
kan lide, og det giver mig gleede i livet.”
(50’erne, prostatakreeft)

Flere af mandene forteeller, at de selv har mat-
tet tage initiativ for at komme i betragtning til
rehabilitering. Dette geelder fx denne mand
nedenfor, der udover sygdomsforlgbet har
veeret belastet af en boligsag. Sygdom, kraeftbe-
handling og retssag teerer pa veegt, appetit og
kreefter — og han opseger derfor sin praktise-
rende leege og beder om en henvisning til
CKSK. Denne mand har kendskab til centret,
fordi han allerede tidligere i sygdomsforlgbet
har gennemgaet et rehabiliteringsforlgb pa
CKSK:

”Jeg var nede pa 60 kilo, og var begyndt at fa
kramper og sadan noget. Det far man altsa, nar
man ikke far nok; der var ikke sul nok pa krop-
pen. Sa det var en fancy historie. Det var sidste
sommer. Sa da jeg sa fik den [nye] lejlighed, sa
teenkte jeg: ‘nu snakker jeg lige med min leege’.
Jeg ville godt herover igen. Jeg havde veeret her
en gang. Lige efter operationen kom jeg til gen-
optraening herovre. Det var alle tiders, ikke. Og
sa siger jeg til min leege: 'Jeg traenger altsa til at
komme over de 60 kilo. Der skal ske noget, sa
jeg kan komme i gang igen, ikke’. Sa det var sd
grunden til, at jeg kom herover anden gang. Og

det har veeret lige sa fint som forste gang. Det
har veeret fint. Nu vejer jeg 72, ikke.”
Interviewer: ”Sa det var dig selv, der tog det op
med din leege, at du gerne ville her til centeret?”
’Ja. Og det kommer vi maske ind pa ogsa.
Hvem er det egentlig, der kommunikerer de her
ting ud, ikke? For det er jo ikke leegerne, der gor
det.”

Interviewer: "Det vil vi gerne hore om.”

"De svigter ogsa ovre pd [navnet pd hospitalet].
Nu har jeg siddet og snakket med mange af
mine kollegaer her [pa CKSK]. Vi sidder jo og
snakker om sddan nogle ting: "Hvordan fik du
at vide, at du skulle herover?’. ’Jamen, der var
sgu ikke nogen, der fortalte mig noget, siger jeg
s@’. ’Nej, det samme her, jeg matte selv’.”
(70’erne, tarmkreeft)

En anden af meendene, der som falge af sin
operation fik nedsat fgrlighed i det ene ben,
matte ogsa selv tage initiativ til genoptreening.
Selvom der i hans journal var anfart, at han
skulle henvises til genoptreening, fandt denne
henvisning ved en fejl ikke sted. Han opsegte
derfor selv privat genoptreening og fik efterfal-
gende udgiften refunderet. Ved en senere lee-
gekontrol papegede han den manglende hen-
visning, som derefter blev effektueret. Manden
forteeller, at "Det var lidt ubehageligt, for jeg
synes, at jeg skulle presse meget hardt pd”, og
han har derfor falgende forslag til fremtid hen-
visningsprocedure:

”Ved udskrivningen, der skulle man have sagt,
som du ved fra journalen, sa er du indstillet til
genoptreening, og nu skal du se, nu far du den
med hjem [en folder med information om
CKSK], og der star lige praecis, hvor du kan ga
hen, og det er vederlagsfrit, og du kommer alle-
tiders sted, ikke.” (70’erne, prostatakreeft)

De fysiske rammer i CKSK

Der har de seneste ar veeret en stigende op-
meerksomhed pa betydningen af de fysiske
rammer for patienters velveere og helingspro-
ces. I en rapport om "Helende arkitektur”
(Frandsen et al. 2009) papeges det for eksem-
pel, “at den arkitektoniske udformning udtrykt i
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dagslysets kvalitet, rummets stemning, farver,
Iyd og muligheden for at veere privat og tryg kan
understotte den heling, der finder sted bade
fysisk og psykologisk” (Frandsen et al. 2009: 4).
Vi har derfor ogsa undersggt, hvordan meende-
ne oplever CKSK’s fysiske rammer og indret-
ning, nar de mader op til rehabilitering.

Flere af mandene udtrykker stor begejstring
for stedets rammer, stemning og - i den forbin-
delse ogsd medarbejderne og deres kompeten-
cer og omsorgsgerninger. En af informanterne
formulerer det saledes:

"Det ligger centralt, og det er super leekre loka-
ler. Det er nogle smadder kompetente medar-
bejdere, som oven i kobet er hyggelige. Og sd er
der jo altsd nogle maskiner og nogle faciliteter,
der dur, ikke. Det er da meget inspirerende, at
komme i sadan et fint hus og sadan nogle sode
mennesker.” (60’erne, lungekrzeft)

Vurderingen af den fysiske indretning kan
sdledes ikke adskilles fra en vurdering af den
stemning, som karakteriserer stedet:

"Det er stimulerende, det er positivt. Jeg synes,
det er et meget delikat sted at komme. Det er jo
hyper moderne og meget smukt bygget. Altsa,
nu har jeg jo en fortid i handel med tralast; trae
og edeltree; sa for mig er det jo en fryd at ga og
se pa de der omgivelser. Og sa synes jeg, det er
sa rent og peent, for eksempel omklaeedningsfaci-
liteter, og badefaciliteter. Rummet, hvor man
har det her spinning i; gulvet, et dejligt treegulv.
Altsd, det er indbydende. Og sa er der en stor
sal med maskiner. Det ligner jo altsa et fitness-
center. Det er bare meget mere professionelt.”
(70’erne, prostatakreeft)

Det er ikke alle de interviewede mend, som
deler begejstringen for den atmosfeere, de ople-
ver, nar de treeder ind i centret. Ligesom vi
tidligere har peget p4, at der er meend, der op-
lever kreeftbehandlingsomréadet som feminise-
ret, er der ogsa meend, der oplever CKSK som
feminiseret. En af mendene udpeger - straks
da vi mgdes i caféomradet, og inden inter-
viewet gar i gang - centrets veeg med informa-

tionsfoldere for os og gar opmeerksom pa, at
der neesten ikke er et billede, hvor der er en
mand, der har kreeft. I interviewet beder vi ham
uddybe denne betragtning:

"Brochureveeggen, ikke. Der er masser af bro-
churer og ting og sager. Altsa, hvor der er
meend, sa star de med et barn. Eller med en
kone. Og ellers er brochurerne med kvinder. Og
de billeder, der er af kvinder, det er face, altsa
hovedet, hvor man kan se kvinden. Steerk kvin-
de. Ikke ret meget har. Vi keemper her, mod
kraeften. Formodentlig brystkreeften, ikke. Alle
sammen syge, men sterke kvinder, ikke. Maen-
dene [afbildes kun som] parerende og [som
nogen, der] passer pa barnet. Men slet ikke som
en syg mand, eller en steerk mand, og kun fa
meend”.

Interviewer: “Sa det er noget, du har heeftet dig
ved?”

”Jamen, det er SA tydeligt, at der er jo ikke
[meend]. At mdlgruppen, det opdrag, dem, som
laver brochurene, enten bevidst eller ubevidst,
de sidder og teenker pa en kvindemalgruppe.
Interviewer: "Sa det var en ting. Var der andre
ting her, som du teenkte par”

"Nar du kommer ind, sa er det jo - og det er
fint, og sadan skal det jo veere — men stort set
alle de gange jeg har varet der, sa har der veeret
kvinder siddende og snakkende, lige nar du
kommer ind. Jeg har ikke set nogen mande-
grupper. Jeg har ikke set to maend sidde og
snakke sammen her. De eneste to maend, der
har snakket sammen, jeg har set, det har veret
oppe i treeningslokalet. Sa det vil sige: Du ser
ikke nogen meend her inde. Og det er jo, jeg
tror, at det er alment menneskeligt at sige: Der
er ikke nogen meend her inde, ergo er det et
sted for kvinder. Og det er uanset, om man er
feminist eller ikke feminist, eller hvad det nu
kan veere, ikke. Det er alment menneskeligt at
teenke sadan. Sa du forbinder jo ikke stedet
med et sted, hvor meend kommer. Eller hvor der
er masser af tilbud for meend. Og det er sa bare
umiddelbart to ting: Det var brochurene der. Og
det er sadan mere dét, man oplever, nar man
kommer her ind.” (40’erne, prostatakreeft)
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Til trods for, at denne informant senere omta-
ler relationerne til medarbejderne i CKSK i
samme rosende vendinger som de gvrige in-
formanter, appellerede stedet ikke i forste om-
gang til ham pa grund af den feminiserede
atmosfeere, som han oplever, straks han treeder
inden for i centret. Denne oplevelse deles ogsé
af andre af de interviewede meend.

Socilalitet og rehabilitering
Samarbejdet med og relationerne til iseer fysio-
terapeuterne veerdseattes som betydningsfuldt
og gar igen i stort set samtlige interviews. Et
godt samarbejde med den fysioterapeut, som
man har udviklet en relation til, som kender en,
og som opmuntrer og presser pa, sa der kan
komme fremdrift i genoptreeningen, har stor
betydning for, hvordan rehabiliteringen ople-
ves:

”Ogsa den omsorg. Nu har jeg set nogle gange
derinde. De, der sidder pa maskinerne. Der gar
jo et par, en to-tre af de der terapeuter. Altsa, de
gar jo og genoptreener, og de gar rundt derinde,
og efterhanden kender de jo dem, der kommer,
og de ved jo godt, hvor svaghederne er, og: "Nu
kan du godt give den lidt, altsG. Kom nu, du kan
godt give den et nyk til’. Sa altsa, jeg tror, en del
af den positive oplevelse er, at man oplever, at
de selv er glade for at veere der. Altsa, de kom-
mer ikke pa job. Jeg oplever, at de mennesker,
der arbejder inden for den sektor. Ja, en ting,
det er altsd, at det er et job, hvor man far et
udkomme. Men man gor det ogsd, fordi man
gerne vil.” (70’erne, prostatakreeft)

Men ogsa relationer til medpatienter — underti-
den omtalt som "kolleger” eller "familie” - har
betydning. Mendene har imidlertid forskellig-
artede behov, nar det geelder relationer til an-
dre af centrets brugere. Nogle af maendene vil
gerne have mulighed for at komme ind og tree-
ne - gerne parallelt med andre i treeningsloka-
let - men uden yderligere interaktion og feelles-
skab for gje end nogle smé hyggelige udveks-
linger med medpatienten pa cyklen ved siden
af. Det, disse meend iser er interesserede i, er
at treene i de trygge rammer, som tilstedeveaerel-

sen af fysioterapeuterne skaber. Andre infor-
manter pointerer udvikling af nye relationer til
medpatienter som centrale og betydningsfulde:

"Det er neesten lige som om, at det er familie,
ikke. Sadan, altsa lidt ligesom, hvis du mader
en gammel skolekammerat, ikke. Det er skeegt,
du har ikke set dem i 25 ar, vel. Alligevel, man
kender hinanden godt, pa en eller anden mdde,
ikke. Altsa, det er mange gange, hvis du moder
nogle mennesker, sa skal du have en eller an-
den maske pa. Du teenker maske ikke selv pa
det, vel. Hvorimod, din familie, jamen de ved,
hvordan du er, ikke. Det kan man ikke lave sa
meget om pd, vel. Sadan har jeg det med de der
mennesker [med medpatienterne], ikke.”
(60’erne, lungekraeft)

Nér man meades til rehabilitering, behgver man
ikke forstille sig overfor hinanden. Rehabilite-
ringscentret skaber rammer for udfoldelse af
en seerlig socialitet eller et seerligt faellesskab,
hvor samveeret gar hand i hdnd med fysisk
treening, men hvor der ogsa er mulighed for, at
man kan tale ssmmen undervejs i treeningen:

"Altsd, det der feelleskab, ikke. Oh, vi moder jo
ind sadan en lille halv time for, eller et kvarter.
Det er sadan lidt forskelligt, hvornar man
kommer, ikke. Sa sidder vi derinde i krogene og
snakker sammen. Hygger lidt sammen, ikke. Og
sa kommer der én og tager blodtryk pa os, ikke.
Og sa kommer Vi jo op, og sa far vi jo rort os,
dels pa de der motionscykler, og sa ind og lave
lidt evelser pa gulvet, sadan lidt, du ved, ikke.
Sadan Kaptajn Jespersen-musik. Uden stok. Og
sa bagefter sa styrke[treening] i de her moti-
onsmaskiner, ikke. Ja, sa far man jo ogsa snak-
ket lidt undervejs og sadan noget, ikke. Altsq,
det er rigtig hyggeligt.” (60’erne, lungekreeft)

Som vi viste i afsnittet om Meend og Kraftreha-
bilitering har det stor betydning for maendene,
at samveeret udfoldes omkring noget andet end
sygdommen. Ovenstadende interviewuddrag er
et godt eksempel p4, hvordan den fysiske tree-
ning, som er hovedformélet med samveeret,
ogsa samtidig seetter ramme for andre former
for snak og samtale.
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Tidspunktet for, hvornar rehabilitering indle-
des og altsd timingen af rehabilitering i forhold
til behandlingens afslutning, har ogsa betyd-
ning. For nogle maend kan det synes voldsomt
at starte treening kort tid efter kreeftoperatio-
nen, fordi de foler sig for svage og er bekymre-
de for at belaste den i forvejen sveekkede krop,
Dette kan veere arsag til af afslé tilbuddet om
rehabilitering:

"Men der kunne jeg ikke, fordi jeg havde de der
smerter. Og da vidste jeg ikke, hvad det var eller
kom af. Sa ville jeg ikke begynde at belaste mig
pa nogen made. Og stadigveek skulle jeg jo ogsa
passe lidt pa loft, og sa videre. Selvom det ikke
er direkte loft, sa kan det godt presse pa, ma-
ske, pa maven, ikke ogsa. Og da jeg sa var
kommet mig sG meget, som jeg egentlig var,
jamen sa sa jeg ikke, at der var noget, hvad kan
man sige, specielt behov for det. Fordi, havde
der sa veeret det. Havde jeg veeret svaekket eller
sadan, sa havde det veeret absolut, maske, pa-
kreevet eller tiltreengt at komme her ud.”
(50’erne, tarmkreeft)

“De tilbod mig at spille fodbold. Men det var
der, mens jeg fik kemo, og der var jeg ikke i
stand til at sta op, stort set. Det kunne jeg ikke
pa det tidspunkt; det var jeg slet ikke i stand til.
Jeg var ikke i stand til en skid.” (70’erne, prosta-
takreeft)

En anden grund til at afvise rehabilitering kan
veere, at man ikke trives godt blandt andre
mennesker:

”Jeg trives ikke sa godt blandt en hel masse
mennesker.” (50’erne, tarmkreeft)

Denne mand lever med psykiske folger efter
oplevelser med trusler og et voldeligt overfald.
Han trives derfor bedst ved at opholde sig - for
sig selv - ude i naturen. P4 den méde oplever
han selv, at han er kommet sig godt efter et
kreevende behandlingsforlgb.

For andre mand veerdsattes det, at rehabilite-
ring indledes hurtigt efter udskrivning fra hos-
pital. Eksempelvis forteeller en af meendene, at

et forlgb af tre maneders varighed startede
allerede fjorten dagen efter en sterre lunge-
kreeftoperation:

"Fordi sd kom du jo i gang med det samme. Og
man kunne klare. Jeg var sgu overrasket over,
at faktisk, at man kunne klare det sd hurtigt
efter. Fordi, de siger jo, at det er en stor opera-
tion [fjernelse af lungelap].” (60’erne, lunge-
kreeft)

For flere af meendene er det vigtigt at erfare, at
de kan klare mere efter operationen, end de
har forestillet sig, og der kan derfor veere gode
begrundelser for at tilbyde og opmuntre til
fysisk genoptreening tidligt efter en operation.
Et veesentligt aspekt ved treeningsmotivationen
og indsatsen er i den forbindelse, at der star en
fysioterapeut ved siden af, som bade hepper pa
og skaber tryghed om den fysiske udfoldelse, sa
mendene tgr udfordre deres egne forestillinger
og greenser. Et andet vaesentligt aspekt ved
treeningsindsatsen er, at der udvikler sig et vist
moment af uudtalt konkurrence med nogen af
de gvrige patienter:

”Nar nu man skal kere pa de her kondicykler,
det er rigtig hardt, ikke. Det er rigtig hardt, hvis
man skal. Fordi der er sadan noget med en
maler oppe pa veeggen, ikke. Og der kan man
godt sige, altsa, nar man sidder der som en
mand, ikke, og sa sidder der en gammel dame
ved siden af, ikke. Ja, mdaske endda en, der vejer
50 kilo for meget, ikke. Og sd havde hun. Hun
er bedre deroppe pa tavlen end du er, ikke. Det
er virkelig noget, der giver én [motivation].”
(60’erne, lungekrzeft)

Deltagelse i rehabilitering i feellesskab med
andre - ogsa yngre alvorligt syge — medpatien-
ter gor indtryk pa meendene - og seetter deres
egen livssituation i perspektiv:

"Velveaeret, altsd, jeg har altid spillet meget ten-
nis. Jeg har altid dyrket et eller andet, hvor jeg
rent ud sagt kom i sved, altsa hvor jeg fik pulsen
op. Og det er jo i og for sig det speendingen gar
pa. Det er, pa en kontrolleret mdade, at fa puls-
slaget op. Og der [i centret for rehabilitering]
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gar du jo med andre. Altsd, jeg synes, ogsa rent
psykologisk var det utroligt berigende, det der
hold vi havde, hvor vi var en ti stykker. Men jeg
synes ogsa rent mentalt berorte det mig meget.
Du kommer ind af doren [og ser] fem yngre
kvinder. Tre af dem kunne veere min egen dat-
ter eller min svigerdatter, og de andre er nogen,
der ligger en halv generation under mig. De
sidder alle sammen uden hdr, ikke, og sa ved du
jo, hvorfor de sidder der. Den entusiasme og
den gleede, det smitter jo af pd en selv. Sa det er
ikke kun en fysisk stimulans; det er altsa ogsa
den psykologiske stimulans af, at man er sam-
men i en gruppe.” (70’erne, prostatakreeft)

Denne mands rehabilitering fokuserer bl.a. pa
genoptreening af venstre ben, der blev skadet i
forbindelse med hans prostataoperation. Den
aktuelt nedsatte farlighed betyder, at han ikke
leengere kan spille tennis med gode venner og
svemme i Kattegat med bgrnebgrnene. Rehabi-
literingen har det klare sigte at treene funktio-
nen af benet op, saledes at tidligere for ham
vigtige garemal forhdbentlig kan genoptages.

Men der er ogsa andre vaesentlige mal i livet,
der fremmer rehabiliteringsmotivationen. For
denne mand geelder det, at der har veeret kreeft
i hans familie gennem flere sleegtsled, og der-
med er der risiko for at kreeften er arvelig. Han
forklarer selv i interviewet, at “nar kreeft kan
spores pd den made, sa er risikokurven ekspo-
nentiel. Man er ganske enkelt i en fareklasse -
og det ma man handtere rationelt”. Men det er
ikke lige til at handtere alvorlig og arvelig syg-
dom rationelt:

“Emotionelt var jeg jo meget, altsa, jeg er gift,
og om fjorten dage har jeg veeret gift med min
kone i 47 ar. Jeg har altid sagt: "Det der med
fodselsdage og runde dage. Glem det. Det eneste
mal: Jeg skal sgu holde guldbryllup” [informan-
ten banker i bordet]. Det skal jeg altsa! Sa det
rykkede alligevel i mig ved tanken om, at hvis
det nu gik helt galt det her, og det metastasere-
de, og det var i samme sveerhedsgrad som min
brors.” (70’erne, prostatakreeft)

Deltagelse i rehabilitering knytter sig for denne
mand til nogle ganske specifikke mél: at forsg-
ge at genvinde forligheden og at opleve at hol-
de guldbryllup. I dette som i flere andre tilfeel-
de er rehabilitering teet forbundet med opfyl-
delse af centrale milepeele i fremtiden. Men
rehabilitering handler ogséa for maendene om at
genoptraene kroppen for at kunne fastholde
eller genoptage tidligere interesser og aktivite-
ter. Dette er helt afggrende for igen at leve livet
sd normalt som muligt.

Maeendene pointerer derudover, at det er vigtigt
at holde sig i form og ruste sig, for at kunne
klare de kraevende behandlinger. For eksempel
forklarer en anden og noget yngre mand, som
er uhelbredeligt syg, sigtet med den fysiske
treening i forbindelse med rehabilitering sale-
des:

“Mit mal med sundhedscentret. Det er at holde
mig frisk. Og det er det, jeg bruger det til. Det er
treening og sa sparring med fysioterapeuterne.
For at man skal veere klar i hovedet, sa skal
man ogsa vaere klar i kroppen. Og nér du er i
god form, sa kan du ogsa klare meget mere.
Mentalt. Vi har trods alt ikke udviklet os sa
langt fra stenaldermennesket. Sa jeg tror, at
hvis alt andet i min krop er godt, sd skal jeg nok
o0gsa kunne klare kraeften lidt leengere tid. Og
alle, der er i god fysisk form, tror jeg pa, far et
bedre liv. Jeg kan meerke pd mig selv, at det
hjeelper. At jeg er mere glad. Altsa for eksem-
pel: jeg har energi til [navnet pa informantens
lille son]. Jeg kan lege med ham og kaste ham
rundt i luften og lobe og spille fodbold med ham
i haven uden problemer, ikke. Og sa lige, nar
jeg har faet kemo, sa kan jeg ikke s meget, sa
bliver jeg meget hurtigt treet. Men jeg kan vere
far sammen med ham og lave de fjollede ting,
som han synes om, ikke. Det er jeg glad for.”
(30’erne, tarmkreaeft)

Kreeftsygdommen - og ikke mindst behandlin-
gen - sveekker kroppen og appetitten. Nogle af
mendene taber sig en del. De mister muskel-
kraft. De har derfor behov for at genvinde bade
kropsstyrke og vaegt. Deltagelse i rehabilitering
giver den yngre mand ovenfor mulighed for at
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treene kroppen, saledes at han fortsat kan leve
det liv, der har stgrst betydning for ham: at
veere far for sin lille sgn, hvilket blandt andet
indbefatter at kunne tumle med ham ude i
haven.

Rehabiliteringsgnsker

Det er relativt fa yngre mennesker, der deltager
i rehabilitering pa CKSK. Dette kommenteres af
denne undersggelses yngste deltager:

”Jeg synes, at faciliteterne er rigtig gode. Men
det kan maske laves sadan lidt mere rettet mod
de unge. Jeg ved godt, at der er alle mulige an-
dre ungeorganisationer. Drivkraeften. Og der er
0gsa Proof of Life. Men det er sa kun for kreeft-
overlevere og ikke for dem, der er i behandling.
Men nede i centret synes jeg godt, at de kunne
lave noget specifikt for, ja for unge. Ogsa for
unge meend. Ogsa det der med at fa lavet lidt
mere struktureret fodbold. Jeg har lovet dem
dernede, at jeg nok skulle lave et opslag og sige:
hver anden fredag eller hver fredag er der fod-
bold dernede, ikke. Og sa kan dem, der har lyst,
mode op. Der er brug for nogle ungetiltag, eller
hvad det hedder. Ikke fordi der skal veaere den
store pallette af ting, men nogle fa gode ting.
Det, synes jeg, vil veere bedre, end at man har
alt muligt. Altsd, man har jo et liv udover kreef-
ten, ikke. Jeg har ogsa andet at lave end at ga
nede i centret. Jeg tror ogsa, at [der skulle veere]
lidt mere fleksible tidspunkter til treening. I
stedet for at det skal veere fra ti til tolv, ikke. For
mig vil det passe bedre, hvis jeg kunne aflevere
[navnet pa sonnen] nede i bornehaven halv ni,
og sa kunne jeg cykle videre ned og traene i
centret, hvis det var aben der fra ni til tolv. Det
vil selvfolgelig vaere en time ekstra, de skulle
have abent. Men for mig vil det sa betyde, at jeg
vil kunne tage direkte pa arbejde bagefter. I
stedet for, hvis jeg tager ned og treener der fra ti
til tolv, sa er jeg forst pa arbejde klokken et. Og
hvis jeg skal na hjem i ordentlig tid, ikke, sd kan
jeg jo kun vaere pa arbejde i to timer.” (30’erne,
tarmkreeft)

Denne mand efterlyser — udover aktiviteter der
mere specifikt retter sig mod yngre mennesker

- mere fleksible forleb og dbningstider, der kan
indpasses i det hverdagsliv, som han lever med

sin familie, og i det arbejdsliv, han forsgger at
fastholde.

Onsket om mere fleksible treeningsmuligheder
gar igen i flere interviews. Dette geelder iseer for
de af de interviewede meend, som har et arbej-
de, som treeningen skal koordineres med. An-
dre meend ensker mulighed for at indgé i mere
intensive forlgb, hvor de kan treene hyppigere
end de to gange om ugen, som tilbydes i gje-
blikket. Dette behov ser ud til at veere mest
fremtreedende lige efter, at kreeftdiagnosen er
stillet, og behandlingen igangsat, dvs. tidligt i
sygdoms- og behandlingsforlgbet, for eksempel
sidelebende med de kreevende kemobehand-
lingsforlab.

Péd samme vis, som at der er forskellige behov
pé forskellige tidspunkter i meendenes syg-
doms- og behandlingsforlagb, er der ogsé behov
for overgangsforlgb, nar man efter behandling
forventes at veere parat til at genoptage hverda-
gens goremal pd egen hand. Selvom manden
nedenfor har faet besked p4, at han er helbredt
for kreeft, kan han ikke leve op til den begej-
string, som andre synes at forvente af ham.
Han forteeller folgende:

”[Jeg] kom sa ned til en leege, jeg aldrig havde
talt med ovre pd [navnet pd hospitalet], som jeg
ogsa synes virkede helt okay, og som sagde, at
jeg var helbredt. Det var hans formulering, og
[at] han bestemt regnede med IKKE at se mig
derovre nogensinde igen. Det var sgu en marke-
lig oplevelse, fordi man forestiller sig sikkert, at
sa bliver man kisteglad, eller et eller andet. Men
det kunne jeg ikke blive. Alle havde sadan en
forventning om, at nu er det hele bare i orden,
men sadan har man det jo slet ikke inde i hove-
det, overhovedet ikke. Men alle tror, at man er
kisteglad. Altsd, det er jeg ikke. Det kan jeg slet
ikke veere. Teenk, hvis det nu er startet igen. Jeg
tror det nu ikke, men nu har jeg haft en periode
- jeg har tidligere dojet med allergi — og nu har
der vaeret en uge, hvor jeg hostede hele tiden.
Det giver jo total panik, ikke. Men det er meget
sveert, fordi den der oplevelse af, at nogen tror,
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at man kan ga fra én tilstand til end anden. Jeg
gjorde alt for ikke at opleve mig selv som pati-
ent, mens jeg jo var det. Det var sadan set det
veerste ved kemoen, tror jeg; det var det der
med at blive ved med at veere patient.” (60’erne,
lungekreeft)

For nogle mend er det at fa kreeft, sédan som
vi skriver tidligere i rapporten, et eksistentielt
chok, hvor man rystes i sin grundvold og ma
tage fornyet stilling til sit liv. Denne eksistenti-
elle rystelse forsvinder ikke ved meldingen af
helbredelse. Mange meend ter ikke tro pa, at de
er helbredte men lever med bekymringer over
kreeftens mulige genopblussen. Fx er manden
ovenfor ikke i sin egen selvforstaelse afklaret
med hensyn til, om han fortsat er "patient”
eller “tidligere patient”:

”Jeg har diskuteret med mig selv, om jeg skulle
blive ved med at komme sammen med nogen,
der har kreeft. Eller om jeg skulle afbryde for-
bindelsen. Det er jeg ikke afklaret pd. Grund-
leeggende er det nok det der tema med, om man
er patient eller ikke - eller tidligere patient. Jeg
ved det ikke endnu. Det kan ogsa godt veere, at
hvis det nu gar, hvis det bliver ved med at ga,
uden at jeg bliver syg igen, sa kan det godt vee-
re, at jeg far lyst til at holde mig veek.” (60’erne,
lungekreeft)

At komme sig oven pa et kreevende kreeftsyg-
doms- og behandlingsforlab er i haj grad ogsa
en mental proces, som man bl.a. kan fé stette til
at gennemleve ved fortsat at have en kontakt til
rehabiliteringscentret. Fx er ens sygdomsforlagb
velkendt af fysioterapeuterne:

"Man har en historie hernede. Og medarbej-
derne ved, hvorfor man er her, ikke. Jeg synes,
det er eddergodt, at det er fysioterapeuter. Og
ikke bare en eller anden stor bullerbasse, der er
proppet med steroider. Jamen, det ville jo slet
ikke fungere. Altsd, man kan jo ikke sende en
kreeftpatient hen til sadan en bullerbasse.”
(60’erne, lungekrzeft)

Flere af meendene er usikre pa, om de kan fort-
seette rehabiliteringen udover de tre maneder,
som aftales, ndr man starter:

”"Jeg har veeret meget begejstret for at komme
herovre. Jeg synes, det er et super tilbud, og jeg
synes, det er super ergerligt, at det holder op.
Jamen, jeg ved ikke, jeg tror, det holder op efter
tre maneder. Jeg, altsa det kan da godt vere, at
det kan forleenges lidt. Pa nogle vilkar. Altsa,
jeg har ikke spurgt. Det har jeg faktisk ikke
spurgt om. Jeg ved bare, de sagde tre maneder
pa det der program.” (60’erne, lungekreeft)

Pa samme vis som informanterne i afsnittet
Sex, seksualitet og intimitet peger p4, at det vil
veere veerdifuldt at arrangere mulighed for, at
eegtefeeller far anledning til at drefte for ek-
sempel tabet af et tidligere velfungerende in-
timt samliv, pd samme made peger flere infor-
manter pa, at det vil veere veerdifuldt, hvis
CKSK kunne veere center for treeningsarran-
gementer, hvor ogsa mendenes aegtefaller og
keerester far mulighed for at deltage i treening.
Centret kunne sédledes bidrage til at eegtefeeller
og keerester far en feelles aktivitet at ga op i og
gleede sig til. Dét en af meendene tidligere har
betegnet som et “falles tredje”. Aktiviteter med
ligestillede, der tilmed kunne tjene som over-
gangsaktiviteter til et hverdagsliv med nye ori-
enteringer.

Opsamling

Nar de interviewede maend omtaler CKSK, sker
det oftest i positive vendinger. Relationerne til
de professionelle, iseer fysioterapeuter, betyder
meget for meendenes rehabilitering. Fysiotera-
peuternes serlige rolle i forbindelse med
meendenes fysiske genoptreening fremheeves.
Det samme geelder relationer til andre kreeftpa-
tienter, men det er ikke alle meend, der har
behov for at udvikle et egentligt faellesskab
med andre omkring deres sygdom. Mange fore-
treekker den sociale interaktion og samveer, der
foregar, mens de treener sammen med andre.

De fysiske rammer har ogsa betydning for
mendenes rehabilitering. CSKS seerlige arki-
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tektur og indretning fremheeves af stort set alle
mendene (med ord som fx “loungeagtig” og
“stimulerende”). Men der er ogsa flere meend,
der finder CKSK feminiseret i en grad, sa de
forestiller sig, at det faktisk ville kunne atholde
dem fra at treede indenfor, hvis de har andre
alternative steder at gd hen. Her neevnes iseer
caféomradet, som er det forste indtryk, man far
af CKSK, ndr man ankommer.

Rehabilitering handler om at skabe trygge
rammer for at kunne overskride graenser.
Mendene udtrykker behov for, at CKSK bidra-
ger til udvikling af rammer for fortsaettelse af
denne treening efter at rehabiliteringsforlgbet
er afsluttet. Sigtet er at understatte de udvik-
lingsprocesser, der i rehabiliteringsforlgbet er
igangsat for den enkelte.

Et flertal af meendene efterlyser derudover
mulighed for at fortseette treening sammen med
ligestillede ogsa efter, at det bevilgede rehabili-
teringsforlab er afsluttet. Der synes med andre
ord at veere et behov for at skabe brobygning
mellem at deltage i rehabilitering og selv at tage
styringen med den fortsatte treening. Flere
mend peger i den forbindelse p4, at det er re-
levant at udvikle tilbud, hvor keerester og aegte-
feeller ligeledes kan deltage. Netop fordi kreef-
ten og ikke mindst behandlingen af kraeften for
flere af meendene har betydet en vaesentlig
@ndring i deres intime samliv, herunder for
nogle fraveer af et sexliv, er der behov for nye
tiltag, som eegtefeeller og keerestepar kan veere
feelles om og gleede sig til sammen.
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Leeringspunk-
ter

Dette afsnit sammenfatter nogle af undersagel-
sens generelle fund og udleder i den forbindel-
se nogle bade generelle og mere konkrete lee-
ringspunkter i forhold til at afdeekke og forsta -
og om muligt ggre noget ved - at meend ikke i
samme omfang som kvinder benytter sig af
CKSK’s rehabiliteringstilbud.

Livssituation og rehabilite-
ring

Undersggelsen viser, at meendenes rehabilite-
ringsbehov varierer i forhold til diagnosen,
behandlingsforlgbet samt bivirkninger og sen-
folger af behandlingen. Alder, erhvervsforhold
og gkonomisk forméen spiller givetvis en rolle,
men materialets starrelse begreenser konklusi-
on pé dette punkt. Karakteren af meendenes
rehabiliteringsbehov og -ensker mé forstas i
forhold til meendenes generelle livssituation.

Livsituationen rummer for det forste meende-
nes livshistorie og tidligere sygdomserfaringer,
herunder tanker om, hvilken slags person de
er: Fx ”...jeg er jo sddan en person, som altid
har...”. Nar mendene beskriver, hvordan de
forseger at handtere kreeftsygdommen og be-
handlingen af den, henviser de til, hvordan de
har handteret andre sveere situationer i livet.

For det andet vedrerer livsituationen deres
hverdagsliv her og nu. Det vil sige det liv, som
mennesker lever, opretholder og fornyer hver
dag, og som rummer en reekke "updagtede akti-
viteter”, der tages for givet (jf. Bech-Sgrensen
1994). Irehabiliteringsgjemed er det afgerende
at veere opmeerksom pa hverdagslivet og sam-
menhangen mellem kropslighed (kroppens
formaen og ydeevne), forskellige typer af akti-
viteter og de sociale relationer, som bade krop

og aktiviteter involverer. De sociale relationer
omfatter bade intime relationer til segtefeelle
eller partner og relationer til bern og berne-
bern og til venner og arbejdskolleger. Der er
altsa tale om sociale relationer, der grundet
deres seerlige beskaffenhed hver for sig inde-
beerer forskelligartede forventninger, udveks-
linger, forpligtelser og aktiviteter.

For det tredje vedrerer meendenes livssituation
ogsa deres fremtidsperspektiver. Det vil sige
deres gnsker og planer for fremtiden, herunder
hvad de gerne selv vil opna i deres liv.

En kreeftsygdom udfordrer disse betydnings-
fulde dimensioner af meendenes livsituation,
som dermed bade rammeseetter deres reaktio-
ner pa diagnosen og bestreebelser pa at handte-
re kreeftsygdommen - og dermed ogsa deres
rehabiliterings behov og -gnsker.

I en konkret afdeekning af den enkelte mands
rehabiliteringsbehov vil det derfor have stor
betydning tidligt i sygdoms- og behandlingsfor-
lobet at forsage at afdeekke disse livssituations-
dimensioner, da de kan spille en stor rolle for
tilretteleeggelsen af den enkeltes rehabilite-
ringsforlab. Der er saledes et stort rehabilite-
ringspotentiale i at undersage og fokusere pa,
hvad det er, meendene gerne vil opné, og hvad
de savner at kunne. Fx at gore rehabiliteringen
meningsfuld i forhold til kunne udfere speci-
fikke aktiviteter med begrn eller bgrnebgrn,
fortseette hobbyrelaterede aktiviteter sammen
med andre eller fastholde et arbejde. For de
erhvervsaktive maend i denne undersogelse har
muligheden for at fastholde arbejdet med nogle
fleksible ordninger veeret meget afgerende for
deres rehabiliteringsforlgb.

Savel kreeften som behandlingen af den har
konkrete fysiske og kropslige konsekvenser for
mendene - som pé forskellig vis sveekkes og
forandres af kreeftbehandlingen. Meendene har
generelt steerke gnsker om at genvinde krops-
funktioner og kropsstyrke. Bade for at kunne
tage del i veesentlige og meningsfulde hver-
dagsaktiviteter og i de sociale relationer og
samveersformer, som disse aktiviteter indebee-
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rer, men ogsa - og samtidig - fordi kropsstyrke
spiller en stor rolle for meendenes forstaelse af
maskulinitet, altsa at veere mand eller veere
mandig. Fysisk genoptraening spiller derfor
ogsé en stor rolle for meendenes selvfelelse og
er et helt centralt element i meends rehabilite-
ring.

Mendene i denne undersagelse har, pa trods af
de forandringer i deres liv som kreeften har
afstedkommet, steerke gnsker om kunne genop-
tage de aktiviteter, som var betydningsfulde for
dem, for de fik kraeft. Selv om livet er anderle-
des og pé nogle mader har endret sig radikalt -
leenges meendene efter normalitet og efter at
leegge sygdommen bag sig. Men selv om de har
steerke hdb om at blive raske og gerne vil ud af
patient- eller sygerollen, har de ogsa sveert ved
at definere sig som raske. Dels har sygdommen
og behandlingen pavirket dem bade eksistenti-
elt og kropsligt, dels er de sengstelige for, om de
nu er helt raske, eller om kreeftsygdommen
vender tilbage. Der er derfor behov for, at re-
habiliteringstiltag adresserer denne ambivalens
og understatter tilbagekomsten til et normalt
hverdagsliv.

Sociale relationer omfatter ikke kun de relatio-
ner, som er en integreret del af hverdagslivets
mange aktiviteter. Betydningsfulde sociale
relationer omfatter ogsa relationer til de sund-
hedsprofessionelle (praktiserende laeger og
personale pa de behandlende afdelinger) un-
dervejs i sygdoms- og behandlingsforlgbet.
Denne undersagelse peger i lighed med andre
undersggelser (cf. Hoybye og Tjernhgj-
Thomsen 2014) p4, at relationerne til de sund-
hedsprofessionelle spiller en stor rolle for
mendenes perspektiv pa rehabilitering. Det
har fx betydning, hvordan de sundhedsprofes-
sionelle informerer og taler med meendene om
kreeften, om de foler sig taget serigst, og om de
oplever at blive genkendt, nar de mader op til
behandling. Autoritet, ligefremhed og brug af
humor veerdseettes i den forbindelse af langt de
fleste meend. Oplevelser af omsorg, livline-
muligheder og tryghed spiller, som vist, ogsa en
stor rolle. Fx den tryghed, der ligger i at blive
bade heppet pé og overvéget af CKSK’s fysiote-

rapeuter i forbindelse med den fysiske genop-
treening

I rehabiliteringsgjemed er det endvidere vigtigt
at veere opmeerksom pa dét, meendene selv gor
irelation sygdom og behandling. Deres habsar-
bejde, altsé de beslutninger og handlinger der
er forbundet med at genvinde en slags normali-
tet, og som uveegerligt bade formes af og former
sociale relationer (jf. Hansen og Tjernhgj-
Thomsen 2014), kan ogsé anskues som rehabi-
literingsarbejde. Mange af meendene foretager
eendringer i deres livsforelse eller eksperimen-
terer med forskellige mader at hdndtere kreef-
ten og fa det bedre pa. I et rehabiliteringsper-
spektiv er det derfor veesentligt, at de sund-
hedsprofessionelle er opmerksomme pa det
arbejde, som mendene selv udferer, og de
motiver, der ligger bag.

Langt de fleste meend i denne undersagelse er
ikke blevet henvist til rehabilitering. Det er én
vigtig grund til, at de ikke deltager. Arsagerne
hertil bar undersegges neermere. De fleste har
selv fundet vej til CKSK eller har veeret invol-
veret i et forskningsprojekt, som forudsatte
deltagelse i rehabilitering. Viden om, hvad
meend selv opsgger som led i deres eget rehabi-
literingsprojekt, samt hvordan og hvorfor, vil,
som ovenfor neevnt, veere nyttig for fremtidige
rehabiliteringstiltag rettet mod meend. Det har
betydning, bade hvem der bringer rehabilite-
ring pa banen og hvordan, men ogsa i hej grad
hvornar i sygdoms- og behandlingsforlgbet
rehabilitering bringes pa banen og preesenteres
og omtales pa - altsd timing af rehabiliterings-
tiltaget. I den forbindelse peger undersggelsen
pé, at rehabiliteringstiltag - fx igangseettelse af
fysisk treening - skal foreslas, méske oven i
kobet aftales og skemaseettes, allerede inden
behandlingen, sa rehabilitering opleves som en
naturlig forleengelse af behandlingsforlabet.

Mange meend forbinder selve ordet rehabilite-
ring med genoptreening af meget sveekkede,
eeldre mennesker. De kan ikke umiddelbart se
sig selv i den kategori, selv om de godt kan
forestille sig, at de engang, hvis de bliver rigtigt
syge, kan havne i den. Der er derfor mange
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gode grunde til at finde andre betegnelser, som
appellerer mere til meend.

Maskulinitet og rehabilitering
Undersggelsen viser, at ken er en vigtig dimen-
sion i forstaelsen af kraeftrehabilitering og i
afdeekningen af, hvorfor meend ikke deltager i
eksisterende tilbud. Maendene oplever, at den
dominerende kreeftfortelling er en forteelling
om og for kvinder - iseer kvinder med bryst-
kreeft, Forteellinger, billeder eller situationer,
hvor billeder af kvinder med brystkreeft figure-
rer (og meendene forbinder umiddelbart et
skaldet kvindehoved med brystkraeft), appelle-
rer ikke til meend, fordi de uveegerligt forbinder
disse billeder med specifikke samveerssituatio-
ner og samtaleformer (fx kvinder, der sidder
sammen i en gruppe og taler om deres sygdom
pa en folelsesladet méde), som de ikke kan se
sig selv som deltagere i. I denne rapport omta-
ler vi denne kgnsskevhed som en feminisering
af kreeftomradet - en feminisering, som flere
meend ogsd mener, gor sig geeldende for CKSK.

Det er imidlertid veerd at bemeerke, at flere
mend refererer til den seneste kampagne fra
Kreeftens Bekeempelse, der blandt andet opfor-
drer meend til at ga til leege, hvis de har symp-
tomer pa fx tarmkreeft. Nogle fremheever, at de
faktisk gar til jeevnlige tjek hos den praktise-
rende leege - mens andre indremmer - med
reference til kampagnen - at de nok gik lidt for
leenge med symptomerne.

Mandene giver selv mange bud pé, hvordan
mend reagerer pa sygdom, pa maskulin syg-
domshandtering (som det ironisk siges: ”..det
skal soves, drikkes eller ryges veek”) og pa,
hvorfor meend ikke deltager i kreeftrehabilite-
ring. Det kommer for eksempel klart frem i vi-
mend udsagn, hvor mendene fremhaver en
raekke forstdelser af maskulinitet (fx at veere
steerk fysisk, ikke at vise svaghed, veere "tose-
dreng”, veere “macho”), som er kulturelt og
socialt forankrede, selv om de ikke deles af
alle. Det er i rehabiliteringsgjemed veesentligt
at lytte til disse udsagn, fordi de peger pa ma-
skulinitetsforstdelser, der er med til at forme

meendenes konsidentitet og selvforstaelse og
dermed ogsa deres rehabiliteringsgnske og
behov.

Det er imidlertid ogsa meget vaesentligt at lytte
til det, meend forteeller mellem vi-maend-
linjerne. Nar meend siger, at de ikke vil sidde og
snakke ("@vle”, "vnke”) om sygdom, er det ikke
per definition snakken om sygdom eller tilhg-
rende folelser, de vil undga. Det er snarere
maéaden, der snakkes om sygdommen pé og
samveeret, som indrammer snakken, de adres-
serer. Mend taler faktisk om deres sygdom,
men de gor det pa andre mader og under andre
samversformer end (nogle) kvinder. Selv om
meend kan siges at veere mere handlingsorien-
terede end kvinder - betyder det ikke, at de
ikke ogsa taler om falelser.

Sex, seksualitet og rehabilite-
ring

En af meendene i denne undersogelse taler om
en slags top tre i forhold til rehabilitering. Helt
kort sammenfattet er det sociale relationer,
arbejde og sex. De to forste dimensioner har vi
behandlet ovenfor, mens sex fortjener stgrre
opméerksomhed i forbindelse med rehabilite-
ring. Maendene forteeller neesten samstemmen-
de, at behandlingens implikationer for sex og
seksualitet ikke tages op af de sundhedsprofes-
sionelle. Ikke desto mindre har behandlingen -
og i seerdeleshed behandlingen for prostata-
kreeft - omfattende implikationer for meende-
nes relation til deres partner, og savel deres
individuelle som deres feelles mentale og socia-
le trivsel. Mendene forteller indgdende om de
udfordringer, der efter operation og hormon-
behandling er forbundet med have samleje
med partneren, og hvordan de foler relationen
til og intimiteten med partneren bliver steerkt
udfordret af det manglende sexliv. I denne
undersggelse bliver de seksuelle problemstil-
linger yderlige udfoldet i fokusgruppeinter-
viewet med tre eegtefeeller til prostatakreeft-
ramte meend. Her forteeller kvinderne om tabet
af det seksuelle spil, som indgér i utallige situa-
tioner i hverdagen, og som spiller en stor rolle
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for bade samlivet og for kvindernes selviglelse
og trivsel.

I rehabiliteringsejemed peger dette pé to cen-
trale forhold: For det forste er det ngdvendigt
som led i rehabilitering at preesentere meende-
ne og deres partnere for mader at tale om sex
og seksualitet pa - som tilgodeser og anerken-
der blufeerdighedsgreenser. I mange af de sam-
taler meendene og deres partnere har med de
sundhedsprofessionelle om kreeftbehandlin-
gen, er det overlevelsen, der er i centrum, og de
seksuelle aspekter er derfor gledet i baggrun-
den. Det er derfor vigtigt, at seksualitet tages op
senere i forlgbet i erkendelse af, at et velfunge-
rende sexliv er vigtig for livskvalitet, trivsel og
sundhed (jf. Graugaard, Pedersen og Frisch
2012), og at seksualitet derfor ogsé er et rehabi-
literingsanliggende.

For det andet understreger fokusgruppeinter-
viewet med kvinderne betydningen af, at reha-
bilitering ogsé indbefatter neere parerende
samt andre af de sociale relationer, som er del
af meendenes livssituation.

Vi meaend og CKSK

Der er de seneste dr kommet et storre fokus pa
betydningen af de fysiske og materielle omgi-
velser for sundhed og rehabilitering (jf. Tjorn-
hgj-Thomsen og Hansen 2013, Frandsen et al.
2009). Mendene i denne undersggelse udtryk-
ker sig generelt i meget positive vendinger om
CKSK'’s arkitektur, indretning og generelle
atmosfeere. De sammenligner CKSK med be-

handlingssteder, der fremstar mgrke og dunkle.

Der er derfor, nar det geelder rehabilitering,
grund til en kontinuerlig opmarksomhed pa
omgivelser, eestetik og atmosfeere.

Men CKSK er, som ogsa kraeftomradet mere
generelt, et feminisereret rum - ogsé selv om
Kreeftens Bekeempelses kampagner for meend
neeves i interviewene. Feminiseringen handler

ikke kun om, at de fleste sundhedsprofessionel-

le er kvinder, men ogsé, og i hgjere grad om, at
mendene oplever, at forteellinger om kreeft
primeert er forteellinger om kvinder - og bryst-

kreeft. Det er derfor bade generelt og specifikt
for CKSK afggrende, at der formidles forteellin-
ger, udtryksmader og billeder, som meend i alle
aldre kan identificere sig med.

Meendene er meget entydige i deres budskab
om, at de ikke gider tale om sygdom og slet
ikke i et sprog, der signalerer ynk, medliden-
hed, svaghed mv. Mendene vil generelt gerne
se nogle flere meend som socialradgivere og
psykologer, men de er i seerlig grad skeptiske
overfor, hvad de anser som kvindelige sam-
veers- og samtaleformer (som fx gruppesnak om
sygdom).

Selv om mange af meendene seetter pris pé at
medes med andre meend, foretraeekker de der-
for samveersformer, der fokuserer pa noget
andet end sygdom. Fx fysisk treening og feelles-
spisning (og gerne omkring god mad, vin og al)
- og her taler de ogsa om sygdom og falelser.
Den sociale interaktion og de samtalemulighe-
der, der er forbundet med fysisk treening pé
CSKS og efterfplgende i omkleedningsrummet,
skaber ligeledes rum for mandedraftelser af
sygdommens konsekvenser.

Nogle af de meend, der indgar i netveerksgrup-
pen og mades jeevnligt, har gode erfaringer
med at bringe sveere emner som ded og sex pa
banen over for andre mend, og de peger pa, at
der er et behov for at tale om det - men i de
rette sociale rammer.
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Konkrete for-
slag til rehabi-
literingstiltag
1 CKSK

Forslag, der angar de fysiske rammer og/eller
den serlige problematik, som vi har kaldt en
feminisering af kreeftomrader. Der er behov
for:

= Maskulinisering af interigr og aktivite-
ter, fx billardbord, dartspil

= Aktiviteter der finder sted pa andre lo-
kaliteter end i CKSK, fx medborgerhu-
se eller steder, der er "lidt veertshusag-
tige” — uden at der drikkes alkohol

= Mandlige psykologer og mandlige so-
cialradgivere i CKSK

= Opmerksomhed pé design og farve-
valg i forbindelse med informations-
materiale mv.

Forslag, der angar rehabiliteringsmuligheder,
som mandene kan udfolde samvar og sociali-
tet omkring

Meend taler bade om sygdom og falelser, men
de gor det, mens de laver noget andet, fx cyk-
ler, lgber, spiller fodbold, kleeder om i om-
kleedningsrum, eller spiser og drikker rodvin.
Der er behov for:

= Aktiviteter hvor meend er sammen om
en eller anden form for udfordrende,
fysisk treening eller andre sjove fysiske
aktiviteter, hvor de kan udfolde masku-
line samtale- og samveersformer (fx
humoristisk jargon)

= Eftersom mendene kan veere usikre
pa, om de ma og ber udfolde specifikke
fysiske avelser efter kraeftbehandling,
kan det have stor betydning, at der fx

er en fysioterapeut tilstede, som kan
opmuntre, rddgive og ikke mindst an-
erkende deres indsats

=  Sport: mountain bike, kajak, strukture-
ret fodboldspil - gerne holdsport med
indbyggede konkurrenceelementer

= Mendene er generelt konkurrence-
mindede. Mange vil gerne konkurrere
med andre, men de vil ogsa gerne kon-
kurrere med sig selv. Tests kan derfor
bidrage til treeningsfremgang

*  "Meendenes aften”, fx hver anden uge
med frit spil med madlavning, feelles-
spisning og hygge (inklusive et glas
rodvin eller en enkelt gl)

=  Andre feellesarrangementer for meend:
kortspil, musikaften, band

= Netveerksdage hvor CKSK skaber en
platform for opstart af nye selvhjeelps-
grupper (dvs. er facilitator for arran-
gementer, hvor nydiagnosticerede
kreeftpatienter kan mede op og fa til-
bud om at blive hjulpet med etablering
af selvhjeelpsgrupper). CKSK kan fx bi-
drage hertil ved at “skrive navne op, la-
ve telefonlister, reservere datoer, samt
veere til stede forste gang”

= Flere af de maend, der har lagt kreeften
bag sig, giver udtryk for, at de gerne vil
gore en indsats for andre kreeftpatien-
ter. Der er derfor et potentiale i bruger-
involvering i stottearrangementer: "Vi
Iober fra kraeften” (fx med trgje med
CKSK logo)

Forslag til aktiviteter, der inddrager pareren-
de - "Man skal finde en anden fzelles livskvali-
tet, nar seksualiteten ikke er der mere”. Der er
behov for:

= Sportsaktiviteter, hvor hele familien far
"sjov for billig penge”

= Felles madlavning for par

= Vinsmagning for par

= Kor og musikarrangementer for par

=  Andre arrangementer for par
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Aldersspecifikke tilbud

Iseer efterlyses feellesaktiviteter for
yngre mennesker med kraeft

Forslag der angar fleksible treningsmulighe-

Mulighed for intensive forlgb med
treening mere end to gange om ugen (fx
for patienter, der lige har faet diagno-
sticeret kreeft, og som enten er nyope-
rerede eller i behandling med kemobe-
handling)

Udbygning af abningstider: Traening
skal kunne integreres i hverdagen og
passes ind i og koordineres med et ar-
bejdsliv. Derfor eftersporges leengere
abningstider, sa man kan veelge at tree-
ne enten for eller efter arbejde.

Lettere adgang til rehabilitering: mu-
lighed for, at patienterne selv kan hen-
vende sig - og ikke farst skal bede om
en henvisning fra den praktiserende
leege

Lettere mulighed for leengerevarende
rehabiliteringsforlgb end tre méneder
Eftersom mendene leenges efter at leve
et normalt liv og gerne vil ud af pati-
entrollen men pa den anden side kan
veere usikre pd, om de er klar til det, vil
det veere vigtigt, at der er aktiviteter,
der er malrettet dét ikke leengere at
skulle veere i rehabilitering. Fx treening
i overgangsforleb - "Fra patient til
rask”

Forslag til foredragsaktiviteter og udbredelse
af viden

Foredragsholdere, der kan bidrage til
udbredelse af forteellinger om meend
med kreeft eller anden alvorlig sygdom
(fx debatskabende foredrag med fag-
folk med journalistisk baggrund, der er
vant til at beskrive forlgb pa observe-
rende og registrerende mader, fx naev-
nes journalisten Eva Jorgensen eller
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andre "kendte” folk, der siger tingene,
som de er).

Relevante film som opleaeg til debat,
samt formidling af anderledes forteel-
linger om meend med kraeft
Foredragsholdere, der har erfaring
med endringer i det seksuelle samliv
som folge af kraeftsygdom. Dvs. fore-
drag der motiverer par til at tale om de
aspekter ved det seksuelle samliv, der
er svaere at tale om, og inspirere til ma-
der at tale om seksualiteten pa
Foredragsholdere med kendskab til
specifikke diagnoseomrader: Hvad in-
debeerer denne sygdom? For familieliv,
arbejdet, sociale netvaerk (evt. hente
inspiration i patientskolerne)
Brugerinvolvering: Mend med kraeft
deler deres erfaringer med andre
meend: Som en form for "Vi-maend
happenings”

CKSK som en paraplyorganisation: Vi-
den om "Hvad foregér der andre ste-
der”

Forslag til udvikling af bedre henvisningspro-

Aftaler med hospitaler om konkrete
henvisningsprocedurer i forbindelse
med udskrivning fra hospital. Et for-
slag kunne veere, at der ved udskriv-
ning er en klar plan for og indgéet afta-
ler med CKSK om fremtidig rehabilite-
ring

Rehabilitering og genoptreening kan
med fordel tages op meget tidligt i be-
handlingsforlabet af fx de behandlede
overleeger, saledes at genoptreening
mv. indgar i konsultationerne. Meen-
dene eftersporger “skub” og “"puf” og
faste og forpligtende aftaler

Viden om CKSK skal “flyttes ind” pa til
hospitalsafdelingerne: man skal have
et navn og et telefonnummer, sa man
kan tage kontakt straks efter hospitals-
udskrivelse



Forslag til nye informationsveje

= Samarbejde med hospitaler og prakti-
serende laeeger med henblik pa udbre-
delse af kendskab til rehabiliterings-
mulighederne i CKSK, fx informations-
foldere i venteveerelset hos alle prakti-
serende laeger og pa alle hospitalsafde-
linger, der behandler kreeftsygdom; in-
formation pa informationsskeerme i
venteveerelser

= Annoncer pa Cancerforum

= P4 stuerne pa hospitalerne: Streamer
pé TV med information om CKSK
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