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En case om ungdom, handicap og retten til et seksuelt rum.

Introduktion

Katja er 18 ar og bor hjemme hos sine foraeldre sammen med sin lillesgster. Hun lever med en alvorlig
sygdom i hjernen, der gennem flere ar har medfgrt gradvist tab af bade fysiske og kommunikative
faerdigheder. Sygdommen er fremadskridende, og der er samtidig en forventning om forkortet
levetid.

Katja sidder i kgrestol og har meget begraensede kraefter. Selv sma bevasgelser, som at lgfte
haenderne, kraever betydeligt overskud. Den daglige pleje varetages af et fast team fra hjemmeplejen
sammen med hendes mor. | mange ar har moderen vaeret hjemme pa tabt arbejdsfortjeneste, men
efter Katjas 18-ars fgdselsdag er hun nu ansat som hjeelper.

Over de seneste ar har Katja mistet sit sprog. Hun kan ikke laengere formulere ord, og kommuni-
kationen foregar i dag primeert gennem sma lyde, mimik og kropslige signaler. Hendes mor er den,
der bedst forstar disse signaler, og derfor gar det meste kommunikation gennem hende. Katja har
kendt teamet igennem 5-6ar, hvor det stadig var muligt at kommunikere, og der er skabt en relation,
hvor der ogsa har vaeret plads til fis og ballade pa trods af situationens alvor.

Katja har tidligere haft et gjenstyret kommmunikationsredskab, men hendes energiniveau er nu sa lavt,
at hun ikke laengere har kraefter til at bruge det. Dermed bliver hun i endnu hgjere grad afhaengig af,
at andre tolker hendes intentioner. | mange ar har Katja haft en ledsager, som ogsa har vaeret god til
at forsta hende. Sammen har de taget til koncerter og deltaget i aktiviteter, der gav Katja mulighed
for at leve et ungdomsliv, som lignede andre unges. Men ledsageren har for nylig faet fast arbejde og
har derfor ikke lsengere mulighed for at veere en del af Katjas hverdag.

Et ungdomsliv foran skaermen

Katja elsker reality-tv - isaer Paradise Hotel. Programmerne kgrer ofte pa hendes store fjernsyn, som
hun fik i fedselsdagsgave, da hun fyldte 18 ar. Skeermen er sa stor, at deltagerne naesten fremstar i
naturlig stgrrelse.

Ved et besgg forteeller Katja - gennem sin mor — at hun netop er i gang med den saeson, hvor “der er
mest sex”. Det er ifglge hende den bedste saeson. Kommentaren bliver sagt med et smil. Den saetning
saetter gang i en raekke refleksioner hos os som fagpersoner. For selv om Katja ikke er alderssvarende
pa alle udviklingsomrader, peger hendes interesse tydeligt pa noget genkendeligt: en spirende
seksuel nysgerrighed.
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Seksualitet er en grundlaeggende del af livet - ogsa for personer med handicap eller alvorlig
sygdom. Alligevel overses deres seksuelle behov ofte i behandlingssystemet, og de risikerer at blive
afseksualiseret eller infantiliseret, hvilket ggr det svaert at bringe seksuelle problematikker op med
sundhedspersonale (Kristensen 2019). Canadisk forskning viser tilsvarende, at unge med handicap
oplever diskrimination og mgder uforberedte behandlere (Giles et al. 2022). Dette kan forstas som
tovejstabuet, hvor bade patient og personale undgar at tale om seksualitet af frygt for at kreenke
eller overskride graenser, hvilket ofte efterlader behov og gnsker uudtalte og kan haemme intimitet,
trivsel og helhedsorienteret behandling (Graugaard 2019).

Spgrgsmalene melder sig
Efter besgget bliver vi siddende med en raekke spgrgsmal:
e Hvordan udforsker man sin seksualitet, ndr man naesten ikke kan bevaege sine haander?
e Har Katja mulighed for privatliv i en hverdag, hvor personlig pleje foregar med hjaelp fra andre
mennesker?
e Har hun overhovedet mulighed for at maerke sin egen krop — eller for at udforske den?
e« Og hvordan taler man med en ung kvinde om seksualitet, nar al kommunikation gar gennem
hendes mor?

Seksualitet kan veere et sarbart tema i alle familier, men i situationer hvor et barn er afhaengigt af sine
foreeldre i voksenlivet, kan greenserne mellem omsorg, beskyttelse og autonomi blive seaerligt
komplekse.

At finde en vej til samtalen

Den bedste Igsning ville vaere at kunne kommunikere direkte med Katja.

| ungdommen sker der ikke kun fysiske forandringer; der foregar ogsa en naturlig psykologisk og social
udvikling, hvor den unge gradvist udvikler sin egen identitet, holdninger og selvstaendighed (Gerbild
2025). Dette gnsker vi sa vidt muligt at understgtte i sundhedsvaesenet, f.eks. gennem split-visit
konsultationer fra 12-arsalderen for de kognitivt velfungerende unge. Vi mener derfor, at Katja bar have
de samme muligheder, hvis det overhovedet er muligt.

Derfor bliver der taget kontakt til kommunens hjaelpemiddelafdeling for at undersgge, om der findes
andre kommunikationsredskaber, som kunne veere lettere for Katja at bruge. Svaret er dog
nedsldende. Det redskab Katja har adgang til, vurderes allerede at veere det mest grundleeggende
niveau, og dette kan hun ikke laeengere benytte. Kommunen tilbyder dog at kontakte familien for at
undersgge, om der kan vaere behov for en ny oplaering.

En anden mulighed kunne vaere at tale gennem hendes ledsager, som tidligere har haft en saerlig evne
til at forstd Katja. Men ved neeste besgg viser det sig, at ledsageren har sagt op efter nogle
uoverensstemmelser. Dermed forsvinder endnu en mulighed.

Et splitvisit

Ved et senere besgg beslutter vi at forsgge en samtale direkte med Katja.

Vi forteeller hende, at vi gerne vil tale lidt med hende om seksualitet - blandt andet pd baggrund af
hendes interesse for sexscenerne i Paradise Hotel. Samtidig siger vi, at vi taenker, at det maske er
rarest, hvis hendes mor ikke er med i den samtale. De fleste unge ville nok heller ikke have lyst til at
tale om den slags foran deres foraeldre.
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Moderen reagerer hurtigt og gar ud

Kommunikationen er langsom og forsigtig. Katja kan kun svare med sma lyde og mimik, som vi
forsgger at tolke som ja eller nej. Alligevel begynder der gradvist at opsta en dialog. Katja bekrasfter, at
hun godt kan lide at se sexscenerne i Paradise Hotel. Da vi spgrger, om det nogle gange “kilder lidt i
kroppen”, ndr hun ser dem, svarer hun ja — og fniser.

Vi spgrger ogsa, om hun nogensinde har set sig selv nggen. Spgrgsmalet far os alle til at stoppe et
pjeblik. Katja er naesten altid sammen med hjeelpere eller sin mor, nar hun er nggen i forbindelse med
personlig pleje. Hun har faktisk aldrig set sin egen krop pa den made. Pa spgrgsmalet om hun kunne
have lyst til det, svarer hun nej. Katja bekraefter samtidig, at hun har sveaert ved at rgre ved sin egen
krop, fordi kraefterne i haender og arme ikke er til det.

Vi forteeller derfor forsigtigt, at der findes forskellige hjeelpemidler, som nogle mennesker bruger til at
udforske deres krop eller fa seksuel stimulation. Samtidig understreger vi, at det ikke er noget, hun
behgver tage stilling til nu — men at vi kan tale om det en anden dag, hvis hun har lyst. Pa dette
tidspunkt begynder Katja at traekke sig lidt fra samtalen. Hun virker mere urolig og viser tegn pa
ubehag.

Vi afslutter samtalen

De gaengse principper for kommunikation omkring seksuelle problematikker kan ikke fuldt ud
anvendes i denne samtale, da Katja kun kan kommunikere gennem ja/nej-svar. | alle samtaler om
seksualitet er det derfor seerligt vigtigt at veere opmeerksom pa modpartens nonverbale signaler, som
kan indikere, om patienten fgler sig tryg og komfortabel (Mghl 2019). Samtalen med Katja afsluttes, da
hun begynder at virke urolig og treekker sig fra situationen.

At abne en dor

Selvom samtalen var kort og pa mange mader famlende, lykkedes det alligevel at tale om seksualitet
med en ung kvinde, der ikke kan kommunikere verbalt. Vi ndede ikke frem til, om hun havde konkrete
gnsker eller behov. Men vi fik vist Katja noget vigtigt:

¢ At emnet er tilladt at tale om.
e At hendes seksualitet ikke er et tabu.
e Og at hun/vi kan bringe det op igen, hvis hun gnsker det.

| arbejdet med seksualitet i sundhedsfaglig praksis handler det ofte netop om dette fgrste skridt — at
skabe et rum, hvor emnet kan eksistere.

Nye spgrgsmal opstar
Hvis Katja pa et tidspunkt skulle gnske at afprgve et seksuelt hjeelpemiddel, opstar der imidlertid nye
spgrgsmal:

e Hvordan kan hun bruge det, nar hendes fysiske kraefter er sa begreensede?
¢ Vil hun have brug for hjeelp til lejring?
* Hvordan sikrer man privatliv og alenetid i en hverdag praeget af pleje?

Disse spgrgsmal kreever bade kreativitet, tveerfagligt samarbejde og etiske overvejelser. Men som sa ofte i
arbejdet med seksualitet og handicap ma processen forega i sma skridt. Et skridt ad gangen.
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