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Abstrakt

Syftet med studien var att forsta hur flickor 15-21 ar fodda med analatresi
upplever sin kropp och sexualitet. Studien har en kvalitativ ansats och empirin
bygger pa atta semistrukturerade intervjuer. De centrala fragorna i studien ar att
undersoka om flickors sexualitet och kroppsuppfattning paverkas av att de &r
fodda med analatresi. Studien undersoker ocksa om flickorna uppfattar att
foraldrarnas omvardnad och omhéndertagande paverkar deras upplevelse av sin
sexualitet och kroppsuppfattning. Slutligen undersoker studien om psykologiskt
stod bor erbjudas under barndomen eller tonaren och i sa fall vilken typ av stod
som efterfragas. Kontakt med informanterna togs i samarbete med barnkirurgiska
kliniken i Lund, dar flickorna opererades mellan aren 1990-1996. De teoretiska
begrepp som anvinds ar stigma, jaget och maskerna, ’body shame” och “gate-
keeping”. Slutsatserna &r att den kunskap som informanterna har om sin
missbildning ar begransad. Foraldrarna fokus har, utifran intervjuerna med
flickorna, framst visat sig vara att ta hand om de kroppsliga funktionerna.
Sexualiteten och kroppsuppfattningen paverkas inte i storre utstrackning av att
informanterna ar fédda med analatresi men sammanfattningsvis kan sagas att
olika strategier anvands att hantera kénslor (av skam), synliga som dolda érr,
andra missbildningar, férstoppningsproblematik osv. Flickornas syn pa
kroppsuppfattning, sexualitet och ideal skiljer sig inte fran andra ungdomars.
Liten vikt lades vid underlivets utseende. Informanterna beskrev att de bade kénde
sig annorlunda och samtidigt inte. Ingen uppgav behov av psykologiskt stod.

Abstract

The aim of this study was to understand how girls of 15-21 years of age, born
with anorectal malformation experience their bodies and sexuality. The study had
a qualitative approach and the results are based on eight semi-structured
interviews. Focus of the study was to explore if the young women’s body image
and sexuality are affected by being born with anorectal malformation. The study
also explores if the girls find that parental care affects their perception of their
sexuality and body image. Finally the study explores whether psychological
support should be offered during childhood or adolescence and if so, what kind of
support would be required. Contact with the informants was established in
cooperation with the Department of Paediatric Surgery of the University Hospital
in Lund, Sweden, where the girls had their surgeries carried out between the years
of 1990-1996. Theoretical concepts used are the theories of stigma, “The
Presentation of Self in Everyday Life”, body shame and gate-keeping. The
conclusions are that the informants’ knowledge of their malformation is limited as
the parents” concern, according to the interviewees, was primarily to minister the
bodily functions. Sexuality and body image are not affected in a major way by
being born with anorectal malformation but summing up it could be said that the
girls find different strategies to handle feelings (of shame), visible as well as
hidden scars, other malformations, constipation issues etc. The informants” view
on body image, sexuality and ideals is no different than that of other young
people’s. The appearance of the anal/genital areas was perceived to be of very
little importance. The informants described themselves as feeling both different
from others and not. None of the girls requested psychological support.
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1. Inledning

Denna studie kom till da barnkirurgiska kliniken i Lund tog kontakt med
masterprogrammet i sexologi. Personalen sokte kunskaper om hur tonarsflickor
fodda med analatresi upplever sin kropp och sin sexualitet. Analatresi &r en
missbildning i andtarmsomradet och innebar att barnet fods utan
andtarmsoppning, vilket atgardas genom kirurgiskt ingrepp dér andtarmen
rekonstrueras. | Sverige forekommer missbildningen hos ca 50 barn per 100 000
fodda. Uppsatsen beskriver vissa svarigheter som foljer efter operationen, som
bade barn och foraldrar maste forhalla sig till. En konsekvens ar avforingsproblem
vilket innebér att foraldrarna tidigt maste hjalpa sitt barn med magfunktionen
innefattande allt fran anvandande av laxermedel till sjukhusbesok tills barnet sjalv
kan hantera avforingsproblemen. I anslutning till det kan man fraga sig om och
hur foraldrars omsorg och omhandertagande av barnet paverkar barnets
kroppsuppfattning och sexualitet. Syftet med uppsatsen &r att forsta hur flickor
fodda med analatresi ser pa sin kropp och sin sexualitet nar de kommer upp i
tonaren. Sexualiteten har stor betydelse under tonaren och réaknas till livets
viktigaste utvecklingsperiod. En god sexualutveckling med positiva sexuella
relationer paverkar tonaringens sociala kompetens och sjéalvkansla. Sexualiteten
har saledes betydelse for hur tonaringens identitet utformas.
Kroppsforandringarna ar stora och tonaringen maste léra sig att bl.a. acceptera och
handskas med sin kropp som sexuellt aktiv. Med det foljer att hantera de
kroppsideal som tonaringen maéter och som for flickors del betonar smalhet och
sexuell attraktivitet (Magnusson, 2009). Det blir saledes en balansgang for
tonarsflickor fodda med analatresi att lara sig hantera sin sexuella utveckling och
sina kroppsideal som vilken tonaring som helst men samtidigt i relation till sin
missbildning.

Sexuell attraktivitet och genitalier ar en annan aspekt av sexualiteten att forhalla
sig till. Genitaliernas utseende &r idag foremal for granskning. De ar inte langre en
fri zon; deras utseende varderas och det forskas om hur uppfattningen om
genitalierna paverkar sexualiteten. | forskningen ser man att kvinnors missnoje
med genitaliernas utseende har en djup inverkan pa sexualiteten oberoende av
kvinnans allmanna kroppsuppfattning (Schick et al, 2010). Ett kirurgiskt ingrepp
i samband med analatresi medfor arrbildning i andtarmsomradet och i vissa fall
aven i slidmynningen. Paverkar det synen pa genitalierna och vilken inverkan har
det i sa fall pa sexualiteten?

Nér jag borjade satta mig in i vad analatresi &r och blev varse det fokus som finns
pa underlivet undrade jag hur det paverkar informanternas syn, inte bara pa
underlivet, utan aven pa hur ungdomarna klarar av tonaren som é&r en tid da det &r
viktigt att hitta ett sammanhang att k&nna sig bekvdm i. Hur blir man “en egen”
och sjalvstandig person under en period da det ar viktigt att, i ndgot sammanhang,
passa in? Hur hanterar man ett “avvikande” underliv? Jag undrade ocksa om
ungdomarna har haft eller har behov av psykologiskt stod. Hur skulle de i sa fall
vilja att det sag ut? Manga fragor dok upp och jag var mycket nyfiken pa att traffa
informanterna och hora deras beréttelser.

Syfte och fragestéllningar

Studiens syfte ar att forsta hur flickor 15-21 ar fodda med analatresi upplever sin
kropp och sexualitet.



— Hur uppfattar flickorna sin kropp och sexualitet i relation till att de dr fédda med
analatresi?

— Vilken betydelse uppfattar flickorna att fordldrarnas omvérdnad och
omhindertagande haft for hur de upplever sin kropp och sexualitet?

— Finns det anledning att erbjuda psykologiskt stod under barndomen eller tonaren
hos flickorna, och vilken typ efterfragas i sé fall?

Bakgrund

Under varen 2010 kontaktades Malmo hogskola och masterprogrammet i
Sexologi av personal pa barnkirurgiska klinken i Lund. Man 6nskade 6kade
kunskaper om hur tonaringar fédda med analatresi upplevde sin kropp och
sexualitet. Da vi var tva studenter som intresserade oss for @amnet resulterade det i
att jag skrev om tonarsflickor och den andra studenten om tonarspojkar
Psykosocial och sexuell halsa hos unga man fodda med analatresi — Att hantera
sin livssituation med en medfodd missbildning”, (Ivarsson, 2011). Pa
barnkirurgiska kliniken pagar forskningsprojektet “Medfodd missbildning av
andtarmen och samtidig missbildning i urinvégarna” som sker i tva projekt,
projekt 1 och 2:1, och innefattar barn fodda 1990-1996. Malsattningen for Projekt
1 &r att titta pa de neurogena blasrubbningar som kan finnas hos barn fodda med
analatresi. Den viktigaste malsattningen ar att kunna forebygga forsamring i
blasfunktionen och njurfunktionen, for att undvika urininkontinens samt forhindra
t.ex. dialys och njurtransplantation i vuxen alder. Det andra projektet, Projekt 2:1,
undersoker hur barnkirurgiska kliniken ska folja tonaringar med analatresi; vilka
kontroller avseende urininkontinens, avféringsinkontinens, psykisk halsa och
sexuell halsa som ar adekvata. Man vill &ven titta pa vilka rutiner for
overrapportering till vuxenvarden som bor goras, som konsultation tillsammans
med eller remiss till vuxenkirurgin, gynekolog, urolog och eventuellt psykolog.
En av kunskapsvinsterna som ndmns i den sammanfattande beskrivningen av
projekt 2:1 lyder; ”Okad kunskap om analatresin paverkar tondringens sjilvbild,
kroppsuppfattning och sexuella problem”. Det dr i detta avseende som denna
uppsats &r tankt att bidra med kunskaper genom semistrukturerade kvalitativa
intervjuer. Samarbetet med barnkirurgiska kliniken har bestatt i att
informanterna/patienterna har kallats samtidigt till intervjustudien och till
sjukvardens mottagningsbesok vilket redovisas mer om i metodkapitlet.

| samtalen med barnkirurgiska kliniken har jag forstatt att fragor om sexualitet och
kroppsuppfattning ar viktiga da patienterna befinner sig i en alder dar dessa fragor
ar aktuella och kan paverka det psykiska vélbefinnandet. Klinikerna har under
vara samtal &ven undrat dver hur man ska ta upp sexualitet och kroppsuppfattning
i samband med den avslutande kontakten. Andra fragor har varit om operationen
ungdomarna genomgick vid spad alder paverkar deras sexualitet och
kroppsuppfattning idag och om patienterna ska erbjudas psykologiskt stéd under
antingen barndom eller tonar. En annan diskussion som férts & om
psykologiska/sexuella problem varierar beroende pa vilken typ av analatresi
ungdomarna ar fodda med. En tanke &r att barn som ar fodda med en mer
omfattande analatresi, eventuellt ocksa hade storre behov av hjalp fran
psykologiskt och/eller sexologiskt hall. Man 6nskade &ven en skattning av den
upplevda livskvaliteten hos ungdomarna.



Analatresi

Analatresi ar en missbildning som innebar att barn fods utan &ndtarmsoéppning
vilket i de allra flesta fall upptacks vid fédseln. En liten 6ppning eller fistel, som
leder till huden, slidan eller urinvdgarna finns hos de flesta barn dér det forsta
barnbecket tommer sig. Av de barn, ca 50 per 100 000, som fods i Sverige har
knappt halften mer komplicerade varianter. FOr ndrvarande behandlas ca 1000
personer for svar analatresi i Sverige. Missbildningen hos flickorna kan mynna ut
med en fistel i slidans bakre végg eller bakom slidéppningen. De fistlar som
mynnar ut i slidan och urinblasan ger storre besvar eftersom dar saknas mer
normal muskulatur. En ytterligare variant hos flickor &r det som kallas
kloakmissbildning som innebadr att urinvagar, kénsorgan och tarm har en
gemensam mynning. Barnen som fods med analatresi behandlas med kirurgiskt
ingrepp. Vid lindrigare analatresi kan en rekonstruktion av andtarmen ske direkt
efter fodseln. Vid svarare analatresi far barnet en kolostomipase® i avvaktan pé
operation som sker efter nagra veckor eller manader efter barnets fodelse.
Operationsmetoden, PSARP?, syftar till att dela fistelférbindelsen for att kunna
l6sgora tarmen tillrackligt och fa ner den till dess normala plats.
Béackenbottenmuskulaturen och andtarmsmuskeln aterstalls. Efter operationen
maste den nyskapade anal6ppningen dagligen vidgas (dilateras) med hjalp av stift
i olika dimensioner. Barnet far en tillrackligt stor analéppning genom att stiften
successivt byts ut. Vidgning av andtarmen utfors av foradldrarna med handledning
och kontroll av kliniken. Kolostomin tas bort nar tarmen l&kt och ar tillrackligt
vid. Det kan trots operation vara svart att uppna normal funktion i tarmen och det
ar inte ovanligt med forstoppning. Barn med analatresi saknar en viktig del av
tarmen och behandlas med lavemang, tarmreglerande medel och fiberrik kost. De
barn som fods med svar analatresi saknar den viktiga slutdelen av andtarmen och
de kringliggande musklerna och en del av nervforsorjningen. De far darfor inte en
normal funktion av andtarmen vilket medfor en nedsatt formaga, som hos en del
barn kan bli bestaende, att skilja mellan gas, vatska och fast innehall i &ndtarmen
(socialstyrelsen 2010).

Begrepp

Hog, intermediar och 1ag analatresi ar begrepp som beskriver olika
svarighetsgrad av missbildningen. Numera beskrivs graden av analatresi som
lindrig respektive svar. Missbildningen rdknas som lindrig nar fisteln mynnar ut i
mellangarden dar omkringliggande vavnader ofta ar mer normala vilket brukar
innebara att tarmfunktionen blir béttre. Den svarare graden av analatresi hos
flickor &r nar fistlar gar till slidan eller urinblasan eftersom muskulatur saknas dar.
Kloakmisshildning som namnts tidigare raknas ocksa till en av de svarare
varianterna.

WHO beskriver sexualitet pa foljande satt: ”Sexualitet ar en integrerad del av
varje manniskas personlighet, och det galler saval man och kvinna som barn. Den
ar ett grundbehov och en aspekt av att vara mansklig, som inte kan skiljas fran
andra livsaspekter. Sexualitet &r inte synonym med samlag, den handlar inte om
huruvida vi kan ha orgasmer eller inte, och ar heller inte summan av vara erotiska

! Tillfallig avlastning i form av en tarmmynning pa magen.

? Posterior sagittal anorektal plastik



liv. Dessa kan men behover inte vara en del av var sexualitet. Sexualitet &r mycket
mer: den finns i energin som driver oss att soka karlek, kontakt, vdrme och narhet;
den uttrycks i vart satt att kanna och vécka kanslor samt att réra vid
varandra”(RFSU, 2011).

Intersextillstand innebér att barnet fods med ofullstandig manlig eller kvinnlig
utveckling av kdnsorganen. Det vill sdga att fodas med en oklar konstillhérighet
(Ritzén mfl., 2010).

Sociokulturella/samhélls-normer ar ett begrepp som speglar hur den kultur vi
lever i formar hur vi tanker om vara kroppar. Ett citat av antropologen Mary
Douglas (1966:117) beskriver kroppen som en symbol av samhéllet: ”What is
carved in human flesh is an image of society” (ibid.). I vart samhélle &r kroppen
smal, stark, ungdomlig och fysiskt véltranad. Varderingar som sjalvstandighet och
sjalvkontroll ar grundldggande (Frisell Ellburg, 2004).

PLISSIT é&r en 6vergripande modell for att arbeta med sexuella fragestéillningar.
Den innehaller fyra nivéer dér den forsta &r basnivan som man alltid utgér frén
och niva fyra den sista som ett farre antal klienter/patienter behdver. Varje
stigande niva kriaver 6kande grad av kunskap, trdning och fardighet hos
behandlaren/rddgivaren. En kort presentation av PLISSIT-modellen ger att niva 1-
3 ar korttidsbehandling, niva 4 ar intensiv, fordjupad behandling. Nivd 1 (P =
permission) handlar om att vara tillatande och bekréftande gentemot klienten och
ett bollplank for tankar och funderingar. Att ge tillitelse kan vara bade en
preventiv atgird och en behandlingsteknik. Omraden som behandlas hir &r tankar,
kénslor och beteenden. P& nivé 2 (LI = limited information) 14gger man till
faktainformation som ges kring specifika sexuella fragor. Har dr det viktigt att ge
begransad information som &r direkt relevant for klientens situation. Det ger bittre
effekt &n mer allmén information. Pa niva 3 (SS = specific suggestions) ges
radgivning utifrén klientens specifika sexuella problemhistoria och niva 4 (IT =
intensive therapy) innebér en ldngre tids fordjupad behandling 1 psykoterapi,
medicin och/eller kirurgi (Annon, 1976).

2. Tidigare forskning

Detta avsnitt grundar sig pa de sékningar jag gjort. Den forskning som jag funnit
om analatresi, sexualitet och kroppsuppfattning ar knapphandig och ger en
begransad information om hur manniskor pa ett nyanserat satt upplever sin
sexualitet och kropp i relation till att de ar fodda med analatresi. Forskningen
inriktar sig pa att kvantitativt mata livskvalitet och konsekvenser som uppstar vid
analatresi och hur de kan paverka manniskors liv.

Sokningar

Sokningarna ér gjorda via nagra av de databaser, tidskrifter och artiklar som
Malmo hogskolas bibliotek & IT tillhandahaller. De sokord (meshtermer) som
anvants ar anorectal malformation (ARM), anorectal stenosis, anus, imperforate
anus, analatresia, congenital anomalies. Dessa ord har kombinerats med sexuality,
body image, sexual health. Sokningar har gjorts i Pubmed som tillhandahaller
medicinska artiklar. Det &r ocksa har alla medicinska artiklar patraffats. Vare sig
Cinahl, som inriktar sig pa medicin och omvardnad, eller Social Services
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(sociologiskt inriktad) som ingar i CSA llumina gav nagra traffar. Traffar pa
Psychinfo (psykologiteman) inriktade sig pa psykosociala konsekvenser, som inte
var kopplade till mina s6kord, och var darfor inte relevanta i min studie. Artiklar
som ror sexuella konsekvenser for enbart man behandlas inte, da dessa inte
omfattas av min studie.

Livskvalitet och avforingsinkontinens hos barn

Avforingsinkontinens hos bade barn och vuxna verkar enligt flera
forskningsrapporter bidra till 1agre livskvalitet (John et al, 2010, Funakosi et al,
2005, Trajanovska & Smith, 2005). Detta verkar &ven vara fallet hos foraldrar till
barn som &r fodda med analatresi och &r avforingsinkontinenta. Att fa ett barn som
fods med betydande missbildning kommer som en chock for foraldrar, i synnerhet
om perinatal diagnos inte stallts, och foraldrarna forvantar sig fa ett friskt barn.
Det tar tid for dem att inse inneborden och de har dven svart att forsta
funktionsnedsattningarna, vilket ar tecken pa en krisreaktion. Ofta kan de inte,
eller vill inte, ta in betydelsen av missbildningen. Féraldrarna vill garna tro, och
hoppas trots att det inte finns hopp, att barnet pa nagot satt ska tillfriskna och bli
som andra friska barn. Det har visat sig att barn som fatt hjalp med sin
tarmfunktion okar sin livskvalitet vilket aven aterspeglas hos foraldrarna. Hos
foraldrar som ar missnéjda med ingreppet beror det pa avféringsinkontinens. Stor
vikt bor laggas pa att hjalpa barn med avforingsinkontinens. Ett bra och
systematiskt program &r nédvandigt for institutioner som behandlar barn med
analatresi. Sjalvhjalpsgrupper dar foraldrar kan fa information och dela sina
problem med andra i samma situation &r ovérderliga (John et al., 2010).

Avforingsinkontinens hos barn (7-16 ar) paverkar bade barn och foraldrar. I en
studie som gjordes i Japan fokuserade man pa barn och modrar. De paverkas bada
av bade depression och angest. Ju aldre barnen blir (12-16 ar) desto samre mar de,
medan modrarna mar béttre allteftersom barnen blir aldre. Hur modrarna mar
paverkar barnen i storre utstrackning under forskola och grundskola. Man kan
spekulera i att barns depression forvarras under adolescensen da det ar en
psykologiskt svar period. Sammanfattningsvis kan man saga att det &r viktigt att ta
hansyn till de aldersrelaterade skillnaderna for att ge lampligt stod till barn med
avforingsproblem och deras modrar. Modrar maste fa adekvat hjalp nar barnen &r
yngre sa att de kan stotta sina barn. Barn under tonaren &r inte enbart i behov av
stod fran sina médrar men ocksa fran 6vriga familjemedlemmar och dven fran
skolan eftersom moderns valbefinnande inverkar mindre pa barnen under tonaren.
Aven postoperativt 1&ngsiktigt psykosocialt stod ar nodvandigt hos tonarspatienter
da en stor del av dem uppvisar depression (Funakosi et al, 2005).

De flesta artiklar jag funnit mater livskvalitet hos patienter som har problem med
avforingsinkontinens. Avféringsinkontinens ar ett socialt problem for bade barn
och vuxna och det ar dessutom ett tabubelagt &mne vilket innebdar att patienter
garna inte tar upp problemet med sin l&kare. Forskning om avféringsinkontinens
fokuserar pa svarighetsgraden och frekvensen. Dock har man alltmer borjat inse
att inkontinens har en storre effekt pa det fysiska, psykologiska och sociala
valbefinnandet &n man hittills k&nt till och att detta troligen har en stérre inverkan
pa barn. Forskning gjord pa barn visar pa motstridiga resultat. Viss forskning visar
pa samband mellan avféringsinkontinens och psykosociala dysfunktioner, som
sjalvrapporterade sociala och kansloméssiga problem, depression, l1ag sjalvkansla,
tillbakadragenhet och asocialt beteende. Men det finns ocksa forskning som inte
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finner signifikanta skillnader mellan inkontinenta patienter i jamforelse med en
normal kontrollpopulation géllande mentala och psykosociala aspekter
(Trajanovska & Smith, 2005). Oavsett dessa motstridiga resultat finns det i
litteraturen ett intresse for att ta reda pa vilken inverkan avforingsinkontinens har
pa livskvaliteten. En viktig kritik som finns gentemot olika studier ar att de olika
matinstrument som anvands och som finns att tillga gallande livskvalitet inte ar
tillrackligt allomfattande nar det galler livskvalitetsmatningar pa barn. De anger fa
livskvalitetsaspekter och ar heller inte sjukdomsspecifika. Aven de méatinstrument
som ar sjukdomsspecifika ar otillrackliga att anvanda pa barn. Darfor behéver en
betydande dversyn av de befintliga métinstrumenten goras for att méta de behov
som finns hos befolkningen (Trajanovska & Smith, 2005).

Sammanfattningsvis kan man séga att barn som inte kan halla tatt har, enligt den
forskning som presenterats, samst livskvalitet enligt de matinstrument som finns
att tillgd. Dessa barn har sociala, psykologiska och fysiska problem. Detta kan
visa sig genom att de i jamforelse med barn som inte lider av
avforingsinkontinens har samre resultat i skolan eller en hdgre franvaro, undviker
social samvaro, oftare lider av depressioner och angest. Motstridig forskning finns
dock som inte visar de samband som redovisas ovan. | forskningen har inga
uppgifter om barnens kroppsuppfattning och sexualitet presenterats utan fokus har
varit pa sociala och psykologiska faktorer. Slutsatsen ar att olika matinstrument
ger olika resultat vilket rimligtvis borde forsvara bilden av vilka problem barn
med avforingsinkontinens och deras familjer har. Detta borde i sin tur innebéra en
svarighet for varden att veta vilken sorts hjalp som ska erbjudas och i vilken
omfattning.

Livskvalitet hos vuxna med avforingsinkontinens

Nagra forskare som studerat avforingsinkontinens har funnit att graden av
problem skiljer sig om patienterna ar fodda med lag respektive hog eller
intermediar analatresi. Personer fodda med lag analatresi har jamfort med en
normalpopulation samre livskvalitet vilket ofta inte kommer fram i forskningen.
Awven det sociala och sexuella livet paverkas (Rintala 1992). Personer fodda med
hog eller intermediar analatresi visar ocksa pa en lagre livskvalitet jamfort med en
normalpopulation. Man kan sdga att personer fodda med hdgre och intermediar
analatresi i storre utstrackning an de fodda med Iag analatresi har problem med
avsaknad av normal tarmfunktion, urininkontinens, sociala problem, sexuell
funktion, radsla att lacka avforing vid intima situationer, framfall och fortrangd
vagina. Patienter med lag analatresi kan rapportera att de undviker samlag av
radsla for lackage och gaser (Rintala et al., 1994).

Annan forskning kommer fram till att avfoéringsinkontinens &r en av de faktorer
som har mest negativ paverkan pa patienters yrkesliv. Det visar sig dven att
patienter kan ha normal urin- och sexuell funktion savida de inte har urogenitala
missbildningar. VVad géller sexuell funktion hos kvinnor har de flesta kvinnor
regelbunden menstruation savida de inte ar fodda med hog eller intermediar
analatresi. Slutligen visar det sig att kvinnor som fott barn vaginalt, vare sig hade
problem under graviditeten eller forlossningen (Iwai et al, 2007).

Forskningen som redovisats ovan har haft begréansad information om sexualitet,
kroppsuppfattning och sexuellt befinnande. Den forskning som trots allt finns,
visar att bade man och kvinnor fodda med analatresi anger samre uppskattning for
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sin kropp, samre sexuellt valbefinnande och livskvalitet, i jaAmforelse med
kontrollgrupp. Trots att patienter kan ha det kdmpigt med sin problematik, visar
det sig att de lyckas uppna en acceptabel livskvalitet. Patienter med svarare fall av
urin- och avforingsinkontinens visar pa en 6kad “sexuell angest” (sexual anxiety)
och aven hogre grad av sexuell depression” och réadsla for sexuella forhallanden.
I studien ser man en skillnad i upplevelse av livskvalitet hos patienter med hog
respektive lag analatresi. Patienter med hog analatresi rapporterade samre
livskvalitetsresultat an de fodda med lag analatresi, vilket aven inbegriper det
sexuella valbefinnandet (Davies et al, 2009). Studien visar ocksa pa att mer
kunskap behovs nar det galler vilken paverkan genitala misshildningar har vid
missfall och for forlossningsutfall. Forskarna menar att patienter fodda med
analatresi visar pa sarskilda utmaningar och kommer vara i behov av bra 6vergang
till multidisciplinar vuxenvard, vilket kraver samarbete och planering fran
sjukvardens sida. Till dags datum har fragor om sexuell halsa och sexualfunktion
varit uppseendevackande franvarande géllande ungdomar. Det har framhallits att
patientnara och multidisciplinar vard for ungdomar maste ta upp dessa fragor,
eftersom de ar centrala for en god livskvalitet (Davies et al, 2009).

Langsiktiga konsekvenser av analatresi

Traditionellt har behandling av patienter fodda med analatresi handlat om att
bibehalla urin- och avforingsfunktioner. Med forbattrad kirurgi och
barnintensivvard kan patienterna leva ett relativt normalt liv och med en néstan
normal livslangd. VVad galler sexualiteten ar de vanligaste genitala
missbildningarna hos kvinnor fédda med analatresi dubbel vagina, vilket upptacks
i samband med puberteten vid franvaro av menstruation och/eller vid fertil alder.
Det ar viktigt att sa tidigt som majligt, nar dessa missbildningar upptacks, ta i
beaktande och lagga vikt vid sexualiteten. En normal sexualutveckling &r mer
sannolik om den forvéntas och forbereds. Eftersom barn som fods med analatresi
genomgar framgangsrika rekonstruktioner och nar vuxen alder, blir ocksa
graviditeter mer vanligt forekommande. Litteraturen &r dock begransad vad géller
konsekvenser av graviditeten vid rekonstruktion av urinvagarna och efter
forlossning (leveranssétt) (Davies et al, 2004).

Trots forbattrad kirurgi finns andra halsoproblem hos patienter foédda med
analatresi. Det kan vara kdnslomassiga och sociala problem. Konsekvenserna av
att diagnostiseras for allvarliga sjukdomar och ha langa sjukhusvistelser paverkar
utan tvivel bade patienter och deras anhoriga. Det &r kant att patienter med
kroniska sjukdomar i hogre grad har emotionella och sociala problem och det ar
darfor inte 6verraskande att analatresipatienter har en hdgre grad av emotionella
problem. Det har i studier pavisats en hogre grad av psykiatriska diagnoser hos
patienter fodda med analatresi och det kan ha att géra med de dagliga
dilateringarna patienterna genomgatt som barn. Upplevelsen av intrang som
dilateringar innebér kan ha langsiktiga konsekvenser gallande sjalvkansla,
kroppsuppfattning och foréldrarelationen eftersom det ofta &r foraldrarna som
utfor dilateringarna. Det ar lampligt att ha detta i atanke nar man Gvervager
traningsprogram for tarmfunktionen. Den medicinska forskningslitteraturen
fokuserar i stort pa inkontinens och dven om detta &r viktigt for patienterna, sa
behdver andra behov tillgodoses, for en dkad livskvalitet. En forklaring &r att
langtidsuppfoljningar saknas da barnkirurgerna forlorar kontakten med
patienterna nér de blir vuxna. Patienterna remitteras till andra specialiteter som
vuxenkirurger, gynekologer och urologer (Davies et al., 2004).
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Sjalveffektivitet och analatresi

Sjalveffektivitet® star i relation till hur néjda patienterna eller deras foraldrar ar till
den postoperativa varden samt till kroppsuppfattning och sexuell funktion hos
vuxna patienter fodda med analatresi. Patienter som har en hog sjélveffektivitet
ka&nner sig mindre generade, k&nner mindre skam och kanner sig mindre
missndjda med sina kroppar och sitt fysiska tillstand. Ju hogre sjalveffektivitet
personen kanner desto mindre roll spelar graden av analatresi. Hos vuxna
patienter ser man att analatresins svarighetsgrad inte ar korrelerad till vare sig
kroppsuppfattning eller sexuell funktion. Daremot &r sjélveffektiviteten det. | det
stora hela indikeras att patienter kan vara ndjda med eftervarden och ha en bra
kroppsuppfattning och sexuell funktion &ven vid allvarlig missbildning. En hog
psykosocial funktion ar den viktigaste faktorn pa livskvalitet, medan fysiska
problem relaterade till missbildningar, som avforingsinkontinens och
forstoppning, nastan inte alls paverkar patienternas livskvalitet (Grano el al.,
2008).

Sammanfattning av kunskapslaget

Den forskning som jag funnit undersoker somatiska besvar och framst hur
avforingsinkontinens paverkar livskvaliteten. Man ser att patienter med
avforingsinkontinens rapporterar sémre livskvalitet, oavsett graden av analatresi.
Trots forbattrad kirurgi ser man att det hos en del patienter ocksa finns andra
hélsoproblem. Det kan vara kanslomassiga och sociala problem fér bade barn och
vuxna och man inser att de bor fa storre fokus i forskningen. Det finns forskning
som inte pekar pa namnda samband gallande avféringsinkontinens och forsamrad
livskvalitet. En anledning till det kan vara att de matinstrument som anvands for
att mata livskvalitet ar allt for begransade, atminstone gallande méatningar pa barn.
Det har éven visat sig att hog sjalveffektivitet bidrar till en battre livskvalitet.
Patienter med hog sjélveffektivitet ar mer ndjda med sin kropp och sin sexuella
funktion, oavsett vilken grad av analatresi de ar foédda med. Den medicinska
forskningslitteraturen inriktar sig framst pa inkontinens och dven om detta &r
viktigt for patienterna, sa behover aven andra behov tillgodoses. En forklaring till
detta ar att det saknas langtidsuppfoljningar, da barnkirurgerna forlorar kontakten
med barnen nar de blir vuxna.

| forskningen framgar att dven sexualiteten och kroppsuppfattningen paverkas av
framst avforingsinkontinens. Man ser att patienter med svarare fall av urin- och
avforingsinkontinens visar pa en okad sexuell angest (sexual anxiety), som
resulterar i ”sexuell depression” och radsla att inleda sexuella forhallanden. Dock
visar den tidigare forskningen pa begransad information och kunskap om hur
sexualiteten paverkas av att vara fodd med analatresi da den aspekten oftast inte
omfattas i livskvalitetsméatningar.

Patienter med analatresi visar pa séarskilda utmaningar, varfér en bra 6vergang till
multidisciplinar vuxenvard ar nodvandig. Forskningen pekar pa vikten av att
stodja bade barn och deras foraldrar med olika insatser, som tarmtraningsprogram
och langsiktigt psykosocialt stod for barnen och sjalvhjélpgrupper for deras
foraldrar. Fragor om sexuell hélsa och sexualfunktion gallande ungdomar har varit

* Ménniskans tro om formagan att genomféra det hon foresatter sig.
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franvarande i forskningen. Mot bakgrund av detta har denna studies syfte varit att
Oka kunskapen kring hur unga flickor fodda med analatresi upplever sin kropp och
sexualitet samt hur det kan tankas paverka dem i deras liv.

3. Teoretiska begrepp

Valet av teoretiska begrepp i uppsatsen for att forsta empirin har dels gjorts
utifran vad som framkommit i det empiriska materialet och dels utifran den
forforstaelse jag haft i amnet. Denna baseras pa uppgifter fran barnkirurger pa
barnkirurgiska kliniken, deltagande vid analatresioperation, genom litteraturen
och pilotintervjun med Eva. Syftet med uppsatsen &r att forsta hur informanterna
upplever sin kropp och sexualitet.

En missbildning i andtarmen kan troligen upplevas stigmatiserande, da dndtarmen
ar ett tabubelagt omrade. Att vara fodd med en missbildning kan stalla krav pa en
viss anpassning och hallning gentemot andra, tillika paverka sjalvbilden och
bilden av hur andra uppfattar en. Det har i materialet visat sig att respektabilitet
spelar roll for hur man agerar i olika sexuella sammanhang samt ”bodyshame”,
hur man ser pa sin kropp och sitt underliv. Begreppet gatekeeping” ar anvandbart
for att forsta en typ av forhallningssatt inom familjen.

Stigma

For att forsta hur en missbildning, synlig som osynlig, kan paverka personer i
relation till andra manniskor men ocksa till samhéllet valde jag att utga fran
Erving Goffmans (1963) teori om stigma. Varje samhélle kategoriserar manniskor
utifran olika egenskaper som uppfattas som “vanliga” och “normala”. I den
sociala miljon avgors vilka kategorier manniskor som ska inga och att vi kanner
igen oss i dem. Nar en frammande person kommer in i den sociala miljon, dar en
viss kategori manniskor ingar, vet vi redan fran bérjan om personen passar in i
den kategorin utifran de egenskaper som personen uppvisar. | den sociala miljon
finns normativa forvantningar som ska uppfyllas. Om den som infinner sig i var
sociala miljo pa nagot satt uppvisar egenskaper som avviker fran de évriga i
gruppen reducerar vi personen frn en “vanlig” ménniska till en utstott och mérkt
manniska. Att stimplas pa detta satt ar att stigmatiseras. En markt eller avvikande
person mdste vi “normala” pa nagot sétt forhélla oss till och det gor vi genom att
vidta diskriminerande atgarder. Pa ett oavsiktligt men effektivt sétt reduceras den
stigmatiserade personens livsmojligheter. Det som hénder i motet mellan den
stigmatiserade och den “normala” dr att interaktionen stors och ett forhallningssatt
fran badas sida maste upprattas. Hur hanterar da manniskor sitt stigma for att
forhindra att bli upptackta? Detta kan goras pa olika sétt beroende pa om
missbildningen personen har ar synlig eller osynlig, vilket ar hdgst relevant i
relation till mina informanter. Det handlar om den avvikande personens férmaga
till samverkan med de “normala” och till att begransa den sociala informationen
om sig sjalv. Om olikheten inte syns ar problemet inte att undvika spanningar som
kan uppsta i interaktionen utan att bestamma sig for om avvikelsen ska doljas eller
inte. Att ’passera” dr ett annat sitt att hantera sin avvikelse. Det kan t.ex. vara att
ge en annan an den riktiga forklaringen till en synlig missbildning eller till ett
beteende. Pa sa satt passerar man och haller sin avvikelse fortsatt hemlig.
Slutligen anvander jag begreppet skylning som innebér att personer med
avvikelser eller missbhildningar anvander sig av olika metoder for att skyla t. ex ett
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arr for att undvika diskussioner om varfor arret uppstatt. Har handlar det dels om
att skyla for att inte sanningen ska komma fram dels om att stigmat inte ska
avleda samtalet eller samvaron fran dess syfte (Goffman, 1963).

Jaget och maskerna

Goffman (1974) analyserar manniskans agerande i vardagen genom att anvanda
termer tagna ur teatern. Nar vi manniskor agerar, oavsett platsen, agerar vi pa en
scen. Vi tar pa oss en mask och agerar. Vi ar aktorer. De som ska évertygas kallas
publik. Aktdrens agerande styrs av olika roller som intas beroende pa situation
och plats, och den agerande anvénder sig av en fasad eller mask. Scenen eller den
framre regionen ar den plats aktoren anvander for att spela den roll som pa ett
Overtygande och trovardigt satt ska styra den sociala information aktéren vill att
den andre ska uppfatta. Den andre dr “publiken” som ska Overtygas. Det finns ett
samspel mellan publik och aktor dar publiken har makten att godkanna eller
underkanna aktérens rollspel. Bakom scenen finns den bakre regionen dér aktéren
kan slappa masken. Dar kan alla de fakta som vi inte visar fa utrymme. Teorin
beskriver hur vi vill framstélla oss sjalva i linje med de normer och regler som
galler i den situation man befinner sig och utifran den roll man spelar. Vi spelar
olika roller i olika sociala situationer. Vi framtrader och vill bli uppfattade pa ett
satt som vi anser motsvarar bilden av den vi &r och som bekraftas av andra,
publiken. Samtidigt vet vi att vi ocksa ar pa satt som vi inte visar fram (Goffman,
1974).

Goffmans resonemang kompletteras med begreppet respektabilitet, som gor att vi
forstar informanternas behov av att félja samhallets normer och vérderingar.

Respektabilitet

”[D]en sexuella respektabiliteten [ar] central for kvinnor och avgérande for hur de
kommer att uppfattas som sociala subjekt 6ver huvudtaget” (Forsberg, 2007:37).
Detta citat far inleda avsnittet om respektabilitet. Begreppet kommer
ursprungligen fran Skeggs (1997), som anvander det i sin analys av klass och
klasstillndrighet (ibid.). Ett satt att uppna respektabilitet &r genom vardighet och
dis-identifikation®. Att agera vardigt 4r att inte visa sin sexualitet. Darigenom tar
man avstand fran dem man inte vill identifiera sig med, de icke respektabla.
Respektabilitet kan ses som ett slags kontrollsystem av kvinnans sexualitet
(Forsberg, 2007). Samtidigt ar det sa att sexualitetens villkor férandras over tid
och de sexuella positionerna flyttas beroende pa vilket samhalle vi lever i. | och
med att sexualiteten har frikopplats fran fortplantningen, vilket Giddens (2005)
kallar plastisk sexualitet, har kvinnor och mén idag stérre mojligheter att njuta av
sin sexualitet utan rédsla for oonskade graviditeter. Framfor allt har det gett
kvinnor majlighet att bejaka och utveckla sin sexualitet (ibid.). Samtidigt &r det sa
att d&ven om kvinnor getts mojlighet att utveckla sin sexualitet, sa gors det inom
ramen for samhallets normer och varderingar. Samhéllet konstruerar den goda
sexualiteten varpa ungdomar lar sig betrakta den egna kulturens sexuella normer
som de réatta, naturliga och normala. Flera studier har visat att den sa kallade
kérleksideologin &r en stark norm som innebdr att sexualitet legitimeras genom
kérlek och foralskelse inom ramen for ett forhallande (Haggstrom-Nordin, 2009).
Detta kringgas genom att definiera ett forhallande som en kérleksrelation och

* Motsatsen till identifikation. Att inte vilja identifiera sig med nagot eller nagon.
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inom ramen for den agera relativt fritt sexuellt, utan att ga utanfor samhallets
normer kring vad som anses vara normalt (Forsberg, 2007).

Begreppet respektabilitet kan kopplas till hur var kropp uppfattas och vilket vérde
den ges. Vi ar fodda med en fysisk kropp, som kan passa in, eller inte passa in i
vad som ses som attraktivt (Skeggs, 1997). Detta knyter an till begreppet
”bodyshame”.

”Bodyshame”

Kroppsskam skapas genom att kvinnor socialiseras att ldgga stort varde pa sitt
fysiska utseende och att utseendet anses vara en integrerad del av sexualiteten.
Tidigt internaliserar kvinnor sociala konstruktioner av utseendets betydelse och att
ju narmare man star idealen, desto mer okar kvinnors mojligheter att uppfattas
som atravarda och darmed fa storre inflytande och 6kade majligheter inom
sexuella, sociala och karridarméassiga omraden. Den visuella granskning som
standigt finns omkring oss 6kar pressen pa att uppna kroppsidealen. Denna
stdndiga underkastelse och den fysiska kontrollen och vérderingen av utseendet
leder till att kvinnor ser sig sjalva som ett objekt, eller som en samling delar
avsedda att anvéndas av andra. Detta i sin tur leder till negativa konsekvenser hos
kvinnor. Den samhalleliga pressens praktiskt taget ouppnaeliga fysiska ideal
paverkar bade man och kvinnors oro for deras kroppars utseende vilket medfor
problem i sexualiteten. Manniskors oro for sina kroppar kan saledes inte forklaras
med fafanga eller sjalvupptagenhet (Schick et al, 2010, Sanchez et al, 2007). Att
kdnna skam Gver den egna kroppens utseende ar en konsekvens av att inte uppna
de samhalleliga kroppsidealen. Trots att idealen, t.ex. smalhet hos kvinnor,
uppfattas som orealistiska upplever kvinnor och méan press att uppna dem.
Kénslan av misslyckande kan dels leda till en varaktig skamkénsla 6ver kroppens
brister, dels dven angest 6ver hur andra ska vardera ens egen kropp. Kroppsskam
kan dock minska nar t.ex. partners positivt bekraftar varandras kroppar s.k.
dyadisk interaktion (Sanchez et al, 2007). Bade en sjalvkritisk hallning och en
negativ kroppsuppfattning paverkar sexualiteten. Det visar sig i forskning att
kvinnor som &r ngjda med sina kroppar, rent allmant &r néjda med sig sjélva, ar
mindre sjalvkritiska och mer positiva i sina forhallanden, kanner sig mer bekvama
I att t.ex. ha sex med ljuset tant (Ackard et al, 1999).

Awven kring de yttre genitalierna finns ideal om deras utseende och lukt, som
uppréatthalls av reklam om intimhygieniska artiklar som vatservetter, pornografiskt
normerande bilder av kdnets utseende, och 6kningen av intimkirurgi, som kvinnor
forhaller sig till. En negativ konsuppfattning, oberoende den allmanna
kroppsuppfattningen, kan paverka kvinnor i sexuella situationer och dven den
sexuella sjalvkanslan (Schick et al, 2010).

Som avslutning pa de teoretiska begreppen anvénder jag mig av fenomenet gate-
keeping”. Detta beror fragestallningen om vilken betydelse flickorna uppfattar att
foraldrarnas omsorg och omvardnad haft, for hur de uppfattar sin kropp och
sexualitet.
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»Gate-keeping”

Begreppet gate-keeping anvénds av Katrina Karkazis (2008) da hon beskriver hur
foraldrar till barn som fods med intersextillstand skyddar barnen fran omvarlden.
Det finns vissa likheter mellan barn som fods med oklar konstillhorighet och barn
som fods med analatresi: i bada fallen handlar det om foraldrar som ska forhalla
sig till ett barn med medfédd missbildning i underlivet. Foraldrars anpassning till
sitt barns missbildning &r den viktigaste faktorn som avgor barnets livskvalitet.
Gate-keeping eller att skydda sitt barn fran omgivningens reaktioner, kan vara nar
foraldrarna kanner att de snabbt maste bestamma vilket kén barnet ska tilldelas for
att det ska bli “normalt”. Det kan dven yttra sig genom att foraldrarna skyddar
barnet fran negativa reaktioner hos omgivningen genom att inte beratta om
barnets tillstand av radsla att barnet stigmatiseras och ses som abnormt. Om
foraldrarna inte far hjalp av varden att hantera sorgen Gver att de inte har fatt “det
perfekta barnet” utan att varden istillet bidrar till att fordldrarna ska se sitt lilla
barn som defekt som behdver rattas till, 6kar familjens isolering och &ven kanslan
av utanforskap, stigma och till och med skam. Foraldrarna ger barnen begransad
information om deras tillstand av radsla att barnen ska beratta for utomstaende i
t.ex. skolan och utséttas for mobbing.

En risk foréldrarna tar genom att inte beratta for barnen om deras missbildning ar
att barnen sa smaningom kommer att fa reda pa hemligheten och dra slutsatsen att
sanningen om dess kropp ar sa hemsk att ingen vagade beréatta. Denna erfarenhet
eller insikt kan dels leda till att barnet kdnner skam Over att vara annorlunda, dels
till isolering, och det kan dessutom paverka relationen till féraldrarna da barnet
kan kanna sig forratt. Barn fodda med intersextillstand tar sjalvmant sallan upp
amnet och stéller fragor. De valjer att behalla saker for sig sjalva och avstar fran
att fraga da de forstar att det ar ett kansligt amne for foraldrarna. Foraldrarna kan
valja att avsta helt eller delvis fran att beratta for barnet om dess missbildning i tro
att de pa det sattet ger barnet bra forutsattningar ur ett langsiktigt psykologiskt
perspektiv. Istallet forminskar foraldrarna de langsiktiga konsekvenserna genom
att halla kroppen och behandlingen hemlig for barnet. En risk foraldrarna tar
genom att inte beratta for barnet om missbildningen &r att barnen sa smaningom
kommer att fa reda pa hemligheten. Det finns heller inget som tyder pa att barn tar
skada av att fa veta sanningen. Det viktiga ar att informationen formedlas pa ett
medkannande, finkénsligt, odramatiskt och optimistiskt satt, anpassat efter barnets
alder, och att saga till barnet att det &r dlskat precis som det &r, vilket ocksa
forstarker sjalvkéanslan hos barnet (Karkazis, 2008).

4. Metod

Studien syfte ar att forsta hur flickor fédda med analatresi upplever sin kropp och
sexualitet. Studien har en kvalitativ ansats och empirin bygger pa atta
semistrukturerade intervjuer dar informanterna ar fodda mellan aren 1990-1996
och opererade for analatresi vid Lunds universitetssjukhus. Samtliga ingar i den
medicinska studie som pagar vid barnkirurgiska kliniken i Lund som framgar i
avsnittet Bakgrund. Parallellt med detta empiriska material ingar aven en interviju
gjord med Eva, fodd pa 1960-talet. Eva opererades for analatresi nagra manader
efter fodseln vid Lunds universitetssjukhus. Vi fick kontakt via en gemensam
bekant och jag fick mojlighet att gora en pilotintervju med Eva. Jag aterkommer
senare i uppsatsen till hur jag anvant Evas material.

15



Den kunskap som finns inom analatresi och sexualitet eller sexuell halsa &r
begransad till kvantitativ forskning och behandlar i forsta hand fragor kring
somatiska besvar, framst avforingsinkontinens och hur det paverkar livskvaliteten.
Det verkar dock saknas kunskap om hur flickor fédda med analatresi under
tonarstiden upplever sin kropp och sexualitet samt vilka erfarenheter och tankar i
relation till sexualitet de har av att vara fodda med analatresi. Det jag ocksa &r
intresserad av att titta pa ar om och i sa fall hur flickorna upplever att féraldrarnas
omhandertagande och omvardnad har paverkat deras sexualitet och
kroppsuppfattning. Slutligen vill jag ocksa underséka om informanterna upplevde
att de vid nagot tillfalle hade behovt professionellt samtalsstod och vilken typ av
stod de i sa fall efterfragade. Mina fragestallningar &r till stor del obesvarade av
befintlig forskning som i valdigt liten utstrackning tar upp sexuella
problem/fragor.

For att fa fram den typ av kunskap jag efterfragar, kravs ett samtal med
informanterna déar de med egna ord far beratta om sina upplevelser och
erfarenheter. Den kvalitativa forskningen ar sarskilt lampad att anvéndas nér det
galler att ta reda pa manniskors subjektiva upplevelser, tankar och erfarenheter,
dar framforallt nyanser och variationer kommer fram i berattelserna vilket ocksa
visar pa komplexiteten i att forsta ett fenomen (Robson, 2002). Kvalitativ
forskning utger sig inte for att vara generaliserbar. Det ar upp till andra att utifran
den kontext de lever i, kanna igen sig i forskningen. Till det aterkommer jag
langre fram.

I mina intervjuer med informanterna har det varit viktigt att skapa en relation, att
knyta an, for att ungdomarna ska ké&nna sig val till mods och trygga for att kunna
diskutera kansliga fragor som berdr dem sjélva, deras sexualitet och relationen till
foraldrarna. Det &r forst darefter som vérdefull information kommer fram.
Forskarens instéllning och bakgrund paverkar ocksa intervjusituationen, varfor
forskaren dels maste ha tankt igenom hur han eller hon presenterar sig och sina
fragor och dels fundera kring hur fragorna stalls och hur de kan uppfattas
(Bernard, 2002). Att informera om konfidentialitet och att deras identitet inte
skulle avsldjas i uppsatsen skapade en forutséttning for trygghet och resulterade
aven i att nagra som inledningsvis inte onskade delta i intervju andrade
uppfattning.

Det &r intressant att observera hur olika ansatser och syn pa forskarens roll och
betydelse som den samhallsvetenskapliga forskningen och medicinska
forskningen har. | planeringsstadiet till denna studie fordes diskussioner med
barnkirurgiska kliniken i Lund om hur kontakt skulle tas med informanterna. Det
visade sig att vi hade olika forhallningssatt. Sjukvarden har for vana att skicka
kallelser, som patienterna kan uppfatta som installningsorder, dér de ska ringa och
meddela om de avser komma pa besoket eller den avslutande kontrollen. Om
patienten inte hor av sig efter ett visst utsatt datum kontaktas patienten eller
hennes foraldrar, om patienten inte kan nas. Det &r sa sjukvarden fungerar,
resonerade man. Jag funderade pa vad detta forhallningssatt skulle innebara for
informanterna. Skulle informanterna (eller patienterna) k&nna sig tvungna att delta
i intervjustudien och mottagningsbesoket eller skulle de vaga tacka nej? Jag ville
nédrma mig informanten genom att bygga upp tillit och respekt och skapa
forutsattningar for fortrolighet da relationen mellan mig och informanten paverkar
kunskapsproduktionen. Nar respekt och tillit uppnatts for forskaren ar informanten
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mycket mer bendgen att vara uppriktig och tillmotesgaende (Lincoln & Guba,
1985). Darfor var det viktigt att formulera en inbjudan till deltagande i en intervju
pa ett satt som skilde sig fran sjukvardens mer kallelseliknande brev.

Slutligen kom vi fram till att skicka tva separata brev i samma kuvert. En kallelse
fran sjukvarden, vilket var den forsta informanten sag vid 6ppnande av kuvertet.
Dar framgick att det var en kallelse for avslutande medicinsk kontroll
(mottagningsbesok) till barnkirurgen da patienten operarats for analatresi. Det
framgick ocksa att manga patienter undrar 6ver hur operationen gatt till, ifall man
ar normal i omradet kring andtarmen och underlivet och undringar om samliv.
Fragor som patienten kunde fa svar pa vid bescket. Information om syftet med
barnklinikens studie, konfidentialitet och samarbetet med Malmé hdgskola
framgick ocksa. | kallelsen fick patienten forst en tid till den kvalitativa intervjun
med mig och darefter till mottagningsbesoket.

I det andra brevet, ”Intervjustudie - Sexuell hélsa hos flickor 15-21 ér, fédda med
analatresi”, inbjods informanterna att delta i intervjustudien. Jag informerade kort
om min bakgrund, studiens syfte, vad jag ville tala om samt om konfidentialitet,
frivillighet, mojlighet att dra sig ur intervjun, samt forfragan om att delta i studien.
Informanterna hade mojlighet att bade maila och ringa till mig om de énskade
byta tid och plats for intervjun. Det visade sig att nagra av informanterna
bestamde sig for att medverka i intervju eftersom den var pd samma dag och i
nara anslutning till mottagningsbesoket.

De flesta intervjuerna gjordes i samtalsrum, i en néra angransande separat
byggnad fran barnkirurgiska kliniken i Lund. En av intervjuerna gjordes i Malmo.
Det var ett medvetet val att inte gora intervjuerna i samma byggnad som
mottagningsbesdket och aven att intervjustudien skulle goras fore
mottagningsbesoket. Eftersom jag inte k&nde till vilken relation ungdomarna hade
till sjukvarden, ville jag undvika att eventuella svara minnen och/eller at
mottagningsbesoket skulle paverka intervjusituationen.

Urval

Av de flickor som opererades mellan 1990-1996 finns 16 boende i sodra Sverige.
Samtliga bjdds in till intervjustudien, varav atta medverkade. Som jag tidigare
namnt kom jag i kontakt med Eva, som blev en pilotintervju, via en gemensam
bekant. Eva ville garna medverka i intervjustudien for att belysa och dela med sig
av sina erfarenheter och upplevelser av att vara fodd med analatresi. Eva ar
visserligen fodd pa 60-talet da man anvéande en annan operationsmetod &n den
som anvandes pa 90-talet och hos informanterna. Eva ar dessutom &ldre och har
bearbetat, funderat och tittat tillbaka pa sin tonarstid, vilket inte &r majligt for de
atta yngre informanterna som befinner sig i och kring tonaren. Trots det eller pa
grund av det ser jag det som viktigt att ha med Evas intervju som
jamforelsematerial, da den kastar ljus 6ver och ger perspektiv pa de atta yngre
informanternas berdattelser. Evas intervju vécker fragor och ger oss lasare
mojlighet att fundera 6ver hur man kan hjalpa/ varda barn och ungdomar fodda
med analatresi.

Av de flickor som inledningsvis inte ville medverka i intervjustudien &ndrade sig
nagra efter kontakt med barnkirurgen. En flicka dndrade sig da hon fick veta att
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intervjun kunde goras per telefon. En andra flicka andrade sig efter att ha fatt
information kring konfidentialitet och deltog darefter i en face to face intervju.
Resterande som inte ville delta hade olika anledningar till det. Ett par hade sa pass
allvarliga funktionsnedsattningar att de inte kunde medverka i intervjustudien.
Ndgon enstaka, som var for blyg for att tala om sexualitet, avstod.

Intervjuerna

Infor intervjuerna hade jag funderingar pa hur jag skulle klara att halla i en
intervju utan att falla in i myndighetsrollen som socialsekreterare. Det skulle
innebara att stalla fragor i utredningssyfte eller hamna i stodkontaktsituation,
vilket jag ar van vid fran mitt arbete. | mitt arbete diskuteras sexualiteten oftast i
samband med vald i néra relationer, misshruk och andra sammanhang. Sa nér jag
gavs majligheten att traffa tva tonarsflickor som inte var fodda med analatresi, for
att forutsattningslost intervjua dem om sexualitet, tog jag mojligheten.
Pilotintervjuerna med tonarsflickorna gav mig information om deras
levnadsvillkor och tankar kring sexualitet, kroppsuppfattning och hur de upplever
sig som tonaringar. De gav mig feedback pa fragorna jag stéllde och hur jag
stallde/framstallde fragorna. De hade tankar pa hur man kan prata sexualitet
utifrdn deras tonarsperspektiv. Aven intervjun med Eva var en pilotintervju som
sedermera pa grund av det intressanta innehallet ingar i sjalva uppsatsen. Eva
berattade om hur det ar att leva med analatresi. Vi diskuterade fragestallningarna
och de fragor jag tankte stalla till informanterna. Hon hjalpte mig, dels att
formulera nya fragor, dels att fundera éver hur jag skulle ndrma mig sexualiteten,
som enligt hennes erfarenhet ar alltfor franvarande vid vardkontakter. Samtidigt
blev jag varse att Evas beréttelse inte ar representativ for alla som ar fédda med
analatresi. FOr mig var analatresi en okand missbildning. Det jag lart mig om
analatresi kommer fran bade sjukvarden, litteraturen och Eva, innan jag borjade
genomfora intervjuerna med mina informanter.

Pilotintervjuerna gjordes pa ett sa relevant satt som mojligt, med for studien
relevanta fragor, dar malet var att fa vardefull information infor intervjuerna med
informanterna. Mina intentioner med pilotintervjuerna &r helt i linje med hur
Bernard (2002) resonerar om det han kallar traningsintervjuer. | pilotintervjuerna
hade jag ocksa mojlighet att undersoka om mina fragestéllningar var hallbara och
hur jag skulle narma mig kansliga fragor. Jag hade stor nytta av att gora
pilotintervjuerna. Jag larde mig av mina misstag.

For att fa mer kunskap och forstaelse hur analatresi kan yttra sig, gavs jag
mojlighet att delta vid en analatresioperation pa barnkirurgiska kliniken i Lund.
Att bevittna en sadan operation, dar jag fick mojligheten att se hur andtarmen
hittades och lades p4 *riitt plats”, gav mig en forstaelse och kunskap som ingav
trygghet och trovérdighet hos informanterna av att jag var insatt. Klart ar att jag
var mer insatt i hur en analatresioperation gar till 4n vad de flesta informanterna
var.

Den semistrukturerade intervjun

Den semistrukturerade intervjun liknar den ostrukturerade mer berattande
intervjun och kraver samma fardigheter men samtidigt maste den
semistrukturerade intervjun innehalla en intervjuguide. Den &r ocksa att foredra
nér endast ett intervjutillfalle ges (Bernard, 2002). Jag anvande mig av en mental
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intervjuguide vilket innebar att jag utgick fran mina tre fragestallningar och
darutover diskussionsfragor inom varje kategori. Jag hade alltsa inte en strikt
intervjuguide i knéat att folja efter varje svar, utan ville vara noga med att folja
informanterna och stélla fragor utifran deras berattelser och samtidigt inte tappa
bort mina centrala fragestallningar. Detta for att uppna en intervju dar samtalet
och diskussionen var levande och tillitsfull, genom att inte tappa for mycket
6gonkontakt och gora onddiga avbrott eller riskera att ga miste om intressant och
viktig information. En bit in i intervjun kunde jag titta i mina papper for att pa sa
satt inte missa att stélla viktiga fragor. Detsamma gjordes i slutet av intervjun. Jag
fragade ocksa informanten vid olika tillfallen hur det kandes att bli intervjuad och
var noga med att bekréfta jobbiga eller pinsamma situationer och dven ge
informanten mojlighet att byta @mne. Det var viktigt for mig att informanten
kande sig trygg. Jag satte fokus pa vilka fragor jag ville tala om och informanten
fick avgora vad de ville dela med sig av (Bernard, 2002).

Jag funderade mycket pa hur jag skulle stalla fragor om sexualitet da sadana
fragor kan upplevas som kansliga, pinsamma och jobbiga att svara pa. Jag var
installd pa att sa tidigt som majligt knyta an till informanten och inge fortroende
och att de skulle kénna att det AR tillatet att tala om sexualitet. Eftersom jag
aldrig tidigare vare sig hade tréffat eller pratat med informanterna bestdmde jag
mig for att inte borja intervjun med fragor om sex. Vi talade om deras upplevelser
och erfarenheter av att vara fodda med analatresi och de konsekvenser som manga
hade. Naturligt kom vi in pa kroppen och dven sexualiteten. Jag anpassade mitt
satt att stalla fragorna pa beroende pa vilken person jag hade framfor mig. Intuitivt
stallde jag vid olika tillfallen sexualitetsfragorna med en langre inledning genom
att mer allmant prata om andras upplevelser for att sedan konkret fraga hur
informanten sjéalv upplevde det. Detta &r en teknik som Bernard (2002) kallar for
”The long question probe” som han menar sarskilt [ampar sig att anvanda nér
intervjun handlar om kanslig information. Han menar att sadana fragor ska vara
korta men med en langre inledning. Detta visade sig vara en teknik, som férutom
att den avdramatiserade fragan, dven tenderade att ge langa svar i de allra flesta
fall dar jag anvande mig av tekniken vilket ocksa Bernard skriver om. Han menar
att ju langre fragan man stéller &r, desto langre svar far man (ibid.).

Min mentala intervjuguide delades in i tre tematiska indelningar; sexualitetstemat,
foraldratemat och stodtemat, vilka representerar mina tre fragestéllningar. |
sexualitetstemat ingick fragor om sexualitet, kroppsuppfattning och sjalvkénsla. |
foraldratemat ingick fragor om hur informanterna upplevde att foraldrar paverkat
dem som unga gallande syn pa kropp och sjalvkansla. | stédtemat ingick fragor
som rorde kontakten med sjukvarden och om stdd av nagot annat slag har varit
eller skulle kunna bli aktuellt.

Bearbetning av materialet och uppféljning av intervjustudien

Intervjuerna transkriberades ordagrant. Jag bade lyssnade och framforallt laste
igenom intervjuerna flera ganger for att kunna plocka ut centrala amnen eller
teman. For att fa en struktur i arbetet delades forst intervjusvaren in under
fragestallningarna. Darefter urskiljdes centrala @amnen/teman ut, dels utifran
fragestallningarna och dels genom att titta efter vilka amnen eller beréattelser
informanterna ofta aterkom till, likheter och skillnader i berattelserna samt utifran
upprepningar som gjordes (Bernard & Russel, 2010). Nér de centrala @mnena
hade utkristalliserat sig med tillhérande intervjusvar kontaktades informanterna
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for ett uppfoljningssamtal for att komplettera en del fragor och aven for att
fortydliga en del resonemang. For tydlighetens skull stélldes de tre mest centrala
fragorna i studien. Detta for att undersoka om informanterna hade &ndrat
uppfattning efter intervjun och mottagningsbesoket hos barnkirurgen samt for att
kontrollera, att jag hade uppfattat och tolkat deras svar korrekt.
Uppféljningssamtalen bandades inte for att forhindra att samtalet dvergick i
ytterligare en intervju. Ddremot sammanfattade jag svaren for informanten for att
forsakra mig om att jag uppfattat ratt. Vid uppfoljningssamtalet tillfragades
informanterna &ven om hur de upplevde intervjustudien, vilket jag aterkommer till
langre fram i texten. Evas intervjumaterial bearbetades som ett
jamforelsematerial, vilket innebar att de delar som valdes ut anpassades efter
informanternas teman.

Trovardighet och 6verforbarhet

For att visa pa trovardigheten i min studie har jag steg for steg beskrivit hur
arbetet 16pt. Relevanta fragor har stéllts utifran mina fragestéllningar. Bade under
intervjuerna och i analysarbetet har jag varit medveten om min forforstaelse och
aven varit noga med att inte utesluta eller omformulera nagot i informanternas
svar vilket jag ocksa redovisar i uppsatsen vid olika tillfallen. For att forsakra mig
om att informanterna forstatt fragorna har jag aterkommit till fragan vid olika
tillfallen under intervju. Detsamma gjordes vid uppféljningssamtalet dar jag ater
stallde de tre mest centrala fragorna.

Slutligen har det varit viktigt att stalla samma fraga vid olika tillfallen for att
belysa att fragor kan ses ur olika perspektiv. Det ar informanternas subjektiva
erfarenheter och upplevelser som efterfragas, och dar ar informanterna experter.
Det har darfor varit viktigt att ge informanterna sa stort utrymme som majligt att
tala.

Ar d& mina resultat generaliserbara? Jag tanker, att min studie har begrénsningar.
Hur hade informanterna berattat om de upplevde sig ha stora problem? Jag &r inte
saker pa att jag inte hade fatt andra svar om jag hade gjort fler intervjuer. Det &r
mojligt att svaren hade varierat beroende pa grad av analatresi, andra upplevelser
eller forekomst av andra missbildningar &n de som presenterats. Lat mig da vanda
ater till fragan om generaliserbarhet. Kvalitativ forskning &r inte generaliserbar
utan man talar om Gverforbarhet (Kvale & Brinkmann, 2009). Genom att ge rika
kontextuella beskrivningar déar informanternas tankar, erfarenheter och
upplevelser sétts i ett storre sammanhang blir ocksa deras beréattelser mer
begripliga. Langre fram i uppsatsen framgar informanternas bakgrund, likheter
och olikheter gallande erfarenheter i analysen. Jag har latit informanternas
beréttelser ta stor plats i uppsatsen just for att de kontextuella beskrivningarna ska
bli tydliga. Utifran detta kan man sdga att studiens resultat i viss man kan vara
analytiskt 6verforbara. Flick uttrycker det som att det ar mojligt att gora en:
“transer of findings from case studies and their context to more general and
abstract relations” (2002:232). Det kan vara sa att det ar upp till andra ungdomar
som ar fédda med missbildningar, som genom att fa sa rika och kontextuella
berattelser som mojligt, k&nna igen sig i berattelserna och sjélva avgoéra nyttan av
informationen och kunskapen. Pa sa sétt kan den kvalitativa studien generaliseras
(Kvale & Brinkmann, 2009).
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Etiska dvervaganden

Studien har vad galler etiska 6vervaganden haft forskningsetiska principer inom
humanistisk-samhéllsvetenskaplig forskning som grund. Hansyn har séaledes tagits
till kravet pa information, samtycke, nyttjande och konfidentialitet.
Informationskravet uppfylldes genom det brev som bifogades med sjukvardens
kallelse och som jag redogor for under metodavsnittet. Samtyckeskravet
uppfylldes da informanten bade i brevet upplystes om att samtycke skulle kravas
och da samtycke undertecknades vid intervjutillfallet. Nar det galler
nyttjandekravet ar avsikten att empirin endast ska anvéndas i forskningssyfte.
Syftet med studien &r att producera ny kunskap som kan ge svar och perspektiv pa
hur det kan vara att leva och véxa upp med analatresi i relation till kropp och
sexualitet. Det ar kunskap som bade ungdomar, foraldrar och sjukvarden kommer
ha nytta av, men kunskapen ar av den karaktaren att den inte &ar av intresse for
exempelvis foretag. Konfidentialitetskravet har uppfyllts da informanternas
identiteter inte kommer att kunna knytas till de svar de gett vid intervjuerna.
Darfor kodas informanternas namn och inga specifika uppgifter, sasom
bostadsort, nd&mns i samband med deras berattelser. Flera av informanterna har
velat forsakra sig om anonymitet. Jag har da varit noga med att forklara
konfidentialitetskravet och att ingen obehdrig kommer att fa ta del av vare sig
intervjumaterialet eller mina anteckningar. De transkriberade intervjuerna, USB-
minne, de undertecknade samtyckena och allt som kan sparas till informanterna
har hanterats enligt gangse regler, det vill séga forvaras pa ett betryggande sétt
enbart nabara for mig. Etiskt tillstand har erhallits av etikprévningsnamnden pa
Malmo hdgskola, Hélsa och samhélle, Dnr: HS60-11/145:4.

Jag staller mig fragan hur jag forhaller mig till personalen pa barnkirurgiska
kliniken som gett mig majligheten att genomfora den har studien. For att pa ett sa
fullstandigt och opartiskt sétt genomfdra min uppsats har jag varit noga med mitt
oberoende gentemot klinken och likasa varit noga med att halla en professionell
distans till informanterna for att inte riskera partiskhet (Kvale & Brinkmann,
2009). Detta har jag gjort for att inte hamna i lojalitetskonflikt och vare sig gynna
eller missgynna nagondera part. De farhagor jag i férsta hand hade infér métet
med informanterna var att intervjuerna skulle paverka flickorna negativt. Genom
att stalla fragor kring t.ex. sexualitet och analatresi, som informanterna eventuellt
inte hade reflekterat 6ver forut, var jag radd att skapa problem som inte fanns
sedan tidigare. Den kanslan 6kade nér jag sedan inledde intervjuerna och
upptéckte hur lite insatta informanterna var i sin missbildning och att de i liten
utstrackning diskuterar med sina foraldrar. Fa har beréttat for vanner vad de gatt
igenom. Vid slutet av intervjun tillfragades samtliga informanter om hur de
upplevde intervjun och fragorna. Samma fraga stalldes vid det uppféljande
samtalet ndgon manad senare. Ingen har upplevt negativa konsekvenser efter
intervjun. Tvartom uttryckte flertalet det positiva med att de hade lart sig mer om
sig sjalva, fatt kunskap om att andra hade liknande problem som de sjalva, vilket
gjorde att de kande sig mindre ensamma och att de hade fatt mojlighet att
diskutera sexualitet pa ett satt som de aldrig hade fatt tidigare.

En annan tanke jag hade infor intervjuerna var att jag genom fragorna skulle starta
en tankeprocess, som i och for sig inte behdvde vara negativ men som kunde fa
informanten att kanna sig ensam, nar hon val kom hem och inte hade nagon att
fortsatta samtala med. For att mota upp ett sddant behov kontaktade jag samtliga
ungdomsmottagningar i de kommuner dar informanterna bodde och tog reda pa
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kuratorernas namn och telefonnummer. | slutet av intervjun erbjods informanterna
informationen. Ett fatal tog emot den. Nagra hade redan en kontakt pa
ungdomsmottagningen och kande till verksamheten, och nagra var inte
intresserade.

Det mest Gverraskande har varit att flera informanter reagerat fragande och blivit
chockade nar de fick sjukvardens kallelse och mitt brev. Nagon hade glomt att
hon var operarad. Hon hade for lange sedan blivit informerad men ingen stérre
vikt hade lagts vid att diskutera hur hon opererats och vad det hade eller kunde
innebara for henne. Nagra undrade om de borde kanna sig “’sjukare” an vad de var
nar de laste kallelsen och undrade om de borde vara oroliga. En annan flicka
reagerade med ilska gentemot foraldrarna och undrade varfor de inte hade
informerat henne. | sjukvardens kallelse framgick att manga kan ha fragor om
analatresin och hur operationen kan paverka samlivet eller mojligheten att bli
foralder. Detta skapade en del oro och fragor hos informanterna.

5. Empiri och analys

| detta avsnitt presenteras studiens resultat utifran uppsatsens tre fragestallningar;
vilken informanternas uppfattning om sexualitet och kropp ar i relation till att de
ar fodda med analatresi, vilken betydelse informanterna uppfattar att foraldrarnas
omhandertagande och omvardnad haft for hur de upplever sin kropp och
sexualitet och om det finns anledning att erbjuda psykologiskt stod under
barndomen eller tonaren hos flickorna, och i sa fall vilken typ som efterfragas?
Evas intervju kommer att anvandas som jamforelsematerial i vissa delar av
empirin. Informanternas namn é&r fiktiva och presenteras kortfattat da de &r fa till
antalet, for att minska risken for igenkanning.

Presentation av informanterna

De atta flickorna som intervjuades ar mellan 15 ar och 21 ar. De flesta gar
fortfarande i skolan och majoriteten lever med bada foraldrarna i
medelklassfamiljer med bade svensk och utlandsk bakgrund dar foraldrarna har
varit mycket engagerade i sina barns halsosituation med regelbundna besok hos
sjukvarden.

Om att veta och relationen till foraldrarna

| samband med att informanterna fatt hem mitt brev om forfragan att delta i
intervjustudien och sjukvardens kallelse till medverkan i mottagningsbesoket har
det framkommit hur lite kunskaper flickorna har om sin missbildning. Overlag
talar informanterna gott om sina foréldrar. Foraldrarna har stallt upp for dem,
oroat sig och varit engagerade i omvardnaden om dem. Dock har foraldrarna,
enligt flickorna, varit sparsamma i informationen kring analatresi for att inte
dramatisera. Flera av informanterna berattade att de for inte sa lange sedan fick
vetskap om att de &r fodda med analatresi. Som berattas av flickorna har
foraldrarnas fokus varit pa barnens mag- och avforingsproblem. I vissa fall blev
informanterna Gverraskade nar de fick kallelsen da den satte igang tankar och en
del uppfattade innehallet som att de borde kénna sig sjukare &n vad de gjorde.
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Ulrika: Det var lite ovantat nar brevet kom. Jag har inte tankt pa det
dverhuvudtaget. Sa jag vet inte s& mycket om operationen eller nagonting. Sa det
kom som en chock.

Déspina: Du visste inte om att du var opererad?

Ulrica: Jojo det visste jag men man har inte tankt sa mycket pa det for jag har
inte haft nagra besvar eller nagonting sa jag har inte kéant mig annorlunda pa
nagot séatt.

Déspina: Oj, da kanske jag satter igang nagot hos dig?

Ulrica: Nej (skrattar) det gar nog bra. Men det var lite sa med brevet att det It
som att man var typ sjukare an vad man var. Liksom att man kan ha fragor om
man kan fa barn. Det har inte jag tankt pa alls.

For Ulrica kom brevet som en dverraskning och hon beréttade att hon inte visste
sa mycket om operationen och om eventuella konsekvenser.

Déspina: Har du alltid vetat att du &r opererad?

Ulrica: Ja det tror jag val. Alltsa det &r ingenting sant att dom har hallit det
hemligt och sen nar jag var 10 sa berattade dom. De har val aldrig berattat rakt
ut men man har alltid vetat. Nar man var liten sa var man nere i Lund for
aterbesok och massa sant. Sa det var ratt mycket nar man var liten. S& man har
liksom vetat hela tiden.

Déspina: Vad har man sagt till dig att ni gjorde i Lund?

Ulrica: Vi har inte pratat sa mycket om det. Det var mest nu vi pratade om det nar
vi skulle hit da. Hur det har gatt och vad dom (sjukvarden, min anm.) har gjort
och lite sant dar. Alltsa dom (foraldrarna, min anm.) har val kant att i och med att
jag inte haft nagra besvéar med det s& kanske de inte vill dramatisera det.

Anna beréattar pa fragan om hur lange hon kant till att hon ar fodd med analatresi:

Sen jag fick brevet. Jag visste att jag hade nagot problem liksom med att det var
nagonting. Att jag hade ett &rr i gumpen...men jag hade ingen aning att det ar
analatresi jag hade férran jag fick brevet. Jag visste att jag var sjuk men jag
visste inte hur. I och med att det kom i mitt namn sa 6ppnade jag det sa laste jag
det och jag blev jattearg. Det var inte min dag (skrattar).

Déspina: Vad blev du arg éver?

Anna: Mest for att jag fick reda pa det via brev och inte utav mamma. Det kandes
liksom, att fa reda pa din sjukdom via brev. Det gjorde mig radd i och med att jag
inte hade kunskap om det tidigare.

Déspina: Radd?

Anna: | brevet star det ju att det kan bli problem inom graviditet. Jag vet inte, jag
blev radd att det kommer paverka mig negativt i framtiden. Jag vet inte.

Déspina: Vad kdnde du gentemot din mamma?

Anna: Jag var arg, jattearg. Jag ville inte prata med henne (skrattar till).
Déspina: Kande du dig sviken eller?

Anna: Inte precis sviken utan det var "ok varfor har du inte sagt nagot?” Det dr
inte sa att jag blir arg. Alltsa att fa reda pa det via brev utav nagon jag inte
kénner, an att fa reda pa det av sin mamma. Liksom jag vet inte det ar stor
skillnad. Sa det var nog det jag blev arg 6ver. Sen satt mamma och jag och
pratade, sa blev det lugnt.

Déspina: Fick du nagon forklaring pa varfor mamma inte hade beréttat for dig?
Anna: For hon &r radd att jag ska se annorlunda pa mig sjalv. Nagot sant var det.
Déspina: Vad berattade din mamma om analatresioperationen?

23



Anna: Mamma har inte precis sagt nagonting angaende det. Hon har sagt det
kortfattat om hur det gatt till. Hon har inte sagt nagonting om hur de opererade
mig eller sa utan det var Pernilla (barnkirurgen, min anm.) som pratade med mig
om det. Mamma bara sa att liksom angaende forlossningen och sant sa ska jag
inte alls vara radd. Om jag ar radd for att bli gravid. Det finns svarigheter for
alla kvinnor men alltsa jag minns inte det.

Déspina: Men kunde inte mamma ber&tta om hur operationen gick till?

Anna: Jag fragade henne aldrig det. Jag ville inte frdga mamma det for att
da...ndr man pratar om det med mamma blir hon sd ledsen. Hon dr sd glad att
jag lever och sant.

Har kommer Anna in pa att hon dven hade en annan missbildning som upptog tid
och oro i familjen.

Enligt Anna och dven for de flesta andra informanter ar anledningen till att de fatt
begransad eller ingen information alls om sin missbildning, att féréldrarna inte
ville att barnen skulle kdnna sig avvikande utan ses “normala”, som vilket annat
barn som helst. Goffman (1963) kallar detta resonemang att passera”. Detta kan
visa sig genom att foraldrarna avskarmar barnet fran omgivningen. I mina
informanters fall kan man Gversatta det med att foraldrarna haller barnet
oinformerat eller ger det ytterst lite information. Eftersom barnet &r okunnigt om
sitt stigma passerar det som “normalt” i samhillet. Fordldrarna hamnar hir 1 ett
dilemma om nér de ska berétta for barnet om missbildningen/stigmat (ibid.). Hos
informanterna har detta skett pa olika satt . Nagon har rakat upptacka, en annan
fick veta via sjukvardens brev, nagra har pa nagot outtalat satt alltid vetat. Barnen
har saledes passerat och inte stigmatiserats av omgivningen. En reflektion fran
min sida ar att de flesta flickorna har fatt hantera, att & ena sidan inte beratta for
utomstaende om misshildningen och att & andra sidan klara av kanslan av att bara
pa nagot som det inte talas om. Att det ska vara intimt och privat gor att de
sannolikt har att hantera kénslor av skam. Man kan ju sdga att foraldrarna skyler
over for att skydda dem fran stigmat, samtidigt som bade barn och foraldrar har en
upplevelse av annorlundahet (Goffman, 1963). Vissa informanter bekréftar
annorlundahet och vissa gor det inte vilket jag aterkommer till langre fram.

Tova har inte lange haft kunskap om sin operation och upplever heller inte att hon
haft s& mycket problem. Hon blev konfunderad nar hon fick brev och kallelse.

Tova: Jag fick mig en tankestéllare liksom. Jag funderar inte s& mycket pa det
sexuella. Lite chockad blev jag.

Déspina: Hur menar du chockad?

Tova: Ja jag tanker inte sa mycket pa att jag blivit opererad och att jag inte har
stora problem med det. Sa tanker jag.

Déspina: Vet du hur din operation har gatt till?

Tova: Nej. Bara att jag har blivit opererad for att jag inte hade nagon
andtarmsOppning. Jag hade inte det. Det ar det.

Elvira, berattar i den obandade intervjun, att hon av en handelse fick vetskap om
att hon ar fodd med analatresi. Hon har vetat att hon har ett arr men inte forstatt
varfor. Tror att hon har missbildning i bade mage och andtarmséppning. Det har
varit mycket med magen. Elvira har gjort manga operationer for olika
missbildningar. Vet inte vad for operationer hon har gatt igenom. Hon sager att
hon &r frisk darfor k&nns det ok att hon inte vetat om analatresin tidigare. Elvira
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har svart att minnas flera saker under intervjun som; nar hon fick mens, nar hon
hade sitt forsta samlag, vilket hon sjalv reagerade 6ver da hon minns kompisens
samlagsdebut. Hon séger sjalv att hon har svart att minnas kanslor fran
barndomen. Hon tror hon fortranger jobbiga saker som hon inte vill minnas.

Camilla undrar hur vanligt det ar att barn fods med analatresi och om hon
behover oroa sig.

Camilla: Men &r det nagot man ska vara orolig 6ver att det kan skapa problem?
Mamma sa typ att dom (sjukvarden) hade sagt att i och med att dom gjorde det
(opererade) sa tidigt sa ska det nog inte vara nagra problem. Men jag vill inte ha
nagra men for det liksom.

Déspina: Vad ténkte du nér du laste brevet?

Camilla: Det var mycket det hér. Jag blev liksom...va? Ska jag ha tankt pa sana
har grejer? Jag har inte alls tankt pa nagot sant innan. Men ja sa tankte jag det
ar lika bra att aka dit och gora det (mottagningsbescket). Kan ju vara bra och
lara mig sa jag vet liksom. Veta lite mer.

Camilla har alltid vetat att hon &r opererad for analatresi och dven foér andra
missbildningar.

Elinor berattar att hon vid 10 ars alder fick vetat att hon &r fodd med analatresi.

Elinor: Jag visste inte om det (innan hon fyllde 10 ar, min anm.) for jag har haft
sjukt mycket sa har, méarkliga sjukdomar (berattar om en synlig missbildning, min
anm.). Mamma hade kanske berattat det innan men jag kanske hade glémt det.
Och da sa hon det igen i forbifarten och da sa jag va vad ar det for nagonting?
Déspina: Nar sa hon det i forbifarten?

Elinor: Nagon gang nér vi satt och fikade. Jag kommer ihag nar hon gjorde det
men jag kommer inte ihag hur gammal jag var. Men det ar ingenting som har
stort mig sa. Jag har ju aldrig tankt pa det.

Déspina: S& nar du fick brevet hur tankte du da?

Elinor: Da visste jag om det eller jag tro hon forklarade lite mer vad det var for
nagonting men i och med... jag har aldrig besvarats 6ver det. Jag har latt for att
fa sjukdomar och sa. Jag har haft jattemycket grejer sa jag har aldrig brytt mig sa
mycket helt enkel.

Déspina: Vad ar det din mamma har berattat om analatresin?

Elinor: Hon bara sa att nar jag foddes hade jag inte rumphal (skrattar). Dom fick
operera mig och hon var jatteorolig.

Déspina: Men jag undrar vad ar du inte vet om din operation?

Elinor: Jag vet inte vad jag inte vet. Det ar liksom det enda jag vet. Jag vet inte
vad det finns mer att veta. Jag har inte s& bra koll helt enkelt.

Déspina: Undrar du éver nagot?

Elinor: Nja inte riktigt fast kanske vad det paverkar egentligen.

Déspina: Du menar vilka konsekvenser det kan ha i livet?

Elinor: Ja.

Det &r symptomatiskt att flickorna har lite kunskap om analatresi och operationen,
i vissa fall operationerna, de genomgatt. Darfor har kallelse och brev bade oroat
och véckt fragor. Den har studien har inte haft fokus pa hur foraldrar hanterar
situationen att fa ett barn med missbildning. Det kom som en verraskning nar
informanterna berattade om den begransade information de fatt om sin
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missbildning och &ven att man i hemmet talade ytterst lite om bakgrunden till de
problem som informanterna haft. Nagra har 6verhuvudtaget inte fatt nagon
information om sin missbildning forran de kom in i tonaren. Informanterna har i
intervjuerna tolkat foraldrarnas forhallningssatt som att de inte ville dramatisera
eller forstora upp missbildningen.

Har kan en parallell dras till begreppet “gate-keeping” som beskriver hur foraldrar
till barn med intersextillstand skyddar barnen genom att inte beratta om
missbildningen for att darigenom bespara barnet omgivningens reaktioner.
Foraldrarnas radsla att barnet ska stigmatiseras och betraktas som avvikande eller
abnormt kan jamforas med den forklaring informanterna ger om hur deras
foraldrar tankt. Ju mindre barnet vet desto mindre risk att utomstaende far veta
och déarigenom betrakta barnet som avvikande eller annorlunda. Att inte beratta
for barnet om dess missbildning kan leda till att barnet kénner sig sviket. Barn
fodda med intersextillstand tar sallan upp fragan av radsla for att gora foraldrarna
ledsna (Karkazis, 2008). Detta kdnns igen hos Anna som beskriver att hon blev
arg pa sin mamma, som inte berattat for henne om missbildningen, men att hon
inte kdnde sig sviken av henne. Anna ville heller inte ta upp sin missbildning med
modern just for att inte géra henne ledsen.

Det har ocksa visat sig att de allra flesta flickorna ar fodda med fler
missbildningar och nagra har d&ven genomgatt flera operationer. Flickorna raknar
upp missbildningar som; endast en fungerande njure, tva livmadrar, nagon form
av fel pa urinréret som medfor problem med att kissa, fodd utan matstrupe,
diafragmabrack, clip and fail (olika langd pa benen) och en synlig missbildning
(beskrivs inte for att undvika igenkanning). Nagra har varit béarare av stomipase.
Det &r inte ovanligt att personer fodda med analatresi har flera missbildningar
vilket ocksa framgar av socialstyrelsens kunskapsdatabas 6ver ovanliga diagnoser
(Socialstyrelsen, 2010).

Magen och laxermedel

For de allra flesta informanterna har mag- och tarmfunktionen varit ett centralt
problem da de antingen varit forstoppade eller haft avforingslackage. Flera har fatt
ta hjalp av tarmreglerande medel som lavemang, klyx eller microlax, det vill s&ga
laxermedel via andtarmen for att fa magen att fungera. | samband med den har
diskussionen har &ven dilateringar av &ndtarmen kommit upp.

Lisa berattar att hon ofta var hard i magen och hade svart att bajsa som barn. Hon
minns sarskilt en gang nar hon blev “precis bld i ansiktet”. Hon hade fatt
lavemang och véntade pa att det skulle verka. Lisa har fatt berattat for sig att hon
fick aka in till barnsjukhuset i Lund for att fa tarmen dilaterad. Detta &r dock inget
hon har minnen ifran. Lisa blir fortfarande hard i magen men det gar inte att
jamfdra mot hur det var i barndomen. Hon har mediciner hon kan ta till nér det
behdvs. Jag fragar henne om hon minns hur det var att fa lavemang eller klyx.

Lisa: Usch det var ingenting jag ville. Ja det kommer jag mycket vél ihdg. Det var
jattehemskt. Det var jatteobehagligt.

Déspina: Beratta hur det gick till.

Lisa: Det var ju sa att jag fick ligga i badrummet pa en handduk. Manga ganger
sa grat jag jattelange men nar jag val hade lagt mig ner sa gick det bra. Det var
bara just det att jag skulle 1&agga mig ner. Det var den biten som var det jobbiga.
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Hon berattar vidare:

Jag vet att jag skulle ha grejer nar jag lag dar pa golvet. Da skulle jag alltid ha
kudde och alltid nalle. Hade jag inte det da kunde jag vara lite sa har att de fick
hamta den och den nallen. Sa de fick vara lite springflickor. Da brukade det val
ga ratt sa, sen sa kommer jag inte ihdg om hon mutade mig eller nagonting.

Det var Lisas mamma som gav henne laxermedel och som ocksa berattade att det
var tvunget da hon var hard i magen. Det &r manga ar sedan Lisa behévde ta
laxermedel for att fa magen att fungera. Jag fraga henne om hon tanker pa hur det
var for henne att fa laxermedel som barn. Om hon tror att det paverkar henne pa
nagot satt. Det tycker hon inte. Hon har heller inga minnen av att mamman var
tvingande pa ett hardhant eller argt stt.

Lina berittar att hon ofta var hard i magen. ”Jag bajsade inte sa ofta”. Hon
behdvde anvanda klyx ofta som barn men det kommer hon inte ihdg. Har fatt det
beréttat for sig. Sist hon anvande klyx gick hon i sjunde Kklass.

Lina: Jag tyckte det var ackligt och ja det var pinsamt. Jag hatade det. Jag gréat
varje gang jag skulle ta det.

Déspina: Blev du tvingad?

Lina: Ja det blev jag, de hade ju sagt att jag var tvungen till att ta det. Mamma sa
att jag maste ta det. “Det kvittar hur mycket du inte vil/”.

Déspina: Holl de fast dig eller hur gick det till?

Lina: Nej nej jag gav med mig sen.

Déspina: Ar det nagot du kan tanka pé idag?

Lina: Jag tanker pa det ofta ifall vi snackar om det. Att jag kdnner mig
annorlunda &n vad andra &r. Det ar inte sd. Jag har det anda bra, att jag &r frisk
och sant.

Har kommer Lina in pa ett annat fynd i empirin namligen att kéanna sig annorlunda
som jag aterkommer till langre fram.

Elinor har inga minnen av dilateringar eller laxermedel. Hon minns dock att
lillasyster ville ge henne lavemang nar de lekte. Elinor var ocksa hard i magen nar
hon var liten. Minns att hon en gang akte in pa sjukhus i samband med att hon
hade jatteont i magen men vet inte om det hade att géra med analatresin. Hon
sager att det kdnns som att hon borde ha fatt lavemang eller liknande men har inga
minnen. Numera fungerar magen “hyfsat normalt” da hon gar pa toaletten varje
dag.

Elvira beréattar att hon hade svart att tomma tarmen nar hon var liten och fick ta
klyx varannan dag. Hon tyckte inte alls om det och inte heller att aka till Lund
(besdk hos barnkirurgen for analatresin). “Jag blev alltid pa ddligt humor”. Elvira
blev undersokt i andtarmen med ett finger fram till hon gick pa lagstadiet. Sista
gangen hon skulle undersokas ville hon inte: “Jag bérjade néistan grdta och da
slapp jag det.” Efter sjukhusbesoket i Lund akte hon och foraldrarna till en
leksaksaffar och hon fick vélja leksak. Elvira vill helst inte prata om dessa
minnen. Hon sdger att hon lagt det bakom sig och vill inte garna att minnena dras

upp igen.
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De informanter som fatt laxermedel och/eller blivit dilaterade har alla jobbiga
minnen som att det var obehagligt, ackligt, pinsamt och att det ibland till och med
kunde gora ont innan lavemanget verkade och magen fungerade som den skulle.
Ingen av flickorna som utsattes for dilateringar och laxermedel via &ndtarmen
talar om ingreppen som &vergrepp eller att dessa ingrepp skulle paverka deras
vardag i nutid trots att de som utsattes uppenbart kande stor motvilja.

Eva (pilotintervju) har andra erfarenheter. Hon pratar om dilateringarna som
évergrepp dels fran sjukvardens sida men ocksa fran foraldrarna.

Eva: ... det hir med penetreringar for det var ndgonting som man utsattes for
under hela barndomen ocksa, standiga penetreringar.

Déspina: Hur lange?

Eva: Anda tills jag var 10 ar sen bara vagrade jag. Tvarvagra sen fick ingen lov
att réra mig langre. Sa det minns jag, min sista sjukhusvistelse hade jag 1978 i
maj manad. Och da lag jag inne i tre veckor. Ja da bara tvarvagrade jag och sen
fick ingen lov att réra mig.

Overgreppen utsattes hon for dven i forskningssyfte. Eva beréttar om en studie
hon deltog i.

Eva: Det var operationsmetoder som de utvarderade. Dom ville att man skulle
delta. De skulle helt enkelt undersoka mojligheterna att med vilja styra
tarmtémningen s att saga. De ville att man skulle delta. Man var sa inne i det
har sa man bara gjorde det utan... man bara utsatte sig for de har
penetreringarna. Det ar penetreringar hela tiden. Det ar nagon vuxen manniska,
oftast man pa den tiden, som hela tiden penetrerade underlivet. Och jag som
flicka... det var inte bara att man penetrerade analt utan det var aven vagnalt.
Jag hade ju dessutom missbildningar i fortplantningsorganen vilket gjorde att det
var intressant for kirurgen att &ven undersoka dar. Det har fort med sig saker pa
vagen for mig som gor att jag har blivit hdAmmad sexuellt. Det ar férst nar jag
kanner mig valdigt trygg som jag inte kdnner den har hdmningen, men det ar
skamfyllt. Det &r att bli utsatt. Det &r minnen som fortfarande idag kan segla upp
som ar obehagliga.

Déspina: Forklarade man av vilken anledning du blev penetrerad?

Eva: Nej pa den tiden sa holl man fast det skrikande barnet med vald. Om inte jag
ville... jag ville saklart inte for det gjorde ont. Da ska man tanka att den har lilla
barnrumpan som ar ganska stel i slutmuskeln och ett stort mansfinger som ska
upp i tarmen. Sa det gjorde ju ont, sa de holl ju fast mig. Och da spande jag
ytterligare emot och da gjorde det ju mer ont. Men bara det har att det 1&g tva, tre
personer Gver och holl fast mig samtidigt som en tryckte upp ett finger i stjarten.
Sana minnen har jag ju med mig pa vagen och det ju rena dvergreppen.

Hon beréttar om dilateringar i hemmet:

Det &r mina varsta minnen som jag har. Det ar penetrationerna hemma for da var
det faktiskt mina foraldrar som gjorde 6vergreppen. Min relation till mina
foraldrar idag kan jag saga ar helt forstord. Alltsa jag kan fortfarande tréffa dem
men jag litar inte pa dem. Men jag tror att mycket ligger i att det var mina
foraldrar som gjorde dessa dvergrepp gentemot mig hemma och de hade fatt det
uppdraget utav sjukvarden.
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Eva menar att sjukvarden maste diskutera och fundera kring om det ska vara
foraldrarnas roll att dilatera sina barns dndtarm da de ska sta for tryggheten hos
barnet. Hon menar att relationen mellan foraldrar och barn paverkas. Evas
beskrivning av tillvagagangssattet vid dilateringarna kanns inte igen hos de yngre
informanterna. | socialstyrelsens kunskapsdatabas om analatresi framgar att en
nyskapad andtarm dagligen maste vidgas med hjalp av stift i olika storlekar, efter
andtarmsrekonstruktion®. Successivt anvands storre stift tills barnet far en
tillréckligt stor analoppning. Dilateringarna gors av foraldrarna i hemmet med
regelbunden handledning och kontroll pa sjukhuset (Socialstyrelsen, 2010).

| litteraturen aterfinns Evas reflektioner. Studier pavisar att en hdgre grad av
psykiatriska diagnoser finns hos patienter fodda med analatresi vilket kan ha att
gora med de dagliga dilateringarna patienterna genomgatt som barn. Ett sadant
forfarande kan ha langsiktiga konsekvenser géllande sjalvkansla och
kroppsuppfattning. Det kan ocksa paverka foraldrarelationen eftersom det ofta ar
foraldrarna som utfor dilateringarna (Davies et al., 2004).

Det ar uppenbart att hur man hanterat behovet av tarmreglerande medel och
dilateringar skiljer sig avsevart mellan Eva och informanterna. Da jag kande till
hur penetrationerna pa Eva gatt till ville jag ta reda pa om tillvagagangsséttet varit
detsamma for mina informanter, vilket visade sig inte vara fallet. Ingen av dem
som minns dilateringar eller inférande av laxermedel har berattat om handgripligt
tvang utan mer om dvertalningar och forklaringar. Dock har de minnen av obehag.
Ingen av informanterna upplever att de varit eller ar i behov av nagon form av
samtalsstod. Jag tanker att det inte kan vara sa latt att efterfraga stod om man ar
van att délja sina problem och heller inte vet om stod finns att tillga.

Jag funderar dver informanternas “distans” till att de ar fodda med analatresi och
hur stor del foraldrarnas forhallningssétt att begransa informationen haft och om
det kommer att ge konsekvenser i framtiden. Néar jag tanker pa Evas intervju slas
jag av tanken att Eva inte heller under tonaren reflekterade 6ver vilken paverkan
analatresin hade pa henne. Det var forst senare i livet som minnenas betydelse och
kopplingen till hennes ageranden under tonaren, som paverkat hennes identitet,
blev tydliga. Kommer detta dven att handa med mina informanter eller ar det s&
att den ”distans” som jag upplever att de har, handlar om att de &r fodda med den
lindrigare formen av analatresi? Plummer (1995) skriver om den sexuella
beréttelsens makt, framforallt beréttelser om sexuellt lidande och Gverlevande. De
paminner om Evas beréattelse som skildrar tystnad och hemlighetsmakeri som
behover brytas. Nagonting maste goras, en smarta maste omvandlas/6vervinnas:
terapi, Overlevnad, tillfrisknande. | beréttelsen finns ofta en avgérande vandpunkt
som medfor en klart 6kad medvetenhet, insikt. Kanske kan Evas beréttelse bli en
vandpunkt, kanske inte (ibid.).

Sexualiteten

Tycker da informanterna att sexualiteten paverkas av att de ar fodda med
analatresi? Halften av flickorna har samlagsdebuterat. Debutaldern ar mellan 14-
19 ar. Sexualitet eller sex ar inte enbart penetrerande samlag, som de flesta
informanterna tolkade ordet inledningsvis, utan det handlar &ven om fysisk
intimitet, fantasier, oralsex, egensex/onani, analsex osv. Det handlar ocksa om att

> Har anges PSARP (posterior sagittal anorektal plastik), (Socialstyrelsen, 2010).
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bli ihop, att vaga ta kontakt med nagon man &r intresserad av. Alla dessa faktorer
inryms under detta tema. | intervjuerna nedan kommer aven arret efter
analatresioperationen att aktualiseras, liksom fragan om det paverkar
informanterna vid sexuellt intima situationer.

Jag fragade Camilla om hennes upplevelser.

Déspina: Tanker du nagon gang pa att du ar opererad for analatresi i sexuella
sammanhang?

Camilla: Nej aldrig. Jag tanker aldrig pa det.

Déspina: Ar det ndgot som syns ditt arr tror du?

Camilla: Jag har faktiskt aldrig tankt pa det. Faktiskt om jag ska vara helt arlig.

Vid uppfoljningssamtalet som jag gjorde per telefon en manad efter
intervjutillfallet ville jag ta reda pa om Camilla hade andrat uppfattning i fragan.

Déspina: Min centrala fraga i studien &r ju om sexualiteten paverkas av att man
ar fodd med analatresi och opererad och du har ju tidigare svarat att du inte
tycker det. Hur tanker du om det nu efter intervjun och efter mottagningsbesoket
hos barnkirurgen?

Camilla: Nej, det paverkar mig inte. Eventuellt kommer det att géra det nar jag
skaffar barn. Jag vet inte hur jag kommer tanka da. Kanske den situationen blir
jobbig.

Déspina: Du tanker pa att foda med kejsarsnitt och riskerna eller?

Camilla: Ja, jag vill inte ha ett &rr dar.

Déspina: Jasa du tanker pa att du ska fa ett arr till pa magen? Ja det forstas.
Camilla: Precis.

Camilla tanker inte alls pa att analatresin eller att arret skulle paverka henne vid
sexuellt intima situationer. Det hon daremot tanker pa och &r upptagen av ar hur
manga samlagspartners hon haft.

Camilla: Alltsa jag tanker jattemycket pa det har med att jag inte vill ha det
(samlag, min anm.) med fér manga. Du vet killar kan ha manga men tjejer ska
inte ha varit med for manga. Den hér siffran. Jag hatar den.

Déspina: Vad ar det for siffra?

Camilla: Alltsa ju fler man har sex med ju varre ses man som.

Déspina: Du far ett rykte menar du?

Camilla: Ja. Jag tror det varierar fran person till person, hur mycket man sager
det. Men som min kompis... hon &r nog upp i 12 stycken och folk borjar tycka det
ar liksom, shit.

Déspina: Dom tycker det ar mycket?

Camilla: Ja det ar lite sa har horigt. Att man typ bara tar nagon sa. Det ar det
man tanker pa jattemycket. Jag tanker sa hela tiden. Nar jag hade typ tre stycken
tankte jag, shit det borjar bli mycket fast det ar nog inte sa mycket. Det ar lugnt.
Nasta jag har sex med ska vara min pojkvén sa det blir fyra. Lagom tanker man.
Sen sa nu nar jag haft sex med fyra stycken sa tanker jag shit, sa vill jag inte ha
ihop det med honom. Den som blir min nasta blir min femte. Hur k&nner han sig
da liksom, sa tanker jag.

Déspina: Beratta hur tror du han ska kanna?
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Camilla: Nej men det later kanske inte sa kul. Ifall man traffar en kille s& kanske
han bara har haft sex med en s ar jag hans andra och sa ar han min femte. Det
sager ju lite om mig hur jag ar.

Déspina: Vad sager det om dig?

Camilla: Typ jag vet inte. Det kdnns bara konstigt.

Déspina: Jag tanker att du har erfarenhet.

Camilla: Jo men jag tror inte dom tanker det. Jag vet inte.

Déspina: Ar du radd att de ska tycka att du ar slampig?

Camilla: Ja det ar det jag ar radd for att folk ska tycka. Jag gar inte ut med det.
Det ar valdigt f& som vet hur manga jag faktiskt haft sex med. Folk kan tro att jag
typ haft sex med tva stycken...

Camillas funderingar kring sitt sexuella beteende finns beskrivet i litteraturen. Att
ha sex utan att vara kar och dessutom utan ett fast férhallande ar fortfarande inte
helt accepterat, séarskilt inte for unga kvinnor, vilket Camilla beskriver néar hon
sdger: ’nasta jag har sex med ska vara min pojkvan. ”. Forskning visar att
ungdomars attityder och vanor forandras vilket innebér att synen pa
kérleksideologin alltmer ifragasatts. Men den karleksideologi som rader, dar
karlek och foralskelse legitimerar sexualiteten, bidrar fortfarande i hog grad till att
utveckla och konstruera ungdomars sexualliv (Haggstrom—Nordin, 2009). For att
hélla sig inom ramen for samhéllets normativa forestéllning om det “normala” ser
man att ungdomar definierar ett forhallande som en kéarleksrelation. Inom ramen
for det forhallandet skapas utrymme att agera sexuellt (Forsberg, 2007)

Aven Anna har tankar om hur hon ska forhalla sig till sex och samlag. Vi talar om
vad sex ar, om att vanta med samlag, om hangel med eller utan klader pa och om
nakenhet.

Déspina: Hur skulle det kannas tror du att vara naken infor en kille som du
gillar?

Anna: Nej, jag vet inte. Det beror val pa vem killen ar. Hur han tanker och hur
han ser mig om han ser mig naken. Hur det paverkar oss? Om han gar och sager
att jag sag min tjej naken igar eller nagot sant.

Déspina: Du tanker pa vad killen ska saga om dig? Vad ska handa?

Anna: Ja. Att jag far rykte.

Déspina: Beratta hur du tanker?

Anna: Jag har en kompis, eller kompis och kompis, men jag kénner en tjej som
blivit kallad hora eftersom hon hade samlag med en kille nar hon var (i
informantens alder, min anm.). Eller for att hon beter sig pa ett sétt nar hon ar
med killar. Alltsa killarna har sjalva startat det ryktet om henne och sen ténker
tjejerna sa om henne. Jag kan ocksa bli kallad for hora aven om det &r med min
kille. Det beror pa hur killen &r. Hur han reagerar eller hur han ser pa tjejer
Overhuvudtaget om han bara vill ha samlag... och det ar allt.

Anna har erfarenheter av kompisar/bekanta som angrat sin samlagsdebut dels pa
grund av att de fatt daligt rykte och dels da de haft samlag med “fel” person. Anna
sager:

Sen har jag en annan kompis som har sagt “jag angrar mitt forsta samlag
eftersom jag gjorde det med helt fel person. Ha samlag med den ni verkligen
dlskar”. Hon dngrade sig for att det gick sd snabbt. Det kindes som att det inte
var ratt person att gora det med. Att tappa oskulden till just den personen.
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Bade Camilla och Annas berattelser for tankarna till begreppet respektabilitet
(Forsberg, 2007) da de talar om hur de tanker och forhaller sig till sin sexualitet.
Att ha for manga samlagspartners utan att vara kar och utanfor forhallandets
ramar pekar pa att flickan inte ar respektabel eller vérdig. Hennes vardighet
kontrolleras genom sexualiteten. Hon ska &ven vaga pa guldvag hur och vem hon
ska ”ge sin oskuld till” for att inte betraktas som ovardig eller som flickorna séger
slampig eller horig. Flickorna talar &ven om dis-identifikation namligen att de inte
vill identifieras med andra flickor som har fatt stampeln slampa eller hora. Den
som saledes visar och bejakar sin sexualitet utanfor de av samhallet givna ramar
ar inte respektabel. Hur kvinnan hanterar sin sexualitet blir darfor avgorande for
hur hon uppfattas som individ (Forsberg, 2007).

Lisa har aldrig haft ett forhallande och hon ar alltid paverkad av alkohol vid
sexuellt intima sammanhang. Hon tycker sjélv att hon var sen i sin samlagsdebut.
Jag fragar Lisa vad hon tanker om att hon inte haft ett forhallande och vad hon
tror det beror pa. Hon séger att det handlar om att vaga. Hon tycker att hon har
daligt sjalvfortroende “for att jag inte dir sd smal”. Pa krogen har hon inga som
helst problem med att fa kontakt med killar och eftersom hon da ar paverkad av
alkohol vagar hon bjuda pa sig sjalv. Hon menar att analatresin inte har att géra
med hennes sjalvfortroende.

Det Lisa talar om hér &r sin kritiska kroppsbild och hur den paverkar henne i
kontakten med killar. En kritisk hallning till den egna kroppen paverkar onekligen
det sexuella sjalvfortroendet genom att som i Lisas fall inte vaga ta kontakt. En
sjalvkritisk hallning till den egna kroppen oavsett om det handlar om ens vikt eller
andra komplex for utseendet, leder till att kroppsuppfattningen paverkas negativt
och darigenom paverkas det sexuella sjalvfortroendet pa samma satt (Schick et al,
2010). Intervjun med Lisa exemplifierar detta da hon talar om att hon inte tycker
hon ér tillrackligt smal. Vid alkoholintag minskar den sjalvkritiska hallningen och
da “végar hon bjuda p4 sig sjilv”.

Awven Lisa har, precis som Camilla och Anna, tankar om bade respektabilitet och
sexuellt beteende. Hon beréttar att hon enbart har one night stands” och att hon
traffar nya killar varje helg som hon ligger med. Hon talar om sitt sexuella
beteende som “halvslampigt” och att "det kénns sd fel ”. Samtidigt tycker hon
samlaget “funkar kanon”. Jag fragar henne hur hon upplever samlaget.

Lisa: Det funkar bra tycker jag. Jag har inte haft nagra problem. Inte vad jag vet.
Jag har ingenting att jamféra med och sa. Jag tycker det ar bra.

Déspina: Tanker du pa att du ar opererad nar du ska ligga med nagon?

Lisa: Ja det gor jag. | och med att jag latt blir sa dar hard i magen sa vill jag inte
ha in nagonting darbak.

Déspina: Du menar att ha analsex?

Lisa: Ja det &r manga som sager att det ar bekvamt men jag kanner att jag
kommer aldrig vaga prova det med tanke pa det jag har.

Déspina: Ar det nagot du skulle kunna fraga barnkirurgen om?

Lisa: Ja det kan jag vél fraga.

Lite senare i intervjun efter att vi talat om lavemang och sjukhusbesdken hon gjort
under sin uppvaxt aterkommer vi till att prata om analatresi och samlag.
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Déspina: Nar du har samlag med nagon téanker du da pa att du ar opererad?
Lisa: Nej det gor jag inte.

Déspina: Du ndmnde analsex tidigare.

Lisa: Nej. Jag visste inte att det var kansligt fortfarande, alltsd omradet. Att det
kan péafrestas och sa. Jag trodde det var som hos en normal manniska eller vad
man ska saga.

Déspina: Vad ar det som gor dig oséker med analsex?

Lisa: Det &r just da om jag ar forstoppad.

Jag tolkar Lisa som att hon &r nyfiken pa att prova analsex men att hon inte vagar
da hon inte vet vilka konsekvenser det kan medféra, eftersom hon latt blir
forstoppad. Det som forvanade mig och som jag utan att benamna lyckades
formedla, &r att hon inte tankt pa om sjalva analéppningen kan ta skada.

| samtalet kommer det fram att Lisa ibland kan ha problem med gaser. Jag fragar
henne om hon kan kontrollera gaserna och hur det paverkar henne vid sex. Hon
séger:

Ja oftast kan jag det. Men det luktar alltid. Det lukar alltid &ven nar jag inte ar
forstoppad. Man gar undan lite.

Déspina: Ar det nagonting du tanker pa vid samlag?

Lisa: Nej inte i borjan men kénner jag att det &r pa vag da ar det bara att byta
och sen knipa ihop. Byta stallning alltsa.

Lina ar en av de informanter som har ett forhallande och ar sexuellt aktiv.

Déspina: Kan du berétta lite mer om hur det ar att ha samlag?

Lina: | borjan var jag radd att det inte skulle ga eftersom jag har blivit opererad
framtill men det funkar bra.

Déspina: Du har inte haft nagra bekymmer alls da?

Lina: Nej det har jag inte.

Déspina: Hur kommer det sig att du var orolig att analatresioperationen skulle
paverka sjalva samlaget?

Lina: Darfor jag tror jag blivit opererad darunder ocksa. Det har jag.

Déspina: Du har opererats i slidan?

Lina: Ja jag tror att jag blivit opererad darnere.

Déspina: Ar det nagot du tanker pa nar du har samlag att du &r opererad?

Lina: Nej, det &r mer det att jag inte vill visa mig.

Déspina: Du vill inte visa dig. Hur ar det med oralsex d&?

Lina: Nej men det har jag haft men da har det varit morkt.

Déspina: Ja s& kan man ju I6sa det. Du ser till att det ar morkt?

Lina: Ja.

Déspina: Har du andra tankar kring sex och att du &r opererad?

Lina: Det & mer. Dom har sagt att nar jag ar vuxen sa kan jag inte féda normalt.
Jag maste gora kejsarsnitt.

Jag fragade Lina hur hon tanker kring analsex, dels med tanke pa att hon var
orolig for vaginal penetration, och dels utifran Lisas resonemang om analsex, men
aven utifran min tro att ungdomarna skulle vara radda for att andtarmsoperationen
skulle ta skada.

Lina: Jag tycker inte att man ska gora det. Det ar ackligt.
Déspina: Du tanker inte pa att du kan skada dig eftersom du ar opererad?
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Lina: Nej nej alltsa jag tycker inte. Ska man ha det (samlag, min anm.) sa ska
man ha det pa réatt satt.

Nar jag fragar henne om hon tanker pa nagot annat kring samlag och tarmen sager
hon lite tveksamt:

Det kommer mycket lattare for mig att bajsa och sant nu. Fast det kan inte bero
pa det.

Jag tog upp den fragan med barnkirurgen och det visade sig att det inte ar helt
ovanligt att tarmfunktionen blir battre av penetrerande samlag. Faktum &r att aven
Lisa hade gjort samma upptéckt men hon trodde att alkoholen var anledningen till
battre tarmfunktion.

Linas oro Gver att visa sitt kon beskrivs i litteraturen dar man menar att kvinnors
benédgenhet att utveckla oro 6ver genitalias utseende har att géra med de samtida
kulturella influenserna, medias exponering av det kvinnliga konet och trender i
kosmetisk genitalkirurgi. Bilden av hur kvinnors genitalia bor se ut paverkar
kvinnors uppfattning om bilden av konet. Detta medfor oro for vad deras partner
ska tycka och hur han/hon ska reagera om koénet inte uppfyller de kulturella krav
som finns pa genitalias utseende. Linas oro dver sitt kons utseende kan forstas
utifran denna kontext. Hon uttrycker inte att hennes oro for om hennes genitalia
duger paverkar hennes sexualitet och njutning. I forskning har man dock sett att
upptagenhet av genitalierna och kanslan av att kénet inte uppfyller
utseendekraven kan paverka kvinnors sexualitet pa olika satt (Schick et al, 2010).

Elvira har varit sexuellt aktiv sedan 14 ars alder. Hon har haft flera pojkvanner
och aven andra sexuella kontakter. Elvira berattar att forstoppning kan paverka
henne sexuellt. Hon vill inte ha samlag férran hon fatt ordning pa magen. Magen
kan trycka pa och da blir hon orolig att det kan komma avféring antingen i trosan
eller pa lakanet. Just detta kan paverka sexlusten men hon poangterar att hon inte
enbart vill koppla sexlusten till forstoppning utan det kan ocksa beror pa att hon
latt kan fa urinvagsinfektion om hon inte ar tillrackligt upphetsad vid samlag.
Elvira berattar ocksa att hon inte vill ha analsex eftersom hon &r radd om
andtarmen da den &r konstgjord och har darfor sagt nej till det. Hon har inte
forklarat for partnern av vilken anledning hon avstar. Hon séager att hon forutom
radslan att skada sig och forstora nagot som fungerar ocksa tycker att det &r
ackligt.

Den radsla for avforingslackage som Elvira berattar om ar ocksa beskriven i
litteraturen. Dar framgar att det inte ar ovanligt att kénna radsla for
avforingslackage vid samlag (Rintala et al, 1994).

Informanterna som har samlag upplever inte att de paverkas sexuellt av att de ar
fodda med analatresi. Exempelvis antyder ingen att de avstar eller att de inte
njuter sexuellt. Det visar sig att de anvéander olika strategier nar de blir oroliga
eller problem uppstar i samband med sex och samlag.

Evas berattelse skiljer sig markant fran informanternas. Hon talar dels om att hon
ar fodd med en hog analatresi som ger storre konsekvenser och dels att hon
upplevt penetreringar i form av dilateringar som hon bendmner och har upplevt
som overgrepp.

34



Jag var nog ganska sen i min... inte i min sexualitet. Jag tror att jag var precis
som alla andra, att det fanns en tanke, man ville se, man ville utforska, man ville
veta vad som hande med kroppen. Men jag var nog sen i umgange med pojkar
och det handlade nog mycket om mitt "anala beteende” ocksa, att jag skulle ha
kontroll. Jag hade en otrolig kontroll genom att idrotta vansinnigt mycket. Jag
blev tillsammans med pojkar och jag hade en intim relation men inte ett samlag,
ett regelratt samlag. Men det har att berdringen fanns dar... men jag kéande mig
alltid smutsig efterat. Visst kunde det vara en upphetsande situation och trevligt,
men alltid smutsig. Sa det var nog egentligen forst nar jag traffade mina soners
pappa som jag kande att jag hade en ren relation.

Déspina: Vad tror du den férandringen berodde pa?

Eva: Jag tror det var manga faktorer som gjorde det dels hans personlighet och
en mognad hos mig. Att jag nadde... att jag hade gatt upp ytterligare i mognad, i
erfarenhet och att det hade hant nagonting mer med mig pa vagen dar.

Déspina: Minns du ditt forsta samlag?

Eva: Ja det minns jag och det var fruktansvart. Jag hade sex och det var inte
nagonting som var angenamt éverhuvudtaget. Jag bara laste mig fullstandigt och
bestamde mig for nu sa ska jag ha sex och that’s it. Och ville bara att elandet
skulle ta slut.

Eva var 17 ar nar hon hade sitt forsta samlag, hon beréttar vidare:

Jag vet inte vad det var. Jag bara ville ha det gjort. Det var nastan som att lagga
sig pa en brits pa sjukhuset och bli undersokt. Det var precis lika fruktansvart. Sa
det var inte alls nagon angenam upplevelse 6verhuvudtaget. Och den killen
avskydde jag sen sa att den relationen gick helt i... den fanns ju inte mer.
Déspina: Hade du ont fysiskt eller?

Eva: Inte alls. Ingen smarta 6verhuvudtaget. Det var smartan av att bli utnyttjad.
Det var ett Gvergrepp en gang till.

Elinor har inte haft ndgot forhallande. Hon tror hon foredrar killar. Elinor tror inte
att analatresin ska paverka henne i sexualiteten. Hon tanker inte att det ska kannas
eller paverka henne. Hennes sexuella erfarenhet ar onani och hon tanker inte pa att
hon ar fodd med analatresi i samband med det. Vi pratar om hur det kdnns att inte
ha pojkvan och vad hon tror det beror pa. Elinor séger att det kan handla om att
kanna sig ful. Det har med hennes synliga missbildning att gora. Ibland tanker hon
att det har med hennes personlighet att géra da hon kan vara osocial mot andra
méanniskor. Hon tycker hon ar dalig pa att inleda kontakt med ndgon hon ar
intresserad av. Det blir bara konstigt, pinsamt nér hon ska ta kontakt.

Jag fragar henne om hon tror att analatresin kan ha nagot med det att gora, att hon
ar osocial och har svart att ta kontakt. Hon séger att hon inte alls tankt pa det. Och
forresten ar det inte primart en pojkvan hon ar ute efter utan hon vill hellre ha
nagon att ha sex med.

Elinor verkar inte hindras till vare sig sexuella kontakter eller relationer pa grund
av att hon foddes med analatresi utan det ar andra faktorer som spelar roll som
hon funderar kring, som att hon har en synlig misshildning. Hon funderar pa om
hennes beteende, att hon ar osocial, bidrar till att hon inte har ett férhallande.
Personer med en misshildning, som andra inte kan ta miste pa, anvander olika
strategier att skyla sig. Detta kan innebéra att personen forsoker avleda den andre
fran att uppmarksamma stigmat eller misshildningen. Ett annat sétt att skyla sig &r
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att omforma sitt upptrade for att undvika att pinsamheter uppstar, vilket kan
intraffa nar stigmat ar tydligt framtrddande (Goffman, 1963).

Kvinnor och dven man utsétts i allt storre utstrackning for normer kring utseende
som &r bade sndva och orealistiska. Kanslan av att uppleva att man inte uppnar de
ideal som finns i ens sociokulturella miljo kan leda till kdnslor av kroppsskam.
Studier visar att kroppsskam okar den sjalvkritiska hallningen till kroppen och
okar utseenderelaterad angest vilket i sin tur paverkar sexualiteten. Hos
informanterna som annu inte har nagot forhallande kan kroppsskammen bli ett
hinder i att ta kontakt med nagon man &r intresserad av, och att njuta i sexuellt
intima situationer (Sanchez et al, 2007, Ackard et al, 1999).

Anna har inte haft samlag, annat sex och inte haft nagot forhallande. Hon &r
mycket tveksam till om hon ska ha samlag innan hon & gammal nog att ta hand
om ett barn. Hon menar att &ven om hon skulle skydda sig finns risken att hon blir
gravid och da vill hon inte stallas infor valet att gora abort. Hon har heller ingen
erfarenhet av onani. Daremot berattar Anna att hon &r forélskad i en kille som hon
kanner. Hon beskriver forédlskelsen som underbar och att hon alltid blir glad i hans
narhet. Hon uppfattar att hennes ké&nslor kan vara besvarade.

Déspina: Om du skulle befinna dig i en sexuellt intim situation tror du da att du
skulle tanka pa att du ar fodd med analatresi?

Anna: Ja om killen ser underlivet och det ser annorlunda ut och hur han ska
reagera. Ja.

Déspina: Det har du tankt pa?

Anna: Det har jag tankt pa men inte annars. Och sen sa om det kan finnas
svarigheter och fa in penisen... i alltsa... om det har med det att géra.

Annas funderingar borjade i samband med att hon fick kallelsen fran
barnkirurgiska kliniken. Vid mottagningsbesoket hos barnkirurgen informerades
hon om hur operationen gatt till. Hon har dock inte velat bli undersokt och aldrig
med egna 6gon sett hur hennes arr efter analatresioperationen ser ut. Hon vet att
hon inte blivit opererad i vagina men undrar &nda om det kan paverka henne vid
samlag. Hon séger “jag skdms jéttemycket att prata om sant har”. FOr Annas del
verkar det vara svart att fraga lakaren om samlag och penetration. Eftersom inte
lakaren har tagit upp fragan och Anna inte stéller fragan forblir hon undrande.
Hon funderar vidare pa arret och om det syns.

Déspina: Sa du vet inte hur du ser ut i &ndan, men kanner du att du har ett arr?
Anna: Nej det &r ingenting jag lagger marke till precis. Nar jag tanker pa det s&
tanker jag inte pa att jag har ett &rr i gumpen utan jag tanker mer pa att det kan
komma avforing i byxorna, i trosan och det ar lite pinsamt. Det ar nog det jag
tanker pa.

Déspina: Tanker du pa att det kan paverka dig i en sexuellt intim situation?
Anna: Alltsa kanske men nej jag tror inte det.

Anna har manga funderingar kring sitt underliv, om det syns att hon &r opererad,
om penetration och om lackage/lukt. Samtidigt som hon har dessa funderingar,
som vi aterkommer till vid flera tillfallen under intervjun, tanker hon inte att det
ska paverka henne sexuellt. Det som mojligtvis kan bli ett problem &r om hon
skulle lacka. Annas oro att drret ska synas och aven att det ska lukta aterfinns i
litteraturen. Oro for att konets utseende inte ska duga kan, som namnts tidigare,
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leda till en sjalvkritisk hallning som kan paverka den sexuella sjalvkanslan och
aven vid sexuella kontakter. Kvinnors oro och otillfredsstéllelse infor sitt kon
paverkas inte enbart av dess utseende utan aven av konets lukt. Den
sociokulturella bilden som t.ex. presenteras i reklam om deodoranter for
underlivet, vatservetter for intimt bruk samt duschutrustning bidrar till en 6kad
oro och otillfredsstéllelse av konet (Schick et al, 2010). Man kan tanka sig att
Annas oro for att underlivet ska lukta inte enbart har att géra med lackage utan att
hon precis som manga andra kvinnor paverkas av den norm som finns kring
genitalia.

Annorlundahetens paradox

“Jag dr likadan som alla andra, fast jag har operarats lite”. “Jag dr ju frisk men
Jjag dr ju dndd inte frisk”. Samtidigt som informanterna sdger att de kénner sig
friska s& ar det anda nagot som skiljer dem frén kompisarna. A ena sidan ser
flickorna sig som alla andra, & andra sidan inte. Man maste skota magen, planera
toalettbesok etc. och darigenom ar man avvikande. Kéanslan av att vara annorlunda
handlar inte enbart om att man &r foédd med analatresi med dess konsekvenser. Det
kan handla om synliga missbildningar, arr pa kroppen eller andra akommor som
man maste anpassa sig till. Det ar heller inte sjalvklart for alla att det &r bra att de
fatt information om analatresin och andtarmsoperationen.

Hos Anna aterkommer vi till denna paradox vid flera tillfallen. Ett av tillfallena &r
nar vi pratar om att beratta for andra utanfor familjen om missbildningen. For
Anna &r det otankbart att beratta for nagon annan, exempelvis basta kompisen.

Anna: Alltsa jag vill inte att nagon ska fa reda pa det och det kanns skont att dom
inte vet det.

Déspina: Vad skulle handa om de fick veta det?

Anna: Jag vet inte och jag vill inte veta. Jag vill inte att folk ska se mig
annorlunda. Folk ska se mig som Anna, en “norma/” manniska.

Déspina: Du resonerar som din mamma gjorde d& hon avstod fran att beratta om
din missbildning.

Anna: Ja kanske (skrattar till).

Déspina: Sa du har en tanke om att folk skulle se dig annorlunda om de visste att
du var opererad for analatresi. Hur skulle de se pa dig tror du?

Anna: Jag vet inte. Alltsa jag vagar inte chansa. Dom vet att jag foddes sjuk
(syftar pa andra missbildningar, min anm.) och jag anser att det racker. Folk har
sina asikter och jag kénner mig inte redo att svara pa alla fragor for att jag sjalv
inte har svar pa dom. Alltsd jag sjalv vet inte mycket om det mer an vad
barnkirurgen och mamma har sagt. Jag vill men jag vill inte.

Anna &r tydlig med att hon inte vill att ndgon utomstaende ska kanna till att hon ar
fodd med analatresi. Hon har fullt upp med att dolja det pa olika satt. Jag fragar
henne om det finns situationer dar hon k&nner sig obekvam.

Anna: Jag kanner mig obekvam nér jag ar hos andra. Jag tycker inte om att ga pa
toa hos andra. | och med att jag har de problem jag har, att jag maste ga pa toa
nar jag val ar bajsig och att jag inte gillar att ga pa toa hos andra. Speciellt inte,
ok kissa, men inte att bajsa. Jag tycker inte om det.

Déspina: Varfor inte det?
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Anna: Jag vet inte. Jag kanner mig inte, alltsa gar jag pa toa ute (pa stan, min
anm.) eller hos kompisar da ska det ga snabbt. Jag tycker inte om att ta langre tid
&n nagon minut.

Déspina: Ar det pinsamt?

Anna: Ja, dven om det dr bdsta vinnen sd tycker jag att det dr pinsamt. “Jag
mdste gd pd toa, oh sa kissig jag dr” ndr jag dr bajsig.

Intervjun fortsatter med hur Anna ser pa sig sjalv.

Déspina: Men tycker du sjalv att du &r annorlunda for att du ar opererad?
Anna: Ja men det har inte nagon stor paverkan precis.

Det Anna menar &r att hennes situation &r oférandrad sedan hon fick information
om vad hennes operation innebar. Jag fragar henne om hon skams Gver att hon ar
opererad i &ndtarmen.

Anna: Nja pa satt och vis. Ibland undrar jag hur mitt liv hade varit om jag inte
hade fotts sjuk. Om jag hade fotts normal. Ibland undrar jag hur skillnaden hade
varit pa hur jag ser mig sjalv.

Déspina: Hur ser du pa dig sjalv?

Anna: Alltsa jag har inte bra sjalvfortroende. Nu har jag fatt battre
sjalvfortroende. Forra aret borjade det liksom sa att jag fick battre
sjalvfortroende. Jag har inte bra sjalvfortroende.

Déspina: Vad tror du att det beror pa?

Anna: Alltsa det dar med bajset men dven mitt arr (refererar till ett synligt arr pa
kroppen, ej arr efter andtarmsoperationen).

Samtidigt séger Anna att hon inte kénner sig annorlunda och att det inte gjort
nagon skillnad att hon fatt veta mer om analatresioperationen. Jag ber henne
berétta hur hon resonerar:

Ja jag har ju vetat att jag har varit sjuk och bla bla bla men det har inte paverkat
mig psykiskt eller sa. Jag kanner mig inte annorlunda. Jag har inte matt samre
over det. Over att fa reda p& vad som har hant. Vad det ar for fel med mig. Jag vet
inte. Nu fick jag reda pa det och det ar jag anda glad 6ver. Men om jag inte hade
fatt reda pa det d& hade jag kanske inte tankt pa det.

Déspina: Sa du tanker pa det nu?

Anna: Alltsa sen jag fick reda pa det gick det ndgra dagar som jag tankte pa det.
Men s slutade jag téanka pa det for ett tag eller en period. Men jag tanker pa det
nu men jag kommer anda glémma det liksom. Jag vet inte nar men...

Jag blev en aning forvirrad av Annas svar och det ténker jag har att géra med att
Anna sjalv inte kan satta ord pa vad hon egentligen tycker och kanner infor hela
situationen. Det handlar kanske mer om hennes vilja att inte se sig som
annorlunda &n hur hon faktiskt k&nner. Det &r viktigt for henne att ingen annan
ska fa veta, da hon inte vill ses som avvikande. Vid uppféljningssamtalet fragade
jag henne igen om hon vill utveckla ké&nslan av att kdnna sig annorlunda. Det
verkar som att Anna har tankt till sen vi pratades vid sist. Hon sé&ger att hon
kanner sig ’normal” och att det kan ha med omgivningen att gora. Innan tyckte
hon det var pinsamt att saga att hon skulle ga pa toaletten. Hon har slutat umgas
med dem som hon inte kan vara sig sjalv med. De hon umgas med nu kanner hon
sig bekvam med och kan utan att kanna sig annorlunda ga pa toaletten. Nar jag
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fragar henne om hon tycker att hon &r som “alla andra” svarar hon bade ja och ne;j.
Ja, da hon gor saker som tonaringar brukar gora, gar ut och gor saker som alla
andra. Nej, 1 och med att hon vet om sin situation. Vet att hon inte &r “normal”
men kénner sig &nda “normal”.

Jag fragar Lina om hon tanker pa att hon ar fodd med analatresi och vad det
inneburit for henne:

Jag tanker pa det ofta ifall vi snackar om det. Att jag kanner mig annorlunda an
vad andra &r. Jag har det &nda bra som ar frisk. Det ar mer det att jag inte kan
foda normalt och att jag har arr pa magen och att jag ibland maste till sjukhus
och kolla saker. Och det behdver ju inte andra precis.

Déspina: Hur far det dig att kanna?

Lina: Det ar mer det att det ar jobbigt att jag &r ensam om det. Jag kanner ingen
annan som har det och jag snackar ju inte om det. Och det &r det ifall jag maste
till stranden och folk undrar varfor jag aldrig vill visa min mage och en massa
sant.

Déspina: Vet din pojkvan om att du ar opererad for analatresi?

Lina: Nej det vet han inte.

Déspina: Hur kommer det sig att han inte vet?

Lina: Ja men jag tycker inte att han ska behdva veta det. Det handlar om mig. Det
ar inte nagot som han maste veta. Det hade varit en annan sak ifall han hade varit
tvungen att veta det. Ifall jag hade kunnat bli skadad eller om han hade gjort
nagot annat sant. Nu ar det ju inte s&. Det ar inget sant viktigt.

Déspina: Det &r inte sa att du skams for att beratta?

Lina: Alltsa jag hade ju verkligen inte velat beratta det. D& hade jag ju skamts
men det &r ingenting jag tycker att jag ska beratta heller.

| samtalet med Lina framkommer att hon inte pratar med andra om att hon &r fodd
med analatresi. "Jag gillar inte att snacka om det egentligen. Det dr inget jag gar
runt och snackar om alltsd med ndagon inte ens med min mamma alltsa”. Som
namnts tidigare sd ar mamman den enda Lina pratar med om analatresin om det
skulle behdvas av nagon anledning. Men klart &r att hon inte talar med andra eller
berattar for nagon utomstaende.

Lisa ar den av informanterna som inte kénner sig annorlunda. Hon séger jag
kanner mig normal, inte avvikande pd nagot sdtt .

Lisa hade mycket bekymmer med forstoppning som barn och besokte sjukvarden
manga ganger. Vid ett av hennes besok pa sjukhuset fick hon lavemang av en
sjukskaterska som undrade varfor Lisa blev sa forstoppad. Lisa minns fortfarande
sjukskoterskans kommentar:

Hon bara, "ah det ser vildigt fint ut, duktigt jobb” sa hon. Det kénns bra. Det har
jag i bakhuvudet hela tiden. Sa da vet jag att jag inte ser onormal ut (skrattar).

Just denna situation verkar vara viktig och avgorande for Lisa om hur hon ser pa
sig sjélv. Litteraturen talar om att bekréftelse &r viktigt for att minska kroppskam.
Genom att partners i ett forhallande berattar for varandra om sina komplex, kan de
hjélpa varandra genom att rutinmassigt positivt bekréfta varandras kroppar, s.k.
dyadisk interaktion (Sanchez et al, 2007). En positiv bekréftelse av
vardpersonalen verkar vara minst lika viktig. Bekréaftelsens positiva inverkan kan
inte nog poéngteras vilket Lisas berattelse visar.
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Vi talar om att beratta for andra, om att hon &r f6dd med analatresi och dven i
detta avseende utmarker sig Lisas berattelse:

“Ja alltsd kompisar vet ju om det. Det dr alltsd, ibland har de undrat varfér man
aker hem sa ofta. Och sen typ nar jag inte tal vissa saker. Jag ar ju allergisk.”

Elinors berdttelse skiljer sig fran de andra flickornas. Hon tanker aldrig pa att hon
ar fodd med analatresi. Hon &r mer upptagen av en annan synlig missbildning an
att hon &r fodd med analatresi.

Déspina: Finns det situationer nar du tanker pa det?

Elinor: Nej, jag har aldrig gjort det nastan.

Déspina: Vet du hur din operation gatt till?

Elinor: Nej. Tror inte det, nej.

Déspina: Vet du hur du ser ut i &ndan?

Elinor: Nej, ser det annorlunda ut &n hos andra manniskor?

Déspina: Jag vet inte men det kanske beror pa hur operationen gatt till. Jag
tanker att det maste finnas ett arr. Det ar ju lange sen du opererades sa det
kanske ar blekt nu. Sddana fragor kan barnkirurgen svara pa.

Elinor: Ja det kanske det gor. Det har jag faktiskt aldrig tankt pa.

| samband med att vi talar om de olika missbildningar Elinor har fragar jag henne
om hon kénner sig annorlunda &n andra som inte har missbildningar:

Ja lite faktiskt. Jag vet att jag har mer grejer &n andra. Det &r inte ngot som stor
mig. Kanske min (ndmner den synliga missbildningen, min anm.). Men jag &r ju
anda normal. Jag kanner mig inte sa annorlunda. Jag kanner mig annorlunda pa
ett satt som jag vill kanna mig annorlunda pa. Vill inte kdnna mig normal. Det
handlar mycket om min stil.

Elinor sager att hon hellre hade varit utan sin synliga missbildning och att hon
tyckte om att vara pa sjukhus och reflekterar 6ver om det kanske beror pa att det
fick henne att kdnna sig speciell. ”Hellre att gora en grej av det dn att kidnna sig
avvikande ”, resonerar hon. Hon beréttar att de aldrig pratar om att hon ar fédd
med analatresi hemma. ”Det &r inte sa att vi haller tyst om det.” Elinor vet att hon
kan prata med sin mamma om det men det har aldrig hant att hon haft det behovet.
Elinor har inte heller berattat for nagon utomstaende om att hon &r fodd med
analatresi. Nar jag fragar henne om hon tycker det &r pinsamt séger hon att hon
inte tycker det. Det finns bara ingen anledning att beratta. Daremot kan hon prata
om sin synliga missbildning med sina kompisar. Hon tycker nastan det &r lattare
att prata om det da folk undrar.

Elinors resonemang om hur hon hanterar sin synliga missbildning kanns igen hos
Goffman (1963) och hans begrepp om de misskrediterade. En misskrediterad
person har ett stigma som man inte kan bortse ifran. For att Elinor enligt
Goffmans resonemang inte ska bli bortvald eller satt pa undantag, spelar hennes
skicklighet stor roll i hur kompetent hon &r i att samverka med de normala”.
Genom att berétta och prata om missbildningen kan laddade och pinsamma
situationer undvikas (ibid.).

Elvira sdger ” jag dr néstan som en vanlig mdnniska”. Det som har begransat
henne och fortfarande begréansar henne ar problem med blasan, att hon maste kissa
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ofta. Samtidigt berattar Elvira att hon ofta fick ta lavemang, klyx och aven blev
dilaterad i &ndtarmen. Nar vi talar om hennes upplevelser beréttar hon att hon har
svart att minnas kanslor fran barndomen. Vid uppfoljningssamtalet fragar jag
henne om hon kénner sig annorlunda. Hon svarar att hon inte kanner sig
annorlunda pa grund av att hon &r fédd med analatresi. Daremot beréattar hon att
hon som barn ville vara som alla andra. Hon ville kunna hoppa och springa men
kunde inte det da hon latt kissade pa sig. Hon sdger att hon “lagt det bakom sig”.
Hon vill inte riktigt komma ihag.

| samtalet kommer det fram att Elvira berattat for sin pojkvén om att hon &r fodd
med analatresi. Han hade sett hennes &rr i &ndan och i samband med det berattade
hon dven om sina andra missbildningar. Dock har hon inte beréttat om
forstoppningsproblematiken och att hon har latt for att kissa pa sig. Hon tycker
inte att hon behdver beréatta allt. De har varit tillsammans for kort tid for det.

Annorlundahetens paradox handlar om hur informanterna forhaller sig till sin
missbildning, oavsett om den &r dold eller synlig, och hur ”normal” man kanner
sig i forhallande till andra i ens omgivning. Det handlar om att dolja sin
missbildning genom att anvénda olika strategier. Antingen samspelar man
skickligt med omgivningen och “’parerar” den synliga missbildningen for att
undvika pinsamheter da missbildningens inverkan i ens liv kommer fram, eller sa
ser man till att ingen ndgonsin far veta om den osynliga misshildningen. Man styr
den sociala informationen om sig sjalv for att antingen ~’passera” som normal”
eller se till att anpassa sig till de ”normala” for att missbildningen inte ska sté i
vagen for ens forehavanden (Goffman, 1963). Man kan ocksa analysera flickornas
forhallningssatt utifran Goffmans (1959) begrepp om de framre och bakre
regionerna (eng: frontstage och backstage). Nar vi star pa scen, dvs. ska vistas i
andras narhet, satts masken pa och vi agerar for att styra den sociala
informationen om oss. Vi vill att publiken, de andra, ska uppfatta oss pa det satt
som vi anser motsvarar bilden av dem vi ar. Genom masken véljer vi vad vi vill
visa upp, samtidigt som vi vet att vi ar pa ett satt som vi inte valjer att visa. D4 vi
skiljs fran var publik gar vi fran scenen till den bakre regionen och tar av oss
masken (Goffman 1959).

Oavsett hur flickorna valt att gora, att beratta eller inte, har de alla bade tankt och
reflekterat kring hur det kan paverka dem i interaktionen med andra. Manga
ganger forstar jag att detta sker i det omedvetna. Flera ganger har informanterna
svarat att missbildningen inte paverkar dem och att de inte tanker pa den, men det
blir tydligt vid flera tillfallen under intervjuerna att sa inte ar fallet. Onekligen
spelar pinsamhetsfaktorn roll och dven réadsla for att ses som udda.

Om kroppsuppfattning

Denna del av empirin far ses som ett komplement till vad informanterna sagt
tidigare om sina kroppar i andra sammanhang. Nér jag stallde fragor om
kroppsuppfattningen allmant, kom jag pa att jag glomde bort att informanterna &r
fodda med analatresi. Flickarnas svar och tankar kring sina kroppar skiljer sig inte
fran andra ungdomars. Har handlar det om att uppna kroppsideal. Fa kunde saga
saker om sin kropp de var néjda med och desto fler pekade pa saker de var
missnojda med. Det handlar om att forhalla sig till vikt och det galler aven de
flickor som uppgav att de kdnde sig ngjda med vikten. Man kan alltid forbattra.
Samtidigt ndmner en del informanter att de skdms Over sina arr som &r en
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konsekvens av kirurgiska ingrepp. Jag fragar informanterna hur de upplever sina
Kroppar.

Lina visar sig aldrig utan linne pa stranden. Hon vill inte visa arren pa magen som
hon tycker ar jattefula. Ingen far se dem, inte ens pojkvannen. Om sin kropp sager
hon att hon vill bli smalare &ven om hon inte &r tjock och att hon behdver tréana
mer. “Jag tycker bara jag dr... jag vet inte. Jag ar ju tonaring och vi ser alltid
ndgot fel pd oss”.

Elinor tycker for det mesta om sin kropp. Ibland hatar hon den men for det mesta
ka&nner hon sig proportionerlig. “Jag kdnner mig nojd over att jag har ganska
lagom kropp. Att jag inte ar jatte-jattesmal och att jag inte ar dverviktig. Att jag
kan ata i princip hur jag vill utan att bry mig. Men ibland sa kénner jag mig
Jjdtteful men det gor vil alla”. Nér hon kanner sig ful handlar det om att hon kan
kdnna sig smatjock. Hon séger: “Det dr vil en samhdillsgrej egentligen men det
var nog fel sagt av mig. Jag tycker det &r viktigare, inte viktigare men det ar
finare med folk som &ar proportionerligt byggda &n med folk som &r jattesmala fast
dom inte passar i det”.

Lisa &r inte ndjd med sin kropp. Hon séger:

Hade jag varit nagra kilo lattare sa hade jag varit glad. Man tanker pa det ibland
liksom. Tanker man inte pa det sa gar det bra. Jag stor mig inte pa det jattehart
men alltsa jag ser den varije dag.

Tidigare i intervjun kom det fram att Lisas syn pa sin inte tillrackligt smala kropp
ar en anledning till att hon &r blyg i kontakten med killar. Den sjéalvkritik hon talar
om hér suddas ut vid alkoholintag.

Camilla har en bade positiv och negativ bild av sin kropp. Hon gillar sin rumpa
men tycker att hon behdver trimma den lite. VVad hon tycker om sin kropp och
utseende handlar ocksa om vilket humaér hon ar pa och hur hon fatt till sminket.

Camilla: Vissa dagar har jag battre sjalvfortroende. Vissa dagar kan jag ha
vaknat pa en bra sida och fa till det ratta sminket och ratta haret och da har jag
sagt till mig sjalv — fan vad snyggt. Men vissa dagar ar hemska da vill man dra en
pase over huvudet.

Déspina: Vad ar du mindre stolt ver da?

Camilla: Jag hatar att jag dr liten. Jag hatar det bara. Och folk bara "nej det ar
sa gulligt nar man ar liten ”. Jag hatar det. Jag tanker pa det typ hela tiden. Sen
ar det det med vikten. Alla tjejer tanker pa sin vikt. Jag vet att jag inte ar tjock
men anda sa tycker jag att magen ar lite for hangig och lite stor.

Déspina: Hur &r det att ga pa stranden pa sommaren? Har du bikini pa dig da?
Camilla: Ja jag har bikini men jag &r inte nagon strandfantast. Jag gillar inte
sjalva grejen att jag ska ga pa stranden i bara bikini. Da ser folk verkligen allt.
Déspina: Vad ar det dom ser?

Camilla: Typ ifall man ar lite for rund om magen. N&r jag ater kan min mage
svullna upp som fasiken. Det kan bli en san ballongmage. Jag brukar tanka pa det
nar jag ska ga pa fest. Ater jag mycket kan den vélla ut (visar med handerna).
Man kan skoja om det, sa stor blir den. Sa da brukar jag ata lite mindre sa jag ser
slank ut i klanningen.

Déspina: Ok du har strategier?
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Camilla: Ja men det &r bara nar jag ska ga pa fest.

Déspina: Hur &r det nar du har sex da, tanker du pa din kropp da?

Camilla: Nej det ar konstigt. For jag tanker pa det mer med tjejer. Jag brukar inte
tanka pa det nar jag ar med killar.

Camilla beréttar att hon far komplimanger for sin kropp av killar. Om vikten sager
hon:

Camilla: Det dr inte sa att nagon kommer fram till mig, “shit vad tjock du dr”.
Det ar mer bara att det ar en san grej som alla snackar om att bara bli smalare,
trana och sa.

Déspina: Sa man ar mer granskad av tjejer an av killar?

Camilla. Ja det tror jag faktiskt. Jag kollar ju pa tjejer hur dom ser ut. Inte for att
jag ar intresserad av dom, utan for att se hur dom ser ut och bli avundsjuk. Men
anledningen till att jag tranar &r bara for att fa muskler. Jag vill fylla ut, jag vill
att det ska vara muskler istallet for fett. Valtranad mage och valtranad rumpa det
ar det jag vill ha.

Elvira trivs ganska bra med sin kropp med tanke pa att hon inte rér pa sig
(tranar). Kan fa uppsvalld mage nér hon ater. Om hon hade varit lite langre hade
det inte varit fel. Da skulle magen dra ut sig lite. Normen &r att vara lang och smal
sager hon. Klader &r gjorda for langa och smala tjejer.

Ulrica &r n6jd med sin kropp i det stora hela men tycker inte om sitt arr som ar
synligt nar hon &r avkladd. Det bildar ett veck. Ulrica funderar pa om det hade
synts om hon hade opererats idag. Hon funderar inte pa plastikoperation men hon
hade garna sett att drret inte fanns. Jag fragar henne om det syns och vad hon far
for kommentarer?

Ja arret syns darbak (6vre delen av kroppen, min kom.) Och sen sa var det mer i
grundskolan nar man bytte om pa gympan som dom undrade, men sen sa ar det
ingen som...

Déspina: Vad sager du om nagon fragar?

Ulrica: Jag sdger bara att det ar ett &rr sen jag var liten och det ar ju liksom
inget mer med det.

Déspina: Jag tanker pa att du ar opererad i &ndan. Ar det nagot som syns? Vet du
det?

Ulrica: Nej det vet jag inte men jag tror inte det.

Déspina: Ar det nagot du tanker p&? Jag tanker i samband med omkladningsrum
som vi pratade om innan?

Ulrica: Nej.

Tovas beréttelse skiljer sig inte fran de dvriga informanternas. Hon &r heller inte
helndjd” med sin kropp och tycker att hon behdver trana mer for att bli smalare
och fa lite mer muskler.

Informanterna har synpunkter pa sina kroppar, att det alltid finns nagot att
forbattra. Manga tycker det ar jobbigt att visa sig i bikini pa stranden. Férutom arr
ar det ocksa kanslan av att inte se tillrackligt bra ut, inte vara tillrackligt véltranad
och inte vara smal nog. Camillas k&nner sig framst varderad av andra tjejer och
tittar sjalv pa hur andra tjejer ser ut. Denna stravan mot att vara smal diskuteras i
litteraturen som ett av de samhallsideal som finns for den kvinnliga kroppen.
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Stravan att uppna idealet kan leda till en kansla av skam 6ver den egna kroppens
utseende. Skam handlar om att kénna sig vardelos eller som en dalig person da
man misslyckas med att uppna de specifika kulturella kroppsidealen. Aven om
kroppsidealen manga ganger ar orealistiska for de flesta manniskor kan kvinnor
och dven man kéanna sig pressade att forsoka uppna idealen. Det upplevda
misslyckandet att uppna kroppsidealet kan medfcra varaktig skamkansla 6ver ens
kroppsliga brister saval som angest att andra ska vardera ens kropp negativt. |
forlangningen kan man se att kroppsskam paverkar sexualiteten och kan medfara
sexuella problem som orgasmsténingar, och storning i upphetsningsférmagan. En
annan aspekt som ocksa namns i litteraturen ar sjalvobjektifiering som innebar att
kvinnor tenderar att betrakta sig sjdlva utifran observatorens perspektiv pa deras
kroppsliga utseende (Sanchez et al, 2007).

Evas uppfattning om sin kropp skiljer sig avsevart fran informanterna. Hon
beréttar:

Skulle jag ga tillbaks i tiden sa ser jag att jag alltid sett min kropp som smutsig,
som har skandats och det ar val egentligen nagot som jag forstatt sen jag blev
vuxen. Jag forstod inte att jag tog avstand fran min kropp, att man fick lite ett
analt beteende. Valdigt kontrollerande och valdigt strukturerad, ingenting fick lov
att avvika. Man maste hela tiden ha koll pa allt. Det handlar om att ha koll pa vad
som kommer in i munnen nar du &ter for att samma mangd maste ut. For det har
varit ett otroligt fokus pa det under hela uppvaxten.

Om foraldrars paverkan

Upplever informanterna att deras foraldrars omsorg och omvardnad om dem har
paverkat informanternas syn pa sin kropp och sexualitet? Aven denna del av
empirin far ses som ett komplement till framst det inledande temat, om att veta.
Jag fragar informanterna hur de upplever att det varit for foraldrarna att deras barn
foddes med analatresi och om detta har paverkat forhallningssattet gentemot deras
barn? Om informanterna tycker att foraldrarna behandlat dem pa nagot speciellt
satt, t.ex. varit dverbeskyddande:

Anna: Pappa vet jag inte sa mycket om men mamma vet jag. Hon ar helt normal
med det. Hon har behandlat mig som vilken manniska som... hon behandlar mig
som hon behandlar (syskonet). Jag far inte kénslan att hon har behandlat mig pa
nagot speciellt satt for att hon tycker synd om mig eller att vi gor annorlunda
saker pa grund av det.

Anna talar inte intima saker med sin pappa, vare sig kropp, sex eller analatresi.
Hon har en bra relation till bada sina foraldrar. Hon talar om olika saker med dem.
Sarskilt modern har hon en stark relation till. Hon tycker att féraldrarna ar
Overbeskyddande och det handlar om att hon é&r flicka, inte att hon &r fodd med
analatresi. Foraldrarna har aldrig namnt att hon inte far gora saker pa grund av
analatresin. Daremot har foraldrarna synpunkter pa vilka tjejkompisar Anna
umgas med och vilken tid hon ska vara hemma pa kvéllarna.

Annas beréttelse ar en bra sammanfattning pa vad flera informanter sagt om sina
foréldrar. De talar om snalla och engagerade foraldrar som brytt sig och bryr sig
om sina barn. Tova berdttar t.ex. att hennes foraldrar oroar sig mer dver hennes
ensambhet, att hon tycker om att vara ensam, och vill garna ha igang henne. Elinor
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sager att foraldrarna ar 6verbeskyddande nér hon blir sjuk. Da aker de in pa
sjukhus meddetsamma. Camilla beréttar att hennes mamma har svart att slappa
taget om henne da hon barjar bli vuxen och &r mer sjalvstandig. Hon reder sig
sjalv vilket mamman kdmpar med, “det ar jobbigare for henne dn for mig”. Lina
beréttar om att hennes foraldrar talat med henne om att vara forsiktig med alkohol
och rékning da hon bara har en njure. Om sex har foraldrarna bett henne vara
forsiktig och inte gora saker hon far ont av.

For ovrigt har fordldrarnas sexsamtal med flickorna rort sig om att skydda sig mot
konssjukdomar. | de flesta fall har flickorna redan forsett sig med preventivmedel.
Informanterna upplever dverlag inte att foraldrarna &r sarskilt 6verbeskyddande
eller oroliga pa grund av att de ar fodda med analatresi.

Min reflektion &r att det &r just precis vad féraldrarna varit genom att antingen ge
knapphéandig information eller ingen information om att deras barn &r fédda med
analatresi. Som jag uppfattat informanterna har denna instéllning grundat sig i en
omsorgstanke om barnen. Aterigen kommer Goffmans resonemang om
“passering” val till pass, om att skydda fran att andra ska fa veta och darigenom
misskreditera barnen. Sa l4nge barnen inte vet “passerar” de som normala” utan
att veta om det (Goffman 1963). Informanterna har inte sett foréldrarnas agerande
som Overbeskydd.

Den avslutande kontakten med barnkirurgiska kliniken

Saker som &r viktiga att ta upp vid en avslutande kontakt med barnkirurgen ar
information om hur operationen gick till och om det finns konsekvenser langre
fram i livet. Nagon vill veta hur linge magen ska krangla. Aven fragor om
sexualitet anses viktigt. Om sexualiteten énskas en kombination av allman
information som t.ex. hur analatresioperationen kan paverka samlaget, “vad kan
handa, kan det spricka?”, men dven majlighet att stilla egna fragor. Det &r viktigt
att sjukvarden informerar; t.ex. tyckte Lisa att det var bra att hon fick information
om att tarmen kan fungera béttre vid penetrerande samlag. Att barnkirurgen staller
fragor och ger patienterna mojlighet att stalla fragor, “alltsd det cir bra for om
man sjalv inte vagar ta upp det sa ar det ju bra om dom tar upp det, da vet man
att man kan frdga”. Att fraga om sex kan upplevas som pinsamt och darfor ar det
viktigt att sjukvardspersonal initierar med information och &ven ger patienterna
mojlighet att stalla fragor.

Ett satt att fora in sexualiteten i samtalet &r utifran PLISSIT-modellen, som
hjalper barnkirurgen i de har fallen att veta pa vilken niva en sexualitetsdiskussion
kan foras. PLISSIT niva ett och tva ar tillampliga i den avslutande kontakten men
aven i dvriga kontakter som sjukvarden kan ha med patienter. Det kan rora sig om
tarmskoterskor, lakare, kuratorer. PLISSIT niva (1) innebér att barnkirurgen i t.ex.
den avslutande kontakten ger patienterna tillatelse (Permission) att tala om
sexualitet. Detta kan goras genom att det i kallelsen star att sexualitet kommer att
diskuteras. Darigenom forstar patienten att det ar tillatet att stalla fragor. Tillatelse
ar forstas ocksa nar barnkirurgen tar upp fragor om sexualitet under motet. Niva
tva i PLISSIT handlar om att ge begransad information (Limited information)
vilket kan innebéra att barnkirurgen ger information och rad kring sexualitet och
analatresi (Annon, 1976). PLISSIT kan anvanda genomgaende i de kontakter
ungdomarna har med sjukvarden.
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Ulrikas kommenterar om den avslutande kontakten:

“Jag tycker det dr bra med den uppféljningen dom gor nu. Det dr vdil bra for att
da ar man nastan vuxen och hade man haft uppféljning nar man var typ 12 hade
det inte gett sa mycket. Sa det &r val bra men sen sa tycker inte jag att det behdvs
nagot mer. Det skulle val vara om det hade varit jattegravt och allvarligt men
annars tycker jag det kénns bra. Det ar inte sa att jag saknar nagon information
utan det ar kanske mer intressant att veta hur operationen gick till.

Visserligen uppger inga av informanterna behov av psykologiskt stéd men alla
tyckte att det ar en relevant fraga vid en avslutande kontakt. Det ar viktigt darfor
att det kan visa sig att nadgon kan behdva hjalp. Manga uttryckte att deras
analatresi var lindrig och att de fatt den uppmarksamheten de behovt av bade
foraldrar och i vissa fall av sjukvarden. Men de kunde tanka sig att ungdomar
fodda med mer allvarlig analatresi kan vara i behov av mer st6d. | forskningen
har man sett att barn med avféringsinkontinens ar i behov av olika slags stod
beroende pa barnets alder. Ju aldre (12-16 ar) barnen blir desto sémre mar de,
vilket man tror beror pé att tonaren &r en psykologiskt svar period. Aven om
forskning om avforingsinkontinens fokuserar pa svarighetsgraden och frekvensen
inser man att inkontinens har en storre inverkan pa det psykologiska och sociala
valbefinnandet. Men det finns ocksa forskning som inte finner storre skillnader
mellan inkontinenta patienter i jamférelse med normal kontrollpopulation
géllande mentala och psykosociala aspekter (Funakosi, et. al, 2005, Trajanovska
& Smith, 2005).

Sexualitet &r ett kdnsligt &mne och det har visat sig att ingen av informanterna,
utom en, har fatt information eller fragor om sexualitet nar de varit i kontakt med
sjukvarden. Tonaren ar den tid i en manniskas liv dar sexualitet har stor betydelse
och det ar darfor nodvandigt att en sa central fraga diskuteras (Magnusson, 2009).
PLISSIT- modellen kan anvandas som stod av sjukvardspersonal for att tala
sexualitet med ungdomarna.

6. Sammanfattning och diskussion

Studiens syfte var att forsta hur flickor 15- 21 ar fodda med analatresi upplever sin
kropp och sexualitet. Fragestallningarna var: Vilken ar flickornas uppfattning om
kropp och sexualitet i relation till att de &r fédda med analatresi? Vilken betydelse
uppfattar flickorna att foraldrarnas omhandertagande och omvardnad haft géllande
upplevelser av sin kropp och sexualitet? Finns det anledning att erbjuda
psykologiskt stod under barndomen eller tonaren hos flickorna, och vilken typ av
stod efterfragas i sa fall?

Mina forvantningar infor intervjuerna var att missbildningen skulle ha en stérre
inverkan i individernas liv &n vad som framkommit. En annan dverraskning ar att
flickornas kunskap och den information de fatt om sin missbildning ar mycket
begransad. Nagra reagerade kraftigt pa sjukvardens kallelse och blev oroliga.
Borde de oroa sig? Finns det biverkningar som kommer att paverka senare i livet?
En annan 6verraskning ar att informanterna lagger sa liten vikt vid sitt underliv
och det faktum att de ar fédda med analatresi. De allra flesta hade dessutom andra
missbildningar som var 6verordnade analatresin, som kom i ’skymundan”.
Informanterna tycker inte att de haft sa stora besvér, och de besvér de haft eller
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har, tycks de kunna hantera. Sexualiteten kopplades sallan ihop med analatresin.
Ingen talade spontant om analatresin i relation till sexualiteten, daremot gjordes
kopplingar till synliga arr och utseende. Slutligen ar kénslan av annorlundahet
nagot som de allra flesta forhaller sig till. Informanterna beskriver att de kanner
sig bade som “alla andra”, men &nda inte. Ingen upplevde behov av psykologiskt
stod.

Informanternas beréttelser ges oss lasare en unik inblick i hur det &r att vara fodd
med analatresi och vara tonaring. Bade sjukvarden, andra med liknande
erfarenheter och aven forskare med inriktning pa kropp tror jag kommer att ha
nytta av berattelserna.

Om att veta och relationen till foradldrarna

Det har visat sig vara symptomatiskt hos informanterna hur lite, i nagot fall inte
alls, de ként till om att de &r fodda med analatresi. Ibland hade informanterna inte
forstatt att deras standiga mag- och tarmproblem hade med analatresin att gora.
Den kopplingen gjorde vissa forst under intervjun. Nagon hade fatt “lite mer
information i bilen” pa vig till intervjun och mottagningsbesoket. En flicka blev
béade arg och ledsen nér hon férstod att detta hade undanhallits henne. Hur kan det
komma sig att foraldrarna varit sa sparsamma med informationen? Informanternas
svar har genomgaende varit att deras foréaldrar ville skydda dem genom att inte
berétta. De beskriver sina foraldrar som goda, snalla och omtanksamma och
uppskattar deras engagemang i barnens akommor. Foraldrarna har gjort sitt bésta
for att ta hand om sina barn. Det har inte varit uppsatsens syfte att intervjua
foraldrar.

I den tidigare forskningen framgar att ett omhandertagande stod till foraldrarna ar
viktigt for att de ska kunna hjélpa sig sjélva och sina barn att hantera
missbildningen saval fysiologiskt som kanslomassigt. Sjalvhjalpsgrupper dar
foraldrar kan fa information och dela sina problem é&r en tillgang for foraldrarna.
Barnen i sin tur ar i behov av hjalp med sin tarmfunktion da man ser att detta ckar
livskvaliteten (John et. al, 2010). I den forskningen ser man att hdg
sjalveffektivitet hos bade barn och foraldrar bidrar till en forbattrad livskvalitet.
Hos barnen kan detta visa sig genom att de k&nner sig mindre generade och
upplever mindre skam och missndje med sina kroppar. Hos foréldrarna visar det
sig genom att de béattre hanterar den postoperativa varden och kanner sig tryggare
i att hjalpa sina barn (Grano et. al, 2008). Aven vikten av psykosocialt stod till
barn med avforingsinkontinens betonas for att férebygga depression (Funakosi et
al, 2005). Jag har inte hittat nagon forskning om hur foraldrar ska forhalla sig till
sitt barns missbildning, sa att varken foraldrar eller barn ska uppfatta den som
stigmatiserande.

Analatresins paverkan pa kropp och sexualitet

Alla informanter har haft storre eller mindre problem med tarmfunktionen. De
haft problem med forstoppning och med avforingslackage, vilket ar vanliga
akommor i samband med analatresi. Upplevelserna av mag- och tarmproblemen
har varit obehagliga och pinsamma i samband med behov av laxermedel under
barndomen. Informanterna uppger dock att de inte paverkas kanslomassigt av
dessa erfarenheter i sina liv idag. Daremot beréattar nagra om hur forstoppning,
avforingslackage och gaser har styrt dem i vardagen, t.ex. att behdva aka hem fran
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skolan pa grund av att man inte kan kontrollera gaser, att toalett maste finnas
tillhands, att det ar pinsamt att ga pa toaletten hos vanner och att kanna radsla for
lackage och lukt. | forskningen bekréaftas att det sociala livet paverkas negativt av
avforingsinkontinens, t.ex. yrkeslivet (Rintala et. al, 1994, Iwai et. al, 2007).

Informanterna som samlagsdebuterat upplever inte att deras sexualitet paverkas av
att de ar fodda med analatresi. Ingen namner att de avstar fran sex eller att de inte
njuter sexuellt, men de reserverar sig for vissa situationer. Ljuset halls slackt
under den sexuella akten da man inte vill visa arren pa magen eller i underlivet;
man avstar fran att prova analsex pa grund av forstoppningsproblematik och man
byter stallning nar man kanner att gaser ar pa vag. En del sager att de aldrig tanker
pa att de ar fodda med analatresi i relation till sex och de har heller inte tankt pa
om drret efter operationen &r synligt for partnern. I forskningen redovisas 6kad
sexuell angest, en hogre grad av sexuell depression och radsla att inga relationer
hos patienter med svarare fall av urin- och avféringsinkontinens (Davies et. al,
2009). Min studie bekraftar inte dessa besvar, vilket kan bero pa att informanterna
betraktar sin missbildning som lindrigare. Det kan ocksa tankas bero pa den
distans jag upplever att informanterna har till sin missbildning, som kan ha sin
forklaring i att de inte talar om eller tanker pa den (missbildningen). Det finns
forskning som ar mer jamforbar med informanternas upplevelser. Dar har resultat
visat att analatresins svarighetsgrad vare sig ar korrelerad till kroppsuppfattning
eller sexuell funktion hos vuxna men daremot till sjalveffektiviteten. Patienter kan
vara ndjda med sin kroppsuppfattning och sexuella funktion aven vid allvarlig
missbildning (Grano et. al, 2008).

Nar vi under intervjun diskuterade analatresins eventuella paverkan pa
sexualiteten, framkom en del flickors tankar kring sexuellt beteende. De oroade
sig specifikt 6ver andras bild av dem, t.ex. om de uppfattades som ”slampiga”. |
enstaka fall associerade man Overhuvudtaget inte alls till att man var fodd med
analatresi. Andra visar ogarna upp sina arr, eller fér den delen genitalia, vid
samlag. | samband med detta kom det fram att andra synliga missbildningar ocksa
paverkade kroppsuppfattning och sjalvbild. Nar informanterna talar om sin kropp
i allménna ordalag skiljer de sig inte fran ungdomar i allméanhet, utan de relaterar
till radande kroppsideal som att vara smal och valtranad. | den forskning om
analatresi kopplat till sexualitet, som jag funnit berdrs inte fragan om sexuellt
beteende i relation till respektabilitet. Inte heller berdrs hur kroppsuppfattning och
sjalvbild paverkas av analatresimisshildningen, t.ex. arr, férstoppning, lackage
eller gaser.

Annorlundahetens paradox

Informanterna ger tvetydiga svar pa frdgan om de kéanner sig annorlunda da de ar
fodda med analatresi. Studien visar att man kanner sig annorlunda pa grund av de
besvér som beror pa analatresi och dven andra missbildningar. Men samtidigt &r
man “normal” som alla andra. Detta kallar jag annorlundahetens paradox. Denna
aspekt berors inte i den forskning jag funnit och redovisar.

Samtalsstod
Ingen av informanterna upplevde att de sjélva var i behov av psykologiskt stdd,
men ansag att fragor om den psykiska halsan bor stéllas vid lakarsamtal. Det kan

finnas patienter som har svarare grader av problem och som kan behéva
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psykologisk hjalp. Min slutsats ar att psykologiskt samtalsstod bér erbjudas
flickorna, utifran fynden rorande kroppsuppfattning och kénslor av annorlundahet,
otillracklig kunskap om misshildningen, och att det fér ndgon ar en éverraskning
att ha varit fodd med analatresi. Detta skulle kunna betraktas som nagot av en
krisreaktion. Nagra informerande och bearbetande samtal med fokus kring
sjalvbild kan med stor sakerhet vara forebyggande mot eventuellt senare
kénslomassiga reaktioner och symptom. Jag stodjer mig i detta resonemang
framfor allt pa de upplevelser som Eva beréttat om. Att flickorna inte i nulaget
upplever behov av psykologiskt stod, kan bero pa att sjukvarden inte har rutiner
och kunskaper for dessa behov som en naturlig del av eftervarden. Flickorna kan
inte sjalva formulera ett behov av stéd om de inte vet att det finns och om de &r
vana att délja sina besvar. Den hjalp som diskuteras i forskningen handlar om att
hantera de somatiska besvar som foljer av missbildningen. Alltmer inser man att
inkontinens har en betydande inverkan pa det fysiska, psykologiska och sociala
valbefinnandet (Grano et. al. 2008, Trajanovska & Smith, 2005, Funakosi et. al,
2005, Davies et. al, 2009).

Att avsluta kontakten med barnkirurgiska kliniken

Informanterna 6nskar information om hur deras analatresioperation gick till och
vilka konsekvenser det kan medféra framdover i livet. De undrar om det finns
anledning att oroa sig. Vad galler sexualitet dnskar informanterna att amnet
primart tas upp av sjukvarden och barnkirurgen vid t.ex. det avslutande samtalet,
dar en mer allman information ges och diskuteras om hur sexualiteten kan
paverkas i olika avseenden. Genom att barnkirurgen tar initiativ menar
informanterna att det blir lattare att stalla fragor. Detta diskuteras inte i
forskningen som jag funnit. Litteraturen ger stod for PLISSIT-modellen som i
detta avseende ar en anvandbar modell i rddgivningssyfte (Annon, 1976).

Avslutande reflektioner

Under hela studiens genomfarande har de etiska fragorna varit narvarande. Det
har varit viktigt att sla vakt om informanternas integritet och ta vara pa deras
berattelser, och darfor har intervjuerna fatt ta stor plats i uppsatsen. Det ar
nddvéndigt att se ungdomarna som subjekt, inte objekt.

Det finns nagra fragor som jag avslutningsvis vill lyfta i diskussionen.

Pa barnkirurgiska kliniken hade ldkarna/personalen en del fragor de géarna ville ha
svar pa, forutom de fragestallningar som presenterats tidigare. Man ville veta hur
informanterna upplevde sin livskvalitet i relation till att de ar fodda med
analatresi. Fragor om livskvalitet & komplexa att svara pa. Den forskning som
redovisas visar att studierna ger begransad information och att flera aspekter av
livskvaliteten inte omfattas. Kvalitativa studier behdvs for att belysa hur komplex
varje individs livssituation och specifika forutsattningar ar. Sett i detta perspektiv
kan man sdga att foreliggande studie beskriver informanternas tankar och
upplevelser.

Pa kliniken undrade man ocksa om informanterna upplevde skillnad i upplevelsen
av kroppen och sexualiteten i relation till om de &ar fédda med en svarare eller
lindrigare form av analatresi. Som tidigare ndmnts talar inte informanterna om
svarare eller lindrigare analatresi. Overlag upplever de att de inte haft problem
storre &n att de kunnat hantera dem. Det som kommit fram i min studie och av
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delar av den redovisade forskningen, ar hur patienten upplever sina problem och
att det ar detta som ar viktigt att fanga upp.

Eftersom det inte verkar finnas en studie motsvarande denna gallande
tonarsflickor fodda med analatresi ar det angelaget att mer forskning gors pa
omradet. Det ar ocksa angeldget att forska mer om hur foréldrar till barn fodda
med analatresi ska kunna fa hjalp att prata med sina barn utan att undanhalla eller
begransa information. Slutligen ar det min férhoppning att studien ska vara till
nytta for sjukvarden i kontakten med tonaringarna.
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