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Abstrakt

Denna kvalitativa studie hade som syfte att beskriva nagra
neurologiskt funktionsnedsattas aktiviteter som ror
relationer/sexualitet och deras upplevelse av hjélp i
relationsaktiviteter. Semistrukturerade intervjuer, genom e-
postintervjuer, gjordes med 8 personer pa internetsidan
www.funktionshinder.se genom sidans egen e-postfunktion.
Analysen gjordes med manifest innehallsanalys. Studien belyste
dels de aktiviteter som var viktiga for dessa personer och dels att
ett fatal hade fétt hjilp av arbetsterapeut med frdgor och
aktiviteter relaterade till sexualitet och relationer. Majoriteten av
intervjupersonerna hade velat fa hjélp oavsett vilken yrkesgrupp
som gav hjélpen, kunskap var viktigare én yrke. Studien visade
dven pd att det storsta behovet var information om var och av vem
man kunde fa hjdlp med relationsaktiviteter.
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1 Bakgrund

1.1 Sexuella problem vid olika neurologiska funktionsnedsiittningar

Olika neurologiska funktionsnedséttningar paverkar vardagen pa olika sitt. Nagra vanliga
konsekvenser kan vara trotthet, minskad/fordndrad kénsel eller rorlighet, spasticitet,
inkontinens och/eller balanssvarigheter (Fagius, 2006). Det dr inte bara fysiska hinder som
paverkar vid neurologiska funktionsnedséttningar, utan dven personernas egna tvivel om sin
attraktionsformagan, svarigheter att hitta en partner och beroendet av hjélp fran andra
(Siosteen, 1992). Det finns tre teman som ofta aterkommer nar det giller neurologiskt
funktionsnedsattas sexualitet enligt Hulter (2004). Dessa teman ar: Duger jag? Hur kan jag
fungera sexuellt trots funktionsnedséttningen? Hur ser omgivningen pa mig? Dessa teman
som handlar om personens identitet och giller bade for dem som har en funktionsnedséttning
sedan tidig alder och f6r dem som far en funktionsnedséittning senare 1 livet. Ett tydligt
exempel pa detta dr personer som blir rullstolsburna. De stéller sig kanske fragan: Kommer
jag att duga som man eller kvinna? Hulter (2004) menar att identiteten inte bara handlar om
det som &r direkt kopplat till sexuella funktioner utan d&ven om personernas egna roller och

den omgivande miljon, den sociala omgivningens eller de egna forviantningarnas paverkan.

Flera studier har visat att mianniskor med funktionsnedsdttningar skattar sexuell
tillfredsstillelse som ett hogt prioriterat omrade i sin rehabilitering (Tepper 1999; Northcott &
Chard, 2000; Couldrick 2005). Burton (1996) beskriver att de som kénde sig otillrdckliga som
sexuella, sensuella och dlskade médnniskor dven kénde sig omotiverade att prestera i andra

delar av livet och tvirtom.

Det framgar tydligt att sexualitet r nagot som paverkar ménniskors liv. Inom
habiliteringsverksamheter, samt inom verksamheter som behandlar personer med
neurologiska, psykiatriska och reumatologiska sjukdomar méter personalen grupper som ofta

har problem med aktiviteter relaterade till sexualitet och sensualitet (Neistadt, 1986).

1.2 Aktivitet
Arbetsterapeuters yrkesomrade handlar om att frimja eller bibehalla aktivitetsformagan hos
personer med aktivitetsproblem samt att frimja dessa personers formaga till delaktighet inom

personlig vard, 1 aktiviteter i hemmet, 1 arbetsrelaterade aktiviteter, i studier, lek-, och/eller



fritidsaktiviteter. Yrket handlar &ven om arbeta fOr att tillvarata och utveckla ménniskors
resurser utifran individers behov och dnskemal, att motivera och stodja individer att uppna
balans 1 livsforingen t.ex. genom att hjélpa individen att bli medveten om sitt
aktivitetsmonster. For att hjélpa personer med aktivitetsproblem att hantera och anpassa sig
till sin livssituation, arbetar arbetsterapeuter ocksd med att hjilpa dessa personer att bli
medvetna om sina vanor och roller och att paverka aktivitetsproblemen (Socialstyrelsen,

2001).

Aktivitet kan enligt Townsend (2002) beskrivas som en samling av dagliga uppgifter och
ménskliga handlingar. For att aktiviteter ska vara meningsfulla bor de ha ett vdrde och en
mening for enskilda individer eller for en kultur. Aktivitet beskrivs som det en person gor for
att vara sysselsatt. Detta inkluderar att ta hand om sig sjilv (egenvéard), att njuta av livet
(fritid) och att bidra till den ekonomiska och sociala strukturen i samhéllet (produktivitet).
Aktivitet kan innebéra att man fér en tidsplanering, att man uppfyller forutbestimda mal, att
man far en personlig utveckling, att man kan uttrycka sin spiritualitet. Aktivitet kan ocksa
hjélpa till att hantera fordndringar, utveckla sina formagor, att forbéttra sina prestationer och

att uppna aktivitetsbalans (Townsend, 2002).

Pollard & Sakellariou (2007) menar att uttryckande av sexualitet handlar om roller och
engagemang i aktivitet, som exempelvis dating, att sminka sig, pa- och avkladning eller
sexuellt engagemang som kraver fysisk kontakt. Det vill sdga aktiviteter man gor for att vara
attraktiv i en annan méinniskas dgon och aktiviteter man gor for att hilla forhéllanden vid liv.
Couldrick (1998a) menar att sexuella uttryck har starkare koppling till kulturella, sociala och
kansloméssiga viarden dn vad andra aktiviteter har. De sexuella uttrycken dr en privat aspekt
av aktivitetslivet men de paverkas av sa manga sjukdomar, funktionsnedséttningar och
medicinska behandlingar att det blir mycket relevant att berdra inom den arbetsterapeutiska

behandlingen.

Sexualitet har inte bara med sexuellt umgénge att gora utan berdr stora delar av ett
parforhédllande genom behovet av ett intimt férhallande tvd ménniskor emellan (Pollard &
Sakellariou, 2007). Aktiviteterna som man behdver utfora i samband med det sexuella

umginget, innefattas i aktivitetskategorin personlig vard. Det &r viktigt att studera hur



ménniskor med funktionsnedséttningar upplever den hjilp de fatt eller velat ha med fragor
som beror sexualitet och relationer 1 vardagen (Jones, Weerakoon & Pynor, 2005). Det finns
valdigt fa artiklar 1 &mnet. Det mesta som har skrivits ar fran 1980 och 90-talen och de artiklar
som finns har podngterat ett stort behov att arbeta vidare med frdgan. Studierna som finns,
beror framst arbetsterapeuters attityder till &mnet och deras arbetssitt i praktiken (Novak &
Mitchell, 1988, Kingsley & Molineux, 2000, Couldrick, 1998b & 1999, Sakellariou &
Algado, 2006). Amnet kan ocksa anses ha arbetsterapeutisk anknytning eftersom den
amerikanska arbetsterapeutorganisationen, The American Occupational Therapy Association

(2002), klassificerat sexuell aktivitet under doménen aktiviteter i dagliga livet (ADL).

Behoven inom omrédet aktiviteter som beror relationer och sexualitet hos neurologiskt
funktionsnedsatta handlar t.ex. om att kunna ta sig till séngen, kla av sig, tvitta sig eller att
behova hjilp med dessa moment frin assistenter eller fran sin partner (Aigner, 1991). I ett
partnerskap kan den funktionshindrade kénna sig som en borda, ”patient” eller “ett barn” till
sin partner, all sensualitet till partnern kan da forsvinna och den funktionsnedsatta kan dérfor

kénna sig avsexualiserad (Aigner, 1991).

1.3 Teoretisk utgangspunkt

Den teoretiska utgangspunkten har baserats pé aktivitetsvetenskap (Townsend & Polatajko,
2008; Zemke & Clark, 1996) och pé den arbetsterapeutiska praxismodellen Canadian Model
of Occupational Performance (CMOP) som Townsend (2002) beskrivit.

Aktivitetsvetenskap som borjade utvecklas 1 slutet pa 1980-talet handlar om férhallandet
mellan ménniskans hilsa och aktivitet (Bang, 2003; Zemke & Clark, 1996).
Aktivitetsvetenskap fokuserar pa hela individen i interaktion med omgivningen och forklarar
samband mellan aktivitet och hilsa. Inom aktivitetsvetenskapen anviands ocksa ett antal andra
teorier som berdr minniskans aktiviteter, bland annat utvecklings- och socialpsykologi,
antropologi och sociologi (Zemke & Clark, 1996; Bang, 2003). Aktivitetsvetenskap dr ingen
praxismodell, men ett sitt att se pd den aktivitetsorienterade ménniskan (Townsend &

Polatajko, 2008).



Aktivitetsméssigt vélbefinnande (Occupational Wellbeing), dr ett viktigt begrepp inom
aktivitetsvetenskapen och handlar om nir ménniskans unika aktivitetsvardag matchar de egna
universella behoven och formagor. Exempel pa aktivitetsmassigt vdlbefinnande &r att uppna
en kénsla av hanterbarhet, bidra till andras och/eller samhillets vilbefinnande, att uppleva en
kéinsla av samhorighet och forbund med andra, att uppleva glddje och att kunna slappna av
och att aterfa energin (Townsend & Polatajko, 2008). Detta handlar om de subjektiva
upplevelserna som leder till en aktivitetsidentitet. Viktiga begrepp ér aktivitetsbalans, vilket
innebdr en balans mellan olika aktiviteter, aktivitetsdelaktighet som &r att kunna klara av de
aktiviteter man sitter sig for att utfora och aktivitetsutanforskap innebér att man pga. yttre

omstindigheter inte kan delta 1 de aktiviteter man skulle vilja.

CMOP ér en kanadensisk praxismodell inom arbetsterapi och den beskriver fyra omrdden som
ar viktiga for minniskors aktivitetsutforande. Dessa omraden é&r; person, aktivitet, omgivning

och spiritualitet.

Personkomponenten inkluderar kognitiva, fysiska och emotionella formdgor hos méinniskan.
Aktivitetskomponenten bestar av: -Personlig omsorg, vilket inkluderar det man gor for att ta
hand om sig sjilv sdsom exempelvis att kl4 sig, skdta sin hygien, att dta, gora forflyttningar
och att halla koll pé tid och rum. -Arbete, vilket inkluderar bade avlonat och oavlonat arbete,
hemarbete, barnuppfostran och utbildning. -Fritid vilket inkluderar det man gor for nojes
skull. Fritid delas in 1 omradena stillsamma fritidsaktiviteter, aktiva fritidsaktiviteter och
social samvaro. Omgivningskomponenten beskriver den fysiska, institutionella, kulturella och

sociala omgivningens betydelse for aktivitetsutforandet.

Det man i modellen beskriver som spiritualitet handlar inte enbart om religion. Det kan
beskrivas som det som gor ménniskor till de individer de 4r genom deras varderingar, det
“inre sjdlvet”, deras motivation och drivkraft, den formaga individen har for att uttrycka sina
val, kvaliteten av att vara en unik ménniska och deras vilja (Townsend, 2002). Det handlar

helt enkelt om vad det innebér att vara médnniska i den omgivning man lever i.

En annan viktig del av bdde modellerna och grunden i arbetsterapeutisk teori ar det

klientcentrerade arbetsséttet vilket innebdr att man som arbetsterapeut utgar fran vad patienten



eller klienten vill ha hjélp med och dnskar. Ett klientcentrerat arbetssétt innebér ett samarbete
mellan klient och terapeut, som dr @mnat att mdjliggora aktivitet for klienten.
Arbetsterapeuten visar respekt for klienten och involverar henne/honom 1 beslut som fattas
och ser till att forsoka tillgodose klientens behov om han/hon inte kan ta stillning pd egen
hand, detta innebar att klientens vilja dr det priméra av behandlingen (Kielhofner, 2007,

Townsend, 2002).

2 Syfte

Syftet med studien var att beskriva nigra neurologiskt funktionsnedsattas aktiviteter som ror

relationer/sexualitet och deras upplevelse av hjilp i relationsaktiviteter.

3 Metod
3.1 Urval

Som urvalsmetod valdes ett stratifierat slumpméssigt urval (Depoy & Gitlin, 1999) vilket
innebdr ett slumpmassigt urval av individer ur ett forutbestamt befolkningsskikt som
korrelerar med undersokningsvariabeln. Urvalskriterierna for undersokningsgruppen var att
personerna skulle ha en neurologisk funktionsnedséttning, antingen medfodd eller forvérvad,

vara 1 arbetsfor alder och ha tréffat en arbetsterapeut under habilitering eller rehabilitering.

Ett lampligt antal intervjupersoner till undersdkningen berdknades vara 10 personer. For att fa
tillgdng till intervjupersonerna utformades en annons som publicerades pa webbsidan
www.funktionshinder.se's forstasida. Denna annons bestod av ett informationsbrev (bilaga 1),
ett fortydligande om att det enbart skulle vara de forsta 10 anmélda som skulle delta i studien
och att kontakt skulle ske genom ovanstaende webbsidas egen e-postfunktion. Annonsen

lades ut och togs bort da 10 personer anmélt sig, vilket var 1,5 vecka efter att den publicerats.

Internetsidan dr en nationell sida for médnniskor med funktionsnedséttning, av deras familjer
och personal. Internetsidan har 6ver 2700 medlemmar, varav 948 matchade urvalskriterierna,
nagot som kunde ses pa en sokfunktion pa internetsidan. Om alla triffat en arbetsterapeut gick
ej att soka pa 1 ovanndmnda sokfunktion. Darfor stilldes en fraga till dem som deltog om de

hade tréffat en arbetsterapeut. Utav dessa visade 10 intresse for att delta i studien.



Utav de 10 som deltog fullfoljde atta intervjuerna. Det interna bortfallet blev tva personer, en

person svarade ej pa fragorna inom tidsramen och ville ha ytterligare tid pa sig att svara pa

frdgorna medan den andra inte svarade metodenligt dvs. ej hanterade e-post.

Aldern p4 intervjupersonerna var mellan 18 och 39 4r, sex av personerna var mellan 30 och 39

ar, fyra var kvinnor och var fyra min (se tabell 1). Fyra var ensamstaende, varav en hade

tillfalliga partners och fyra hade fasta partners, varav tva hade partner med egen

funktionsnedsattning. Varken konsfordelning, aldersspridning eller den jimna fordelningen

mellan singlar och partners var planerad pa nagot sétt. Alla var helt eller delvis rullstolsburna

och majoriteten hade kontakt med vuxenhabiliteringen.

Personerna  Alder Kon Civilstand Hjilp av andra

1 32 Kvinna Sambo Ja, personlig
assistans

2 29 Kvinna Partner Ja, nirstaende

3 36 Man Ensamstédende Ja, personlig
assistans

4 39 Man Partner Ja, personlig
assistans

5 36 Man Ensamstédende Nej, Boende
med sérskilt stod

6 18 Kvinna Singel, tillfélliga Ja, nirstdende &

partners skolassistent

7 35 Kvinna Partner Ja, personlig
assistans

8 31 Man Ensamstédende Ja, personlig

assistans

Tabell 1. Demografisk beskrivning av undersokningsgruppen.

3.2 Metod

Metoden som valdes hade en kvalitativ ansats. E-postintervjuer innebér att intervjufrdgorna
frén t.ex. en intervjuguide stélls en eller ett par at gdngen via e-post. Detta sétt att intervjua
kan jimforas med en vanlig intervju med den skillnaden att man stéller frdgorna genom e-post

istdllet for att tréffas fysiskt. Intervjustudier med intervjuer gjorda via e-post &r en relativt ny

6



metod, vilket innebér att det inte finns s& mycket information om hur man kan utforma
intervjuerna och hur man stiller foljdfragor etc. Anledningen till att denna metod valdes var
mojligheten att fa intervjupersoner fran olika delar av landet, att 6ka deltagarnas mojlighet till
integritet eftersom de kan vara helt anonyma och att deltagarna antogs ha ldttare att svara om
de fick tinka efter och ldsa igenom det de vill sdga innan intervjuaren fick ta del av svaren.
Undersokningen beror fragor av delvis intim och personlig karaktér och da kan denna
intervjumetod vara lamplig (Murray & Sixsmith, 1998). Dessa forfattare papekar ocksa att e-
postintervjuer kan ge drligare information jamfort med face to face intervjuer vid
undersokningar av kénsligare karaktér. Ytterligare en orsak till valet av intervjuteknik var att
transkriptionen ej behdvdes och da innebar att fler intervjuer kunde genomforas jamfort med

om transkription hade behdvt géras med hénsyn till tidsramen for studiens genomforande.

En kvalitativ metod anségs anviandbar for att beskriva och forsté intervjupersonernas
vardagsupplevelser (Depoy & Gitlin 1999) i fraga om relationer, sexuella upplevelser i deras
vardag och behov av hjilp i sddana aktiviteter. Semistrukturerade e-postintervjuer med hjélp
av en egenutformad intervjuguide (bilaga 3) anvéindes. D4 syftet med studien var att beskriva
ndgra neurologiskt funktionsnedsattas aktiviteter som ror relationer/sexualitet och deras behov

av hjilp 1 relationsaktiviteter utformades mallen for intervjuguiden utifrén syftet.

Innan intervjuerna utférdes gjordes en provintervju med en person med en neurologisk
funktionsnedséattning for att underséka om fragorna tickte syftet med studien. Omraden
fragorna berorde var foljande: Pa vilket sétt personerna paverkades av sina
funktionsnedséttningar i aktiviteter som berdrde sexualitet och eventuellt partnerskap; vilken
arbetsterapeutisk hjdlp personerna fatt med aktiviteter som berdr sexualitet och sensualitet 1 en
relation; om dessa personer fatt svar pa sina frdgor vid kontakt med arbetsterapeuter; samt om
fragorna/aktiviteterna ingatt som en del i habiliteringen/rehabiliteringen oavsett personalens
yrkesgrupp? Fragan om vad intervjupersonerna gjorde en vanlig dag var en demografisk fraga
for att f4 fram om personerna arbetade eller ej, vilket kan ha betydelse eftersom manga med
neurologiska funktionsnedséttningar star utanfor arbetsmarknaden av olika skal
(Riksrevisionen, 2007). Detta faktum kan antas pdverka mojligheten till relationer med andra

manniskor i viss grad.



3.3 Procedur

Information om studien lades ut pé Internetsidan www.funktionshinder.se efter att den
webbansvariga gett sitt godkdnnande. Intervjupersonerna kontaktade forfattaren genom
internetsidans egen e-post. Intervjuerna gick till sé att en eller ett par fragor i taget mailades
till intervjupersonerna (Murray & Sixsmith 1998) och dérefter stilldes foljdfragor nér svaren
var otydliga eller otillrdckliga. Foljdfragorna var framst fortydliganden sdsom: pa vilket sétt?

Och skulle du kunna utveckla det?

Intervjuerna gjordes parallellt med varandra vilket innebar att intervjuguidens formuleringar
kunde dndras om det framkom négot i nagon intervju som kunde vara relevant dven i de andra
intervjuerna. Intervjuerna tog olika lang tid eftersom deltagarna anvénde olika skrivsitt, t.ex.
dikteringsprogram och assistenters hjélp, och for att hinsyn behdvde tas till exempelvis
trotthet och att personerna behovde betdnketid innan de svarade. Intervjuerna tog mellan 30
min (for en som svarade pé alla fragor vid ett tillfidlle) och 6 dagar (for en som enbart kunde
svara ndr en specifik assistent arbetade). Fem av intervjuerna drog 6ver den planerade tiden,
vilket orsakade en veckas extra tidsfrist for intervjupersonerna. Ytterligare tid forutom den
extra veckan fanns det ej mojlighet till inom studiens ram. Intervjupersonerna fick tre veckor
pa sig att ta kontakt och svara pa fragorna fran dagen annonsen lades ut tills alla svar skulle

vara inne.

3.4 Databearbetning

Analys av intervjuerna gjordes med kvalitativ innehallsanalys (Graneheim & Lundman,
2003). Forst ldstes intervjuerna igenom flera ganger och en sammanfattande beskrivning av
ett forsta intryck av helhet skrevs ner. Intervjuerna skrevs ut i tabellform med tre kolumner;
meningsbérande enheter, kondenserad mening och koder. Meningskoncentrering eller
meningsbédrande enheter innebér att intervjupersonernas svar formuleras mer koncist och att
langa meningar forkortas for enklare ldsforstaelse relaterat till syftet (Kvale 1997; Graneheim
& Lundman, 2003). Detta gjorde forfattaren och handledaren var for sig och sedan
diskuterades detta tillsammans och feedback gavs pé texten utifran koderna och helheten.
Tolkningar och reflektioner gjordes med omsorg. Eftersom detta gjordes av tva personer
Okades trovardigheten och tillforlitligheten 1 studien (Depoy & Gitlin, 1999). Koderna skrevs

in 1 tabellen som jamfordes avseende skillnader och likheter, texten léstes igen och dndringar



gjordes efter diskussionen och efter ny genomlisning. Koderna sorterades i kategorier och
subkategorier (manifest innehall). Kategorier (manifest innehall) beskriver den underliggande
meningen i texten och svarar pa fragan VAD utifran syftet med undersékningen. I
resultatdelen finns citat fran alla intervjupersonerna som beskriver de respektive kategorierna

som framkom i analysen.

3.5 Etiska overviganden

Forfattaren valde att ldgga ut enkéten pa en internetsida, en sida som tidigare anvints for att fa
deltagare till kandidatuppsatser i olika &mnen genom en “annons”. Denna annons inkluderade
ett informationsbrev med den information som annars inkluderas i samtyckesblanketten dvs.
frivilligheten i deltagandet och att man kunde avbryta deltagandet ndr som helst utan att
behova ange skél for detta. Informationen frin samtyckesblanketten ingick 1 det forsta mailet
dér forfattaren bad om ett godkdnnande av deltagandet i studien.

Annonsen gjorde att det var intervjupersonerna som tog steget att kontakta forfattaren per e-
post genom internetsidans egen e-postfunktion, vilket garanterade dem konfidentialitet d& de
inte anvénde sitt eget namn pé sidan. Om samtyckesblanketten hade anvints hade mojligheten

till anonymitet minskat.

Dé @mnet sexualitet och relationer for manga manniskor kan vara av kénslig natur togs det
hénsyn till detta genom att det tydligt podngterades i bdde annonsen och informationsbrevet
att deltagandet var frivilligt och kunde avbrytas nédr som helst utan att personen behdvde ange
skl for detta. Da alla pé eget initiativ tog kontakt och forumet innehdll en diskussionstrad
med daglig aktiv kommunikation om sexualitet och funktionshinder, paverkade den
eventuella problematik kring &mnets kénsliga natur inte intervjuerna pad samma sitt som om
forfattaren tagit kontakten med personerna eller fétt deltagare via en mellanhand. Mgjligheten

att hoppa dver fragor man inte dnskade svara pa fanns ocksa.

Forvaringen av materialet vid insamlingen och under studien sparades ner frin e-postservern
till hela intervjuer i wordformat pé forfattarens dator och skrevs enbart ut for analys och infor

handledning. Allt material utom sjdlva uppsatsen destrueras direkt efter studien.



Resultat

Resultatet redovisas under de kategorier som framkom vid analysen (se figur 1). Vid
genomldsning av intervjuerna framkom att de flesta deltagarna hade olika aktiviteter 1 sin
vardag som de ansag var problematiska for dem och som de relaterade till sina relationer eller
till sin sexualitet. Vanliga pdverkningar i vardagsaktiviteter var beroendet av rullstol och oro
for vad andra skulle tycka och tdnka om deras aktivitetsformaga. Alla utom en beréttade att de

hade fatt hjalp med fragor eller aktiviteter kring sexualitet, men att det inte enbart var positiva

upplevelser.

Resultaten nedan beskriver det som framkom i intervjuerna kring relationsrelaterade

aktiviteter/sexualitet och till upplevelser av att fa hjédlp inom detta omrdde. Vid

innehéllsanalysen framkom olika kategorier och subkategorier som var for sig svarar pa

syftet.

Figur 1. Beskrivning av kategorierna och subkategorierna under de tva fragestdllningarna;

relationsrelaterade aktiviteter och att fd hjdlp.

Fragestillningar Kategorier Subkategorier
Relationsrelaterade Aktiviteterna Vad man gor
aktiviteter Vad man skulle vilja kunna gora
Andra ménniskors betydelse
Vad som hindrar en 1 Fysiska och miljoproblem
aktiviteter Kénsloméssiga problem
Att fa hjilp Vem man fatt hjélp av Ej varderade och/eller positiva

erfarenheter
Negativa erfarenheter

Uppfattning av hjdlpen

Vad man gjort sjéalv
Positiva erfarenheter
Negativa erfarenheter
Vad man saknat

Vad man onskar i1 framtiden

Vem man vill ha hjilp av
Vad man vill ha hjélp med och hur
Ovrigt
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4.1 Relationsrelaterade aktiviteter

Aktiviteterna

Vad man gor

Intervjupersonerna var aktiva pa olika sitt i vardagen. Fyra av dem arbetade deltid varav tva
arbetade hemifrén och tvd utanfér hemmet, en person gick pa gymnasiet. Hushallsaktiviteter
sdsom att tvitta, stdda och laga mat var det tre som berittade om att de gjorde, dessa tre
tillhorde dem som arbetade. Vilket dven de tva som tog hand om sina barn gjorde. Aktiviteter
som ingick 1 att ta hand om barnen var bl.a. att laga matpaket till dem, stoppa deras brék och

hjilpa med léxl4sning.

Att titta pa film var det tva som ndmnde att de ofta gjorde, tre personer var aktiva vid datorn,
holl pd med internet, skapade hemsidor, kollade aktiekurser, arbetade och skrev. Det var dven
tva som berittade om att de motionerade. En man beréttade att han mest kollade pé ishockey,
bade pa ishockeyarenan, pd TV och pé puben pa dagarna. Andra saker som nidmndes av
enstaka personer var att fa taktil massage, onanera, ha telefonsex och hinga pa fik. En person
berdttade om att mycket tid gick at att forska bli vin med sin elrullstol och en annan om att
besoka museer och konserter. En person beskrev sin vardag s& hir ”Sitter vdildigt mycket
framfor datorn ddr jag bl.a. ldser tidningar, bevakar aktiekurser, har kontakt med kompisar

’

och liser pa olika forum jag dr medlem i”.

Vad man skulle vilja gora
En person hade velat kunna gora mycket mer fysiska och intima aktiviteter 4n vad som var

mojligt, att prestera béttre 1 sdngen var ett exempel.

Tva personer, en kvinna och en man beskrev mycket tydligt hur deras vardagsaktiviteter med
partnern paverkades. Kvinnan skulle vilja kunna ga pé bio, men har svért att sitta still ldngre
stunder och 6nskade att hon kunde avtala att gora aktiviteter i forvdg utan att behdva tdnka pa
det fysiska och kunna gora saker med sin man exempelvis ga pa restaurang, museum,
konserter och kunna ha sex pa kvéllen. Mannen beréttade om allt han skulle vilja gora for sin
sambo som ocksé hade en funktionsnedséttning. Han ville kunna himta saker hans sambo
behodvde nattetid, krama henne, eller att kvickt kunna hoppa upp och bira henne vid behov.

Han gillade att vara romantisk och hade velat kunna kdpa blommor och ge henne frukost pa
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sdngen. Att genomfora samlag sag han ocksa som problematiskt. Knappar och blixtlas var
problematiskt for dem béda, den ena hade svart att fixa det for sin egen del medan den andra

hade svart att hjélpa sin flickvéin med detta.

Andra ménniskors betydelse

Gillande andra ménniskors betydelse berittade tvé av intervjupersonerna att de hade partners
med funktionsnedsédttning, vilket paverkade dem i relationsaktiviteter. Alla intervjupersonerna
beskrev ett hjdlpbehov i olika aktiviteter, fem hade personlig assistans medan resten fick hjéilp
av anhoriga, skolassistent och boendestod. En person valde partner utifran sin
funktionsnedsattning, han menade att man maste forsta och acceptera varandra i en relation

och att han inte var intresserad av korta snabba relationer.

En kvinna beréttade att den erotiska leken blev styrd av om maken orkade lyfta och vara den
aktiva och att hon kunde f& vara den mottagande/passiva parten. En annan kvinna med
kognitiv funktionsnedséttning ndmnde att missforstand paverkade mycket, att hennes sambo

inte ville kénnas vid hennes svérigheter, samtidigt som hon sa att de kompletterade varandra.

Vad som var hindrar i aktivitet

Fysiska och miljoproblem

Fysiska och miljoproblem som hindrade i relationsaktiviteter for dessa personer var frimst
rullstolen, som péaverkade sex personers aktivitetsformaga negativt. Tva personer kédnde sig
hindrade av sin inkontinens, tva beskrev balanssvérigheter och smérta varav den ena personen
dven beskrev att bristande ork, trotthet och fumlighet paverkade. En person ndmnde stelhet
och skelande 6gon som ndgot som paverkade vardagen och en person kinde sig hindrad av

sina hjilpmedel i allménhet.

Kénslomissiga problem

En person ville bli sedd som person i stéllet for sitt funktionshinder, ndgot hon menade att hon
aldrig fick. En annan kvinna upplevde att hennes man kunde tycka att sexlivet blev enformigt
och skdmdes Gver att be mannen om hjilp. En av mdnnen skdmdes Over att kissa pa sig infor
sin flickvén och tyckte att det blev mindre privat nér assistenter sdg/skrev hans karleksbrev.

Mannen hade ej heller vdgat kolla om han kunde ta korkort pga. sina kognitiva problem, av
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riadsla for ytterligare nederlag. En man beréttade om sin frustration 6ver att hans flickvén var
otrogen dé han ej kunde tillfredsstélla hennes onskningar, men samtidigt vdgade han inte
avsluta forhallandet. Den yngsta kvinna ndmnde att hon undvek att g till skolan da hon
kallats otrevliga saker av andra elever. Slutligen uttryckte sig en person som s, “det vdirsta
dr ndr barnen brdkar och assistenten hamnar mitt i da hon hjdlper mig, dd énskar jag bort

bdde funktionshindret och assistenterna, det skulle bli sa mycket smidigare”.

4.2 Att fa hjilp

Vem man har fatt hjdlp av

Ej vérderade eller positiva erfarenheter

Intervjupersonerna hade olika erfarenheter av den hjilp de hade fatt. Négra uttalade sig
positivt kring hjdlpen och négra angav bara vem de fatt hjélp av utan att virdera om hjdlpen
upplevts bra eller ej. Personer som de hade fétt hjilp av var: psykoterapeut, neuropsykolog,
psykolog och lidkare pa vuxenhabiliteringen eller ndgon annan ldkare som de upplevt positivt.
Négon hade fatt hjélp av arbetsterapeut eller annan personal pa barnhabiliteringen eller pa
rehabiliteringsklinik. Utanfor den traditionella varden hade personer fatt hjélp av BOSSE Réd,
stdd och kunskapscenter. (Namnet BOSSE é&r en forkortning av verksamhetens gamla namn
ndmligen Bostads- och serviceenheten, det 4r en privat verksamhet dit den som har en
funktionsnedséttning kan komma och fa hjdlp med att finna I6sningar pa besvarliga
situationer som uppstar i samband med funktionsnedséttningen (BOSSE’s hemsida, 2008)).
Sedan hade tva intervjupersoner fatt hjilp av Rekryteringsgruppen och ett par andra berittade

att de fatt hjalp av andra personer med funktionsnedséttningar och av bra” vénner.

Negativa erfarenheter

Negativa erfarenheter fanns géllande hjélp man fatt av personal pd virdcentral,
ungdomsmottagning, barn- och vuxenhabiliteringen, inom specialistvard och pa
rehabiliteringsklinik. De specifika yrkesgrupper som enligt intervjupersonerna inte hade gett
tillrackligt bra hjélp var; arbetsterapeut pd vuxenhabiliteringen, sjukskdterska inom
rehabiliteringen och sexolog pd SESAM-klinik. Tva av personerna hade inte fatt ndgon hjilp
alls. “Jag kdnner mig inte vilkommen pd vardcentralen eller inom specialistvarden utan blir

standigt hdanvisad till vuxenhab” som en person berittade.
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Uppfattning av hjdilpen

Vad man gjort sjalv

Ett par av intervjupersonerna tog tag i problemet pa egen hand. Den ena nimnde att han valde
partner utifrdn sina behov medan en annan hade besokt sexbutik vilket han uttryckte som sa
“Jag dr sd illa tvungen att i dagsliget beséka sexbutiker, dd inte ens ungdomsmottagningen

velat hjdlpa”.

Positiva erfarenheter

Positiva erfarenheter var enligt en person att det varit bra att han kunde frdga om allt, den
personen hade redan en arbetsterapeutkontakt med egen funktionsnedsittning och var ngjd
med denna. En annan person dnskade att alla var som pé barnhabiliteringen. En tredje person
uttryckte sig som s& "Genom Rekryteringsgruppens informationsfilm 'Nu kommer det!” och

en bra psykoterapeut fick jag hjdlp”.

Negativa erfarenheter

Negativa erfarenheter som fanns var att ej kinna sig vilkommen och att kénna sig
dumforklarad ndr man bett om hjélp. En person hade velat prata av sig om sitt missndje med
den hjilp personen fatt. En kvinna fick en informationsbroschyr och radet att experimentera
sig fram pa egen hand, detta rad fick dven en annan kvinna. En person uttryckte missndje med
sexualundervisningen i skolan och ett par personer dnskade att de hade fatt hjalp tidigare 1
livet. Den ena uttryckte att det saknades hjilp under tonérstiden medan den andra uttryckte sig

mer generellt om att han saknat hjélp.

Vad man saknat

Tvé personer hade blivit nekade hjilp, varav den ena berittade att hon och hennes man var
sjdlvlarda. Det hade varit bra om en arbetsterapeut och en sexolog samarbetat pa
habiliteringen tyckte en person, medan en annan hade 6nskat att han fatt prova pa olika
sexhjilpmedel pa habiliteringen och fatt hjélp med handgrepp. Onskemal om mer och djupare
information fanns ocksé. Den personen som ej fanns inom habiliteringen uttryckte sig som sa

“Jag som dr van att bara gora, hur ska jag ldra mig att jag inte ldngre kan pa samma sdtt? .

Vad man onskar i framtiden
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Vem man vill ha hjélp av

Tvé av intervjupersonerna dnskade hjélp av yrkespersoner med egna funktionsnedsattningar
eller kunnigt folk med egna erfarenheter, “en yrkesperson med eget funktionshinder hade
varit bdist, jag vill bli sedd som person istdllet for mitt funktionshinder” som en kvinna
uttryckte det. Tva personer dnskade hjélp av arbetsterapeut, medan tva personer uttryckte att
yrket ej var viktigt sa linge den som gav hjidlpen hade kunskaperna. Slutligen var det tvd som
inte visste varifran hjdlpen skulle komma och vem som skulle hjdlpa, den ena uttryckte tydligt
att hon mycket girna hade velat fa hjélp. Ingen av intervjupersonerna var negativa till hjilp av

arbetsterapeut.

Vad man vill ha hjélp med och hur

Det fanns 6nskemal om att fa tips och praktiska 16sningar pd vardagsproblem och sexuella
situationer. Samtal var ocksa onskvirt enligt flera personer. Mer och djupare information var
mycket viktigt for en person. En annan ville bli behandlad som en vuxen istillet for att bli
omyndigforklarad. En person tyckte att det var viktigt att bli sedd och flera uttryckte att de
ville kunna vara spontana och leva ett normalt liv. En kvinna kidnde sig som ett extrabarn till
sin man och ville komma bort frén det, hon hade &ven velat {4 hjélp med strategier for att
kunna ga pa bio med sin man. Samma kvinna hade gérna velat ga pa foreldsningar om
sexualitet och funktionsnedsittning, gérna arrangerad av en handikappforening. Tva personer
hade velat ha fatt hjalp tidigare i livet och en person visste inte hur hjilpen till honom skulle
kunna utformas eller vad den skulle innebéra. “Man borde intervjua par och géra en

informationsfilm om hur de l6ser det” uttryckte en kvinna.

Ovrigt

Vad som i 6vrigt framkom var att fragorna var mycket viktiga, vilket tre personer tog upp. En
annan uttryckte att det var mycket bra att denna undersokning gjordes och undrade varfor det
talas sé tyst om det i varden. "Dessa fragor dr jdtteviktiga och maste tas pd allvar, ... linge

nog har detta varit ett dmne som inte fatt diskuteras” som en av ménnen sa.
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Diskussion

Metoddiskussion

Datainsamlingsmetoden (e-postintervjuer) och analysmetoden (manifest innehéllsanalys) gav
svar pa undersokningens dvergripande syfte och gav en beskrivning av upplevelser av
aktiviteter som relaterades till relationer eller sexualitet, samt till den hjélp man fatt inom

detta omrade.

Med hénsyn till svarsfrekvensen hade det behovts mer tid da flera av intervjupersonerna ville
tanka igenom frdgorna innan de svarade. Dé datainsamlingsmetoden var sdpass ny var det
svart att veta hur intervjuerna skulle 1aggas upp for att fa bra och anvéndbara svar. E-
postintervjumetoden upplevdes som ett bra sétt att fa fram svar pé fragor av denna
kanslighetskaraktédr och fa genomtinkta svar. Fragorna testades endast vid en provintervju och
1 efterhand framkom det att det hade varit bra gora ytterligare en provintervju for att
sakerstdlla att frigorna var tillrackligt 6ppna. De frigor som ej var tillriackligt 6ppna gav korta
svar som 1 efterhand delvis var svéra att tolka meningen eller betydelsen av. Exempel pd en
for styrande fraga ar t.ex “Skulle du vilja ha hjélp av en arbetsterapeut med dessa
aktiviteter”? Ytterligare intervjuerfarenhet och storre erfarenhet av e-post som

intervjuinstrument hade troligtvis lett till en béttre fordjupning av bade fragor och svar.

Datainsamlingsmetoden fungerade for alla intervjupersoner utom en som hade svérigheter att
hantera skriven text. Metodens sdmre sidor har varit vintetiden som 1 vissa fall uppkom
mellan svaren och den tidspress detta resulterade i. Positivt var att svaren aldrig hade kunnat
bli sa detaljerade som de blev om en enkitstudie hade anvénts istéllet,. Skillnaderna mellan en
e-postintervju och en enkét ar just att man i intervjun har mdjlighet att stilla foljdfragor och
pa sé sitt kan fa fordjupade svar (Murray & Sixsmith 1998). Vid en intervju finns alltid en
risk att intervjupersonerna anpassar svaren till det som han/hon tror dr socialt accepterade
eller onskvirda svar. Denna risk kanske minskas vid e post intervjuer eftersom

intervjupersonerna har storre majlighet till att vara “anonyma” for intervjuaren.

Det interna bortfallet blev tva personer, en person som missuppfattat datainsamlingsmetoden

och en som ej svarade inom tidsramen. Personen som missuppfattade datainsamlingsmetoden
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ville gora intervjun som telefonintervju vilket inte ansags 1dmpligt da forutséttningarna skulle
vara lika for alla deltagare. Om det var otydligt formulerat 1 informationsbrevet eller om det
handlade om en miss fran personens sida ar ovisst. Den andra personen i bortfallet svarade pa
e-posten fran bdrjan, men efter ett tag kom det 6nskeméil om att fa svara senare, vilket var

omdjligt.

Det fanns en del svérigheter i sjdlva hanteringen av epostkorrespondensen som kom sig av att
metoden &r ny och erfarenhet fran studier dir den anvénts &r f4, Tex var det svért att veta hur
man skulle hantera att det drojde flera dagar innan de forsta informanterna tog kontakt, da
detta gjorde att den utsatta tiden for intervjuerna 6verskreds med en vecka. Det blev dé
praktiskt omojligt att halla den véldigt pressade tidsramen. Foratt forhindra att tidsramen
overskreds skulle svarstiden eventuellt ha beskrivits tydligare och forfattaren ha varit mer
restriktiv gillande sena svar, vilket forstass, eventuellt ocksa skulle gett ett storre bortfall.
Intervjupersoners behov av assistans vid besvarande av fragorna var en annan overraskning
som paverkade datainsamlingen mer @n forvédntat. Hade forfattaren haft storre
intervjuarerfarenhet hade dven huvudfrdgorna blivit farre och mer 6ppna medan antalet
foljdfragor istéllet blivit fler. Vid genomldsning av intervjuerna uppticktes ndmligen att
manga svar hade behdvt ytterligare fortydliganden, dels for att 6ka forstdelsen men ocksa for

att kunna fortydliga analysen.

Fokus under intervjuerna 1&g mycket pa att hélla distans till personliga erfarenheter och
kunskaper dn att fa bra och anviandbara svar. Analysen blev svarare att genomfora én
forvintat, bade pd grund av kortfattade svar och att forfattaren sedan tidigare hade en
forankring i den hemsida som valdes. Detta stéllde hoga krav pé intervjuaren gillande
objektivitet och trovardighet. Att ha en forankring pa den hemsida som valdes visade sig bli
en for studien forsvarande omstandighet pga. risken for bias i analysen och vid intervjuerna.
Detta motverkades delvis genom anvindningen av e- postintervjuer, men ocksd av att en

medbeddmare anvédndes vid analysen.
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Det ér fortfarande en bra fraga vad jag hade kunnat gora for att ha minskat det interna
bortfallet. Krav pa kognitiv formaga hade varit svart att kriva eftersom kognitiva
nedsdttningar dr vanliga hos manga neurologiska funktionsnedséattningar (Fagius, 2006). Hade
detta tagits med i urvalskriterierna hade eventuellt antalet intervjupersoner varit dnnu farre da
flera av personerna som deltog beskrev kognitionsproblem.

Ytterligare en detalj som forenklat analysen hade varit om urvalet antingen varit inom

habilitering eller rehabilitering och inte bada omraden som i denna studie.

En viktig lardom har varit att det 4&r mycket svért att pa egen hand utfora en kvalitativ
undersokning med en ny datainsamlingsmetod, da det inte fanns nigot direkt stdd fran
befintlig forskning. Det finns alltid svérigheter vid anvdndningen av nya metoder och alla
erfarenheter dr dirfor vikiga for den fortsatta utvecklingen av metoden. Sammantaget har
dérfor erfarenheterna frén denna studie bidragit till denna utveckling av en metod som kan

vara mycket ldmplig for kénsliga fragestillningar liknande denna.

Resultatdiskussion

Syftet med studien fér anses vara uppfyllt da forfattaren fatt svar pa hur nagra neurologiskt
funktionsnedsatta upplever aktiviteter som ror relationer/sexualitet och deras upplevelser av
hjdlp 1 dessa. Nagot som var tydligt var att deltagarna hade olika erfarenheter av bade
aktivitetsproblemen och den hjélp de fatt eller 6nskat fa som géllde relationsaktiviteter. Det
framkom att d&ven hushallsaktiviteter och barnskdtsel av vissa sags som viktiga
relationsaktiviteter, vilket kan hiinga ihop med att en stéttande social omgivning kan ge en
Okad aktivitetsforméga och delaktighet (Townsend, 2002; Wilcock, 2006), men ocksé av

Intimitet.

Social gemenskap ar enligt Wilcock (2006) hilsoframjande och stirker sjdlvkanslan sé att
individen uppnér psykiskt valbefinnande. Behovet av assistans och hjilp fran anhoriga var hir
av stor betydelse. Alla intervjupersonerna beskrev behov av hjélp fran andra ménniskor for att
klara av vardagen, men det ar skillnad pa frivillig social gemenskap och nédvindig sddan
(exempelvis personlig assistans). Beroendet av hjélp 1 vardagen kan ségas vara tveeggat da

det gavs exempel pa att det gett bade aktivitetsdelaktighet och aktivitetsutanforskap (Wilcock,
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2006). Om relationsaktiviteterna for dem vars partners hade egen funktionsnedséttning

paverkades pa ett positivt eller negativt sdtt framgick ej vid intervjuerna.

En stor del av dagarna gick for flera personer at till stillsamma fritidsaktiviteter (Townsend,
2002).; Sociala fritidsaktiviteter, sdsom att umgas pd exempelvis idrottsevenemang, pubar
eller fik, var for dem utan partner de enda aktiviteter som inkluderade vanner, vilket kan vara
den stottande omgivningen for dem som inte hade en partner (Townsend, 2002; Wilcock,

2006) och kanske det ndrmsta dessa personer kom mera intima relationsaktiviteter.

De hindrande faktorerna i intervjupersonernas relationsaktiviteter borde kunna vara vanliga
arbetsomraden for arbetsterapeuter. Man arbetar exempelvis mot aktivitetsbalans, genom
kartldggning av aktivitetsmonster (Zemke & Clark, 1996), genom tréning i aktivitet
(Socialstyrelsen, 2001), hjdlpmedelsutprovning (Socialstyrelsen, 2001) och handtréning
(Handikappinstitutet, 2008), vilket allt representerar terapeutiska tgarder som kan bli aktuella

for intima relationsaktiviteter

Det framkom att det var manga olika yrkeskategorier som hjilpt intervjupersonerna med
problem géllande relationsaktiviteter, varav en stor del av dem varken nimndes som positiva
eller negativa erfarenheter. Ingen av intervjupersonerna hade nagot positivt att siga om
ungdomsmottagningar, sexualundervisning i skolan, vilket stods dven av Holbyee (2007). Det
framkom inte om sex och samlevnadsmottagningarna vid sjukhusen (SESAM), anvindes av
deltagarna i denna studie. Dessa dr stéllen dar ménniskor utan funktionsnedséttningar kan fa

information omkring sexualitet (LAFA, 2009),

I Northeott & Chards studie (2000) tar en intervjuperson upp vikten av att personal inte skdms
Over att ta upp sexuella problem med patienter. Nér det gdllde vem som som ska arbeta med
fragor kring sexualitet och relationer dnskade ménga i denna studie att fa hjilp av
arbetsterapeuter. Detta stdds av en tidigare studie (Northcott & Chard, 2000) som behandlar
sexualitet och funktionsnedséttning ur ett klientperspektiv. Dar 43 % av deltagarna dnskade
att tala med en arbetsterapeut om sexualitet i forhallande till aktivitet. Ingen anség dock att
arbetsterapeuter skulle vara ensamma om att jobba med sexualitet och relationsaktiviteter,

vilket dven framkom i ett antal artiklar exempelvis; Greve (2003), Northcott & Chard (2000)
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och Neistadt (1986). Att det inte enbart ska vara arbetsterapeuter som skall arbeta med
fragorna ar dven viktigt ur fortbildningsperspektiv, da det kan vara littare att &ndra synen pa
vissa aktiviteter om man arbetar med hela klinikerna pa en gang.

Det framkom ett missndje hos deltagarna som handlade om att flera av intervjupersonerna
kénde sig dumforklarade eller ovilkomna nér de bad om hjélp. Detta skulle kunna leda till ett
undvikande eller aktivitetsutanforskap (Townsend & Polatajko, 2008) sé att man genom detta
bemdtande inte vagar fortsétta soka den hjdlp man behover for att kunna fa den intimitet och
ndrhet som man precis som alla andra ménniskor &r i behov av for ett liv med véalbefinnande.
Aven i andra studier framkommer ett énskemal fran intervjupersoner att slippa att fa sin
sexualitet dumforklarad nér man ber om hjélp (Tepper, 1999; Northcott & Chard, 2000;
Couldrick, 2005). Det ar sjédlvklart viktigt att som arbetsterapeut inte skamta bort frdgorna nir
de kommer och att vaga friga pd samma sétt som nir man som arbetsterapeut fragar hur det

fungerar med hygien.

I resultatet fanns det 6nskemal att samtala om d@mnet med bade vanner och yrkespersoner.
Darfor dar det mycket viktigt att 4 in frdgor om sexualitet 1 utbildningen av personal inom
varden och inte minst i arbetsterapeututbildningen, vilket arbetsterapeuten och sexologen
Stefan Balogh menar 1 Greves artikel (2003). Han forklarar d&ven att om man berittar for
patienten att det &r okej att stdlla fragor om sex, ges ddrigenom personen mdjlighet att
forbattra sin livskvalitet. Kuratorn Maritha Johansson tar i Greves artikel (2003) upp vikten av
att man tar upp fragor om sexualitet med just manniskor man har fortroende for och att det ar
viktigt att man som yrkesperson inte patvingar ménniskor dessa fragor. Om fler yrkespersoner
har kunskaperna kan det bli léttare for de neurologiskt funktionsnedsatta att hitta nagon

yrkesperson man har fortroende for.

I Northcott och Chards (2000) artikel beskrivs att arbetsterapeuten har god kunskap om
vardagsproblem som &dr vanliga vid olika funktionsnedsittningar, pa ett sitt som ar unikt inom
vérden, vilket kan bidra till att patienterna dé slipper forklara allting. I samma studie ansdg 71
% av intervjupersonerna att sexuell aktivitet skulle vara en del av rehabiliteringen. Nagot som
alltsa 1 framtiden skulle kunna forbéttra situationen for neurologiskt funktionsnedsatta ér att
arbetsterapeututbildningarna runt om i landet drar sitt stra till stacken och integrerar kunskap

om sexualitet och funktionsnedsittning som en tydligare och mer avgridnsad egen del i
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arbetsterapeututbildningarna. Arbetsterapeututbildningen i Stockholm 4r den enda
arbetsterapeututbildningen i1 Sverige som dverhuvudtaget har en kurs som inkluderar
sexualitet och funktionsnedsittning (Greve, 2003), &ven om den bara &r ett valbart alternativ.
Studenter pd arbetsterapeutprogrammen béde i Sverige (Greve, 2003) och i Australien (Jones,
Weerakoon & Pynor, 2005) saknar alltsd ofta moment i utbildningen som géller detta omrade.
Att déarfor infora sexualitet och betydelsen av att uppmirksamma intima aktiviteter som en
naturlig del 1 utbildningsmomenten i1 &mnet arbetsterapi skulle 6ka helhetstinkandet och bidra

till en fullstdndigare kunskap om meningsfulla och terapeutiska aktiviteter
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INFORMATIONSBREV

MEDICINSKA FAKULTETEN 08/09/19 Bilaga 1

Lunds universitet

Institutionen for hélsa, vard och samhalle
Avdelningen for Arbetsterapi och Gerontologi

Till Ninnie Wallenborg, webansvarig pd www.funktionshinder.se
Projekttitel: Sexualitet och arbetsterapi — gar det ihop, ur ett brukarperspektiv

Jag dr en student pa arbetsterapeututbildningen, Lunds Universitet, som under hdsten 2008 ska skriva mitt
examensarbete, 10 p/15 hp.

Syftet med studien &r att beskriva nagra neurologiskt funktionshindrades forvéintningar pé att fa
arbetsterapi i aktiviteter som har med sexualitet och sensualitet i en relation att gora.

Studien &r viktig att géra da en frustration uppkommit hos manga med neurologiska funktionshinder efter
att fran bade barnmorskor och sexologer blivit hinvisade till arbetsterapeuter, da fragorna istéllet handlar
om praktiska l6sningar och inte impotens eller andra symptomatiska problem. Det handlar mer om att
kunna ta sig till singen, kl& av sig, tvétta sig efterét eller att man behdver hjélp med detta moment frén
assistenter eller sin partner. I ett partnerskap kan den funktionshindrade kénna sig som en borda, patient
eller ett barn till sin partner, all sensualitet till partnern forsvinner i sddana ldgen och den
funktionshindrade kan darfor kanna sig avsexualiserad.

Metoden kommer att vara en kvalitativ e-postintervjustudie. Antalet informanter blir 10 st.
Urvalskriterierna ér att personerna ska ha en neurologisk diagnos, antingen medfodd eller forvarvad, vara
1 arbetsfor alder och ha haft kontakt med en arbetsterapeut under habilitering eller rehabilitering.

Information om studien kommer att ligga som en annons pé Internetsidan, informanterna far darefter
kontakta mig for att delta. En samtyckesblankett kommer att finnas i det forsta e-postmeddelandet. Alla
deltagare ar totalt anonyma. E-postsvaren kommer enbart att sparas i min inkorg pa
www.funktionshinder.se och i wordformat pa min dator, inte ens min handledare kommer att fa se
anvindarnamn. Datainsamlingen kommer att ske med hjélp av en egenutformad intervjuguide av
semistrukturerad karaktir och intervjuerna kommer att ske per e-post genom Internetsidans egen e-
postfunktion med en eller ett par fragor i taget.

Ansdkan kommer att skickas till Vardvetenskapliga etiknimnden (VEN) for radgivande yttrande innan
den planerade studien genomfors.

Om Du har ndgra fragor eller vill veta mer, ring eller skriv gérna till mig Terne Mejna eller till min
handledare Elisabeth Persson

Med vénlig hilsning
Terne Mejna Elisabeth Persson, Universitetsadjunkt
e-post: terne.mejna.500@student.lu.se Tel: 046-222 19 61

e-post elisabeth.persson@med.lu.se
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Bilaga 2

INFORMATIONSBREV

LUNDS UNIVERSITET
Medicinska fakulteten 2008/09/19

Institutionen for hélsa, vard och samhalle
Avdelningen for Arbetsterapi och Gerontologi

Till dig som undersokningsperson

Sexualitet och arbetsterapi - Gar det ihop, ur ett brukarperspektiv
Jag &r en student pa arbetsterapeutprogrammet, Lunds Universitet, som under hostterminen 2008 ska skriva
mitt examensarbete, 15 hp.

Syftet med studien &r att beskriva ndgra neurologiskt funktionshindrades férvantningar pé att fa
arbetsterapeutisk hjalp med aktiviteter som har med sexualitet och sensualitet i en relation att gora.

Fragor jag stillt mig infor detta arbete har varit: Vilken hjélp far vuxna med neurologiska funktionshinder
med aktiviteter som berdr sexualitet och sensualitet? Far dessa personer svar pé sina fragor eller hjidlp med
dessa aktiviteter vid kontakt med arbetsterapeuter? Har fragorna/aktiviteterna varit en del i
habiliteringen/rehabiliteringen oavsett personalens yrkesgrupp?

Nyttan med studien for dig som undersokningspersonen &r att arbetsterapeuter far insikt i behoven som finns
omkring sexualitet och sensualitet i de dagliga aktiviteterna.

Intervjun kommer att ske v 43 och 44 och berdknas ta cirka 1 timme vid kontinuerlig mailkontakt och
genomfors av Terne Mejna. Du kan sjdlv vilja nir du vill svara sa ldnge det dr innan d 2 november.

Med din tillatelse kommer jag att spara e-postintervjun i avidentifierat form p& min dator. Efter att arbetet
har slutforts kommer materialet att forstoras.

Deltagandet r helt frivilligt och Du kan avbryta nédr som helst utan att ange nadgon orsak eller med négra
konsekvenser for Dig pé funktionshinder.se. Resultatet av min studie kommer att redovisas sé att Du inte kan
identifieras.

Om du vill delta och godkdnner det ovanstdende &r det bara att kontakta mig pa funktionshider.se (mitt alias
ar Terinon).

Om Du har nagra fragor eller vill veta mer, ring eller skriv gérna till mig Terne Mejna eller min handledare
Elisabeth Persson.

Med vinlig hélsning
Terne Mejna Elisabeth Persson, Universitetsadjunkt
e-post: terne.mejna.500@student.lu.se Tel: 046-222 19 61

e-post elisabeth.persson@med.lu.se
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Bilaga 3
Stodfragor till intervjuerna

Kon

Alder

Civilstdnd: Ensamstaende/partner

Skulle du kunna beritta hur ditt funktionshinder paverkar dig i vardagen?

Har du personlig assistans/hemtjénst vid pa- och avklddning, hygien eller forflyttning?
Vad gor du under en vanlig dag?

Péaverkar funktionsnedséttningen umgénget med din partner och i sé fall pa vilket sétt? Eller tror
du att funktionsnedséttningen kommer att paverka dig ifall du skulle fa en partner, i sa fall hur?

Finns det ndgra situationer som &r vérre dn andra?

Finns det ndgot du skulle vilja kunna gora for din partner (om du har ndgon) som du inte kan pga
funktionsnedséttningen?

Kan du beskriva den hjélp du fatt att hantera svarigheterna i de olika situationer som du upplevt i
relation till sexualitet eller sensualitet?

Om nej, skulle du vilja fa hjdlp med dina svérigheter i relation till sexualitet eller sensualitet?
Har du varit n6jd med den hjélp du fétt eller finns det ndgot du saknar?

Har hjélpen varit en del av din habilitering eller rehabilitering, eller dr det en kontakt du tagit vid
sidan om?

Skulle du vilja ha hjélp av en arbetsterapeut med dessa aktiviteter eller fraigor om dessa
aktiviteter?

Ar det ndgot utdver de saker jag nimt omkring sexualitet och sensualitet som du skulle vilja ha
hjalp med av en arbetsterapeut?

Finns det ndgon annan yrkesgrupp som du hellre skulle kontakta for hjélp med fragorna eller
aktiviteterna @n arbetsterapeuten?

Ar det ndgot du vill tilligga eller nigot jag missat?



