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Det finns tidigare studier som visat att sexuallivet paverkats efter forvirvade hjarnskador. I denna
studie avsags att lyfta personernas individuella perspektiv. Intervjustudien omfattar nio personer
som forvérvat en hjdrnskada f6r mer &n ett ar sedan, och som deltagit i hjarnskaderehabilitering vid
Skénes universitetssjukhus. Aldern pa deltagarna varierade mellan 25 och 64 4r, och &lder vid
skadetillfdlle eller insjuknande var 16-55 ar. Fragestillningar i uppsatsen var huruvida personerna i
studien upplevt fordndringar i sexuallivet efter att ha forvirvat en hjdrnskada, och hur personerna
hanterat detta, samt om det forekom skillnader i mins och kvinnors upplevelse. I resultatet framkom
att fordndringar skett inom flera omrdden relaterade till sexualitet. Tydligast var forandringar som
paverkats av trotthet, fordndringar i erektion, lubrikation samt orgasmférmaga. Fordndringarna
paverkade dven sexualiteten pa det interpersonella planet. Dessa fordndringar tolkades och
hanterades olika av deltagarna. I analysen har scriptteorin anvénts, samt resonemang om
copingprocesser. Slutsatsen ar att sexualitet dr en viktig del i rehabiliteringsprocessen, och att
program som omfattar detta bor utvecklas.

Nyckelord: Coping process, forvarvade hjarnskador, sexualitet, sexualliv, sexuell dysfunktion,
sexuell formaga, sexuella script.
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Inledning

I dagens mediesamhalle framstélls sexualiteten som en central och viktig del av
livet, &tminstone nér det géller unga och friska méanniskor. Men vad hinder om du
ar ung och frisk, och plotsligt rakar ut for en allvarlig sjukdom eller olycka som
medfor en hjdrnskada? Vid rehabilitering efter att en person forvirvat en
hjarnskada fokuseras resurser pa mer uppenbara funktioner, vilka syftar till att
personen ska bli sé sjalvstindig som mojligt. Fragor om hur personen upplever att
den forvarvade hjarnskadan paverkat identiteten som man eller kvinna, samt

fragor om sexualitet kan déarfor komma att forbigas.

Sexualitet kan ses som nagot som konstrueras, i samhéllet likvél som pa
interpersonellt och intrapsykisk niva, vilket gor scriptteorin (Simon & Gagnon,
2004) anvindbar for att tolka fordndringar. Det finns traditionella forestillningar
om vad som kdnnetecknar maskulinitet och feminitet, samt kring hur mén och
kvinnor bor forhalla sig till sexualitet. Det har dven skett en del fordndringar kring
synen pa sexuella relationer (Connell, 2009). Tidigare handlade relationer om
livslanga engagemang, medan det numera ofta handlar om relationer som bestar
sa lange bagge parter kdnner sig tillfredsstilla 1 relationen. Sexualitet har fatt en
central betydelse for att ett forhallande ska ses som vélfungerande. Detta innebar
att det finns en maktbalans i forhallandet, dér bada ska tillféra och fa ut ndgot av
relationen (Giddens, 2001). Vad hénder dé i ett forhallande dir den ena parten
forvarvar en hjarnskada och kanske inte kan bidra till jamvikten i relationen
langre? Hur pavekar de traditionella forestdllningarna om manliga och kvinnliga

arenor en person som forvérvar en hjarnskada?

I mitt arbete som sjukskoterska pa hjarnskadeavdelningen inom
Rehabiliteringsmedicinska kliniken vid Skanes Universitetssjukhus moéter jag
dagligen personer med forvéirvade hjarnskador. I samhillet 4r dessa personer ofta
osynliga pa grund av att deras funktionsnedséttningar kan vara osynliga. Vanliga
funktionsnedséttningar hos personer med forvarvade hjarnskador dr 6kad trotthet

och uttréttbarhet, minnesproblematik, perceptionsstérningar, apraxi, minskad



initiativformaga, koncentrationsformaga och uthéllighet. En person med forvirvad
hjérnskada kan ha uttalade problem inom ett, nagra eller manga av dessa omréaden.
Studier visar att sexualiteten kan paverkas vid en forvdrvad hjarnskada.
Forekommer det hos dessa personer som forvérvat en hjarnskada, och som
deltagit i rehabilitering nagra problem vad det géller sexuella funktioner? Har
skadan och dess konsekvenser paverkat personernas upplevelse av intimitet? Har
deras intima relationer med en annan ménniska paverkats, och 1 s fall pd vilka
satt? Har de hittat ndgra sérskilda strategier for att hantera eventuella problem?

Dessa fragor kommer att ndrmare undersokas i denna uppsats.

Syfte och fragestallningar

Syftet med studien iir att belysa sexualitetens villkor for vuxna personer som
forvarvat en hjirnskada. Med forvirvad hjirnskada menar jag traumatiska
hjarnskador, eller skador som uppkommit till foljd av infarkt, blodning,
infektion, cancer samt anoxiska hjarnskador.

Inom ramen for detta syfte har jag fokuserat pé foljande fragestéllningar:

1. Har hjarnskadan paverkat upplevelse av sexuallivet och 1 sé fall hur har
man hanterat det?

2. Finns det skillnader mellan kvinnors och méns upplevelse?

Disposition

Forst gors en genomgang av tidigare forskning inom omridet forvirvade
hjérnskador och sexualitet. Ddrefter foljer metodval och en beskrivning av
studiens genomforande. Detta atfoljs av ett resonemang kring styrkor och
svagheter, och de etiska overviaganden som gjorts. Direfter beskrivs de teoretiska
utgdngspunkterna for tolkningen av empirin, samt sjidlva empirin och analysen.
Slutligen ett diskussionsavsnitt med de viktigaste resultaten och forslag pa fortsatt

forskning. Uppsatsen innehéller dven tre bilagor.



Tidigare forskning inom omradet

Incidensen av forvirvade hjarnskador varierar beroende pa vad som avses, det vill
sdga definitionen av hjarnskada spelar roll, likvél som svérighetsgrad. Nar det
géller traumatiska hjarnskador &r incidensen ca 250/100 000 invéanare, och risken
1,5 - 3 ganger storre for min &n kvinnor (Jacobsson, 2010). Vid genomgang av
tidigare forskning har &mnesordssokningar gjorts i databaserna PubMed och
Cinahl. S6kningarna gjordes med @mnesord som var relaterade till hjarnskador,
sexualitet, samt dktenskap respektive separation (Bilaga 1). Genom ett selektivt
urval valdes artiklar som pé olika sétt har behandlat personer med forvarvade
hjérnskador och/eller deras partner, i kombination med frdgor om sexualitet
och/eller intim relation. Ett par artiklar som varken fokuserat pa personer med
hjarnskador eller deras partners, utan dér fokus istéllet har handlat om
rehabilitering kring dessa fragor sett ur vardpersonalens perspektiv har ocksé
valts. Forskningsfiltet har dominerats av studier frdn USA och Europa. Varken

kvalitativ eller kvantitativ forskning 6vervédgde 1 litteraturgenomgangen.

Sexuell dysfunktion vid forvarvad hjarnskada

I en studie som involverar personer med forvirvade hjarnskador tidigt i
rehabiliteringsfasen forekommer sexuell dysfunktion hos ca 14% , vilket ar ldgre
an 1 tidigare studier, men skillnaden kan bero pé hur lang tid som forflutit sedan
skadetillfdlle eller insjuknande. Nir langre tid forflutit kan insikten om de
kognitiva svarigheterna och svarigheter att genomfora planerade mal ha okat
(Aloni et. al., 1999). I en studie uppmattes sexuell dysfunktion dubbelt s& ofta hos
personer med forvdrvade hjarnskador som hos kontrollgruppen (Rees et. Al.,
2007). Hos personer som lever 1 ett forhdllande 4r den sexuella funktionen béttre
an hos den som lever utan partner. Detta kan ses bade i de fall dir den ena parten

forvirvat en hjdrnskada och 1 en kontrollgrupp (Aloni et. al., 1999).

De sexuella dysfunktioner som férekommer i samband med forvirvade

hjarnskador kan dels vara organiska, det vill sdga bero pa sjdlva skadan, dels kan

de vara indirekta eller sekundira, det vill séga bero pa psykosociala forandringar

efter skadan (Aloni & Kats, 1999; Dardenne, 2004; Rees et. al., 2007). Minskade
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mdjligheter till sexuella initiativ, svarigheter att positionera sig,
kinselnedsittningar och fordndrad kroppsuppfattning kan paverka sexualiteten,
likasé kan élder och skadans svarighetsgrad paverka. Kvinnor kan dven ha 6kade
smartor samt minskad lubrikation (Hibbard et.al., 2000). Problem med erektion,
orgasm och lust ses hos manga (Bell & Sandell ,1998; Hibbard et. al., 2000;
Kreuter et. al., 1998a), ddremot &r det osdkert om detta orsakas organiskt eller
sekundért, exempelvis av sidnkt koncentrationsforméga, impulsivitet eller en
kénsla av att vara oattraktiv (Aloni & Kats, 1999). Lagre frekvens av sexuella
aktiviteter framkommer i flera studier (Aloni & Kats ,1999; Bell & Sandell,1998;
Crowe & Ponsford, 1999; Hibbard et. al., 2000; Kreuter et. al., 1998a), medan en
studie som omfattar dldre manniskor inte visar ndgon skillnad i frekvens jamfort
med kontrollgruppen (Layman et.al., 2005). Det finns dven en skillnad mellan
mén och kvinnor vad det géller frekvens. Mén uppger en liagre frekvens av sexuell
aktivitet, medan detta inte ses hos kvinnor. Detta tolkas som att mén forvéntas
initiera, vilket kan innebéra att en kvinna med hjarnskada har en partner som star
for initiativet (Aloni & Kats,1999). For att méta lust kan alltsé frekvensen sidga
ndgot hos mén, medan hos kvinnor &r istdllet minskade onanivanor tecken pé
minskad lust (Hibbard et. al., 2000). En 6kad sexuell aktivitet forekommer ibland
men kan snarare bero pa bristande sjidlvkontroll dn pé 6kad lust (Aloni & Kats,

1999).

Sexuell tillfredsstillelse paverkas i hdgre grad av emotionella och sociala orsaker
an av skadan 1 sig (Aloni & Kats,1999). Personer med en hogersidig eller
frontallobsskada kan ha hogre grad av lust och tillfredsstéllelse (Bell &
Sandell,1998), medan skador pa hypofys eller hypotalamus kan ge hormonella
fordndringar som i sin tur har en negativ inverkan pa framforallt lust (Aloni &
Kats,1999; Rees et. al., 2007). Likemedelsbiverkningar kan bidra till sexuella
dysfunktioner. Vissa antidepressiva ldkemedel, sa kallade SSRI preparat har visat
sig ha en negativ effekt pd sexualitet. Dolberg et. al. (2002) har studerat hur
personer med SSRI- inducerad sexuell dysfunktion genom tilldgg av annat
antidepressivt likemedel blivit hjdlpta. Andra behandlingsalternativ som férekom

1 litteraturen var en fallstudie dér en person med prematur ejakulation fick léra sig
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stop/start teknik samt trdna sig att aterta kontrollen dver sina tankar, med gott
resultat (Simpson et. al., 2003). Medan Crowe & Ponsford (1999) lyfte problemet
med att inte kunna skapa inre bilder, det vill séiga abstraktionsforméga. Traning i
att ater fantisera och skapa erotiska inre bilder gjordes under en ménad, och

ansdgs paverka upphetsningsfasen positivt.

Det finns beteenden som upplevs problematiska och som har diskuterats 1 ett antal
studier. En 6kad sexuell aktivitet dr inte det vanligaste men uppmarksammas dé
den kan kan medfora ett sexuellt beteende som véardpersonal eller anhoriga
uppfattar som storande, och dérfor definieras som problem. Personen med
forvirvad hjarnskada kanske inte sjalv upplever detta som ett problem (Aloni &
Kats, 1999). Det finns en brist pa sitt att mita och definiera vad som dr oonskat
eller oacceptabelt. Ett par skalor finns och innehaller kategorier som: att gora
obscena gester, rora ndgons kropp dven om den personen inte dnskar detta, verbalt
och fysiskt ndirmande eller blottning av konsorgan (Johnson et. al., 2006).
Beteendestrategier uppges kunna vara en god hjilp vid problem som handlar om
fysisk berdring av personer som inte onskar detta eller vid exhibitionism (Bell &
Sandell, 1998). I en fallstudie dr tillrdttavisningar och restriktioner inte gett
onskat resultat genomfordes en intervention som innebar att istillet belona och
uppmadrksamma positiva och dnskade beteenden, vilket visade sig fungera vél i
detta fall (Guercio & McMorrow, 2002). I en annan fallstudie hade verbal
tillrdttavisning och tidigare provade likemedel inte fungerat. Interventionen i detta
fall var att behandla personen med Medroxyprogesterone, vilket medférde mindre

aggressivitet och mindre grad av ”oacceptabelt” sexuellt beteende (Britton,1998)

Inverkan pa relationen efter forvarvad hjarnskada

Studier har genom aren gett olika resultat angdende skilsméassofrekvens for
personer med forvirvade hjarnskador (Aloni et. al., 1999; Arango-Lasprilla et.
al.,2008; Dardenne, 2004; Kreutzer et. al., 2007). Skillnader kan ha berott pa
olika material, det vill sdga olika éldrar, olika stort urval, olika l&ng tid sedan
skadetillfdlle och olika svarighetsgrad av skadan. Nyare studier tyder pa att

skilsméssostatistiken inte dr sa hog som tidigare angetts. Daremot kan det finnas
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demografiska skillnader (ex etniska) som dnnu inte undersokts tillrdckligt. Risken
for separation forefaller storre hos unga ménniskor eller om vald varit orsak till
skadan (Arango-Lasprilla et. al.,2008; Gosling & Oddy, 1999; Kreutzer, et. al.,
2007), samt om forhallandet var nytt vid skadetillféllet (Dardenne, 2004;
Kreutzer, et. al., 2007) eller nér forhallandet etablerats efter skadan (Dardenne,
2004). Det finns dven studier som visar att kvaliteten pd forhallandet, bdde som
par och pé det sexuella planet paverkas da den ena parten drabbats av en
forvirvad hjarnskada (Bell & Sandell,1998; Déardenne, 2004; Eriksson et. al,
2005; Gosling & Oddy, 1999; Layman et. al., 2005; Santos et. al., 1998). Gosling
& Oddy (1999) visar att partnern till en person med forvarvad hjarnskada kan
uppleva den dktenskapliga relationen, den sexuella relationen, det sexuella
intresset och den sexuella tillfredsstéllelsen forsdmrad efter skadan. De upplever
dven att jamlikhet i forhallandet upphort. Kvinnorna i de férhallanden diar mannen
skadats upplever att deras roll i forhdllandet blivit mer som mamma &n som
partner. Rollforandringen medfor att kvinnorna tar ett utdkat ansvar. Ménnen & sin
sida har blivit mer beroende och uttrycker tacksamhet men kan inte alltid visa
detta emotionellt (Dardenne, 2004; Gosling & Oddy, 1999). Anhériga kan ibland
drabbas hardare av skadan och vardarrollen &n den skadade sjélv (Dardenne,
2004). De problem som sags 1 forhallandet skilde sig at, den hjdrnskadade sag ofta
fysiska problem, medan partnern sdg beteendeproblem. Partnern sdg dessutom fler
problem &@n den skadade (Santos et. al., 1998). Den liagre frekvensen i sexuell
aktivitet uppger partnern beror pd komplexa orsaker, exempelvis att den skadade
blivit sjdlvcentrerad eller har svart att visa sina kénslor (Bell & Sandell,1998).
Lycka hos par, det vill sdga en gemensam upplevelse av tillfredsstédllelse med livet
som helhet ségs hos knappt en tredjedel (Eriksson et al, 2005), och hdangde
samman med sjilvstindighet i dagliga funktioner och aktiviteter, samt mdjligheten
att vara delaktig i sociala sammanhang (Eriksson et al, 2005; Kreuter. et. al.,

1998b).

En artikel tar specifikt upp hur dldre par upplever att sexualiteten paverkats av
hjdrnskadan. I en jamforelse mellan forhéllanden med dldre par dar den ena

drabbats av en forvirvad hjirnskada och en kontrollgrupp fanns ingen skillnad 1
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frekvens eller hur viktigt man ansag att sexualitet var, trots att frekvensen minskat.
Trolig orsak till detta &r att andra, ofta aldersrelaterade problem péverkat.
Exempel pa sddana orsaker kan vara menopaus, prostatabesvir, hjartsjukdom,
lakemedelsanvidndning, och att intresset for sexualitet minskat redan innan
skadetillfdllet. Daremot sdgs en skillnad i sexuell tillfredsstéllelse vid jamforelse
med kontrollgruppen (Layman et. al., 2005). Ménga nya forhéllanden har
etablerats efter skadetillfdllet vilket tyder pé att skadan i sig inte &r ett hinder for
att skapa néra relationer (Kreuter et. al., 1998a; Kreuter et. al., 1998b).

Ar 2002 gjordes en selektiv review over vilka sidor pa internet som riktade sig till
personer med forvirvade hjarnskador. Vad det géller sexualitet var det en av
sidorna som hade ett avsnitt speciellt inriktat pa hjarnskador. Detta var
organisationen Sexual Health Networks hemsida (Vaccaro et. al., 2002). Jag har
inte aktivt letat efter studier som gjorts med fokus pa detta, men troligtvis finns
idag storre mojligheter for personer med forviarvade hjarnskador och deras partner

att hitta adekvat information om sexualitet via internet.

Rehabilitering

Slutsatsen 1 manga studier dr att sexualitet dr en viktig fraga som behdver
involveras i rehabiliteringsprocessen (Aloni & Kats, 1999 ; Arango-Lasprilla. et.
al.,2008; Bell & Sandell,1998; Dardenne, 2004; Eriksson et al, 2005; Kreuter. et.
al., 1998a). En del anser att detta bor ske tidigt 1 rehabiliteringen (Aloni &
Kats,1999; Arango-Lasprilla et. al.,2008; Bell. & Sandell, 1998; Dardenne, 2004)
och 1 vissa fall att partnern bor involveras. Anledningen till behovet av att
involvera sexualitet i rehabiliteringen anges vara att minska de sociala och
emotionella konsekvenser som dven kan medfora sexuell dysfunktion (Aloni &
Kats,1999; Bell & Sandell,1998). Inom rehabiliteringen ar det viktigt att hjédlpa
den skadade att kdnna kontroll over sitt liv, detta kan goras genom att 6ka
mojligheterna till ett aktivt liv (Kreuter et. al., 1998b). I en studie gjordes en
intervention for rehabpersonal. Majoriteten av patienter, partners och personal

ansag att sexualitet var en viktig friga i rehabiliteringen. En del (12%) av
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personalen ansag sig inte vara tillrdckligt trinade fOr att vilja prata om dessa
fragor. Interventionen innebar traningsprogram i grupp for personalen. Resultatet
visade att triningen gav okad kunskap och 6kad formaga att se patientens sexuella

problem samt att diskutera dessa (Gianotten et. al., 2006).

Vad kan vi dra for slutsatser av denna litteraturoversikt? Forskningsmaterialet har
dominerats av heteronormativitet. I de allra flesta fall har det varit underforstatt att
undersokningar om parrelationer handlat om forhallanden mellan en man och en
kvinna, och i en artikel har det uttryckligen stétt att studien avser heterosexuella
par. Orsaken kan naturligtvis vara att ingen deltagare uppgett annat &n
heterosexuella relationer. En studie, som visade sig vara en essd, handlade om
homosexualitet och forvarvad hjarnskada (Murphy, 2003). Fokus i essén var inte
upplevelser och fordndringar i sexualitet, utan handlade om en réittstvist mellan
partner och fordldrar till den unga kvinna som forvarvat en allvarlig hjarnskada.
Det forekommer dérfor en brist pa forskning kring HBT (Homo-, Bi- och
Transpersoner) och fordndringar i sexualitet efter att ha forvirvat en hjarnskada. I
denna intervjustudie framkom inte heller ndgot som kunde gett 6kad kunskap om
HBT-fragor vid forviarvade hjarnskador. Studier som ser till olika etniska
skillnader relaterat till sexualitet och hjdrnskador saknas. Etniska skillnader kan
visa sig i synen pa sexualitet, men dven i synen pa handikapp och framforallt 1
synen pé parforhallande och synen pé familjelivet. Dessa skillnader kan ha
betydelse i rehabprocessen och undersdkningar av dessa skillnader kan mojliggdra
en bittre rehabilitering for individen. For att genomfora en sddan studie krivs
dock en annan metodik dn den som anvénts i denna intervjustudie dir inga tydliga

etniciteter forekom.

En studie som forekom i litteratursokningarna hade fokus pa internet, sexualitet
och hjdrnskador (Vaccaro et. al., 2002) En liknande studie skulle kunna upprepas
for att se vilken hjélp det idag finns att fi via internet relaterat till dessa fragor. En
studie som skulle fokusera pa cybersex eller etablering av nira relationer via

internet, efter att en person forvérvat en hjarnskada, skulle kunna visa vilka nya
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mojligheter eller hinder det finns relaterat till sexualitet och relationer. Dé internet
ar ett forum som anvénds mer och mer frekvent vid kontaktskapande har en fraga
om kontakter via internet involverats 1 denna studie. Forhoppningen var att fa en
liten uppfattning om personer med forvirvad hjarnskada anvédnder sig av internet
for att hitta en partner. Annat som saknas dr undersdkningar om vilka
interventioner som ger bist effekt, och vid vilken tid dessa ska sittas in
(Dardenne, 2004). For att undersoka detta kravs dock en mer omfattande studie.
Slutligen saknades studier som tydliggor egentliga skillnader mellan mén och
kvinnor med forvirvade hjarnskador (Bell & Sandell,1998). Mot denna bakgrund
var min avsikt att lyfta hur personer som forvirvat en hjarnskada upplevt

fordndringar relaterade till sexualitet, och hur de hanterat detta.

Metod

Avsikten med denna studie har varit att fa en forstéelse for variationen av
upplevelser av de fordndringar som kan ske inom sexualitetens sfar. Darfor valdes
en kvalitativ ansats, vilket inneburit att jag genomfort en intervjustudie, och i1 det
hér fallet innebér det att jag gjort en kvalitativ intervjustudie. I en intervjustudie
ges mojligheten att fa en djupare forstéelse for intervjupersonens situation, och
genom mdjligheten att f6lja upp fragor blir risken for feltolkningar mindre. Detta
kan ses som sdrskilt viktigt nér det géller personer med forvarvade hjarnskador.
Intervjun som metod kan ses som lamplig for personer med forvirvade
hjarnskador, dels pd grund av att fortydligande av fragor kan goras, dels pa grund
av att det ibland &r littare att halla koncentrationen vid mdte med en person,
jamfort med att exempelvis delta i en gruppintervju. Nér det géller att beskriva
personens egna upplevelser, hur personerna uppfattar sig sjélva och for att
klargora samt utveckla personernas egna perspektiv dr intervjun en ldmplig metod

(Kvale,2009).
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Urval och materialinsamling

Antal intervjupersoner blev nio, med en blandning av kvinnor och mén i olika
aldrar. Olika lang tid hade forflutit sedan skadetillfélle eller insjuknande hos
deltagarna. Avsikten var att undersdka om och i sé fall hur sexualiteten forandrats
efter en forvirvad hjarnskada. Utgangspunkten var att se den enskilda individens
perspektiv pa sexualiteten efter att ha forvirvat en hjarnskada, att ta reda pé vilka
problem personerna sjdlva identifierat och om de har haft speciella strategier for
att handskas med problemen. Da avsikten var att se hur forandringarna paverkat
vuxna personers sexualitet valdes personer dver 18 ér for studien. For att
deltagarna i studien skulle ha hunnit reflektera dver sin situation valdes avsiktligt
personer dir det forflutit minst ett &r sedan skadetillfille eller insjuknande. I
studien involverades endast personer som klarat av att kommunicera pa egen

hand, det vill séga som klarat av att beskriva sin situation verbalt utan hjilp.

Till en borjan ville jag undersoka fordndringar 1 sexuell aktivitet efter en
forvarvad hjarnskada, bade utifran personens eget perspektiv, och utifran
partnerns perspektiv. Jag insdg att det skulle bli for omfattande for detta arbete,
och valde att denna géng enbart undersdka personens eget perspektiv. Risken med
detta r att det blir mer subjektivt &n om partnern hade involverats. Tidigare
journaler har inte anvénts, och darfor finns ingen mojlighet att verifiera om
personer som intervjuats har insikt i sin situation, eller om andra speciella
forhallanden paverkat den sexuella aktiviteten. A andra sidan var det just den
subjektiva upplevelsen som efterfragades. Jag var intresserad av att ta reda pa
nagot om just fordndringar 1 sexualiteten efter att ha forvirvat en hjarnskada och
tankte forst inte studera personer dér det forflutit 10-20 &r sedan skadetillfallet,
eftersom det kan vara svért att komma ihag och relatera till ndgot som hént for sa
lange sedan. Vid en omvirdering bedomdes dessa personer kunna bidra till

bredden av forstaelse av hur sexualiteten paverkats 1 det langa loppet.

Jag har 1 huvudsak anvént tre forfaringssétt for att nd mina respondenter. For det
forsta gors vid hjdrnskadeavdelningen en rutinmissig telefonuppfoljning cirka ett

ar efter att personen vistats pa avdelningen. Till personer som varit aktuella for

13



denna uppf6ljning, och som har ingatt i ovanstdende kriterier for studien har jag
skickat en skriftlig forfrigan innehallande information om intervjustudien (bilaga
2 och 3), samt uppgifter om hur de kunde kontakta mig. Av dessa deltog fyra
personer. For det andra fanns ett antal personer som tidigare deltagit i en
langtidsuppfoljning inom verksamhetsomréde rehabmedicin (Ohlsson&Alkhed,
2010). Jag overlimnade informationsbrev med forfragan till Ohlsson& Alkhed,
vilka vidarebefodrade dessa till de personer som deltagit i deras studie. Av dessa
deltog tre personer. For det tredje gjordes hdsten 2009 en pilotstudie med tvé
intervjuer, varefter deltagarna tillfragades om att kontaktas infér denna studie.

Darfor kontaktades dessa via telefon, och bada valde att delta 1 studien.

I informationsbrevet fanns uppgifter om adress till mitt arbete, samt ett bifogat
svarskuvert. Det fanns dven uppgift om telefonnummer och e-postadress for att na
mig. 27 personer blev tillfrigade om deltagande 1 intervjustudien. Nio personer
tackade ja till att delta. Av de personer som deltog i studien blev jag uppringd av
fyra personer, kontaktad via brev av tre personer, och som jag tidigare angett var
det tvé personer som sedan tidigare valt att bli uppringda. Ingen person valde att
kontakta mig via e-post. Alla personer som anmaélt intresse kontaktades via telefon
for att f& muntlig information, samt for att ta reda pa nér och hur de hade storst
forutsittningar att bli intervjuade. Detta med tanke pa att personer som forvérvat
en hjdrnskada ofta maste planera sin tid efter ork och formaga. Fem personer
valde att bli intervjuade i hemmet, och i alla dessa fall gavs information om vikten
av att forsékra sig om avskildhet vid intervjutillfillet. Efter denna information var
det en av deltagarna som @ndrade sig, och valde att bli intervjuad pa
Orupssjukhuset istéllet. Ingen annan var hemma under de intervjuer som
genomfordes 1 hemmiljo. De dvriga deltagarna valde att bli intervjuade pa
Orupssjukhuset, och da bokades samtalsrum for detta. Alla deltagare intervjuades

enskilt, och intervjuerna genomfordes i Skane under mars och april 2010.

Intervjuerna har utforts som semistrukturerade intervjuer, dir en intervjuguide
anvéants, men dér foljdfragor av olika slag tillétits. Intervjuernas ldngd var mellan

20 och 50 minuter, och alla intervjuer bandades digitalt for att sedan skrivas ut.
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Tvéa personer var kortfattade i sina svar, varav den ena inte upplevde nigra
forandringar alls, medan tidspress forefoll paverka en person. Alla deltagarna var
tillmotesgdende och tyckte att omradet var viktigt, ddremot uppfattades en av de
dldre médnnen anse att fragorna var lite nargangna. Han uttryckte att nérhet och
samspel med partnern var det viktiga. Att stélla frdgor om individers sexualliv &r
naturligtvis vildigt narganget, och min uppfattning &r att de forst och sist
genomforda intervjuerna skiljer sig ndgot fran varandra. Detta kan antas bero pa

fordndring som skett 1 mitt forhallningssétt och intervjuteknik.

Intervjuguiden skapades for att pé ett tydligt sitt svara mot syfte och
frigestillningar. Fragorna 1 intervjuguiden grupperades for att bilda olika teman.
Forutom bakgrundsinformation om informanterna utgjordes det forsta temat av
Upplevda fordindringar i sexuell formaga, vilket delades in 1 underteman. Dessa
handlade om koncentration, lust, och fysiologiska forandringar som péverkat
sexualiteten, samt hjidrnskadetrdtthet och sexualitet. Det andra Gvergripande temat
var Upplevda fordndringar i parrelationen, vilket delades in 1 tvd underliggande
teman, vilka handlade om att inleda en ny relation, och att ateruppta sexuallivet.
Alla teman har dérefter anvénts som struktur for avsnittet empiri och analys. Alla
intervjuer skrevs ut, svaren pa varje fraga kodades och klipptes ddrefter isdr. P4 sa
vis kunde alla personers svar pa en fraga analyseras gemensamt, och dirfor blev
forekomsten av de olika problemen tydligt, liksom vilka strategier som anvédndes
for att hantera dem. Jag har dven studerat om det fanns nagra skillnader mellan

hur mén och kvinnor sdg pa fordndringarna, och hur de hanterat dem.

Trovardighet bekraftbarhet och
overforbarhet

For en god validitet har rikligt med citat anvénts i det empiriska avsnittet. Genom

att dterkoppla de resultat i intervjustudien som ar tydligt samstdmmiga med

enskilda resultat i litteraturgenomgangen okas validiteten ytterligare. I en del

tidigare studier har komplexiteten gillande att fa tillforlitliga svar fran personer

med forvirvade hjarnskador diskuterats, och vikten av att vara tydlig, konkret
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samt att upprepa information lyftes (Kreute et. al, 1998a). I en enkétstudie
(anvéindbart dven vid intervju, min kommentar) kan fragorna forenklas genom att
mer komplexa frdgor delas upp (Aloni et.al, 1999). Vid genomforandet av
intervjuerna framkom att det vid ndgra tillfdllen var svart for deltagarna att forsta,
och da upprepades eller omformulerades frdgan for att tydliggdra vad som avsags.
I en artikel vilken behandlar intervju med en person som har
kommunikationsproblem ges rdden att ta sig tid att lyssna, 6verviga om personen
kan skriva, ldsa pa ldppar, se mimik, stdlla enkla fragor som kanske kdnns ledande
men som ger personen mdjlighet att delta i en studie. Aven vardare eller anhérig
kan anvidndas som “tolk” men risken finns att det inte alltid blir 100% patientens
perspektiv (Philipin et. al., 2005). Eftersom avsikten 1 denna studie var att lyfta
personens eget perspektiv bedomdes det mest lampligt att enbart vinda sig till
personer som sjilva kunde fora sin talan, och dédrmed inte riskera att det blev

“tolkens” perspektiv.

For den interna validiteten finns diverse fallgropar, dels kan ndgon héndelse i
personens privatliv paverka svaren, dels kan fordandring ske spontant pd grund av
att vissa fragor lyfts. Deltagaren kan dven fa en bredare eller sndvare syn pa nagot
under studiens gang (Robson, 2002). Vid genomforandet av intervjuerna i denna
studie framkom vid nagra tillfdllen att intervjupersonerna inte tidigare funderat
over vissa fragestdllningar. Detta innebar att de under intervjuns gang sag
forandringar som de inte tidnkt pa tidigare. Generalisering i kvalitativ forskning
kan enligt Stake (Kvale & Brinkmann, 2009) ske pé tre sétt: den naturalistiska
som bygger pa att redan befintlig, tyst kunskap befésts i ord; den statistiska som
innebdr att slumpmassigt urval och kvantifierade intervjuresultat kan
korrelationsprovas; och slutligen analytiskt d& jamforelser mellan tva situationer
gors genom argumentering. | denna studie skulle generalisering enligt ovan besté 1
att befdsta tyst kunskap 1 ord da det handlar om att intervjupersonernas egna

kunskaper om hur det &r att leva med en forvirvad hjarnskada lyfts.

16



Etiska overvaganden

Etiska 6vervdganden ska goras enligt de koder eller riktlinjer som &r aktuella for
respektive studie eller forskare (Robson, 2002). I denna studie har etikregler for
humanistisk-samhéllsvetenskaplig forskning tillimpats. Informationskravet har
tillgodosetts genom bade skriftlig och muntlig information. Denna har innehéllit
information om syftet med studien och hur studien skulle genomf6ras. Detta
innebar information om att det var en studie som genom intervjuer skulle bidra till
att 0ka forstaelsen for hur eventuella fordndringar i sexualiteten efter en forvarvad
hjérnskada kunde upplevas. Informationen inneh6ll dven uppgifter om
studieansvarig samt ldrosite, dessutom informerades bade skriftligt och muntligt
om att eventuellt deltagande var helt frivilligt. Samtyckeskravet har tillgodosetts
genom att varje deltagare innan intervjuns start har fatt fylla i samtyckesblankett
(bilaga 2). Fore intervjun informerades deltagarna om att de nér som helst, och
utan anledning kunde avbryta, samt att de dven kunde vilja att avsta fran att svara
pa fragor utan att ange anledning. For att undvika beroendeforhéllanden mellan
studieansvarig/intervjuare och deltagare valdes inte personer som var inskrivna pa
avdelningen eller 1 6ppenvardsteamet. Det skulle ha forflutit minst ett &r sedan
personen varit inskriven. Konfidentialitetskravet har tillgodosetts genom att
intervjudeltagarna inte ndmnts vid namn 1 intervjun. Intervjuerna bandades och
sparades digitalt, och forvaras pa ett sékert sétt. De bandade intervjuerna har
enbart intervjuaren lyssnat pa. Vid bearbetning av materialet har uppgifter som
skulle vara mojliga for utomstaende att kénna igen uteldmnats eller generaliserats.
For att upprétthalla konfidentialitet i en intervjustudie kan forédndringar for att
kamouflera intervjupersonen goras, men detta kan om det gors fel &ven medfora
en Okad risk for feltolkningar (Kvale, 2009). Eftersom personer med forvirvade
hjérnskador kan ses som en svag eller utsatt grupp ar hinsyn till konfidentialitet
av extra stor vikt. Nyttjandekravet har tillgodosetts genom att inga uppgifter

anvénds for annat én forskningsdndamal

Innan studiens start godkéndes denna av etikndmnden vid Malmé Hogskola.
Etiska kommittéer &r viktiga just ndr undersokningen géller personer som

berdknas vara sarskilt utsatta (Robson, 2002), exempelvis pa grund av kognitiva
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funktionsnedsattningar. Risker som finns med intervju kring foréndringar 1
sexualitet efter att ha forvirvat en hjdrnskada kan vara att personen borjar fundera
over problem som tidigare inte funnits i personens medvetande. Fordelarna ansags
pa individuell niva uppvigas av att personen fick komma till tals, och att just
deras upplevelser sags som vérdefulla i en studie. Intervjusituationen kan dven ses
som nagot positivt for individen pa grund av att de blev uppméirksammade, eller
for att de sag det som en terapisituation. Personerna kan komma till nya insikter
for att de blivit tillfrigade om sddant de inte funderat 6ver innan. Pa gruppniva ér
den okade forstaelsen for fordndringar i sexualitet efter att ha forvérvat en
hjarnskada central. En 6kad forstaelse kan medfora forbittrade mojligheter att
utveckla ett rehabiliteringsprogram specifikt for fragor relaterade till sexualitet
efter forvirvad hjarnskada. Darfor 6vervigde fordelarna med intervjustudien bade

pa individ- och gruppniva.

Teoretiska perspektiv

For att kunna tolka hur sexualiteten hos personer med en forvarvad hjéarnskada
kan paverkas har de teoretiska perspektiven i denna uppsats baserats pd olika sitt

att se hur identitet och handlingar struktureras i en historisk och social kontext.

Sexuella script och forandringar i tiden

Teorin om sexuella script bygger pa en forestdllning om att sexualiteter dr socialt
konstruerade (Gagnon & Simon, 2004). Scriptet dr ett slags manus som dikterar
for oss hur vi bor, kan, eller inte bor gora 1 en viss situation. Sexuella script
skapas, medvetet och omedvetet, pa tre nivaer. Overgripande 4r den kulturella
nivan, som skapas genom lagar och gemensamma normer. Script pa den
interpersonella nivan skapas for att hjilpa oss i motet med en annan méanniska,
vilket dven kan ske 1 grupp. Dessa tva nivaer ar utatriktade, medan den sista nivan
- intrapsykiska nivan - r inatriktad och handlar om hur olika faktorer paverkar
individen till en specifik upplevelse och handling i en viss situation. Samtidigt
som det finns en troghet innebarande att fordndringar 1 sexuella script kan droja

ett par generationer, fordndras sexuella script kontinuerligt beroende av
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erfarenheter och de miljder, grupper eller subgrupper vi vistas i.

For en person som forvirvat en hjarnskada kan de sexuella scripten paverkas pa
flera nivéer. Dels kan fordndringar ske pé den intrapsykiska nivan, vilket kan
innebdra fordndringar i upplevelsen av den egna sexualiteten. Det kan handla om
fordndrad lust- och orgasmupplevelse, men kan dven handla om hur synen pa den
egna sexualiteten fordndrats, eller hur personliga varderingar kring sexualitet
rubbats. Fordndringar pa den ena nivan pdverkar dven andra nivaer. Darfor kan en
fordndring pa den intrapsykiska nivan medfora fordndringar pa det interpersonella
planet. I en parrelation skapar vi gemensamma sexuella script. Om den ena
partnern drabbas av sjukdom eller skada kan dessa script behdva dndras. Ibland
kan det vara svart och da skapas istéllet tillfalliga script, dessa stimmer inte alltid
overens med véra intrapsykiska script, utan dr en kompromiss i vintan pd att

utveckla nya hallbara script (Plantin, 2010).

Massmedia har idag en stor inverkan pé véra sexuella script vad det géller den
kulturella nivan, vilket Backman (2005) resonerat kring i sin avhandling om
medias syn pa manlig hélsa. I forhallanden dér den ena partnern forvérvat en
hjarnskada kan denna massmediala paverkan pé det kulturella planet spela roll for
hur bade den intrapsykiska och interpersonella nivan paverkas. Samtidigt kan
personernas Ovriga erfarenheter spela en storre roll péd det intrapsykiska och
interpersonella planet. En del av dessa erfarenheter kan tolkas med hjélp av
Giddens (2001) tankar om sammanflddande karlek. Han anser att parrelationen
fordndrats fran att ha varit ett livslangt engagemang till att handla om
sammanflodande kérlek, vilket innebér att relationen kvarstér sa ldnge det finns en
balans och bada ir tillfredsstdllda. Det som kénnetecknar dagens forhallanden ar
att sexualiteten fétt en central plats i relationen, och kan ses som en nddviandighet
for relationen (a.a). Ett par artiklar (Gosling & Oddy, 1999; Layman et. al., 2005)
visade att kvinnor i forhdllanden dir mannen drabbats av hjdrnskada upplevde att
relationen paverkats med en &dndring av maktbalans. Hur ser detta ut for de som

deltagit 1 denna studie? Har maktbalansen i relationen forédndrats?
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Aven Rubins (1984) sexuella virdehierarkier kan vara anviindbara for att spegla
hur synen pa hur sexualitet utvecklats. Rubins sexuella vardehierarkier visar hur
synen pa sexualitet sdg ut 1 borjan av 80-talet 1 USA (Ambjornsson, 2006).
Modellen som bestér av tva cirklar, en inre (6nskvérd) och en yttre (inte dnskvérd)
stdller olika foreteelser som dikotomier beroende pad om de anses Onskvérda eller
inte, och synliggdr sin tids och specifika kulturs syn pd vad som é&r bra eller dalig
sexualitet. Fokus ligger pa barnalstrande sexualitet inom det livslanga dktenskapet
och ménga vanliga aktiviteter exempelvis sexleksaker, pornografi, och onani
placeras i den yttre odnskade cirkeln. Modellen speglar inte det svenska samhéllet
2010 1 alla kontexter. Den dr dnd& anvandbar d4 manga personer har en
viardegrund fran 80-talet eller tidigare och denna syn pé sexualitet fortlever. Enligt
Kulick (2006) framstills onanin 1 media oftast i positiva ord. Men det finns manga
regler for vad som dr god onani. Onani forvintas ske 1 enskildhet, lagom ofta, och
utan pornografi. Onani ses som en markor for lust hos kvinnor (Hibbard et. al.,

2000) och en fradga om onani involverades dirfor i studien.

Olika strategier for att hantera forandringar

Coping (beméstring) beskrivs ofta som sitt att hantera stressfulla handelser. I detta
arbete kommer Lazarus (1999) tankar om processinriktad Coping att involveras.
Han betonar att alla ménniskor i en akut situation anvdnder néstan alla
copingstrategier, for att direfter vardera situationen och anvianda den strategi som
bedoms mest 1dmplig. Individer anvénder sig av problembaserad coping om den
stressfulla hiindelsen finns inom personens kontroll och bedéms forinderlig. Ar
situationen didremot oforidnderlig och utanfor personen kontroll anvénds oftast
kanslomaissigt fokuserad coping. Vidare sidger Lazarus (1999) att nér en stressfull
situation forekommer, sa finns dven en kinsloyttring. Omvént innebir det att en
kénsloyttring tyder pa att det kan finnas stress. Kénsloyttringar kan bide ses som

ndgot scriptberoende och som nagot som har med inre upplevelser att gora.

Vad ér da en stressfull hiandelse? Lazarus (1999) definierar psykologisk stress

som: skada/forlust, hot och utmaning. Dar skada/forlust dr nagot som redan har
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skett, hot definieras som en trolig skada/forlust inom en néra framtid, medan
utmaning dr ndgot som gar att dvervinna med uthéllighet, entusiasm och
sjdlvfortroende. Stress sedd frén en relationell utgangspunkt innebar att jaimvikt
mellan krav och resurser rubbats. Vid en hog stressbalans dr kraven alltfér hoga
medan personer vid en lag stressbalans kan uppleva tristess. Lazarus (1999)
beskriver att omgivande faktorer som krav, begransningar, mojligheter och den
kulturella kontexten likvél som personliga faktorer som personens mél,
trosforestillningar och resurser dr aktiva komponenter i copingprocessen.
Relationell stress kan pdverka en person som forvérvat en hjirnskada eftersom
krav, begridnsningar och mdjligheter fordndras i en sadan situation. I denna
intervjustudie med personer som forvirvat en hjdrnskada har det gatt olika lang tid
sedan skadetillfille eller insjuknande, och darfor &r det troligt att olika typer av
copingstrategier ses. Detta innebér att studien kan sdga ndgot om hur beméstring
kan ske vid fordndringar av sexualitet efter en forvédrvad hjarnskada. Daremot kan
inga sikra slutsatser dras om huruvida en individ anvént sig av samma strategi

hela tiden, eller om olika strategier anvénts.

Empiri och analys

I avsnittet for resultat och analys redogdrs forst for deltagarnas bakgrund, samt
redovisas for hur personerna mirkt av den forvarvade hjarnskadan eller dess
effekter. Sedan redogdrs for hur intervjudeltagarna upplevt att den egna sexuella
formagan paverkats, for att slutligen g over till att redogdra for hur personerna
upplevt fordndringar pa det relationella planet. Analysen sker utifran tankar om att
sexualitet konstrueras, dels genom skriptteorin men dven genom Giddens tankar
om intimitetens omvandling och den sammanflddande kérleken. Rubins sexuella
vardehierarkier dr ytterligare ett sitt att se hur sexualitet konstrueras och &r néra
sammanlidnkat med Connell och Backmans tankar om identitetsskapande, dar
medias inverkan diskuteras. Analysen kommer att bade pa det individuella och pa
det relationella planet redogora for hur intervjupersonerna beméstrat sin situation,
och vilka skillnader som framkom mellan kvinnors och méns sétt att hantera

situationen.
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Informanterna

Av de nio personer som deltog i1 intervjustudien har tre personer forvirvat en
hjarnskada for cirka ett till tvd ar sedan, fyra personer for cirka fem till tio ir
sedan och tvd personer for mer #n tio &r sedan. Aldern bland deltagarna varierar
fran 25 &r till 64 ar och med ett medeltal for alder pa strax over 40 ar, medan
aldern vid skadetillfille eller insjuknande varierade fran 16 ar till 55 &r.
Konsfordelningen blev tre kvinnor och sex mén. Tva personer, bigge kvinnor,
levde vid undersokningstillféllet i sdrboforhéllanden, medan sju personer var gifta
eller sammanboende. Tre personer bodde i en stad, tva personer pa en mindre ort
och fyra personer bodde pa landet. Bland deltagarna 1 intervjustudien har fyra
personer skadats i nagon form av trafikolycka, tvéa personer vid en sport eller

fritidsaktivitet och tre personer har drabbats av en infarkt eller blodning.

Gillande hjarnskadans lokalisering uppgav en person skadan som talamusnéra,
samt beskrev att detta dr hjarnans omkopplingsstation dér alla perceptioner

filtreras, och fortsitter:

Det forklarar varfor jag har koncentrationsproblem, allt kommer in lika starkt dd
detta filter inte fungerar.

Medan knappt hélften av deltagarna inte kunde uppge skadans placering.
Eftersom inga journalanteckningar anvints kan skadans lokalisering inte
verifieras, och eventuell specifik paverkan pa sexualitet beroende pa en specifik
hjdrnskada kan dérfor inte anges. Sddana samband mellan olika lokaliseringar av
hjdrnskada och forvéintad paverkan av sexualitet har visats 1 tidigare forskning
(Bell&Sandell, 1998; Aloni&Kats, 1999; Rees et.al., 2007). De 6vriga deltagarna
i denna studie uppgav lokaliseringen olika specifikt, exempelvis att skadan var
frontal, utbredd och diffus, eller att skadan var frontal och berodde pa en
hjarnblédning. En person sdger att hjdrnskadan som berodde pa en stroke, var
placerad bak i huvudet, och att det gett forsamrat synfélt pd hoger sida, medan en

annan uppger att skadan beror pd en subarachnoidalblddning.
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Deltagarna i studien fick beskriva hur de mérker av den forvéirvade hjarnskadan.
Det framkom bade kognitiva och fysiska problem, som i sin tur kan péverka det
sociala livet. Framtradande var en 0kad trotthet, vilket kunde beskrivas dels som
minskad vakenhet, dels 6kad uttrottbarhet. Trottheten upplevdes ge svarigheter i
situationer med mycket intryck, som att vistas i miljoer med ménga méanniskor.
Minskad initiativformaga uppgavs av nagon enstaka person, medan
minnesproblematik var ndgot som framkom hos majoriteten, och som hanterades
med hjilp av struktur och minnesanteckningar. Paverkan av
koncentrationsformégan uppgavs av ndgra, vilket kunde te sig som bade problem
att &ndra fokus eller att hélla sig fokuserad, eller handla om férmégan att utfora
fler uppgifter samtidigt, eller att slutfora en uppgift. Sprakligt uppgav ett par
deltagare svérigheter med att koppla vissa ord, eller att kunna uttrycka sig helt
korrekt, samt svarigheter att ldsa. Emotionellt upplevde ett par personer att de
blivit snéllare och lugnare, medan en person upplevde sig mer arg och stressad dn
tidigare. Fysiskt framkom problem med balans, koordination, kdnselnedsittning,
hogersidig svaghet samt fordndringar av sinnesintryck som syn, smak och lukt.
Huvudvérk och epilepsi framkom ocksa som foljd av den forvdrvade hjérnskadan.
Likemedelsbiverkningar kan ibland paverka den sexuella formagan exempelvis
SSRI- preparat, men dven blodtrycksmediciner kan paverka sexuell formaga.
Dolberg et. al. (2002) har tagit fasta pa SSRI-preparatens paverkan pa sexuell
formaga och har 1 sin forskning, genom att tillsitta ett annat antidepressivum,
visat att den sexuella formagan i vissa fall kan forbéttras. Deltagarna i min
intervjustudie uppgav anvdndning av badde SSRI och blodtrycksmediciner, medan
ett par av ménnen uppgav att de upphort med anvindningen av SSRI preparat. En
av intervjupersonerna uppgav anviandning av vakenhetshdjande likemedel, och

ndgra personer anvande smartstillande ldkemedel som innehaller opiater.

Upplevda forandringar i sexuell formaga

Foridndringar forekom i alla studerade omraden géllande sexuell formaga.
Intervjudeltagarna gav exempel pd hur de upplevt och hanterat dessa fordndringar.
Detta tolkades dérefter ur de teoretiska perspektiven. Deltagarna i studien fick

frdgor som var direkt kopplade till deras koncentrationsférméga 1 en sexuell
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aktivitet, samt fragor om lust, onanivanor, erektion eller lubrikation, och fragor
huruvida orgasmforméga och kénslighet pa hud, speciellt pa konsorganen

forandrats.

Om att halla fokus i en sexuell aktivitet

I tidigare forskning framkom svarigheter att utrona om sexuella dysfunktioner
efter en forvirvad hjarnskada orsakades organiskt eller berodde pa konsekvenser
som exempelvis minskad koncentrationsformaga (Aloni & Kats, 1999). Géllande
koncentrationsformégan i en sexuell aktivitet och hur man hanterat eventuella
fordndringar svarade knappt hélften av intervjudeltagarna att de inte mérkt av
detta, varav en av mdnnen funderade pa om minskad lust eventuellt kunde

paverka koncentrationsformagan negativt och en annan man bdrjade fundera lite:

Det vet jag inte. Tankarna vandrar inte ivdg till annat, men jag har nog lite svdrt
att koncentrera mig. Jag har inte tdnkt pd det innan. Det dr nog mer att jag dr lite
franvarande.

En av kvinnorna beskrev att problemet inte var att hélla fokus, utan att flytta
fokus, det vill sdga hon behovde mycket tid for att uppné en sexuell upphetsning,
och hade som strategi att fjirma sig frdn omvirlden for att ndrma sig en (av

henne) planerad sexuell aktivitet:

Pa sditt och vis. Jag har ju problem att flytta fokus. Har jag tankarna pa annat
hall kan jag inte komma in i den ddr lilla bubblan, och jag mdste befinna mig i
den. Ndr jag vdl dr ddr inne ska det mycket till innan jag kommer ut igen. Det kan
jag tycka dr helt annorlunda... ...han kan tycka att jag dr distrd om man pratar
om ndgot annat, men dd dr jag redan pd vdg in i den hdr tuben som gar in i
bubblan, sa manga gdnger finns det ddr tidigt innan man gar till handling. Det
har ju lite att géra med lust och kdnsla, ndr det blir en tanke borjar man jobba pad

det.

Svérigheter med koncentrationen i en sexuell aktivitet upplevdes av nagra
personer, och de gav dven exempel pa hur de hanterat detta. En av kvinnorna
sdger att trottheten korrelerar till koncentrationsformégan, och hon hanterar

trottheten genom noggrann planering av sin tid men dven genom att planera in
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sexuell aktivitet vid en exakt tidpunkt. Hon beskriver sin strategi for att halla
fokus & ena sidan vara beroende av hennes tankar om situationen, da hon anvander
sig av inre bilder for att forstirka den sexuella upplevelsen. A andra sidan
forebygger hon distraherande element som kan fa henne att tinka pa vardagens

maésten, genom att klara av dessa masten innan en paborjad sexuell aktivitet.

Varierar med dagsformen. Ju tréttare jag dr, ju svarare dr det att koncentrera

sig. Trottheten accentuerar ju de andra svarigheterna. Om jag har en bra dag dr
det inte svart att koncentrera sig. ... Ett sdtt kan vara att jag visualiserar for mig
sjdlv vad det dr som hdnder, exempelvis att jag tinker att nu smeker jag den delen
av hans kropp. For tankarna kan ju rétt litt irra ivig. Aven om jag dir ritt sexuellt
upphetsad sd kan det plotsligt komma ndt helt irrelevant. Det stor ju. Ett sdtt dr ju
att forsoka ha gjort saker som jag annars vet kommer att poppa upp i huvudet...
Aven om det kiinns fanigt kan ett sitt vara att for att inte bli for trétt kan vi
bestimma att -ja da har vi sex klockan tre imorgon eftermiddag.

En annan kvinna upplever att hon fordndrats mycket i sin personlighet. Tidigare
upplevde hon sig som en lugn person, medan hon nu kénner att hon létt blir
stressad och har svart for att bara ta det lugnt, samt svéart for att njuta sexuellt.
Genom att aktivt forsoka infora stunder med en sensuell atmosfér utan krav pa

fortsatt sexuell aktivitet har hon forsokt hantera detta, men uppger samtidigt att

dessa tillfdllen dr ganska séllsynta.

Ja, den har fordndrats mycket. Jag har svart att slappna av, och stanna upp, och
ge mig hdn. Det snurrar i huvudet, och jag kan inte riktigt slappa. ...Jag har
kommit med forslagen. Det har vdil varit langt mellan gangerna sista dren nu. -Att
vi har inte varit tvungna att vara tillsammans sexuellt utan bara ligga ndra,
nakna, smeka och lite massage — for att jag ska kunna slappna av, ha det skont
utan att ha samlag. Det har vil kunnat kdnnas bra.

En av médnnen uppgav att koncentrationsformagan pa ett markant sitt hade
fordndrats. Det forefaller som att han har fastnat i en slags jakt pd orgasm, snarare

an njutning, och att denna jakt pa orgasm blir hans strategi for att halla fokus pa

den sexuella aktiviteten.

Det har den verkligen. Sd jag tror att det paverkar ocksa. Alltsa jag tinder inte,
utan kan borja tinka pd annat. ...och sd trdinar jag mest pd att komma till
orgasmen. Och det gor inget att det gar lite undan heller. Det dr
vdldigt...motsatsen till romantiskt.
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Intervjudeltagarna uppgav fordndringar i den egna sexualiteten, vilka kan ses som
tecken pa forandringar i de intrapsykiska scripten. De gav dven exempel pa hur de
forsokte hantera dessa, vilket kan tolkas utifrdn copingprocesserna. P frigan om
fordndringar 1 koncentrationsféormagan 1 sexuell aktivitet efter att ha forvirvat en
hjérnskada framkom flera forslag pa problembaserad coping, vilket enligt Lazarus
(1999) ofta ansetts som en av de frimsta copingstrategierna nir situationen pa
nagot sétt ar inom personens kontroll, eller foranderlig. Intervjudeltagarna uppgav
hur de planerade for att kunna slappna av, dels genom att utféra praktiska géromal
och planera for att vara utvilade. De gav dven exempel pd omvérdering genom att
fokusera pé fysisk narhet snarare d4n samlag, samt hur de genom avskdrmning
kunde hélla fokus 1 en sexuell aktivitet. Lazarus (1999) anser att omvérdering kan
ses som den bista copingstrategin eftersom det handlar om att titta pa situationen
ur ett annat perspektiv, och dérefter vélja det som beddms 1dmpligt. Detta fokus
pa fysisk nérhet utan egentligt samlag kan ses som ett tillfalligt script, eftersom
det handlar om ett andrahandsval nér det vanliga scriptet inte fungerar efter att
den ena i relationen forviarvat en hjarnskada. Nu handlar detta inte om en
nyskadad person och dérfor finns risken att det tillfalliga scriptet permanentats,

och att paret inte lyckas se ndgon mdjlighet till forédndring.

Att som mannen i citatet ovan beskrev ha orgasmen som enda fokus i en sexuell
aktivitet, och att pdskynda orgasmen kan ses som en copingstrategi for att halla
fokus. Det kan &ven tolkas som en undvikande strategi vad det géller att tillata sig
njutning och fysisk nérhet. Det skulle d&ven kunna tolkas som ett uttryck for att
inte vilja ge upp manligheten vilket diskuterats av Mc Vittie & Willock (2006).
Detta innebdr att ett starkt fokus pd orgasmen blir en bekréftelse for sig sjilv att
man kan. Men vad hiander om mannen inte lyckas med detta? Kvarstar da en
kénsla av omanlighet? I tidigare forskning forekom ett par artiklar som handlade
om att dterta kontrollen dver sina tankar, dels genom att aktivt arbeta med inre
bilder, och dels genom stop/start teknik (Crowe & Ponsford, 1999; Simpson et.
al., 2003). Mannen ovan skulle kanske varit hjadlpt av sddan rddgivning, for att

kunna uppné en hégre grad av njutning.
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Lustens féranderlighet
Knappt hilften av deltagarna 1 intervjustudien upplevde ingen fordndring av

lusten, medan en av de manliga deltagarna upplevde en markant forbattring.

Ja, det blev bdittre, annars skulle jag inte kopt Viagra. Jag tinte fan — det blev lite
mer att jag ville. Innan visste man att det inte funkade, och sket i det. Men jag
ville gdrna prova igen, och det blev till det bdittre.

Det mannen ovan beskriver visar att han efter att ha forvérvat en hjarnskada hade
lust och initiativforméga till att forbéttra erektionsformégan, vilket vi dterkommer
till lite senare. En helt annan upplevelse delgavs av en man som upplevde att den
minskade lusten var det mest framtrddande problemet efter den forvéirvade
hjédrnskadan. Han upplevde lusten som bortbldst och aterkom till detta vid varje
frédga i intervjun. Det framkom &ven att mannen vént sig till ldkare, bytt
antidepressivt likemedel, men inte fatt ndgon mer hjdlp eftersom ldkaren
konstaterade att Viagra inte hjélper mot lustproblematik. Andra hade upplevt en

skillnad efter att 1dkemedel satts ut vilket illustreras i foljande citat.

Jag har svart for att kdnna mig upphetsad. Det kinns inte lika viktigt ldngre pd
ndt sdtt. Men det har forbdttrats sedan jag slutade med mina mediciner. Men det
dr fortfarande skillnad jamfort med tidigare, sd upplever jag det, att den (lusten)
dr mindre.

Som vi kan se dr dock lusten i1 detta fall inte vad den varit innan, samma sak har
uttryckts av flera. Nar lusten inte finns kan sexuallivet upplevas som en belastning

istdllet for en kélla till energi och gliddje, och kan darfor f4 en mindre prioritering i

ens liv, vilket gavs foljande uttryck:

Det finns vdl att jag har lust ibland, men det dr inte lika som innan. Det kan ju
vara annat som spelar roll ocksd. Jag tycker jag har inte tid... ...jag kdnde vl att
det rdcker med det jag har gdtt igenom, ska jag ha sexlivet ocksd. Jag kan vil
kéinna att jag haft lust ibland, men da ska det gd snabbt dven det.

Hur kan vi tolka dessa fordndringar av lustupplevelser? Personen i citatet ndrmast
hér ovan forefaller uppleva sexuallivet som ytterligare en belastning. P4 samma
sdtt som vid resonemanget om fysisk nérhet istdllet for samlag, kan detta ses som

ett tillfalligt interpersonellt script. Att inte ha ndgon sexuell aktivitet blir det

tillfalliga scriptet, men som riskerar att permanentas.
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Den man som sténdigt aterkom till lustproblematiken forefoll ledsen for detta. Att
han varit nedstdmd bekréftades av att han anvént antidepressivt likemedel, och att
han genom preparatbyte forsokt komma till ritta med lustproblematiken. Enligt
Lazarus resonemang om copingprocesser sa forefaller mannen ha {f6rsokt anvanda
sig av problembaserad coping, men tvingats omvirdera situationen, vilket han inte
upplevs ha accepterat. Vi kan inte uttala oss i detalj om mannens kénslor, ddremot
ar de troligen ett resultat av den stress (hjarnskadan och minskad lust) och de
copingstrategier som anvénts. Det forefaller som att jamvikten mellan krav och
resurser rubbats. Begransningarna som hjarnskadan medfort, tillsammans med
kulturella krav p4 mannens sexuella kapacitet i kombination med hans egna
varderingar och forvéantningar pa lusten bidrar till att kraven forefaller hoga
jamfort med de resurser som stér till buds. Den lust som alla f6rvéntas ha eller
vilja ha, enligt framstéllningar i media, bidrar till de belastande kraven. Att
dessutom inte bli sedd i moten i varden anses av McVittie & Willock (2006)

kunna bidra till att avmaskulinisera mannen.

Mannen som didremot upplevde en forbattring kan anses ha fatt en dkad lust, men
det kan dven handla om att mannen fordndrat sina intrapsykiska script, och fatt ett
annat forhéllningssitt till livet. Han beréttade att han inte langre var sa
prestationsinriktad vad det géllde arbete, utan trivdes med att bara njuta av livet.
Han har gatt fran en hegemonisk manlighet till en underordnad, men inte med
bitterhet utan med att istéllet omvéardera sin situation for att se en annan mer
positiv bild. P4 samma sitt som Mc Vittie & Willock (2006) resonerar handlar det
om att modifiera synen pa manlighet. Detta kan innebéra att krav och
prestationsnivd minskat, vilket i sin tur paverkat sexuallivet pé ett positivt sitt, det
vill sdga han vigar mer da han inte behover prestera som en person utan
hjdrnskada. Hjarnskadan legitimerar ett lugnare liv och en kénsloméssighet som
kanske inte stimt 6verens med mannens tidigare syn pa vad manlighet dr. Den hir
mannen valde att inte se det som en brist, utan klarade av att se hur ndgot positivt

kom ur fordndringen.
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Fraga om onani involverades som tidigare ndmnts d& det kan vara en indikator for
kvinnors lust. Onanivanor och lusten att onanera dr ndgot intimt och véaldigt
privat, trots det upplevde jag att deltagarna 1 intervjustudien forsokte svara arligt
pa fragan om lusten att onanera fordndrats efter skadetillfélle eller insjuknande.
Drygt hilften av deltagarna upplevde inga fordndringar som direkt kunde kopplas
till att de forvirvat en hjarnskada. Av dessa tyckte en av midnnen att det var svart
att avgora pad grund av att sa 1ang tid forflutit sedan skadetillfélle eller
insjuknande. Daremot uppgav alla mén utom tvé att deras lust till att onanera
minskat. En av dessa beskrev att det 4ven berodde pa omgivande faktorer, medan
de ovriga beskrev det mer som en fordndring rakt kopplat till hjarnskadan. En av
minnen som beskrev omgivande faktorer uppgav vikten av enskildhet vid onani,
samt att det krdvdes planering fran hans sida. Dels en planering i aktivitetsbalans,
sa att han skulle vara tillrdckligt utvilad, dels en planering for att garantera

avskildhet.

Det beror pa hur pigg jag dr, dr jag for trott da skjuter jag pa det, och sd vill jag
Jju ha huset tomt ocksd. Sa det dr en himmande faktor... ...under en tidsperiod sa
att jag bade kan komma igang och avsluta utan att det stor.

Denne man upplevde att detta skilde sig fran tidigare, d& han inte hade behovt
vidta alla dessa atgérder, och darfor kan detta klart ses som aktiva copingstrategier
for att kunna ha ensamsex. Som vi dven kan se i foljande citat dr onani hos dessa
min inte att se som nagot som behdver ske emellan tva forhdllanden, vilket

diaremot kvinnorna i denna studie antydde och som vi strax ska dterkomma till.

Ja, det tror jag att det har gjort. Det dr inte lika ofta -ndstan aldrig- forr var det
mer regelbundet. Men vicker hon mig sd dr det (skratt).

Mannen ovan syftar pa att onanivanorna fordndrats, att han inte har lust till onani
pa samma sétt, men att det kanske snarare dr att koppla till en minskad
initiativformaga &n minskad lust. Ddremot ser han onani som en naturlig del i
sexuallivet, det vill sdga att onani inte behover ske ensamt utan dven kan ske
tillsammans med partner. Angdende onani uppgav en av de kvinnliga deltagarna
att det inte funnits behov vare sig fore eller efter att hon forvirvat hjarnskadan, da

alla sexuella aktiviteter i hennes fall uppgavs ske tillsammans med partnern. De
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andra kvinnorna beskrev omsténdigheter som kunde paverka lusten att onanera,
men som inte var direkt kopplade till den forvirvade hjarnskadan. Den ena av
dessa kvinnor beskrev onanivanorna bero pd om hon varit 1 ett forhallande eller
inte, och beroende av hennes eget vélbefinnande for tillfdllet, medan den andra
kvinnan beskrev att onanivanorna berodde pa kvaliteten pd sexuallivet 1

forhéllandet med en annan person.

Det har ju berott pd om jag levt i en relation och kunnat vara tvasam. Det har ju
dven berott pd allmdntillstandet.. perioder ndr jag mdtt vildigt daligt och inte
varit intresserad av sex vare sig med ndgon annan eller med mig sjdlv. Jag tror
att den (lusten) kan paverkas men vet inte om det gjort det i mitt fall.

Ja, jag har inga problem med det... ...Det har lite med hans sdtt att se pd kvinnan,
mot mitt tidigare forhdllande — Dd(tdnkte)han: Bara jag dr nojd sd. - Dd var man
inte sjdlv nojd, och dd onanerade man mer.

Hur kan vi tolka dessa tankar om onani? Vara kulturella script talar om for oss
nir, hur och med vem en sexuell aktivitet dr onskvird. Dessa script paverkar dven
vara intrapsykiska script, vilket kan innebéra att personens egna vérderingar och
tandningsmonster pdverkas. Kvinnorna i intervjustudien forefaller anse att onani
ar acceptabelt nér personen inte &r i ett forhdllande, medan onani medan personen
var 1 ett forhéllande sdgs som tecken pa att sexuallivet inte fungerade
tillfredsstillande. Onani som foreteelse bytte ddrmed i enlighet med Rubins
vardehierarkier (Rubin, 1984) fran den inre 6nskade cirkeln till den yttre
odnskade. Vad sdger detta da relaterat till studier dér det framkommit att
onanivanor hos kvinnor pekar pé lust (Hibbard et al, 2000)? Kanske bekréftar
detta att kvinnor 1 ett heterosexuellt forhallande f6rvéntas ha sex ndr mannen
initierar (Aloni & Kats, 1999), och att onani i perioder utan forhallande signalerar
att lust finns. Médnnen i intervjustudien forefoll a andra sidan att se onani som en
mer naturlig del i livet, oavsett om personen var i ett forhallande eller inte. Deras
tankar kring onanivanor handlade mer om att en fordndring skett pa grund av den
forvirvade hjirnskadan, och rent praktiska hinder pé grund av férindrad
koncentrationsformaga samt behov av storre planering. Denna planering ses som
aktiva copingstrategier, vad giller det praktiska planet, d& mannen i ett av citaten

vidtog strategiska atgarder for att garantera enskildhet vilket stimmer vil 6verens
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med forestdllningar om hur onani bor hanteras. Enligt Kulick (2006) ses onani
idag som en del i den psykosexuella utvecklingen, men de forestillningar om nér
och hur onani bor ske ar ganska strikta. Onani ses framforallt som nigot som bor
ske 1 ensamhet, 4 andra sidan behover inte det som mannen i ett av de andra
citaten ovan syftar pd (onani tillsammans med partner) tolkas som nagot
oacceptabelt eftersom det sker inom hemmets viggar, snarare kan det tolkas som

ett sexuellt forhallande med god kommunikation.

Fysiologiska férandringar som paverkat sexuell férméaga

I tidigare forskning framkom att personer som forvérvat en hjarnskada kunde
uppleva problem géllande erektionsformaga, orgasmforméaga och lustupplevelse
(Bell & Sandell, 1998; Hibbard et al, 2000; Kreuter et. al.,1998a), men dven
problem med kénselnedséttning samt hos kvinnor dven smértproblematik och
minskad lubrikation (Hibbard et. al. 2000). Géllande kéanslighet f6r beroring, bade
allmént och specifikt for konsorgan uppgav tva tredjedelar av deltagarna 1
intervjustudien inte ndgon fordndring av kénslighet for fysisk beroring. Bland de
ovriga var det en av kvinnorna som hade upplevt smirtor i samband med fysisk
berdring tidigt efter skadetillféllet. Denna smirta vid fysisk berdring kvarstod inte
langre, men trots detta upplevde hon inte fysisk beréring som nagot

efterstravansvirt, kanske frimst pa grund av hennes svarigheter att slappna av.

Dd kunde det ju vara sa att det gjorde ont bara genom en strykning pa armarna.
Min man vill ju gdrna réra vid mig och sd, men jag dr inte sd pigg pa det.
Minskad kénslighet for beroring pa huden forekom hos ett par av ménnen. Den
ena av dessa hade tankar om att konsorganet ocksa kunde ha paverkats, eftersom
han upplevde att andra perifera delar av kroppen péverkats med minskad

kénslighet och forsdmrad cirkulation.

Jag har nedsatt kinslighet i handflator och fotsulor. Jag undrar om det inte
paverkar Petter Niklas ocksd.

Den andre mannen som hade en nedsatt kidnslighet for fysisk beroring upplevde

inte att kinsligheten pa konsorgan paverkats. Daremot hade han upplevt en
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fordndring vad det géllde det intima livet. Den hér unge mannen upplevde sig mer
ndjd med tillvaron rent allmént, tyckte inte att sjélva situationen med samlag var

lika viktig som innan, utan virderade nirheten till sin partner pa ett annat sitt.

Pa hoger sida kinner jag knappt, da far man ta hart. Vinster sida dr som innan.
Jag tycker om beréring mycket mer dn innan. Det dr precis som det sexuella har
vdnts till att jag uppskattar ndrhet mycket mer istdllet...och kénsorganet vet jag
inte, nd, det dr nog som innan. Det dr nog mer att jag dr mindre upphetsad.
Dessa citat kan tolkas som att personens intrapsykiska script fordndrats, dels
géllande sjilva upplevelsen av berdring, dels har den betydelse berdring (ev i1 en
sexuell aktivitet) innebér for personen éndrats. Som vi kan se innebdr denna
fordndring av intrapsykiska script d&ven en fordndring av de interpersonella
scripten, det vill sdga de script som skapats gemensamt i parrelationen paverkas
av personens individuella script. Vidare kan det ses som att den unge mannen i det
sista citatet genom acceptans av situationen dven hittat sitt att hantera densamma,
och kinna sig tillfreds med livet trots att tillvaron forandrats. Tecken pé
omvardering kan ses dd mannen uppger att han dr mer intresserad av beroring och
nérhet dn att ha samlag. Men innebér detta en medveten omvérdering, eller har det
skett omedvetet? Acceptans som Backman (2005) pratar om kan skilja sig nagot
fran Lazarus (1999) omvérdering. Den senare dr ndgot som kan medfora ett
positivt resultat, medan den forra handlar om att godta att det inte blev som man
tankt sig. Vilket kan ses som dualistiskt, det vill sdga bade bra och mindre bra for
personen. Backman ndmner acceptans i samband med medias heroisering av mén
som skadats och sedan reser sig igen. Kanske kan acceptans i sé fall ses som ett
satt for den har mannen att resa sig igen. Hur ser det d& ut med andra fysiologiska

fordndringar som kan paverka sexualiteten?

Erektion/lubrikation och orgasmforméga var de fysiska fordndringar gillande
sexuella formégor som paverkat flest deltagare 1 denna intervjustudie. Alla
deltagare utom tva uppgav att de varit med om fordndringar inom dessa omraden.
Ett par av de édldre deltagarna uppgav att fordndringarna dven kunde bero pa
normala variationer 1 livet, och inte vara direkt kopplade till den forvarvade

hjirnskadan, men att de upplevt vissa forindringar. Aven i tidigare forskning
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framkom att &ldersrelaterade problem kunde paverka sexuallivet (Hibbard et.al.,

2000; Layman et.al., 2005). En av intervjudeltagarna uttryckte det:

Det har vil lite med dldern att gora... Jag har inte problem med torra slemhinnor,
det finns ju hjdlpmedel(mot torra slemhinnor), och vi har anvdnt det ocksa.
(orgasm) har tagit ldngre tid att uppnd dn innan skadan.

Négra av deltagarna uppgav faktorer som mer direkt skulle kunna ténkas bero pa
den forvirvade hjarnskadan eller réttare sagt pd grund av de konsekvenser
hjarnskadan medfort. Konsekvenser som de uppgav var minskad
koncentrationsférmagan, minskad lust, den 6kade trottheten, eller svérigheter att

bli upphetsad.

Jag tror att om det (orgasmformdga) paverkas sa skulle det vara just i linje med
mina andra svar att det dr formdgan till koncentration som kan pdaverka i negativ
bemdrkelse, och att jag kanske dd far jobba pd det mer bdde mentalt och
mekaniskt med den manuella berdringen, att det tar lingre tid kanske... ja, det dr
svarare de dagar jag dr trott

Erektionsformagan hade aterkommit efter att en av ménnen forvérvat hjdrnskadan
(vilket tidigare ndmnts 1 samband med frdgan om lusten péaverkats). Det framkom
att mannen haft en minskad erektionsformdaga under flera ar, men att han inte gjort
ndgot for att atgérda problemet. Forst nu nir han omvirderat sitt liv hade han tagit
upp problemet med ldkare, och fatt Viagra utskrivet. Daremot vagade han inte
anvanda Viagra pa grund av riskerna vid anvéndning i kombination med annan
medicinering. Trots detta fungerade det bra att dteruppta sexuallivet, och mannen

kunde fa en erektion tillrdcklig for att genomfora samlag. Medan en annan

upplevde att det mest framtrddande problemet var minskad erektionsforméga

Alltsd jag skulle vilja kunna ha en riktig erektion... jag saknar den biten. Jag
kénner mig visserligen manlig dndd, men jag saknar den biten, kinner mig inte
riktigt komplett utan den formdgan, det gér jag inte.

Det framkommer en stark koppling mellan erektion och manlighet, d&ven om
mannen ovan kinner sig manlig, dr det anda inte fullkomligt, det vill sdga
forhallningssittet dr komplext och paradoxalt. Detta kan tolkas som att mannen

sldss med sina intrapsykiska script kring detta. Kvinnorna 1 citaten uttryckte inga
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direkta kénslor pa det sdtt som mannen som uttryckte att han saknade erektionen.
Istdllet diskuterade dessa kvinnor dlderns inverkan pa slemhinnor, och skadans
inverkan pa orgasmformagan. Deras konkreta handlingar med glidmedel, 6kad
manuell berdring och mental bearbetning visar pa att de arbetar med
copingstrategier som forefaller fungerande for dem, samtidigt som de verkar ha en
acceptans for det som forsvarar orgasmen. Mannen som éterfétt erektionsformaga
efter hjarnskadan har dven han kunnat anvinda aktiva copingstrategier, bland
annat genom att involvera en utomstaende som resurs dvs vinda sig till 1dkare for
att prata om problemet. Dessutom har mannen involverat sin partner i
problematiken, vilket stimmer in pad Backmans (2005) resonemang om kvinnans

roll och ansvar vid impotens.

Pa fragan om ndgon form av hjidlpmedel anvénts, exempelvis leksaker, glidmedel,
erotisk film eller text, uppgav knappt hélften att de inte anvint nagra hjdlpmedel.
Bland de som uppgav att de anvént ndgon form av hjélpmedel férekom hos
minnen anvdndning av internet, film, litteratur (men inte porr), inre bilder och
fysisk beroring. En av ménnen uppgav att han tittat pa erotisk film nér han inte
varit 1 ett forhdllande, men inte anvént nigra hjdlpmedel nér han varit i

forhdllanden. En av de yngre méinnen sade angdende om hjdlpmedel anvénts:

Nej, det har inte behovts. Min flickvin har accepterat situationen som den dr. Vi
dr bdada néjda.

En av kvinnorna uppgav ingen anvéndning av hjdlpmedel medan de andra hade
varit hjélpta av glidmedel, facklitteratur om sexualitet, erotisk litteratur, och
erfarenheter som de hade med sig sedan innan den forvirvade hjarnskadan. Den
ena kvinnan beskriver hur hjdlpmedel kunde anvéndas for att hon inte skulle bli s&

uttrottad.

Ibland skulle jag ju vilja ha samlag, men jag skulle inte vilja att det tar sa lang tid
som det gor om jag ska fa orgasm. Jag kanske dr trott, men skulle vilja ha den
fysiska kontakten ett tag, och da anvinder vi ju glidmedel. Leksaker har jag inte
anvdnt... ...Under en period da jag inte hade ndagon relation, da onanerade jag
mera. Da kopte jag den hir boken, och den var ju kanske som ett hjdlpmedel,
dven om jag inte anvinde den som en manual... den var vildigt bra tycker jag.
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Mer dn hélften av deltagarna hade anvént ndgon form av hjdlpmedel, vid nigot
tillfalle. Vad séger det om synen pa hjdlpmedel och hur de anvénds? Hur kan vi
tolka det utifrdn scriptteorin och de sexuella vardehierarkierna? Ingen deltagare
uppgav att de anvint sexleksaker, utan hjélpmedel handlade om visuella och
verbala stimuli, samt facklitteratur och glidmedel. Kanske kan det tolkas som ett
tecken pd den troghet som finns vid fordndring av script, dvs att de script vi har
med oss fordndras inte over en natt. Samtidigt upplevs en tillaitande héllning till de
hjilpmedel som anvénts bade hos méin och kvinnor, vilket kan handla om hur véra
kulturella script idag formedlas genom bland annat media. En paradox uppenbaras
dé den unge mannen i tidigare citat forst séger att det inte finns ndgot behov av
hjilpmedel, sedan att flickvinnen accepterat hur det ar, underforstatt accepterat
det som inte helt fungerar, for att slutligen uppge att de &r ndjda sa som det ar. Det
forefaller inte som att ndgra atgarder vidtagits for att forbéttra situationen, a andra
sidan har de mojligen omvérderat situationen och faktiskt upplever sig ngjda med
detta. Aven detta kan tolkas som forindrade script, eventuellt tinkta som en
tillfallig 16sning, och 1 sa fall ifrdgasétts hur detta par ska komma fram till en mer

permanent l6sning, om de inte vidtar ndgra mer konkreta atgérder.

Hjarnskadetrotthet och sexualitet

Pé frdgan om hur eventuell 6kad trotthet hanterats for att orka med sexuella
aktiviteter uppgav alla deltagare utom tvd funderingar kring detta. En av ménnen
beréttade att han arbetstrinade ett par timmar per dag och orkade dérefter med lite
hushallsarbete, men sedan tog trottheten 6ver. Han anvénde sig av inplanerad vila
for att orka med aktiviteter i allmdnhet, men hade inte forsokt kompensera med
vila infor sexuell aktivitet. En av de andra minnen beskrev olika faktorer som

paverkade trottheten.

Jag mdste ha sovit gott pa natten, och jag far inte vara sd ddr dagen efter
hjdrntrott, och jag ska liksom inte ha ont ndgonstans. Sa det blir ju sdllan, jag
gissar cirka en gdang per mdnad, och ibland har det gdtt tva till tre mdnader.

Samma man har tidigare beskrivit hur han planerat aktivitetsbalansen for att orka
bittre. Medan ytterligare en man uppgav att om han var trétt s sov han hellre dn

hade sex, men att han dven kunde stinga trottheten ute med hjdlp av envishet. Det
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kan ses som att han hade minst tva sitt att hantera trottheten nér det géllde sexuell
aktivitet, det vill sdga endera att backa och vinta till ett tillfille nir han var
piggare, eller att tankemassigt fokusera pa den sexuella aktiviteten.

Av kvinnorna uppgav tvé att de hanterade trotthet genom struktur och planering

av vardagen, samt genom balans mellan aktivitet och vila. Den ena uttrycker det:

(jag far) podngtera vikten av att forsoka planera in det (sex), annars kanske jag
bara vill ga och ldgga mig, och det kan vara sa i flera veckor. Bdde
hjdrnskadetrottheten och vanlig kvdllstrotthet, da vill jag bara sova. Kdnns ju inte
bra om man sdger att vi tar det imorgon - kan ju skjuta pa den fysiska kontakten
hur ldnge som helst.

Den tredje kvinnan uppgav att nir hon vél var sexuellt aktiv gavs inte trottheten
nagot utrymme, och till skillnad frdn exempelvis stokiga miljoer gav sexuell
aktivitet ingen 0kad trotthet dagen efter. Det vi kan se &r att trottheten kan ha en
inverkan pa sexuallivet for dessa personer som forvarvat en hjarnskada. Flera
copingstrategier framtrdder med aktivt handlande och tankemassigt bearbetande.
Samtidigt dr det en av ménnen som inte alls fors6kt kompensera eller hitta en

strategi, detta &r samma man som tidigare uppgett att han och partnern var ndjda

och accepterade de forandringar som skett efter den forviarvade hjarnskadan.

Forutom de fragor som stéllts om problem relaterat till sexualitet efter att ha
forvdrvat en hjarnskada var det fa som identifierat ndgra andra problem relaterat
till sexualitet. En av kvinnorna tog upp att den fysiska rorelseformagan kunde
paverka sexuella aktiviteter, och att hon dé sig sin partner som en viktig resurs for
att kunna genomf6ra dessa. Problem med att kunna positionera sig var nadgot som

framkom &ven 1 tidigare forskning (Hibbard et. al., 2000).

(Jag dr) rorlig som en parkbdnk. Det tar tid att vinda sig, skruva pa sig. Jag gor
sa gott jag kan, och han har ett vansinnigt talamod. Det funkar bra i det ldnga
loppet. Det dr mycket for att jag har honom med mig (som det dndd fungerar).
Lazarus (1999) inkluderar 1 individuella resurser mojligheten att kunna forlita sig

pa en annan person, i detta fall partnern. Men det medfor dven en slags beroende

och en fordndring av maktbalansen i relationen (Giddens, 2001). Vad skulle hinda
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om kvinnans relation upphdrde? Hur skulle det padverka hennes upplevelse av att

ha ett fungerande sexualliv?

I ovanstaende avsnitt forekommer upplevda individuella fordndringar i sexuell
forméga efter att ha forvérvat en hjarnskada. Intervjudeltagarna visar dven att de
paverkas av script pa intrapsykisk niva, vilket innebér att personliga upplevelser
och erfarenheter skapar kinslor och reaktioner pa hela situationen. De pavekas
dven pd interpersonell niva, dir exempel finns pd hur personerna tillsammans med
sin partner omformulerar sina sexuella script sa att de fungerar for dem. Slutligen
paverkas deltagarna av de kulturella scripten, exempelvis 1 synen péd vad som ar
god sexualitet. Vad det géller exempelvis onani framkommer inte direkt att
scripten dr beroende av hjdrnskadan, utan snarare av personens tidigare script.
Detta belyser att vi inom vard och rehabilitering maste beakta att individerna
kanske 1 hogre grad pavekas av tidigare script dn av fordndringar beroende pa

hjdrnskadan nér det géller vissa frigor.

Upplevda forandringar i parrelationer

I tidigare forskning framkom i flera studier att bade sexualiteten och parrelationen
fordndrades nér den ena partnern i ett forhallande forvarvade en hjérnskada (Bell
& Sandell,1998; Dardenne, 2004; Eriksson et. al, 2005; Gosling & Oddy, 1999;
Layman et. al., 2005; Santos et. al., 1998). Bland de personer som deltog i
intervjustudien var mer &n hilften i ett forhallande vid skadetillfdlle eller
insjuknande. Av dessa upplevde alla utom tvé en fordndring i relationen. Négra
personer uppgav fordndringar av negativ karaktir medan en var mer positiv. En av
de som inte upplevde nagon fordndring sade att relationen hade foréndrats redan
innan den forvérvade hjarnskadan, och ytterligare en man uppgav att hela
situationen paverkat familjen men att rollen i relationen upplevdes vara ungefér
som tidigare. Annat som framkom var att den egna rollen foréndrats pa grund av
att de inte kunde utfora praktiska géromal som tidigare. Det kunde handla om
upplevelsen att partnern blev irriterad pd detta, eller att konflikter uppstod for att
partnern inte klarade av att utfora de praktiska géromalen lika bra som personen

sjalv hade gjort innan den forvédrvade hjarnskadan. En av kvinnorna var 1 ett
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forhallande som holl pé att ta slut, och beskrev hur hon anvénde sjdlva
hjdrnskadan och dess konsekvenser som ett sétt att hantera ett besvarligt
forhallande, det vill sdga hon anvinde det som ursédkt men uppger samtidigt att

hon faktiskt var tagen av hela situationen.

Pa ett sditt blev det ett sditt att komma ur forhdllandet, eftersom jag blev sd
fordndrad. Jag mddde vildigt dalig, och blev sd trott, inte orkade. Upplevde att
omgivningen och dven han inte forstod hur pass illa det var eftersom jag sag ut
som vanligt.

Medan den man som upplevde en forbattring inom forhallandet efter den
forvirvade hjirnskadan beskriver att det beror pd hur han fordndrats till en lugnare

och som han ser det snillare person.

Det blev bara bittre...det dr jag som blev lite sndllare, tror jag. Jag var lite mer
(som) taget... ... det var inte bra, jag dr lugnare nu. Jag njuter mer av livet dn jag
gjorde forr tror jag.

Nar det giller vad som varit svérast i forhallandet efter den forvarvade
hjdrnskadan uppgav néstan hélften att det svaraste varit att {4 fullstindig forstaelse
for sina problem. Trots att partnern hade forstaelse for konsekvenserna av den
forvarvade hjarnskadan hinde det att partnern glomde bort dem, eller inte till fullo
kunde acceptera dem, vilket illustreras med foljande citat frdn en av de yngre

mannen:

Det dr nog mer for den andra, att acceptera. Kanske (jag) inte dr riktigt drlig for
man inte vill gndlla. For att inte alltid sdga nej, att man inte orkar, biter ihop
lite... Det dr nog det svdraste, sen forstdr inte hon riktigt och det dr svart for
andra att forstd. Jag tycker att hon forstdar bra, men det dr svdrt att sdtta sig in
helt. Sen gdr det inte att forklara for den som inte sjdlv.

Det framkom att svérigheter i férhallandet kunde handla om mgjligheter att
uttrycka sig, att inte ha samma resurser som tidigare, men dven att just
sexualiteten fordndrats. Det var nagra som inte upplevt nagra speciella svarigheter
1 relationen, medan en var av motsatt dsikt, att néstan allt var svart. Foljande tva

citat illustrerar dessa olika upplevelser:
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Han har ju haft det jobbigt, men vi har kdmpat ihop och gjort sa gott vi kunnat,
men det dr klart att det har paverkat vdr relation. Det dr ganska mycket
egentligen, svdrt att sdtta fingret pa det. Det var svdrt att sdtta igang med
saker...speciellt ndr nagon var i nérheten......Det var ndra att jag sldingt ut
gubben, men vi har klarat det.

Min familj dr helt instdlld pa det hdr och har varit det hela tiden. hon blir inte arg
pd mig om jag star och stirrar in i kylskdpet och inte vet vad jag ska géra, eller
om jag sdtter kryddburkar i medicinskdpet. Ibland hjdlper hon till lite: ”Du ska ta

2

fram mjolken”.

God hjélp av partnern uppgavs av flertalet 1 intervjustudien. Hansyn, tdlamod och
acceptans ir tre ledord som framkom. Uppgifter gavs om att partnern genom
hénsyn hjélpt. Denna hinsyn kunde innebédra omfordelning av arbetsuppgifter.
Talamod och acceptans ségs av nagra som resurs hos partnern. Dessutom
framkom tacksamhet, bade uttalat och outtalat, vilket stimmer 6verens med
tidigare forskning dér det framkom att personer med forvérvad hjérnskada kunde
uppleva tacksamhet, men inte alltid kunde uttrycka detta (Dardenne, 2004;
Gosling&Oddy, 1999).

Han har varit hdansynsfull och forsokt hjdlpa mig sa att jag inte ska trotta ut mig...
Jjag har svart att ta det, eller att forsta det... man har ju inte varit van vid det, utan
velat fixa allt sjdlv.

Jag tycker hon dr duktig, for hon har mycket, mycket talamod, och det trodde jag
inte. For jag dr inte ldtt att handskas med emellanat. Jag dr mycket tacksam, rdtt
kvinna till rdtt man.

Nja, hon accepterar ju situationen som den dr. Det hjdlper ju. Annars hade man
varit rddd for att géra henne besviken. Det blir hon kanske idag ocksd, men hon
har accepterat det, annars hade vi inte varit ihop sd ldnge som vi varit.

Hur kan vi tolka dessa fordndringar som informanterna beskriver géllande det
relationella planet? Det &r tydligt att &ven de gemensamma scripten likvél som
maktbalansen i forhallandet i ménga fall rubbats. Det kan vara svart att fordndra
de gemensamma scripten, och ibland ar det léttare att istéllet starta om med ett
nytt forhdllande och déri skapa script utifran de forutsittningar som finns. Vilket

kvinnan i det forsta citatet i detta avsnitt om fordndringar 1 parrelationen uttrycker

39



nér hon anvénder hjarnskadan som ett sitt att ta sig ur forhdllandet. Kvinnan som
inte var tillfredsstdlld var beredd att ge upp forhallandet. Vilket visar att dven efter
en forvarvad hjarnskada kan en del av dessa tankar om sammanflédande kérlek
appliceras pé en relation idag. Annat som framkom var att arbetsuppgifter i
forhallanden omfordelats och att den egna rollen ibland foéréndrats. Detta kan med
hjélp av Giddens (2001) tolkas som en fordndring i maktbalans. Det framkommer
att den person som forvirvat en hjarnskada pa ett sitt far ta ett steg tillbaka, det
vill sdga tillita partnern att ha en mer aktiv och omhéndertagande roll &n tidigare.
Vilket en av kvinnorna beskrev som svért att hantera. Samtidigt forekommer en
tacksamhet gentemot partnern, vilken kan tolkas i perspektivet om
sammanflodande kirlek. Den person som forvérvat en hjarnskada, och som lever 1
en relation byggd pa sammanflddande kirlek kan uppleva tacksamhet just for att
partnern stannar och inte avslutar relationen. Eller ocksd upplevs tacksamhet for
att bli accepterad trots att en fordndring av maktbalans skett inom relationen. Men
vi kan dven se tecken pd ensambhet i1 forhéllanden, vilket &r jamforbart med det
som Backman (2005) beskriver som utanforskap och ensamhet. Det vill sdga att
det finns en grins mellan den som har en sjukdom eller skada och den som ér helt
frisk vad det géller att helt och héllet kunna sétta sig in i den aktuella situationen,
dven ndr den friske partnern forsoker. En av minnen beskriver hur han njuter mer
av livet, uppskattar ett lugnare tempo, vilket han ansig paverkade forhallandet
positivt. Det hér kan ses med fokus pa tiden fore/efter skadetillfille eller
insjuknande, dvs en brytpunkt och omvirdering. Vad var bra fore och vilka
fordelar har kommit efterdt? Det framkom att denna kénsla av att skadan medfort

nagot positivt dven kan ge skamkénslor.

Tankar kring att inleda en ny relation

Niéstan hélften av intervjudeltagarna lever fortfarande i samma f6rhéllande som
nér skadan eller insjuknandet intréffade. Nagra personer hade varit med om att ett
eller flera forhallanden upplosts efter den forvarvade hjarnskadan, varav tva fall
uppgavs bero pa orsaker relaterade till att personen hade forvérvat en hjarnskada.
Ovriga forhallanden som brutits sdgs inte bero pé hjidrnskadan utan hade handlat
om att den sammanflodande kérleken upphort, och forhéllanden hade 1 dessa fall
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uppldsts endera pd initiativ av personen med forvéirvad hjarnskada eller pa
partnerns initiativ. Bland de som tréffat en partner efter att de forvérvat en
hjdrnskada framkommer att partners oftast tidigt 1 forhéllandet har fatt reda pé att
personen haft en hjdrnskada. Ibland har det berott pa att ndgot mérkts rent fysiskt
(exempelvis fysiska skador som syntes tidigt efter skadetillfillet). Ibland har det
varit personer som ként varandra lange, eller &tminstone ként till varandra, och da
har vetskapen om hjiarnskadan funnits med frn borjan i relationen. Reaktionerna
forefaller 1 samtliga fall ha varit positiva, vilket illustreras med f6ljande citat fran

en av kvinnorna:

Rdtt sa tidigt eftersom det dr- att sdiga en stor del av mig, jag vill ju inte bara
identifiera mig som hjdrnskadad, men det dr ju nagot som paverkar mig. Det dr ju
en stor del av min historia... ... Den forsta blev forskrdckt och tyckte det var
hemskt, men tyckte det var tur att jag hade klarat mig. Men mest har det varit
vanlig nyfikenhet.

Bland de personer i studien som varit singel vid nagot tillfalle efter att de
forvirvat en hjarnskada fanns olika erfarenheter och upplevelser av att ta ny
kontakter for att skapa ett nytt forhallande. En av madnnen beskrev att det varit l4tt,
dé han hade haft goda vinner att ga ut med, medan en av kvinnorna upplevde att
det blivit svérare pa grund av den 6kade trottheten och formégan att ta initiativ,
samt att hon inte gick ut pa krogen. En man och en kvinna uppgav att det alltid
varit svart med nya relationer, men mannen uppgav att det blivit léttare efter
skadetillfdlle/insjuknande. Ytterligare en man uppgav att det blivit littare med

kontakter efter att ha forvarvat en hjarnskada, och uttryckte det:

Nde, det tycker jag inte, tvirtom, eller — man har blivit sd van, dels med alla
andra patienter som man trdffat. Man har blitt sd van att trdffa mdnniskor som
man inte kdnner.

Slutligen var det en person som inte hade varit singel efter att ha forvérvat en

hjérnskada som funderat kring hur det hade varit att ta nya kontakter:

Och hitta en ny efter det, det vete katten om man gor. Ddrfor man vagar inte sd
mycket nu, ddrfor att man fick inte upp den innan heller — det dr inte sa ldtt att ga
ut och ragga da. Sa jag skulle ha skitit i det helt enkelt, sd dr det.
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I intervjuguiden fanns en fraga om nigon ny teknik anvénts for att skapa nya
kontakter, och en av deltagarna hade traffat sin partner via ett forum pa internet.
Ytterligare en person uppgav sociala kontakter via internet, men detta handlade
om kontakter som personen kint sedan tidigare. I 6vrigt forekom inga andra
exempel pa hur teknik anvénts for kontaktskapande, vilket dels kunde bero pa att
koncentrationsformagan paverkade mojligheterna att anvénda teknik. Ytterligare
en sa: Nej, jag dr vdldigt gammaldags pa det sdttet. Slutligen var det tva personer

som hade lite svéart att forsta fragan.

Som vi kan se dr det médnga som fortfarande &r kvar 1 samma forhallande som vid
insjuknande eller skadetillfdlle, och alla deltagande i studien var 1 ett forhédllande
vid intervjutillféllet. En del har varit med om forhéllanden som brustit, ibland pa
grund av att den sammanflodande kirleken upphdrt. Men vi kan dven se att de
personer som varit singel eller varit med om att en relation upphort klarat av att
skapa nya relationer efter den forvirvade hjirnskadan, vilket d&ven stimmer vél
med tidigare forskning (Kreuter et. al., 1998a; Kreuter et. al., 1998b). I tidigare
forskning uppges separationsrisken hogre i forhallanden som etablerats efter den
forvdrvade hjdrnskadan (Dardenne, 2004). Bland de personer 1 denna studie som
etablerat forhallanden efter skadetillféllet kan detta ses. Dessa personer har ibland
haft flera forhdllanden efter skadetillfélle eller insjuknande, vilket kanske kan tyda
pa att de inte ar rddda for att bryta en relation och starta en ny, utan vagar leva
enligt samma kulturella script och tankar om sammanflédande kérlek som

personer utan en forvarvad hjdrnskada.

Om att komma igang med sexlivet igen

Tiden som forflot mellan skadetillfille eller insjuknande och att ndgon form av
sexuell aktivitet aterupptogs tolkades av alla deltagare i intervjustudien som
samlag, och den tiden uppgavs variera fran cirka tva manader till cirka ett och ett
halvt ar. Ett par personer kom inte thdg hur ldng tid som forflét innan att
sexuallivet aterupptogs, och i ett fall mindes personen inte varfor de avvaktat,
eller vad det var som gjorde att sexuallivet terupptogs. Detta uppgavs bero pd att
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lang tid forflutit sedan skadetillféllet. I 6vrigt varierade de orsaker som angavs till
varfor personerna avvaktat med att ateruppta sexuella aktiviteter, dels beroende pé
att nagra av intervjupersonerna inte var i ett forhéllande vid skadetillfélle eller
insjuknande, men dven dessa personer uppgav andra orsaker. En person uppgav
sjdlva sjukhusvistelsen som storsta anledning att avvakta. Ett par deltagare
upplevde fysiska smirtor och dven generellt diligt maende och uppgav detta som
bidragande orsak att avvakta med sexuallivet. En person uppgav att orsaken till
avvaktan var de fysiska restriktioner som fanns till f6ljd av skadan i det akuta
skedet. Medan ytterligare ett par personer uppgav ridsla for att misslyckas som

anledning att vénta.

Det var da jag trdffade honom. Fast det tog lite ldngre tid dn sd for jag var,- just
tanken att det klarar jag inte av.

Orsakerna till att sexuallivet slutligen aterupptogs hénger titt samman med den tid
som forflot sedan skadetillfille eller insjuknande innan sexuallivet aterupptogs,
och varierade ocksa. I vissa fall handlade det om att en ny partner kommit in i

bilden, och i andra fall att till slut vaga ateruppta detta.

Ndmen det var ju att jag borjat trdffa henne, och allting borjade kinnas mer
tryggt, och man blev piggare éverlag.

Vi ville ju forséka komma tillbaks till ddr vi var tidigare...

Nar det géller initiativformagan vid sexuella aktiviteter uppgav knappt hélften att
de inte upplevde nagon skillnad. De Gvriga uppgav att initiativformaga minskat,

varav tre personer uppgav att de knappt tog ndgra initiativ till sexuella aktiviteter.

Ja, det har blitt mindre... vi forsoker, i borjan var det bara hon som tog
(initiativ)... men det har ocksd blitt bdttre med tiden... (man) kdnner sig otrygg,
kanske rddd for att borja ndgot som inte leder till ndt, vildigt svdrt att forklara.

Tillfredsstéllelse med sexuallivet kan bero pa emotionella och sociala orsaker 1
hogre grad dn hjdrnskadan 1 sig (Aloni & Kats, 1999). Angdende tillfredsstéllelse

med sexuallivet (idag), och om de dnskade att det var annorlunda uppgav en man
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att han var bade tillfredsstilld och inte, medan resten fordelades lika mellan de

som var tillfredsstéllda och inte tillfredsstilla.

Jag skulle inte vilja det (att det var annorlunda), det dr jdttebra som det dr.

Sjdalvklart hade jag velat att det var mer som innan. Men som jag sa innan sd blir
det lite mer speciellt, sd jag vet inte. Egentligen dr jag rdtt nojd. Bade och.
Obefintlig, det dr den (tillfredsstdllelsen)... som tidigare, absolut, det dr min
forhoppning att det pa nat sdtt ska komma tillbaka.

Nej, det dr jag vil inte direkt, jag skulle vil vilja att vi hittade tillbaka, att vi tog
mer tid till det.

Hur kan vi forsta dessa tankar om att komma igdng med sexuallivet igen? I ett
etablerat forhdllande finns ett gemensamt sexuellt script. Ofta dr det nagot som
bagge parter funnit fungera bra, som en slags vanor man skapat sig. Nér den ena
forvirvat en hjarnskada stors detta gemensamma script, vilket en av mannen 1
citaten uttrycker genom en 6nskan att komma tillbaka till dér de var innan. Det &r
alltsa samma script som efterstrivas igen, men det ir kanske inte mdjligt. Det kan
vara kridvande att hantera en sadan situation. Om malet &r att komma tillbaks till
nagot som fungerade vil tidigare, men forutsédttningarna for detta dndrats, kraver
det en acceptans och omvirdering for att kunna paborja arbetet med att hitta nya

script, och 1 en vergdng dven tillfdlliga script.

Bland de som skulle etablera nya forhdllanden fanns & ena sidan ndgot som kan
tolkas som en oro for att det intrapsykiska scriptet forédndrats, en ovisshet om hur
personen skulle fungera och reagera i en sexuell aktivitet, en rddsla for att
misslyckas. A andra sidan har dessa personer i nya relationer Aven den osikerhet
som finns innan paret lart kinna varandra, och den process ddr gemensamma
script ska skapas utifran tankar om vad personen sjilv tycker om, och vad
partnern tycker om. Dessutom méste osdkerheten om det kan téinkas fungera trots
den forvarvade hjarnskadan beaktas. Denna osdkerhet angdende vilka scripten ar,
och osdkerhet gillande att leva upp till forvéntningar handlar &ven om en balans

mellan krav och resurser.
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Béde nér det géller hur lang tid som forflot innan sexuell aktivitet dterupptogs,
och nér det géller vad som slutligen gjorde att sexuallivet terupptogs
framkommer att partnern var en viktig drivkraft. Lazarus (1999) anser att anhorig
kan vara en resurs som péaverkar copingstrategier. Vilket &ven mannen som
uppgav att han inte skulle vdga ragga om han var ensamstaende upptickt. Vad ar
det di som gjorde partnern som frimsta drivkraft? Ar det ridsla for att
misslyckas? Eller handlar det om minskad initiativforméaga? Vid svar pé fragan
om initiativformagan forandrats forefaller flera av intervjudeltagarna ha
omvérderat sin situation. Detta dr enligt Lazarus (1999) ett av de bésta sitten att
hantera en situation som inte gar att &ndra eller som upplevs utanfor ens kontroll.
Personerna i intervjun beskriver dels att de inte bryr sig s mycket ldngre, vilket
aven skulle kunna ses som fornekelse dels att det framst &r partnern som tar

initiativ.

Aterigen #r det en av minnen som omvirderat situationen, och dérfor kan se sig
som bide tillfredsstélld och inte tillfredsstdlld med sexuallivet. Han uppger dels
att han gérna skulle vilja ha tillbaka hur det var innan, for att i samma mening
uttrycka att han ar ritt n6jd med den fordndring som medfort att sexuallivet inte &r
s& frekvent, men dirfor ar desto mer speciellt. Onskan att komma tillbaka till nit
som tidigare fungerat i férhallandet forekom hos flera deltagare i studien och kan
tolkas som att de tillfdlliga scripten inte récker till, utan det ar dags att gé vidare.
Men hur ska det ga till om provade copingstrategier inte fungerat, och det inte
finns nagon att vinda sig till for att 6ka resurserna? Ibland ar det kanske inte
tillrdckligt att omvérdera och acceptera. Om fordndringen ligger utom réckhall

finns risken att bitterhet smyger in istéllet.

Metoddiskussion

Intervjustudien innefattade tre kvinnor och sex mén. Tva av kvinnorna ingick 1
forstudien som genomfordes hosten 2009, och den tredje kvinnan kontaktade mig
efter att ha fatt forfrdgan via brev pd samma sitt som resten av deltagarna.
Forfragningar skickades ut till 27 personer, varav 13 kvinnor och 14 mén. Det kan
ses som en snedfordelning nir de som sjdlvmant svarat pa forfragningarna bestar

av en kvinna och sex min, och orsakerna till detta kan inte sdkerstéllas. Resultatet
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1 den genomforda studien dr giltigt for dessa forhallanden, och gér inte med
sjalvklarhet att Overfora till ndgon annan kontext. Det kan ses som ensidigt att
enbart personer som fétt rehabilitering vid Skines universitetssjukhus valts.
Samtidigt innebér detta att &ven om personen sjdlv inte kan uppge diagnos, sa ir
det en hogspecialiserad enhet dédr enbart personer med forvérvad hjarnskada
rehabiliteras. Dessutom finns det dnnu inte ett program for rehabilitering relaterat
till sexualitet vid hjarnskadeteamen. Deltagarna har darfor troligen inte fitt ndgon
mer ingdende information om sexualitet relaterat till hjdrnskada under

rehabiliteringen.

Resultatdiskussion

Syftet med studien var att belysa sexualitetens villkor for vuxna personer som
forvirvat en hjarnskada, att se om sexuallivet paverkats och hur det hanterats,
samt att se om det fanns skillnader mellan kvinnor och mén. I resultatet framkom
att néstan alla deltagare hade upplevt forandringar av sexualiteten pé ett eller
annat sitt efter den forvarvade hjdrnskadan. De mest patagliga problemen var
trotthet och fordndringar i1 erektion, lubrikation samt orgasmformaga. For en av
ménnen hade detta paverkat honom i1 hog grad, da han ansdg att den foréndring
som skett i sexualiteten var den storsta fordndringen 6ver huvudtaget efter att ha
forvérvat en hjdrnskada. En annan man hade precis motsatta erfarenheter efter att
ha fétt en hjarnskada, han upplevde att det mesta kring sexualiteten hade
forbattrats. Detta kan tolkas som en verklig fordndring, eller som fornekelse. Da
mannen gav exempel pa vad som var bittre; han vagade mer, hade virderat om
livet som helhet och sa vidare, kan det tolkas som att en omvérdering hade
medfort andra véirderingar relaterat till livet som helhet, men dven en annan syn pé
sig sjélv. Denna man utstrilade glddje och manlighet, och erkénde sina brister,
samt att mycket overlatits till partnern. En av ménnen ansag att sexualiteten inte
fordndrats alls, vilket varken kan bekréftas eller forkastas. Bland de 6vriga
deltagarna forekom olika grad av fordandringar i sexualiteten efter forvarvad

hjérnskada.

De problem som identifierades hade hanterats pé olika sitt. Flera verksamma
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copingstrategier framkom, men &ven nagot som kunde ses som
undvikandestrategier. Vi kan se att deltagarna bade anvinde sig av aktiva atgérder
och omvérderingar av situationen for att nd tillfredsstillelse. Men det framkom
dven problem som inte blivit 16sta, utan som fortsatter att limna personerna
otillfredsstéllda. Sexuella script paverkade personerna bade pé kulturell,
interpersonell och intrapsykisk niva. Vi kan dven se att Rubins sexuella
vardehierarkier tillsammans med scriptteorin kan anviandas for att tolka
personernas upplevelser, samt hur media spelar roll for hur vi tolkar och ser pa
sexuella aktiviteter. Jimvikt i maktbalans (Giddens, 2001) kan fordndras vid
sjukdom eller skada. Dérfor ar rehabilitering som bidrar till att stirka
maktbalansen och den skadades autonomi, likvél som partnerns autonomi viktig
for parrelationen idag. Hur ska vardpersonal kunna hjilpa par i denna situation for
att bidra till en battre jamstélldhet i forhallandet, sé att den sammanflodande
karleken kan besta efter en hjirnskada? Kanske kan utbildning av
rehabiliteringspersonal 1 fragor om sexualitet (Gianotten et. al., 2006), eller att
tidigt 1 rehabiliteringsprocessen fokusera pa sexualitet och intimitet, samt att

involvera partnern i hela rehabiliteringsprocessen bidra.

Med sé fa kvinnliga deltagare i intervjustudien &r det svart att uttala sig om
skillnader mellan mén och kvinnor. I studien framkom dock att kvinnor och mén
fokuserade pa olika delar av sexualiteten. Exempel pa detta &r tolkningen att
kvinnor sag onani som ndgot nddviandigt ont, ndgot som anvindes istéllet for sex
med partner endera vid brist pa partner eller nir partner inte var tillfredsstillande,
medan médnnen sig onani som ndgot mer positivt, och att minskad onani enligt

ménnen hingde samman med exempelvis minskad lust.

Konklusion

I denna intervjustudie har olika fordndringar i sexualiteten upplevts, och
deltagarna har hanterat detta pé olika sétt. Ibland har de 16st olika svarigheter pa
ett problemfokuserat sétt, ibland pa ett mer kdnslofokuserat sétt. Det gar inte att

med sékerhet sdga om copingstrategierna varit de bésta for situationen.
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Intervjusvaren tyder dock pé att en del strategier fungerat vél, medan andra inte
fungerat lika bra. Vissa uttalanden pekade pa undvikande eller ickefungerande
copingstrategier, det vill siga problemet kvarstar och fortsétter att vara en stressor
for personen. Som tidigare ndmnts dr Coping enligt Lazarus (1999) att se som en
process, och dérfor kan inte fOr stora slutsatser dras utifrén personernas uttalanden
da intervjuer skett vid endast ett tillfdlle per person. Istillet pekar det pa att
deltagarna i intervjustudien likvél som att de kan ha hanterat sin situation olika
effektivt dven kan vara i olika steg 1 processen. Det ger en tydlig fingervisning om
vikten av att ett rehabiliteringsprogram for sexualfragor utvecklas med hénsyn till
att coping dr en process. Detta skulle innebdra att sexualrddgivning efter en
forvarvad hjarnskada bor ske vid flera tillfallen f6r att mdjliggora processen av att
hantera fordndringar i sexualiteten pa ett adekvat och effektivt sitt.
Sexualradgivaren kommer i detta fall att kunna ses som en utomstéende resurs for

individen.

Sexualrddgivning kan ha en viktig plats i rehabiliteringen, och arbetet bor fortsétta
med att utarbeta en plan for hur sexualfrdgor ska ingd i rehabiliteringen. Detta for
att en del copingstrategier som framkom inte forefoll vara de bista, och att hjilp
séllan tas utifran. Det kan vara svart att veta till vem man ska vénda sig for rad,
vilket mannen med lustproblematik papekade. Det kan vara vérdefullt att
involvera scriptteorin i rehabiliteringen eftersom det innefattar en forstaelse for
variationer och individuella reaktioner nir sexuallivet utsétts for en stressor som
att forvérva en hjarnskada. Néstan alla deltagare hade upplevt forandringar 1
sexualiteten vilket kan visa pa behovet av sexualradgivning, trots att antal
deltagande dr for fa for generalisering. Dessutom framkom &ven i tidigare
forskning att program for sexualfrdgor bor ingd i rehabiliteringen (Aloni & Kats,
1999 ; Arango-Lasprilla. et. al.,2008; Bell & Sandell,1998; Dardenne, 2004;
Eriksson et al, 2005; Kreuter. et. al., 1998a).

Det framkom 1 denna studie vissa skillnader mellan kvinnors och méns sitt att se

pa vissa delar av sexualiteten, &ven om antal deltagare i studien ar for fa for att
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kunna generalisera. De underliggande frigestillningarna i syftet anses ddrmed
besvarade. Likt manga andra i den litteraturdversikt som 14g till grund f6r denna
studie anser jag, att sexualitet dr ett omrade som paverkas vid en forvérvad
hjarnskada, och att rehabiliteringsprogram for sexualfragor bor inga 1 den
rehabilitering personerna genomgér. Planen dr att inom Rehabiliteringsmedicinska
kliniken vid Skanes universitetssjukhus utveckla ett program som involverar
sexualitet ndr en person forvarvat en hjdrnskada. For att se problematiken ur en
annan synvinkel anser jag dven att partners perspektiv bor involveras, bade 1

forskningen och i rehabiliteringen.
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Jag har muntligen informerats om studien och tagit del av bifogad skriftlig
information. Jag ir medveten om att mitt deltagande ar frivilligt och att jag

nir som helst och utan nirmare forklaring kan avbryta mitt deltagande.

Deltagarens underskrift: ..........ccoeevviinnnenn.

Jag limnar harmed mitt samtycke till att delta i ovanstiende undersokning:




Bilaga 3

Projektets titel: Datum: 100212

Sexualitetens villkor vid forvarvad

hjarnskada

Studieansvarig/a: (student/er) Studerar vid Malmo hogskola, Hilsa
och samhiille, 206 05 Malmo, Tfn 040-

Ann-Sofie Ek 6657000

Din E-post som student vid Malmoé hogskola: | Utbildning: Masterprogram i sexologi

HSX08005@stud.mah.se Niva: Magister

He;j!

Jag heter Ann-Sofie Ek och ldser Masterprogrammet 1 Sexologi vid Malmoé Hogskola.
Just nu héller jag pa med min magisteruppsats. Den kommer att behandla fraigan om
sexualiteten har fordndrats hos personer som drabbats av en hjérnskada, och 1 sa fall hur.
Det finns forskning som visar att sexualiteten ibland kan paverkas av hjarnskada.

For att battre kunna forsta hur en sddan forandring kan upplevas kommer jag att intervjua
bade kvinnor och mén som forvirvat en hjarnskada.

Det ér endast jag och min handledare som kommer att lyssna pé intervjuerna.

I uppsatsen kommer texten att skrivas sd att ingen ska kunna bli igenkdnd av nagon

utomstaende.

Skulle du vilja delta i intervjustudien?

I s fall kan du skicka namn och telefonnummer till mig, sa ringer jag upp dig for mer
information och for att boka tid for intervju.

Du kan vilja:

att skicka ditt namn och telefonnummer i medféljande svarskuvert.

Eller
att skicka ditt namn och telefonnummer via e-mail till : HSX08005@stud.mah.se
Eller

att ringa mig pa telefonnummer: 076-587 26 80
Med vinlig hilsning Ann-Sofie Ek

Deltagande i studien ir helt frivilligt
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