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Bakgrund: Historisk sa har personer med funktionsnedsattning setts som asexuella.
Forskning har dock motbevisat detta och sett att ungdomar med funktionsnedséttningar har
lika mycket sexuella erfarenheter som jamnariga. Att ha en god sexuell hélsa ar en mansklig
rattighet. For att kunna atnjuta sina rattigheter ar det av storsta vikt att fa tillgang till
information om sexuell och reproduktiv halsa och rattigheter [SRHR] anpassat utifran sina
forutsattningar. Dock sa visar forskning att halso- och sjukvarden generellt ar dalig pa att ta
upp och informera om sexualitet. Syfte: Att genom fokusgrupper och intervjuer med
habiliteringspersonal undersoka om, och i sa fall hur, SRHR-fragor belyses inom
habiliteringen. Metod: Fokusgrupper och intervjuer med personal inom barn- och ungdoms-
habiliteringen samt syn-, horsel- och dévverksamheten. Analysen har skett genom tematisk
analys. Kritisk realism och sexuellt medborgarskap anvéndes som teoretiska perspektiv.
Resultat: Samtal om SRHR forekommer till viss del inom habiliteringen. Emellertid ar det
antingen enskilda individer eller vissa yrkeskategorier sasom psykolog, kurator och sjuk-
skoterska som har de samtalen. Dartill &r samtalen forbehallet vissa funktionsnedsattningar, i
synnerhet om beteenden uppstar som omgivningen uppfattar problematiska. SRHR lyfts
néstan aldrig ur enbart ett hdlsosamt perspektiv. Den har studien visar att ungdomar med
rorelsenedsattning i princip aldrig far mojligheten att prata om sexualitet pa habiliteringen.
Detta beror till stor del pa att personalen saknar kunskap samt att de har ungdomarna framst
traffar arbetsterapeut och fysioterapeut, yrkeskategorier som sallan eller aldrig pratar om
SRHR. Vidare saknas det 6vergripande rutiner och samsyn mellan enheterna for hur arbetet
med SRHR ska ga till. Slutsats: For att ge ungdomarna den information om SRHR de har ratt
till behdvs ett proaktivt arbetssatt. Det behdvs vidare 6kad kunskap for samtliga yrkes-
kategorier inom habiliteringen samt rutiner pa organisationsniva for att implementera arbetet
med SRHR i verksamheten.

Nyckelord: Habilitering, habiliteringspersonal, kritisk realism, sexualitet, sexuellt
medborgarskap, SRHR, ungdomar.
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Background: Historically, people with disabilities have been considered as asexual.
However, research has shown that adolescents with disabilities have just as many sexual
encounters as their peers. According to human rights, everyone has a right to sexual and
reproductive health, regardless of disability. To be able to benefit from these rights,
information about sexual and reproductive health and rights [SRHR] must be altered
according to individual needs. Yet, research shows that healthcare workers rarely address
these issues with their patients. Aim: The aim of this study was to explore if and how SRHR
was brought up within the rehabilitation centres for adolescents with disabilities. Method:
Focus groups and interviews with professionals working with adolescents with autism,
intellectual disabilities [ID], mobility, visual, and hearing disabilities. The material was
analysed using thematic analysis. The theoretical frameworks used were critical realism and
sexual citizenship. Results: The topic of SRHR arose to some extent within the rehabilitation
centres, this was mostly due to individual interests from the personnel or certain professions
such as psychologists, counsellors, and nurses. When SRHR was brought up it was mostly
with adolescents with autism or ID, and it was usually because of problematic issues such as
offensive behaviour. SRHR was never brought up from a health perspective. All professionals
reported lack of knowledge of SRHR. One group was completely overlooked in this regard:
adolescents with mobility disabilities without ID. The main reason for this was the
professionals’ lack of knowledge, but also that these adolescents mostly see occupational
therapists and physiotherapists who did not address questions of SRHR. Moreover, these
adolescents did not show any problematic behaviour, consequently SRHR was not mentioned.
Conclusion: Knowledge and competence about SRHR is needed among the professionals.
Furthermore, the rehabilitation centres need to establish protocols and routines on how to
better address SRHR issues for all adolescents regardless of disability and what kind of
healthcare worker they encounter. This is according to their human rights.

Keywords: Adolescents, critical realism, health care workers, rehabilitation, sexuality, sexual
citizenship, SRHR
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1. INLEDNING

Jag, forfattaren, arbetar sedan 5 ar tilloaka som arbetsterapeut pa Barn- och Ungdoms-
habiliteringen [BoU] i Helsingborg. Forutom BoU finns &dven syn-, horsel- och
dovverksamheten inom habiliteringen. Till habiliteringen kommer barn och ungdomar mellan
0 och 18 ar med varaktiga funktionsnedsattningar sasom Cerebral Pares [CP], ryggmargs-
brack, intellektuell funktionsnedséttning [IF], autism samt syn-/horselnedsattningar och
dovhet (1177.se, 2019). For de under 18 ar finns mottagningar for barn och ungdomar, och for
de 6ver 18 ar finns motsvarande vuxenmottagningar. Habiliteringen raknas som en specialist-
enhet. Har jobbar bl.a. psykolog, logoped, fysioterapeut, kurator, sjukskoterska, special-
pedagog och lakare. Habiliteringen véander sig till personen med funktionsnedsattning samt till
andra i dennes natverk, sasom foraldrar och syskon. Habiliteringens uppdrag &r att ge den
behandling, traning, radgivning och de hjalpmedel som behdvs for att en person med
funktionsnedsattning ska kunna leva sa sjalvstandigt som majligt och klara av sin vardag pa
basta satt (1177.se, 2019). For mig ar det tamligen sjéalvklart att vi som ar specialister pa barn
och ungdomar med varaktiga funktionsnedsattningar &ven behdver prata med ungdomarna
och/eller deras foraldrar om sexuell och reproduktiv hélsa och réttigheter [SRHR] eftersom
det ocksa &r en viktig del av ungdomars vardag. Min bild ar dock att sexualitet framst lyfts nar
nagot uppstatt som ar problematiskt, en ungdom som har blivit utsatt for ett dvergrepp, nar
nagon onanerar for ofta eller pa fel stillen, menstruationsproblem etcetera. Eller for att det
finns ett enskilt drivet engagemang pa vissa enheter beroende pa vilka som jobbar dar. Ett
aktivt fokus pa den halsosamma sexualiteten saknas generellt. Det finns inte heller ett dver-
gripande forhallningssétt vilket leder till osakerhet; vad ligger inom habiliteringens ansvars-
omrade? Vad ska vi informera om? Nar ska vi slussa 6ver till ungdomsmottagningen? Vilka

fragor kan jag stalla?

Citatet som utgor titeln pa den har uppsatsen kommer fran en fokusgruppsdeltagare som
specifikt uppmarksammade ungdomarna med rorelsenedséttning och att deras sexualitet
verkligen ar osynlig inom habiliteringen. Manga personer med funktionsnedsattning, bade
yngre och &ldre, ses fortfarande som konldsa personer utan egen inneboende sexualitet
(Brunnberg, Bostrom & Berglund, 2009; Kulick & Rydstrom, 2015; Lo6fgren-Martensson,
2011; Shakespeare, 2014). Ar 2020 har det hant mycket jamfort med for bara 10 &r sen och &n
mer har hant om vi gar tillbaka 20 ar. Men det som har hant ar i mangt och mycket tack vare
enskilda kommuner, organisationer och individers engagemang. | Malmg stad finns till



exempel materialet ”Fraga, lyssna, var intresserad — En vagledning om sexualitet, kdnslor och
bemdtande for dig som arbetar i en LSS-verksamhet” (Malmo stad, 2015). RFSU Malmé och
Grunden Malmo (2017) har ocksa arbetat fram materialet Sex for alla — Metoder, bilder och
tips for en tillganglig sexualundervisning”. Habiliteringen i Stockholm har information pa sin
hemsida om sexualitet och vilka fragor som kan uppsta for ungdomar med funktions-
nedsattning (Region Stockholm, 2020). Sjukvarden éverlag ar dock dalig pa att fraga patienter
om sexualitet och sexuell hélsa, vilket gor att det ar ett &mne som ofta gloms bort (Ballan &
Burke Freyer, 2017; Engelen, Knoll, Rabsztyn, Maas-van Schaaijk & van Gaal, 2019;
McCabe & Holmes, 2013; Rasmusson 2015; Secor-Turner, McMorris & Scal, 2017) Ratten
till sexuell och reproduktiv hélsa och vard inkluderas i de manskliga rattigheterna (Folkhalso-
myndigheten, 2019; Starrs et al., 2018). Personer med funktionsnedsattning har samma
rattigheter till sexuell halsa och vard som 6vriga befolkningen (Utrikesdepartementet [UD] &
Myndigheten for delaktighet [MFD], 2008).

2. SYFTE

Syftet ar att genom fokusgruppsdiskussioner och intervjuer med personal pa specialistenheter
for barn och ungdomar med varaktiga funktionsnedsattningar underséka om, och i sa fall hur,
SRHR-fragor belyses, utifran foljande fragestallningar:

= Vad uttrycker ungdomarna och foraldrarna?

= Hur hanterar personalen fragorna om SRHR?

= Missas nagot utifrin SRHR-omradet, vad i sa fall?

= Hur kan arbetet med SRHR forbéttras?

3. DISPOSITION

Nedan beskrivs de termer och begrepp som anvénds i uppsatsen. Dérefter foljer avsnittet
Bakgrund, hér redogors for tidigare forskning avseende ungdomar, sexualitet och funktions-
nedsattningar samt forskning som beror hur vardpersonal hanterar sexualitetsfragor. Har tas
aven relevanta lagar och rattigheter upp. Avsnittet avslutas med en kortfattad beskrivning av
modellen PLISSIT. Nasta avsnitt redogor for vilka teoretiska ramverk som genomsyrar
studien. Efter det foljer metodavsnittet som beskriver studiens genomférande och avslutas

med en metoddiskussion. Darpa foljer studiens resultat och analys uppdelat i fyra teman. Sista



avsnittet &r en slutdiskussion kring studiens fynd inklusive en kort sammanfattning samt

tankta implikationer for framtiden.

3.1 Termer och begrepp

Begreppet habilitering anvands har synonymt for bade BoU och syn-, horsel- och dov-
verksamheten annars skrivs respektive verksamhet ut. Habiliterare anvands synonymt med
personal som jobbar inom habiliteringen. Termen SRHR anvands genomgaende i uppsatsen
for att framhalla hélso- och rattighetsperspektivet. Ingen av informanterna har namnt SRHR-
begreppet, emellertid har de pratat om bade sexualitet och reproduktion samt hur dessa
paverkar halsan. Saledes har forfattaren valt att anvanda SRHR-termen for att belysa att
sexualitet dr ett storre omrade dn vad som inbegrips i just “sexualitet”. Da denna uppsats ror
sig inom héalso- och sjukvarden anvands begreppet funktionsnedsattning for att beskriva
nedsattning av funktionsformaga. Funktionshinder anvands for att beskriva begransningar
som uppstar i relation till omgivningen (Socialstyrelsen, 2020). Begreppet funktionsvariation
som lanserats inom den svenska funktionsrattsrorelsen (Gronvik, 2007) &r en bra term for att
beskriva den variation av fungerande som finns hos oss méanniskor. Men den hér uppsatsen
avser endast ungdomar med mer omfattande funktionsvariationer sa till vida att de behdéver
insatser fran habiliteringen. Funktionsvariation anvands inte heller i nagon storre utstrackning

bland personal inom habiliteringen.

4. BAKGRUND

Hér presenteras foljande avsnitt: sexualitet hos ungdomar, sexualitet hos ungdomar med
funktionsnedsattningar, genus och hbtg-fragor samt specifika utmaningar utifran olika
funktionsnedsattningar. Dérefter redogors for forskning utifran dels foréaldrars, dels
vardgivares perspektiv samt for studien relevanta lagar och rattigheter. Avslutningsvis
beskrivs PLISSIT-modellen och hur den kan anvéandas inom varden.

4.1 Sexualitet hos ungdomar

Under ungdomsaren utvecklas och formas sexualiteten, det ar en tid av prévande och experi-
menterande som syftar till att bade lara sig det sociala spelet och relationsskapandet samt
komma igenom de kroppsliga férandringar som sker (Helmius, 2016; Haggstrom-Nordin &
Mattebo, 2017). F6r manga ar ungdomsaren den tid i det sexuella livet som praglas av mest
experimenterande; sexuella tankar och kanslor ska kopplas ihop med normer, ideal och



varderingar som finns i samhallet. Tonarens experimenterande ska leda till erfarenheter som
individen sedan forvéantas ha som vuxen (ibid.). Allt undersdkande och experimenterande som
karaktariserar ungdomstiden &r nodvandigt for att personen sedan ska kunna fungera i
sexuella och/eller intima relationer med andra manniskor. De tidiga tonaren handlar framst
om relationsskapande, att dejta och att utforska sin egen sexualitet bade i relation till sig sjalv
och till andra ménniskor. De flesta ungdomar jamfor sig med jamnariga och speglar sig sjélv i
andra. De senare tondren bestar av dkad langtan efter narhet och relationer samt intimitet och
sexuellt utforskande. Vuxenvérldens betydelse blir allt mindre i takt med att inflytandet dkar
fran jamnariga, vilket ar annu ett led i sjalvstandighetsutvecklingen och identitetsskapandet
(Almas & Pirelli Benestad, 2017; Haggstrom-Nordin & Mattebo, 2017).

4.2 Sexualitet hos ungdomar med funktionsnedséattningar

Generellt finns det lite forskning om ungdomar med funktionsnedséttning och deras
sexualitet. Emellertid varierar det mellan de olika diagnosgrupperna, det finns exempelvis mer
forskning géllande IF &n horselnedséattning. Vidare inkluderar vissa studier &ven sjukdomar
sasom cancer, vilket kan vara svart att jamféra med ungdomar som har en medfoédd funktions-

nedséttning.

Funktionsnedsattning och sexualitet har historiskt sett varit osynligt da sexualitet framst
kopplats ihop med reproduktion och personer med funktionsnedsattningar inte antagits kunna
vara foraldrar. De ansags till stor del barnsliga och asexuella (Kristensen, 2019a; Lofgren-
Martensson, 2016a; Traebing Secher, 2019). Emellertid sa tillskrev samhallet olika individer
olika typer av sexualitet beroende pa diagnos. Personer med rorelsenedsattningar sags som
asexuella utan egen inneboende sexualitet eller drift, medan de med kognitiva eller
intellektuella funktionsnedsattningar sags som hypersexuella med en sexualitet som maste
hindras och begransas (Shuttleworth, 2012; Siebers, 2012). Dessa fordomar lever till stor del
kvar &n idag om an att de tar sig andra uttryck. FOr individen leder det till en osékerhet och en
svarighet att lara kanna sig sjalv som sexuell person och inte bara som nagon med en

funktionsnedsattning (Kristensen, 2019a; L6fgren-Martensson, 2016a).

Utvecklingen av sexualiteten i ungdomsaren &r betydelsefull, men ungdomar med funktions-
nedsattningar kan ha extra svart att klara av transitionen fran tonaring till vuxen. De behéver
ofta anstranga sig mer for att bli inkluderade i sociala sammanhang (Brunnberg et al., 2009;

Wiegerink, Roebrock, Bender, Stam & Cohen-Kettenis, 2011). Funderingar dver framtiden,
4



langtan efter en partner och/eller 6nskan om att skaffa barn kommer ofta i den har aldern.
Men manga paverkas av daligt sjalvfortroende och tankar om hur kroppen ser ut eller
fungerar, vilket i sig kan vara ett hinder for intima relationer (Graugaard, Mghl & Hertoft,
2006; Kristensen, 2019a; Retznik et al., 2017; Traebing Secher, 2019). For den som &r helt
eller delvis beroende av andra for att klara av vardagen kan det vara svart att utveckla den
sjalvstandighet som kréavs for sexuella relationer och intimitet (Lofgren-Martensson, 2011;
Myndigheten for ungdoms- och civilsamhéllesfragor [MUCF], 2015; Retznik et al., 2017).

MUCF (2015) har gjort en tematisk kartlaggning éver svenska ungdomars SRHR genom att
fraga ungdomar, intervjua forskare och organisationer samt sokt litteratur. Den visade pa en
tendens till paradigmskifte i relation till unga med funktionsnedséttning och sexualitet, d&r
ungdomarna nu ar mer delaktiga i sexuella ssmmanhang &n vad de varit tidigare. Flera studier
fran bland annat Sverige, USA och Tyskland (Brunnberg et al., 2009; Cheng & Udry, 2002;
Retznik et al., 2017; Wienholz, Seidel, Michel, Haeussler-Sczepan & Riedel-Heller, 2016)
visar pa samma tendens; att ungdomar med funktionsnedsattningar har minst lika mycket och
ibland mer sexuella och/eller romantiska erfarenheter jamfoért med sin jamnariga. Dartill ar det
ungdomar som ar uppfostrade till att vara sjalvstandiga individer pa ett annat satt jamfort med
tidigare generationer ungdomar med funktionsnedsattningar (Retznik et al.,, 2017). En
jamforande studie mellan svenska ungdomar i 15-16 ars aldern med och utan funktions-
nedsattningar (Brunnberg et al., 2009) visade att ungdomar med en eller flera sjalv-
rapporterade funktionsnedsattningar i hogre utstrackning hade haft sin sexdebut jamfor med
ungdomar utan funktionsnedséttning. Det var ingen skillnad mellan pojkar och flickor.
Brunnberg et al. (2009) tolkade detta som att ungdomarna tillskrevs antingen en asexuell eller
en hypersexuell identitet av samhallet, och for att protestera mot detta forsokte de bete sig
som de antog att andra ungdomar betedde sig. Detta verkade an viktigare for de som hade mer

an en funktionsnedséttning (ibid.).

Kartlaggningen av MUCF (2015) visade ocksa att ungdomar med funktionsnedsattningar ar
en extra utsatt grupp. Bland ungdomarna med funktionsnedsattning hade 8% blivit utsatta for
sexuellt vald jamfort med 2% bland de utan funktionsnedséattning. Pa fragan om de ansag att
de sjalva bestdmde Over sin egen kropp tyckte 18% av ungdomarna med funktionsnedsattning
att de inte alltid gjorde det, jamfort med 10% av de utan funktionsnedséttning. Det var dven
fler ungdomar med funktionsnedsattning, 19%, som hade gjort nagot sexuellt mot sin vilja,

jamfort med 12% bland de utan funktionsnedsattning. Likasd riskerade ungdomar med
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funktionsnedsattningar att bli extra utsatta for hedersrelaterat fortryck (ibid.). Aven vuxna
personer med funktionsnedsattning & mer utsatta for sexuellt vald jamfort med Gvriga
befolkningen, dar kvinnor med funktionsnedséttning &r extra utsatta (Byrne, 2018). Dartill har
vissa studier visat att en 6kad grad av hjalpberoende i sin tur ger en 6kad sarbarhet for att bli
utsatt for dvergrepp (Sevlever, Roth & Gillis, 2013). Tonarstjejer med fysiska funktions-
nedsattningar hade stérre risk for att bli utsatta for sexuella 6vergrepp jamfért med jamnariga
tjejer enligt en amerikansk studie (Alriksson-Schmidt, Armour & Thibadeau, 2010). En norsk
studie (Aker & Johnson, 2020) p& polisutredda fall av 6vergrepp mot personer med kognitiva
funktionsnedsattningar visade en dvervagande del sexuella brott mot kvinnor men valdigt fa
brott mot barn. Detta trodde forfattarna bero pa en underrapportering av sexuella dvergrepp
mot barn med funktionsnedséattningar. Enligt Kristensen (2019a) kan personer som &r vana vid
att andra hanterar ens kropp, antingen i samband med pakladning, hygien etcetera eller inom
varden, uppleva att kroppen tillnor andra. Det i sig okar risken for att bli utsatt for sexuella
évergrepp, men kan aven leda till att personen sjalv har svart att identifiera det som ett

Overgrepp och det anméls inte av den anledningen (ibid.).

Guttmacher-Lancetkommissionen (Starrs et al., 2018) fastslog att i princip ingen i vérlden far
en god eller tillracklig sexualundervisning i skolan. Ungdomar med funktionsnedsattning &r
ofta exkluderade fran informationskallor sasom internet och sexualundervisningen i skolan da
dessa séllan anpassas utifran deras forutséattningar (MUCF, 2015; Schmidt, Brown & Darragh,
2019; Secor-Turner et al., 2017). En internationell genomgang av interventionsstudier mellan
aren 2000-2017 inriktade pa sexualundervisning fér ungdomar och unga vuxna med olika
funktionsnedséattningar (Schmidt et al., 2019) visade att det bé&sta resultatet for att Oka
kunskaperna om sex och samlevnad samt minska riskfyllda sexuella beteenden var ett
multimodalt arbetssatt av erfarna professionella. Detta kunde exempelvis vara anpassade
foreldsningar, bilder, filmer, rollspel samt videomodellering (ibid.). For att ungdomar med
funktionsnedsattningar ska utveckla en halsosam sexualitet ar det saledes av yttersta vikt att
de far sexualundervisning anpassad utifran sina specifika behov (Fouquier & Camune, 2015;
Kef & Bos, 2006; Kelly & Kapperman, 2012; MUCF, 2015; Retznik et al., 2017; Sevlever et
al., 2013; Treacy, Taylor & Abernathy, 2018). | Sverige sa ar ungdomsmottagningens
uppdrag bland annat att ge kunskap om SRHR till alla ungdomar, dock sa visade
kartlaggningen av MUCF (2015) att tillgangligheten pa vissa mottagningar ar begransad for
den med funktionsnedsattning. En tiondel av mottagningarna &r inte anpassade for

rullstolsanvandare och tillgdngen till ungdomsmottagning 6ver lag ser olika ut i landet.
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Ungdomar med funktionsnedséttning ar dartill en heterogen grupp och behovet ser olika ut
beroende pa funktionsnedsattning (Treacy et al., 2018). Dessutom sa sdg MUCF (2015) i sin
kartlaggning att bade tjejer och killar med funktionsnedsattning dubbelt sa ofta vande sig till
vuxna utanfor familjen for att fraiga om sexualitet eller relationer jamfort med tjejer och killar
utan funktionsnedsattning. Nar det gallde fragor om preventivmedel var det lika vanligt att

vanda sig till nagon utanfor familjen bland de med funktionsnedsattning som de utan (ibid.).

4.2.1 Genus och HBTQ

Omgivningen forhaller sig olika till ett barn beroende pa vilket kon det tilldelas vid fodseln.
Vidare finns det olika forvantningar pa beteenden och egenskaper utifran pa kon, vilket géller
saval barn med funktionsnedsattningar som de utan. Det har grundar sig snarare i traditionella
och stereotypa tankemonster an fysiologiska variationer, déar sociala forvantningar pa
barnet/ungdomen har storre betydelse &n biologiska skillnader (Barron, 2011; Lofgren-
Martensson, 2011). Bade kon och diagnos paverkar sexuella erfarenheter (Retznik et al.,
2017), vilket aven Cheng och Udry (2002) sag i sin studie av amerikanska ungdomar med
fysiska funktionsnedséattningar dér det fanns skillnader i popularitet mellan tjejer och killar.
De killar med svarast rérelsenedsattning som var mest sexuellt aktiva var ocksa de som hade
hogst status bland jamnariga. For tjejernas del sa radde motsatt forhallande, de mest sexuellt
aktiva tjejerna var mindre populdra bland jamnariga. Dessutom sa kan synliga funktions-
nedsattningar gora det svarare, sarskilt for kvinnor, att skaffa sig en partner da forvantningar
om skonhetsideal och hur en kropp ska se ut paverkar hur de uppfattas av en potentiell partner
(Retznik et al., 2017). I en studie av Tamas, Brkic-Jovanovic, Rajic, Bugarski-lgnjatovic &
Peric-Prkosovacki (2019) hade foraldrar till séner med IF ett mer liberalt forhallningssatt till
sexualitet jamfort med de foraldrar som hade dottrar med IF. Dottrarnas foréaldrar ténkte
snarare kring att skydda och begréansa &n att dottern skulle utveckla sin sexualitet. Aven en
studie med vuxna cancerpatienter visade pa skillnader i informationen som gavs till méan
respektive kvinnor, dar mén oftare fick information om SRHR jamfért med kvinnor
(Rasmusson, 2015). Salunda beméts ungdomar saval som vuxna pa olika satt av foraldrar,

jamnariga och vardpersonal utifran bade kon och funktionsnedséttning eller diagnos.

Den som avviker fran normen pa mer an ett sétt, genom att exempelvis ha bade en funktions-
nedsattning och vara HBTQ-person riskerar att bli utsatt for dubbel stigmatisering
(Kristensen, 2019a; MUCF, 2015; Trahing Secher, 2019), har paverkar dven hudférg, social



Klass, etnisk tillhdrighet etcetera. Om personer med funktionsnedséttning framstélls i en
sexuell kontext, exempelvis i media, s& ar den i princip alltid heterosexuell. Det har
osynliggér HBTQ-personer med funktionsnedséttning (Kristensen, 2019a; Trabing Secher,
2019) och det blir saledes valdigt svart att skapa sig en identitet som HBTQ-person med
funktionsnedsattning. Synen pa sexualitet som nagot som ér till for andra forstarks annu mer
for den som inte kanner igen sig i den heterosexuella normen (L6fgren-Martensson, 2011).
Aven sexualundervisningen till ungdomar med funktionsnedsattning utgdr till storsta del ifran
ett heteronormativt perspektiv (Lukkerz, 2014; Treacy et al., 2018). Sexuella ldggningar
utéver den heterosexuella var osynliga ocksa i Lofgren-Martenssons (2011) studie, dar varken
personal, foraldrar eller de unga sjalva berattade om nagon annan sexuell laggning an just

heterosexualitet.

4.2.2 Rorelsenedsattningar

Cheng och Udry (2002) sag i sin studie att ungdomar med rorelsenedsattningar var lika
sexuellt aktiva som sina jamnariga. Den pubertala utvecklingen hos ungdomarna var dock
nagot langsammare an hos jamnariga, vilket fordrojde sexdebuten. De med lindrigare rorelse-
nedsattningar debuterade tidigare och i storre utstrackning an de med svarare nedsattningar.
Ungdomarnas egna uppfattningar om sin fysiska mognad skiljde sig emellertid inte fran
jamnarigas. De sexuella kontakterna var i mindre utstrackning av romantisk karaktar jamfort
med jamnariga, men med stigande alder sa okade ocksa antalet romantiska sexuella relationer
(ibid.). 1 en studie pa svenska barn och ungdomar med rorelsenedsattning i aldern 7-18 ar
(Jemtd, Fugl-Meyer & Oberg, 2008) sa framkom att halften hade varit i en pojk-/flickvan
relation och 15% hade nagon gang haft en sexuell relation. Sociodemografiska och
funktionsrelaterade parametrar hade valdigt liten betydelse i forhdllande intimitet och
sexualitet; majoriteten sag sig sjalv bilda familj i framtiden. Ungdomarna hade manga fragor
om sexualitet i forhallande till sin funktionsnedsattning, exempelvis géllande smarta och sitt
fysiska utseende. Majoriteten visste inte vart de skulle vanda sig och 6nskade kunna prata
med professionella om sina sexologiska fragor (ibid.). Ungdomarna i East och Orchards
(2014) studie uttryckte en frustration Over avsaknaden av diagnosspecifik sexualkunskap,
vilket de tyckte cementerade synen pa dem sjalva som avsexualiserade. Fér ungdomar med
rorelsenedsattning kan specifik och diagnosanpassad information om onani och/eller samlags-
tekniker fran professionella vara avgoérande for att de ska kunna utveckla en hélsosam
sexualitet och fa tillgang till sin sexuella och reproduktiva halsa och rattigheter (East &

Orchard, 2014; Secor-Turner et al., 2017). Vissa personer med rorelsenedsattning behdver
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aven livslang stottning for att kunna utfora sexuella aktiviteter (Kristensen, 2019a; Kulick &
Rydstrém, 2015).

4.2.3 Autism

For personer med autism sa hanger merparten av svarigheterna kring sexualitet och relationer
ihop med de svarigheter som kommer med diagnosen, sasom svarigheter med sociala
relationer, oformaga till kognitiv flexibilitet samt en annorlunda perception (Ballan & Burke
Freyer, 2017; Parchomiuk, 2019). Det forsvarar mojligheterna att lara av och identifiera sig
sjalv med hjalp av andra, som ju annars utgor en viktig del i tonarens experimenterande. Det
kan ocksa vara svart att hantera de fysiska och emotionella férandringar som sker i puberteten
(ibid.). Parchomiuk (2019) papekar dock att sexualiteten inte enbart paverkas av de autistiska
symtomen, utan aven av bemotandet fran omgivningen. Den som generellt har svart att lasa
av andra manniskors kan ocksa ha svart att tolka huruvida nagon har goda intentioner eller gj,
detta kan oka risken for att bli utsatt for sexuella vergrepp. Vidare kan det paverka formagan
att l4sa av vad den andre personen vill. Viss forskning finns gallande personer med autism
och okad risk for att bade utsattas for och sjalv bega sexuella vergrepp. En oversiktsstudie av
Sevlever et al. (2013) visade att evidensen &r lag gallande bade forekomst och riskfaktorer.
For fa studier hade gjorts for att de skulle kunna dra nagra generella slutsatser, dartill var flera
studier fallstudier. Emellertid fanns det tendenser som visade pa att riskfaktorerna var fler an
skyddsfaktorerna for personer med autism, samt att Gvergreppen var svarare att upptacka
jamfort med personer utan autism (ibid.). De sociala svarigheterna med att forsta och tolka
andra personer kan salunda leda till 6kad risk for att bega eller sjalv utsattas for sexuella

overgrepp (Kristensen, 2019b).

Utover det som namnts ovan sa har autism lyfts inom forskning pa senare ar med hansyn till
konsidentitet. Forekomsten av konsdysfori ar generellt stérre bland personer med autism
jamfort med 6vriga befolkningen (Heylens et al., 2018; Thrower, Bretherton, Pang, Zajac &
Cheung, 2020; Oien, Cicchetti & Nordahl-Hansen, 2018). Olika studier visar pa olika
prevalens, en nyligen genomford oversiktsstudie av Thrower et al. (2020) visade pa en
prevalens mellan 6-26% av autism och ADHD bland transpersoner. Det ar emellertid ett
ganska stort spann och resultaten i flera av de genomgangna studierna var osakra. Vidare var
manga av studierna gjorda pa konsidentitetsmottagningar, sa personer som inte tillnér nagon

sadan mottagning inkluderades €] i de genomgangna studierna (ibid.).



4.2.4 Intellektuell funktionsnedsattning

Ungdomar med IF har generellt ett storre hjalpbehov &n ungdomar utan IF, vilket paverkar
majligheten till sjalvstandighetsutveckling. Foréldrar kan behdva hjélpa sitt barn i hygien-
situationer langt upp i tonaren, vilket inverkar pa den annars naturliga utvecklingen av
intimitetsgranser mellan barn och fordlder (Lofgren-Martensson, 2016b). Granserna mellan
privat och offentligt blir mer eller mindre utsuddade vilket paverkar forutsattningarna att
utveckla sexualiteten i forhallande till sig sjalv och till jamnariga (Lofgren-Martensson,
2011). Det privata blir darmed offentligt och det kan vara svart att ’kénna pa sig” nar det ar
lampligt att vara privat. Ungdomarnas majligheter att trana upp formagan till sddant som &r av
vikt for att kunna utveckla sin sexualitet sjalv och/eller tillsammans med andra &r foljaktligen
valdigt begrénsad (ibid.). De har generellt farre romantiska och sexuella erfarenheter &n
jamnariga. De som haft sexdebut anvander sig mer séllan av preventivmedel och I6per hogre
risk for sexuellt dverforbara infektioner och graviditet jamfort med jamnariga utan IF (Cheng
& Udry, 2005). Forédldrar och professionella spelar en stor roll i den sexuella utvecklingen
eftersom de har ungdomarna i mindre utstrackning har jamnariga att vanda sig till (ibid.).
Dessvarre har foraldrar till ungdomar med IF ofta ett undvikande forhallningssatt nar det
géller att prata med sina ungdomar om sexualitet (Tamas et al., 2019).

| en intervjustudie med foraldrar till ungdomar med svar IF framkom att foraldrarna inte alltid
uppmarksammade nar deras barn kommer upp i tonaren da barnet kognitivt fortfarande
betedde sig som ett yngre barn (Biswas, Tickla, Golijani-Moghaddam & Almack, 2017).
Detta gjorde dem mindre beredda pa att anpassa runt ungdomen i forhallande till vuxen-
blivande och sexuell utveckling, exempelvis i hygiensituationer. Nagra foraldrar hade fatt
medicinsk hjalp av sjukvarden for att bromsa eller hamma sin ungdoms sexuella frustration,
vilket dven reducerade foréldrarnas kénsla av obehag i relation till ungdomens sexuella
beteende. Frustrationen kunde bland annat visa sig som onani mot en kudde eller ett gosedjur.
Ett sadant forfarande skulle ocksa, enligt forfattarna, kunna ses som att foraldrarnas obehag

lindras pa bekostnad av ungdomens sexuella utveckling (ibid.).

Personer med IF ar mer utsatta for sexuellt vald jamfort med 6vriga befolkningen (Byrne,
2018; Martinello, 2015; Traebing Secher, 2019). Forévaren ar ofta en vuxen i personens
narhet eller en annan jamnarig med IF (Byrne, 2018; Martinello, 2015). En studie bland
nederlandska ungdomar placerade i familjehem (Wissink, van Vugt, Smits, Moonen & Stams,

2018) sag att de med IF var mer utsatta for sexuella 6vergrepp av sina fosterforaldrar jamfort
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med de utan IF. Med tanke pa hur utsatta ungdomar med IF ar sa &r det extra viktigt att bade
individerna sjalva och de som jobbar med dem har goda kunskaper om SRHR (Martinello,
2015; Wissink et al., 2018).

4.2.5 Syn- och hoérselnedsattning

Forskningen avseende de hér funktionsnedséattningar i relation till SRHR var véldigt skral, i
synnerhet horselnedsattning. Ungdomar med synnedséttning har manga ganger farre
erfarenheter av dejting, &r aldre vid sin forsta forélskelse (Pinquart & Pfeiffer, 2012), ar &ldre
vid sexdebuten och har farre sexuella erfarenheter (Kef & Bos, 2006) jamfér med seende
ungdomar. Samtidigt sa visar en tysk studie med ungdomar med rorelse-, syn- eller horsel-
nedsattning att samtliga ungdomar absolut hade sexuella relationer likval som romantiska
(Retznik et al., 2017). Dock beskrev manga att sokandet efter en partner var svart, i synnerhet
géllde detta tjejerna. En romantisk relation kan ge en kansla av tillhérighet till samhallet,
medan avsaknaden av en relation istéllet forstarker den exkludering som en synnedsattning
kan innebéra (Shpigelman & Vorobioff, 2019), vilket ocksa paverkar sjalvfortroendet (Kef &
Bos, 2006). Manga personer med syn- eller horselnedsattning har svart med sjalvfortroende
och sjalvkansla (Retznik et al., 2017). Vidare sa lever fler personer med horselnedséttning i
social exkludering jamfért med hoérande personer. De &r dven mer utsatta for sexuella
évergrepp och vald i nara relationer (Kristensen, 2019a). Da manga ungdomar med horsel-
nedsattning darutOver har farre mojligheter att diskutera sexualitet jamfort med hoérande
ungdomar &r det salunda extra viktigt med information om SRHR for att starka sjalv-
fortroendet och val av partner i sexuella och romantiska relationer (Suter, McCracken &
Calam, 2012).

4.3 Foraldrar

Foraldrar kan behova information och kunskap om att den sexuella utvecklingen behover fa
extra utrymme hos ungdomar med funktionsnedsattningar da detta generellt ar nagot som
gloms bort (Engelen et al., 2019; Tamas et al., 2019). Det forekommer dven att foréldrar till
barn och ungdomar med funktionsnedsattningar 6verbeskyddar och évervakar dem pa ett satt
som kan gora det svart for ungdomen att utveckla sin sjalvstandighet och frigéra sig som
andra ungdomar gor (Helmius, 2011; Kristensen, 2019a; Retznik et al., 2017). Det kan vara
minst lika svart for en foralder att frigéra sig fran ungdomen som tvartom. Manga foraldrar

bar ocksa pa en stor oro kring hur det ska bli nar barnet blir vuxet (Biswas, et al., 2017;
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Hogan, 2012). Vidare &r det vanligt att foraldraskapet blir mer konsstereotypt! pa sa vis att

mamman tar mer ansvar for omvardnad och skotsel av barnet (Hogan, 2012).

Foraldrar till ungdomar med IF kan vara préglade i den samhalleliga diskurs déar personer med
IF generellt inte bor uppmuntras i sin sexualitet, vilket i sa fall gor det svart for dem att se sitt
barn som en person med sexuella intressen (Lofgren-Martensson, 2011). Hogan (2012) sag i
sin studie att foréldrar till barn med funktionsnedsattningar dnskade att barnen skulle gifta sig
och fa egna barn i framtiden, men de koppade inte ihop detta med tankar om sexuell
utveckling eller sexuellt experimenterande. Om foraldrar ser sexualitet som synonymt med
samlag och samlaget en oundviklig konsekvens av alla romantiska eller sexuella kontakter
blir de negativa till att ungdomen inleder kontakter dar detta ar en risk”. Mycket grundar sig i
en oro och radsla for odnskade graviditeter eller 6vergrepp (Lofgren-Martensson, 2011).
Vissa foraldrar tycker att sexualitet bor vara tabubelagt och att varden borde fokusera pa
sadant som inte ar kopplat till sexualitet, medan andra foraldrar tycker det motsatta — att det ar
vardens skyldighet att prata med ungdomarna om sexualitet (Engelen et al., 2019). Foraldrar
till ungdomar med mer omfattande funktionsnedsattningar ar ofta involverade och engagerade
i bade varden och omvardnaden. Ett storre ansvar hamnar ocksa pa de har foraldrarna jamfort
med andra foraldrar utifran ungdomens sexuella utveckling (Secor-Turner et al., 2017). Det
kan till exempel handla om att samtala med sin ungdom eller tdnka pa att tonaringen som
behdver assistans med hygien vid toalettbesok faktiskt ocksa ar pa vag att bli en sexuell
individ (ibid.).

Ungdomar med svarare funktionsnedsattningar kan hamna i ett beroendeforhallande till sin
omgivning da de &r vana vid att andra vet bast om den egna situationen. Detta paverkar
utvecklingen av sjalvstandighet och férmagan till sjalvbestimmande negativt (Kristensen,
2019a; Lofgren-Martensson, 2011). Nar foraldrar och omgivning & andra sidan har tilltro till
ungdomens formaga och finns till hands pa ett respektfullt satt ckar mojligheterna till att
utvecklas positivt. Dock forhaller det sig i manga fall tvartom. Beroendesituationen paverkar
omgivningens syn pa ungdomens sexualitet negativt da ungdomarna snarare ses som

asexuella och barnsliga &n som sexuella individer med egen inneboende sexuell drift (ibid.).

De har studierna avser uteslutande heterosexuella foraldrar.
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4.4 Sexualitet och sexuell halsa inom hélso- och sjukvarden

Det finns relativt fa studier som sarskilt fokuserat pa hur halso- och sjukvarden arbetar med
SRHR-fragor i forhallande till ungdomar med funktionsnedsattningar. Darmed sa inkluderas
aven nagra studier har som inte fokuserar pa just ungdomar med funktionsnedsattningar.
Vidare sa ar det oftast lakare och/eller sjukskoterskor som inkluderats aven om studien haft en
évergripande ansats sasom healthcare workers, vilket skulle kunna innefatta fler professioner.
En oversiktsstudie av Engelen et al. (2019) visade att 6ver lag sa uttryckte ungdomar med
varaktiga funktionsnedsattningar en 6nskan om att prata med sina vardgivare om sexualitet
och sexuell hédlsa. En annan studie (Wiegerink et al., 2011) visade emellertid att 90% av
ungdomar med CP inte fatt information om sexualitet inom ramen for sin rehabilitering.
Halso- och sjukvarden &r en av flera viktiga aktorer for att jobba med SRHR-fragor i Sverige.
Vardpersonal generellt har ett stort ansvar for att ge patienten kunskap och kannedom om
SRHR utifran den kontext dar patienten befinner sig (Folkhalsomyndigheten, 2019).
Emellertid sa visade Folkhdlsomyndighetens (2017) Kkartlaggning av mannisko- och
rattsvardande hogre utbildningar att information om SRHR forekom i valdigt liten
utstrackning i yrkesbeskrivningar, utbildningsplatser och kursplaner. ”Det finns sdrskilt lite
indikatorer for SRHR inom universitets och hogskolors professionsutbildningar till: sjuk-
skoterska, socionom, jurist, polis, psykolog samt arbetsterapeut och fysioterapeut” (ibid., s. 9).
Enligt folkhalsomyndigheten sa ger detta en kompetensbrist i varden och samre forstaelse
avseende SRHR-fragor, vilket paverkar patienternas halsa och mojlighet att uppna sexuell och
reproduktiv halsa och rattigheter. Anledningarna till att vardpersonal undviker amnet
sexualitet i patientmdten ar flera, men just kunskapsbrist namns ofta som en anledning. En
annan vanlig anledning &r radsla for att stota sig med patienten genom att ga over dennes
granser, eller ga 6ver sina egna granser (Graugaard et al., 2006; McCabe & Holmes, 2013).
East och Orchard (2014) sag i sin studie att bade foraldrar, vardgivare och larare hade en
tendens att lagga ansvaret for sexualundervisningen pa ndgon annan an just de sjalva. Detta
berodde till storsta del pa att de inte ansag sig som tillrackligt lampade eller kompetenta for
att ge den har informationen till ungdomarna. En jamforelse kan géras med Lukkerz (2014)
studie dar lararna i sdrskolegymnasiet och inom vuxenhabiliteringen anvénde sig av den

sexualundervisning de sjélva fatt i skolan, i brist pa battre kunskap om SRHR.

Personal inom olika specialistenheter som moter barn och ungdomar med varaktiga funktions-
nedsattningar maste kunna ta upp och bemoéta fragor om sexualitet (McCabe & Holmes,

2013). Nar sexualitetsfragor lyfts upp pa den medicinska dagordningen sa okar ocksa
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legitimiteten for att det ar ndgot som varden ska syssla med (ibid.). Det ar viktigt med
kunskap om hur sexuella monster och handlingar kan te sig for olika ungdomar beroende pa
vilken funktionsnedsattning de har. Aven om personal inom varden erkéanner vikten av att
prata om och normalisera sexualitet sa varierar det huruvida de anser att det ar deras ansvar
eller inte (Engelen et al., 2019). Vissa anser att det &r en uppgift enbart for nagra professioner
som exempelvis kuratorer och psykologer, medan andra anser att det tillhor allas arbets-
uppgifter. Ytterligare andra tycker att det aligger patienten sjalv att ta upp fragor om
sexualitet. Nar fragan tas upp av halso- och sjukvarden handlar det ofta om medicinska
aspekter sasom biverkningar av medicin eller problem med menstruationscykeln (ibid.).
Vuxna cancerpatienter som tillfragats om behov och 6nskemal géllande information om
sexualitet ville att personalen var den som tog upp fragan, snarare dn de sjalva. Det var dven
viktigt att personalen var lyhtérd och inkdnnande. FOr patienterna var det av storre vikt att
informationen kom fran nagon kunnig de kande tillit till an vilken yrkeskategori personen
tillndrde. Ofta fanns dock en diskrepans mellan vilken typ av information som patienten
onskade och den som verkligen gavs. FOr de som hade en partner var det viktigt att vid behov

aven inkludera denne i samtal om sexualitet (Rasmusson, 2015).

Samtal om sexualitet hamnar latt i bakgrunden till forman for andra fragor som antingen
bedoms vara viktigare eller for att SRHR-fragor har for mycket tabu och stigma kring sig
(Engelen et al., 2019; Secor-Turner et al., 2017). Studier genomgangna for den har uppsatsen
visar dock pa en relativt stor samsyn bland professionella — fragor om sexualitet &r viktigt att
ta upp inom varden med tanke pd ungdomarnas halsa (Ballan & Burke Freyer, 2017; East &
Orchard, 2014; Engelen et al., 2019; McCabe & Holmes, 2013; Secor-Turner et al., 2017,
Stoffelen et al., 2017; Tamas et al., 2019). Sexualitet behdver emellertid ses ur ett bredare
perspektiv &n enbart det medicinska och fler sexuella praktiker an den heterosexuella behéver
inkluderas. Alla professionella som traffar ungdomar med funktionsnedséttning behdver
kunna initiera samtal om SRHR, det kan inte hanga pa en eller ett par individer (Secor-Turner
et al., 2017; Stoffelen et al., 2017). For ungdomarna kan det vara nog sa viktigt att bara fa en
bekraftelse pa att de kan ha ett sexualliv utan att ga in pa mer avancerade samtalsamnen till
exempel om hur diagnosen paverkar kroppen (Secor-Turner et al., 2017). Nar stodet fran
omgivningen brister s kan det leda till en inskrankning i individens mojligheter att fullt ut
atnjuta sina sexuella rattigheter, det blir svarare att tillfredsstélla sina behov och majligheterna
att prata med ndgon om sina tankar och funderingar kring sexualitet och sexuella fragor

minskar avsevart (Stoffelen, et al., 2017).
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Fragor om SRHR inbegrips i de manskliga rattigheterna och kan vara aktuellt for manniskor i
alla skeden av livet, inte bara utifran en reproduktiv synvinkel. Statusen pa den sexuella
hélsan kan ha stor inverkan pa den upplevda allménna halsa (Folkhalsomyndigheten 2017).
Med detta i atanke ar det oroande att kunskapsbristen om SRHR kan antas vara stor inom
samtliga vardyrken. Kunskapsbrist i varden om SRHR leder aven till en samre forstaelse for
patientens behov och rattigheter inom sexualitetsomradet (ibid.). Stoffelen et al. (2017) gjorde
en genomgang av hur ofta SRHR-fragor tas upp i individuella planer fér personer med IF.
Deras studie visade att det framst omnamndes i forhallande till negativa eller problematiska
aspekter av sexualitet, vidare saknades det generellt riktlinjer eller konkreta rad i planerna.
Forfattarna ansag att det bottnar i en osékerhet hos personalen géllande att prata om sexualitet.
De tryckte vidare pa vikten av uthildning och att personalen far ratt stod i arbetet. Sadant som
ror sarbarhet och utsatthet maste vavas ihop med hélsosamma aspekter och fokus pa njutbara

sexuella upplevelser utifran den enskilde personens behov och 6nskemal (ibid.).

4.5 Lagar och rattigheter

Barnkonventionen ratificerades i Sverige 1990 och blev svensk lag 1 januari 2020, saldes
paborjades arbetet med att ge den storre tyngd i lagen (Barnombudsmannen, 2019).
Konventionsstaterna ska forbereda barnet for ett sjalvstandigt liv i samhéllet (ibid.). Artikel
24 i Barnkonventionen handlar om Barns rétt till hélsa och “erkanner barnets réatt till bésta
mojliga halsa och tillgang till halso- och sjukvard och rehabilitering” (ibid., s. 19). Vidare sa
ska konventionsstaterna ”strava efter att sakerstélla att inget barn berdvas sin ratt att ha
tillgang till sadan halso- och sjukvard” (ibid.). | de allménna kommentarerna till artikel 24 sa

fortydligas vad barn behdver lara sig om sexuell och reproduktiv halsa:

Undervisning om sexuell och reproduktiv hélsa bér handla om sjalvmedvetenhet och kunskap
om kroppen, bade anatomiska, fysiologiska och kanslomassiga aspekter, och ska vara
tillganglig for alla barn, flickor som pojkar. Den bor innehalla fakta kring sexuell hélsa och
vélbefinnande, till exempel om kroppsfordndringar och mognadsprocesser, och bér vara
utformad pa ett sddant satt att barn kan fa kunskap om reproduktiv hélsa och férebyggandet av
konsrelaterat vald, och anta ett ansvarsfullt sexuellt beteende (Barnombudsmannen, 2013, s.
15).

Barn maste saledes ha tillgang till adekvat information om olika hélsofragor och vissa barn
behover ha sarskilt anpassad information, exempelvis barn med psykosociala funktions-
nedsattningar (Barnombudsmannen, 2013). Nar barnet véaxer i mognad kan det ocksa behova
fa tillgang till viss information utan vardnadshavarens samtycke, sasom information om

sexuellt 6verforbara infektioner, preventivmedel och abort (ibid.). Trots detta sa sag MUCF
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(2015) att sexualundervisningen till ungdomar med funktionsnedsattning inte var behovs-

anpassad och tillgangen till SRHR-relaterad kunskap var bristfallig.

Artikel 23 handlar om Barn med funktionsnedsattning, och erkiinner riitten att “atnjuta ett
fullvardigt och anstandigt liv under forhallanden som sakerstéller vardighet, framjar tilltron
till den egna formagan och majliggor barnets aktiva deltagande i samhallet” (Barnombuds-
mannen, 2019, s. 18-19). | de allménna kommentarerna till artikel 23 (Barnombudsmannen,
2006) skriver FN:s barnrattskommitté att barn med funktionsnedsattning inte atnjuter
rattigheterna i Barnkonventionen pa samma sitt som andra barn. Barn med funktions-
nedsattning ar mer utsatta for diskriminering och stigmatisering. FOr att dven barn med
funktionsnedsattning ska kunna atnjuta sina rattigheter behdvs till exempel sérskilda insatser
inom halso- och sjukvarden. De har d&ven samma rétt till utbildning vilket innebar att under-
visning maste anpassas for att passa barnens behov (ibid.). Barnrattskommittén uttrycker
vidare oro Gver att barn med funktionsnedséttning ar mer utsatta for 6vergrepp, saval fysiska
och psykiska som sexuella. Att de ofta uppfattas som asexuella &r ytterligare en riskfaktor for

overgrepp (Barnombudsmannen, 2006).

FN:s Konvention om rattigheter for personer med funktionsnedsattning (UD & MFD, 2008)
tradde i kraft i svensk lag i januari 2008. Den fastslar att personer med funktionsnedséttning
har samma rattigheter till sexuell halsa och vard som alla andra. Trots detta sa moter personer
med funktionsnedséattning dagligen hinder for att kunna delta pa samma villkor som alla andra
i samhallet, vilket kranker deras ménskliga rattigheter (UD & MFD, 2008). Personer med
funktionsnedsattning ska ha tillgéng till samtliga miljoer?> som alla andra har tillgang till. Dar
ingar tillgang till vard och omsorg samt utbildning for att kunna utéva sina maénskliga
rattigheter och grundlaggande friheter. Personer med funktionsnedsattning ska saledes kunna
leva "fullt inkluderande och deltagande i livets alla aspekter” (ibid., s. 29). I konventionens
definition av diskriminering inkluderas “underlatenhet att gora skélig anpassning” (ibid., s. 9).
Skillig anpassning gors for att “sakerstdlla att personer med funktionsnedsattning pa lika
villkor som andra kan atnjuta eller utéva alla manskliga rattigheter och grundlaggande
friheter” (ibid., s. 9). Saledes kan det ses som en diskriminering att inte gora skélig anpassning
av information om SRHR till personer med funktionsnedsattning. | avseende pa halsa sa ska

konventionsstaterna sarskilt:

2 Med miljoer avses har fysiska, sociala, ekonomiska och kulturella miljger.
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erbjuda personer med funktionsnedsattning samma utbud, kvalitet och standard avseende gratis
eller subventionerad hélso- och sjukvéard samt insatser och behandlingsprogram som erbjuds
andra personer, aven ndr det géller sexuell och reproduktiv hélsa samt befolkningsbaserade
offentliga folkhélsoprogram (UD & MFD, 2008, s. 28) ®

Folkhalsomyndigheten gjorde en stor befolkningsundersokning 2017 om sexuell och
reproduktiv hdlsa och réttigheter i Sverige, SRHR 2017. De skriver att ”sexualitet ar en av
hélsans bestamningsfaktorer. Det &r samspelet mellan strukturella, socioekonomiska,
demografiska och biologiska faktorer som avgor forutsattningarna for den sexuella halsan”
(Folkhalsomyndigheten, 2019, s. 13). Myndigheten har numer anammat Guttmacher-Lancet
kommissionens definition pd SRHR da de anser att den ligger mer i linje med dagens svenska
kontext jamfort med andra internationella definitioner. Den sager “att uppna sexuell och
reproduktiv halsa &r beroende av att vi inser att sexuella och reproduktiva rattigheter ar del av
de manskliga rattigheterna” (Folkhilsomyndigheten, 2019 s 30). Dessutom ska manniskor
“under hela livet ha tillgang till information, resurser, tjanster och stod som kravs for att
uppna det som namnts ovan, fritt fran diskriminering, tvang, utnyttjande och vald” (ibid.).
Saledes ar det en mansklig rattighet att ha tillgang till information om sexualitet och sexuell
hélsa utifran sina egna forutsattningar och behov, vilket dven styrks av vad som namndes
tidigare i Konventionen om réattigheter for personer med funktionsnedséttning och begreppet
”skélig anpassning” (UD & MFD, 2008, s. 9). Kvinnor och flickor med funktions-
nedsattningar ar utsatta for diskriminering pa mer an en niva utifran sitt kon jamfért med man
och pojkar. Konventionsstaterna ska fokusera pa att foérdomar och andra stereotypa
uppfattningar och sedvanjor bekampas, inklusive de som grundas pa kén (UD & MFD, 2008).
Ungdomar med funktionsnedsattning har likval inte samma tillgang till information om
SRHR som sina jamnariga, detta beror enligt MUCF (2015) pa fordomar och funktions-

maktsordningen som sager att normen &r en person utan funktionsnedsattning.

4.6 PLISSIT

En relevant modell nar det kommer till att prata med ungdomar med funktionsnedséattningar
om SRHR ar PLISSIT-modellen (Annon, 1976). PLISSIT-modellen, se Figur 1, &r uppbyggd
som en hierarkisk triangel med fyra nivaer dar de tre forsta nivaerna handlar om kortvarig
behandling, och forst pa sista nivan &ar det aktuellt med mer langvarig terapi. | en
vidareutveckling av modellen sa visar Almas och Hildebrand (2003) vilken utbildningsniva

som kravs for de olika nivaerna och inom vilka institutioner dessa aterfinns. Langre in mot

3 Min understrykning
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mitten sa representeras farre och farre antal patienter, mer specialiserad kunskap hos vard-
givaren, mer specialiserade institutioner och mer intensiva behandlingsmetoder (ibid.). Niva
1, tillaitande hallning (Permission), handlar om att ge patienten tillatelse att prata om
sexualitet, att bekrafta att hen ar normal. ”Ibland, sa vill folk bara veta att de ar normala, att de
ar okej, att de inte dr ’perversa’, ’avvikande’ eller onormala’, och att dér inte dr nagot fel pa
dem.” (Annon, 1976, s. 4). For de allra flesta som har funderingar kring sexualitet s racker
det att stanna har. Niva 2, begransad information, (Limited Information), handlar om att ge
kortfattad och relevant information utifran patientens behov. Pa Niva 3, specifika forslag,
(Specific Suggestions) sa &r informationen som ges mer specifikt relaterad till patientens
omstandigheter, det kravs mer information fran patienten och mer kunskap fran vardgivaren.
Niva 4, psykoterapi/sexualterapi, (Intensive Therapy), ar for de sexologiska problem som inte
gar att I6sa med enbart sexualradgivning. For att ge vard pa den har nivan sa kravs, forutom

utbildning i sexologi, specialistkompetens inom t.ex. psykoterapi (Annon, 1976).
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5. TEORETISKA PERSPEKTIV

Hér redogors for de teoretiska perspektiv som anvands i studien, kritisk realism och sexuellt

medborgarskap.

5.2 Kritisk realism

Den kritiska realismen antar en syn pa verkligheten som ar bade realistisk pa sa vis att det
finns en verklighet oberoende av vem som observerar den. Samtidigt sa antar den en kritisk
hallning mot den realistiska verkligheten da tolkningen av verkligheten &r beroende av
individen som utfor tolkningen (Bhaskar, 2008; Danermark, 2016; Danermark, Ekstrom &
Karlsson, 2018). Olika mekanismer, sasom biologiska, fysiska, psykiska, sociala och
kulturella samspelar sinsemellan och skapar de fenomen som individen upplever i sin sociala
verklighet (Danermark, 2016). Shakespeare (2014) &ar en funktionshinderforskare som
kritiserat synsattet pa funktionsnedsattning utifran enbart ett socialkonstruktivistiskt
perspektiv. Han menar att dven om manga delar av en funktionsnedséttning ar socialt
konstruerade, och dven om alla hinder avhjalps som mojligen kan avhjalpas sa kommer det
likval finnas skillnader mellan personer med funktionsnedsattning och de utan. Den med
funktionsnedsattning kanske ar paverkad av trotthet eller smarta, vilket pa sa vis hindrar
deltagande pa samma villkor som andra. Det ar vidare inte mojligt att bemota alla
funktionsnedsattningar pa samma satt, utan det finns stora skillnader som maste beaktas
samtidigt som de med samma funktionsnedséttning inte tvunget delar samma upplevelse
(ibid.). I en studie som den har, om sexualitet utifran olika funktionsnedsattningar, blir det
saledes tydligt att olika behov av kunskap och information kommer med de olika funktions-
nedsattningarna. Kritisk realism ser pa funktionsnedsattning utifran tva olika perspektiv, dels
att det finns en reellt existerande nedsattning av nagons fysiska eller psykiska funktioner som
paverkar dennes fungerande i vardagen. Dels att det finns en socialt konstruerad uppfattning
eller upplevelse av funktionsnedséttningen som &r beroende av vem som upplever och/eller
studerar den (Bhaskar & Danermark, 2006; Danermark & Coniavitis Gellerstedt, 2004,
Shakespeare, 2014). For att forstd funktionsnedsattningen fullt ut behdver bada dessa
perspektiv beaktas, darmed &r det inte mojligt att enbart studera det ena eller andra, &ven om

tonvikten kan behdva ligga mer at endera hallet (Danermark & Coniavitis Gellerstedt, 2004).

De problem som kan komma med en funktionsnedsattning kan inte avhjélpas genom att bara

ta bort eller anpassa miljoer eftersom “ménniskor ar funktionshindrade bade av samhllet och
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av sina kroppar” (Shakespeare, 2014, s. 75%). En viktig markér for funktionshinder ar
huruvida samhéllet formar eliminera de barriarer som hindrar medborgare med funktions-
nedséttning till deltagande pa lika villkor som alla andra (Shakespeare, 2014). Personer med
funktionsnedséttningar ska inte behdva identifiera sig som medlemmar av en sérskild grupp
eller uttrycka sig pa annat satt som stigmatiserar dem for att fa tillgang till sina rattigheter.
Behov ska tillgodoses 6ver hela befolkningen, om &n pa olika satt utifran individens behov
(ibid.). Inom kritisk realism sa blir »’att ha en viss typ av funktionsnedsittning’ (det
observerbara), ett férhallande som kan utlésa en mekanism/kraft (icke observerbart) som i sin
tur genererar till exempel ett nedséttande bemdtande (det iakttagbara resultatet)” (Danermark,
2016, s. 178). Pa sa vis forklaras den stigmatisering som personer med funktionsnedséattning
ofta moter i samhallet genom att en mekanism utléses hos ndgon annan som sen ger ett
nedsattande bemdtande. Stigmatisering uppstar endast i vissa kontexter dar det finns en tanke
om normalitet — alltsa vad som &r normalt och vad som ar onormalt, dar det onormala utsétts
for stigmatisering. Det maste dven finnas nagon form av vérdehierarki dar de egenskaperna
som ses som onormala &r negativt laddade (Danermark, 2016). Den har studien tittar nd&rmare
pa “det iakttagbara resultatet”, det vill sdga vad ar det ungdomarna méter nar de kommer till

habiliteringen.

5.1 Sexuellt medborgarskap

Sexuellt medborgarskap syftar pa en form av tillhérighet i samhallet, det ar ett medborgarskap
som alltid varit sjalvklart for de som foljer normen. Men fér de som av olika anledningar,
sasom sexuell laggning, konsidentitet, klass eller etnicitet, befinner sig utanfor det normativa
ar det inte en sjalvklar tillhorighet. Den sexuella medborgaren vill bli erkand som en sadan
och soker i medborgaskapet en form av tillhérighet och sammanhang (Bahner, 2020;
Richardson, 2000; Weeks, 1998). Baserat pa fordomar och missuppfattningar om personer
med funktionsnedsattning som asexuella och barnsliga, som namnts tidigare, ar samhéllet
uppbyggt utifran den icke-funktionsnedsatta “normaten” (Bahner, 2020, s. 57). Idén om den
har normaten genomsyrar hur sexualitet uppfattas och beskrivs i samhallet i stort. Personer
med funktionsnedsattning har salunda inte plats bland de sexuella medborgarna. For att ett
samhalle ska uppna social rattvisa ar det beroende av att erkanna aven personer med
funktionsnedsattning som sexuella medborgare (Bahner, 2020). Emellertid sa ar det generella

utanforskap som personer med funktionsnedsattning méter i vardagen pa manga satt nara

4 Min oversattning, kursiv i original.
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forbundet med det utanforskap de méter i intima och sexuella situationer. Det ar inte en
sjalvklarhet att ha tillgang till samma arenor som alla andra vad géller utbildning, ekonomi,
jobb eller dejting for den som har en funktionsnedsattning. Detta inverkar negativt pa
mojligheten att delta i samhallets sexuella arenor och ta sin plats bland de andra sexuella
medborgarna (Shakespeare, 2000). Bahner (2020, s. 215°) listar tre sexuella rattigheter utifran
deras forhallande till sexuellt stod fran samhallet: ”1: Ratten till sexuellt stod.” For vissa
personer sa kan sexualitet, oavsett om det ar pa egen hand eller med andra, underlattas
betydligt med eller aldrig bli méjlig utan assistans utifran. 2. Réatten att ses som sexuell.”
Personer med funktionsnedséttningar erkanns inte alltid som sexuella personer vilket
forsvarar skapandet av den egna sexuella identiteten avsevart. 3. Ratten till erkdnnande av
sexuellt stodbehov genom policys.” Aven om personer med funktionsnedsattningar har lika
rattigheter som alla andra sa ar det i praktiken sa att det maste till férandringar pa policy- och
lagstiftningsniva for att de ska kunna atnjuta sina rattigheter som sexuella personer. Bahner
menar vidare att “’snarare an att forskriva viss typ av hjalp eller stod sa borde huvudfokus
ligga pa att skapa ett ramverk dér alla typer av stodbehov erkanns och uppmarksammas” (ibid,
s. 217%). 1dén om ett sexuellt medborgarskap innebér att fragor om SRHR léper parallellt med
andra manskliga rattigheter. Det &r inte antingen eller. Personer med funktionsnedsattningar
ska saledes ses som sexuella personer utan att de tillskrivs idéer och forestallningar om hur

deras sexualitet far lov att uttryckas (Shakespeare, 2014).

For att ett sexuellt medborgaskap ska kunna komma till stand aven for personer med
funktionsnedsattning sa maste funktionsnedsattning ses ur ett vidare perspektiv an enbart ett
medicinskt eller ett socialkonstruktivistiskt. Har kan ett kritiskt realistiskt synsatt pa
funktionsnedsattning och funktionshinder appliceras. Funktionshinder konstrueras och
upplevs utifran komplexa system och varierar bade pa grupp- och individniva (Shakespeare,
2014). Aven om sociala och kulturella mekanismer till valdigt stor del péaverkar hur
funktionshinder skapas sa gar det inte att ignorera betydelsen av den fysiska kroppen och hur
en funktionsnedsattning i sig kan paverka och begransa vardagen oaktat de sociala och
kulturella mekanismerna (Shakespeare, 2000). Exempelvis s kan smarta eller trotthet
paverka tidpunkten for nar sexuella aktiviteter kan utforas. Hur en person bast kan uttrycka
sitt sexuella medborgarskap kan dven bero pa personliga omstandigheter sasom kon,
personlighet, sexuell laggning etcetera. Saledes behdver synen pa sexualitet som nagot statiskt

5 Min Gversattning
6 Min dversattning.
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och endast till for vissa personer med vissa kroppstyper utmanas (ibid.). For att ungdomar
med funktionsnedsattning pa ett sjalvklart satt ska kunna ta sin plats som sexuella medborgare
behdvs en bred syn pa funktionsnedsattning som inkluderar medicinska och kroppsliga

aspekter saval som sociala och kulturella.

6. METOD

Foreliggande studie ar ny i svensk kontext da det finns begransat med forskning kring hur
samtal om SRHR fors inom specialistenheter for ungdomar med funktionsnedsattningar
och/eller deras foréldrar. De verksamheter som inkluderats &r barn- och ungdoms-
habiliteringen samt syn- horsel- och dovverksamheten. Dessa verksamheter har i regel langa
kontakter med patienterna, ofta tills de fyller 18 ar och skrivs Gver pa motsvarande vuxen-
enhet. Studien har en kvalitativ ansats, dar empirin hamtats fran semistrukturerade
fokusgruppsdiskussioner och intervjuer. Materialet har sedan analyserats med hjélp av

tematisk analys.

| detta kapitel presenteras inledningsvis de bada metoder som valts: fokusgruppsdiskussioner
och intervjuer. Sedan redogors for tillvagagangssattet: urvalsforfarandet, hur studien
genomforts fran skapandet av fragor, sjalva intervjuerna och fokusgrupperna till
transkribering och analys. Déarefter kommer etiska 6vervaganden som beaktats i och med

studien. Kapitlet avslutas med en metoddiskussion.

6.1 Fokusgruppsdiskussioner och intervjuer

Den hér studien anvande sig av fokusgrupper da forfattaren var intresserad av hur en viss
grupp manniskor tanker och resonerar kring ett amne (Dahlin-lvanoff, 2018; Kitzinger, 1994;
Kreuger & Casey, 2015). Fokusgrupper lampar sig for studier inom nya omraden da
grupprocessen kan ge upphov till mer spontana reflektioner &n intervjuer (Kitzinger, 1994,
Kvale & Brinkmann, 2014). Forutom fokusgrupper sa har aven enskilda intervjuer
genomforts. | fokusgruppsdiskussionerna var tonvikt pa hur individer i egenskap av just
gruppmedlemmar diskuterade fragorna (Bryman, 2018; Kitzinger, 1994). Fokusgrupps-
diskussionerna skapade mening genom gruppens samlade tankar och erfarenheter vilket gav
empiri som inte gatt att fa fram med nagon annan forskningsmetod (Dahlin-lvanoff, 2018;
Kitzinger, 1994).
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Anledningen till att studien anvande bade fokusgrupper och intervjuer var dels att en grupp-
deltagare fick forhinder i sista stunden, dels att det vid tre enheter endast var en person som
var intresserad av att delta. Svaret pa studiens syfte var viktigare att fa fram i sig an att det
blev just i fokusgruppsform. Det hade inte heller varit Iampligt att be en enskild person delta i
en fokusgrupp pa en annan enhet dar de andra kande varandra. Forfattaren till studien har dels
agerat moderator i fokusgruppsdiskussionerna, dels varit intervjuare i de enskilda inter-
vjuerna. | fokusgrupperna styrde gruppdeltagarna mer eller mindre diskussionerna sjélva
(Bryman, 2018; Dahlin-lvanoff, 2018). Intervjuerna liknades istéllet vid strukturerade men
informella konversationer dar intervjupersonen resonerade kring de olika temana (Eriksson-
Zetterquist & Ahrne, 2018; Kvale & Brinkmann, 2014). Har blev rollen som intervjuare mer
tydlig an i fokusgrupperna, dar samtalet ofta skedde mellan deltagarna. En stor skillnad
mellan fokusgrupperna och intervjuerna var hur forfattaren positionerades i relation till den/de
andra personen/-erna. Maktaspekten marktes tydligare i intervjuerna, da intervjuaren fragade
och intervjupersonen svarade (Kvale & Brinkmann, 2014), jamfort med fokusgrupperna dar
det ofta blev inbdrdes samtal och diskussioner. Uppgiften fér moderatorn var att styra
samtalet mot de tankta fragorna/temana samt verka for ett positivt och éppet samtalsklimat.
Det var ocksa viktigt att se till sa alla i gruppen kom till tals. | bade fokusgrupper och
intervjuer var det nodvandigt att forfattaren kom val forberedd, var fortrogen med fragorna
samt var flexibel med fragornas ordningsfoljd (Eriksson-Zetterquist & Ahrne, 2018; Kreuger
& Casey, 2015).

6.2 Urvalsforfarande

Da studiens syfte inriktades pa personal som jobbar inom de specialistverksamheter som
traffar barn och ungdomar med varaktiga funktionsnedséttningar anvandes ett generiskt
malstyrt urval (Bryman, 2018). Den likvardighet mellan grupperna som efterstravades for att
kunna gora jamforelser och fa en okad sakerhet i resultaten (Svensson & Ahrne, 2018)

uppnaddes genom att samtliga deltagare jobbade inom habiliteringsverksamhet.

Forfragan om deltagande i studien skickades ut till verksamhetscheferna inom respektive
barn- och ungdomshabilitering samt syn-, horsel-, och dovverksamhet i Region Skane, Region
Halland, Region Blekinge och Region Kronoberg i oktober 2019. Néar verksamhetscheferna
lamnat sitt godkannande sa distribuerades informationsbrevet, se bilaga 1, till enhetscheferna
pa respektive enhet som i sin tur vidarebefordrade det till sina medarbetare. Enheterna hade

olika forfarande sinsemellan for att formedla studien och efterfraga deltagare, vilket sakert

23



kan ha paverkat vilka enheter som deltog. Pa nagra enheter fick medarbetarna informations-
brevet utskickat via mejl. P& andra enheter tog chef eller teamledare ansvar for att samla in
intresserade vid en speciell tidpunkt, till exempel pa en arbetsplatstraff eller annat mote,
och/eller skickade ut en extra paminnelse om studien. Detta var upptill respektive enhetschef
och ingenting som forfattaren paverkade. De enheter inom Region Skane som inte horde av
sig fick en paminnelse i december att det fortfarande fanns mojlighet att delta. Dar
fortydligades att enskild intervju ocksda kunde genomféras. Paminnelsen genererade
ytterligare tva intervjuer samt en fokusgrupp med 6 deltagare. Av de Gvriga tre regionerna
aterkom endast Blekinge med att de inte hade tid, Kronoberg och Halland aterkom inte alls.
Da tillrackligt manga personer inom Region Skane visade intresse gjordes inga ytterligare

forsok att fa informanter utanfor Skane.

Sammanlagt deltog 27 personer i studien, uppdelat pa 6 fokusgrupper med 2—6 deltagare samt
4 enskilda intervjuer. Salunda inkluderades 9 av Region Skanes 11 barn- och ungdoms-
habiliteringar samt syn-, horsel- och dévverksamheter. Férdelningen mellan professionerna
var: 6 arbetsterapeuter, 3 fysioterapeuter, 5 kuratorer, 2 logopeder, 6 psykologer, 3 sjuk-
skoterskor och 2 specialpedagoger. Det var lampligt med mindre fokusgrupper da fragorna
var komplexa och deltagarna antogs vara experter samt ha god kannedom om dmnet (Kreuger
och Casey, 2015). Fokusgrupperna bestod enbart av deltagare fran samma enhet. Ingen skulle
vara i en dverordnad position gentemot dvriga deltagare och salunda har inga chefer suttit
med grupperna (Kreuger & Casey, 2015). Vid ett tillfalle satt en teamledare’” med men da
tydliggjordes det att hen satt med i egenskap av sin yrkesroll och inte som teamledare. Att
deltagarna kande varandra sen tidigare var ett aktivt val och en fordel da studien handlar om
hur de gor i sitt dagliga arbete. Detta gav en inblick i hur deltagarna tanker kring &mnet
sexualitet &ven utanfor fokusgruppen och bidrog till ett positivt samtalsklimat (Dahlin-
Ivanoff, 2018; Kitzinger, 1994).

6.3 Genomfdrande

De som var intresserade av att delta i studien aterkom via mejl antingen enskilt eller via en
utsedd person som samlat in kontaktuppgifter pa intressenter. Tid och datum bestamdes for
respektive fokusgrupp och intervju. Nagra informanter bad om att fa ta del av frageguiden pa
forhand och for att gora lika for alla skickades den ut veckan innan avsedd tid. Da atskilliga

" Teamledare jobbar viss procent med det uppdraget och resterande procent som sin yrkesprofession.
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intervjuer och fokusgrupper bokats in langt i forvag fungerade detta forfarande dven som en
paminnelse. En fokusgrupp utfordes o&ver Skype och resterande pa respektive enhet.
Information om att deltagande i studien var frivilligt, ratten att avbryta nér som helst utan att
uppge orsak eller valja att avsta fran nagon fraga lamnades dels i informationsbrevet, dels vid
intervjutillfallet innan inspelningen paborjades. Intervjuerna var 30-45 minuter langa,
fokusgrupperna var runt 60 minuter, den langsta fokusgruppen var 1 timme och 15 minuter.
Samtliga intervjuer spelades in och samtycke till att delta i studien lamnades genom att alla
uppgav for- och efternamn samt yrkestitel nar inspelningen paborjats. Detta visade sig dven
vara vardefullt vid transkriberingen da det blev ett ”sound-check™ for att kdnna igen rdsterna.
Skype var ett fullgott alternativ for en grupp som pa grund av yttre omstandigheter inte gick
att 16sa pa annat satt vilket gav mojligheten till flexibilitet vad galler tid och plats (Bryman,
2018). Risken med intervjuer 6ver Skype ar att tekniska problem kan uppsta darmed var
personliga moten att foredra. Inga tekniska problem uppstod emellertid och inspelningen
hordes med lika bra kvalitet som Gvriga intervjuer. Dartill sa var alla béttre pa att inte prata i
munnen pa varandra eller avbryta jamfort med de fysiska intervjuerna. Fokusgrupperna nadde
inte konsensus i alla fragor och det var inte heller tanken. Tanken var snarare att fa olika
perspektiv pa fragorna samt att nya perspektiv skapades nar deltagarna modifierade sina egna
kunskaper i forhallande till de andras. Bade fokusgrupper och intervjuer gav upphov till nya
tankar kring forbattringsarbete och hur de skulle kunna utveckla arbetet pa den egna enheten.
| fokusgrupperna drog deltagarna aven lardom av varandra nér de beskrev olika sétt att arbeta
pa (Dahlin-lvanoff, 2002; Kvale & Brinkmann, 2014). Samtliga deltagare uttryckte ett stort
intresse for studien, ville l&sa det fardiga resultatet och dnskade att forfattaren kom tillbaka till
arbetsplatsen for att berdatta om det fardiga resultatet, prata om sexualitet och hur de kan

integrera sexualitetsfragor i det dagliga arbetet.

6.3.1 Frageguide

For att fanga deltagarnas tankar och asikter om hur SRHR-fragor belyses inom habiliteringen
konstruerades en semistrukturerad frageguide i Powerpoint, se bilaga 2. Fragorna var val
genomtankta och utformades for att svara pa studiens syfte (Kreuger & Casey, 2015).
Inledningsvis fick alla kort sdga vilka erfarenheter de har av fragor om sexualitet inom det
nuvarande arbetet och/eller pa tidigare arbetsplatser. Det var en 6vergripande och bra
inledning som ocksa gav deltagaren en idé om de andras tankar och erfarenheter (ibid.). Pa sa
sétt fick alla ett hum om hur vanligt forekommande det var, eller inte var, att de andra pratat

om sexualitet. Efter detta fl6t samtalen pa och fragorna fungerade som stod for att komma
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vidare och skapa nya samtalsdmnen. Presentationen bestod av tre bilder dar fragorna
tematiserats i tre olika omraden; den forsta bilden var dvergripande fragor om deltagarnas
generella erfarenheter att prata om sexualitet; pa bild nummer tva kom fordjupade och
specifika fragor; den tredje var fragor utifran organisationen, om hinder och mojligheter. |
fokusgrupperna visades fragorna pa en projektor eller motsvarande. Forfattaren hade i forvag
fornort sig om att rum fanns tillgangligt med tekniken som behdvdes. | de enskilda
intervjuerna visades fragorna pa en laptop. Samma frageguide anvandes i de fyra enskilda
intervjuerna. | Skypeintervjun hade deltagarna powerpointpresentationen pa sina respektive
datorer, vilket ocksa var ett smidigt genomférande. Frageguiden modifierades nagot efter de
forsta intervjuerna for att fortydliga och forenkla vissa saker. | de forsta intervjuerna dok
exempelvis tankar upp om integritet och sjalvstandighet, och en sadan fraga lades till (Kvale
& Brinkmann, 2014).

6.3.2 Transkribering och analys

Transkriberingen skedde i direkt anslutning till fokusgrupper och intervjuer (Bryman, 2018).
Gott om tid avsattes for transkribering da fokusgrupperna genererade mycket mer
transkriberat material &n intervjuerna. Under transkriberingen har hansyn tagits till att talsprak
uppfattas pa ett annat satt i skrift. Salunda har vissa ord, uttryck och meningsbyggnader
anpassats utifran att det ska vara forstaeligt i skrift utan att andra pa inneborden i det som
sagts (ibid.).

Materialet analyserades genom tematisk analys och féljde de steg som beskrivs av Braun och
Clarke (2006). | forsta steget gjorde forfattaren sig val bekant med all data, detta steg
paborjades redan vid transkriberingen (Bryman, 2018). Alla intervjuer lastes igenom noggrant
flera ganger, och viktiga delar fetstilades i dokumentet. | steg tva skapades initiala koder av
meningsbarande enheter. Har pabdrjades ocksa arbetet med att gruppera liknande koder intill
varandra (Braun & Clarke, 2006). Viss data kodades flera ganger, i olika grupper. Allt som
ansags relevant utifran studiens syfte togs med, har skedde endas en mindre selektering av
materialet. | steg tre analyserades materialet mer strukturerat och fargkodades utifran hur de
passade ihop. Koderna grupperades utifran overgripande teman. En kod kunde tillhdra ett
eller flera teman. | det fjarde steget sags alla teman éver sa de passade med ursprungskoderna,
vissa teman stroks och andra grupperades om. Dértill kontrollerades att de passade ihop med
materialet som helhet. Temana reviderades sa tydlighet och distinktion utkristalliserades

emellan dem, samtidigt som de skulle passa ihop med varandra och materialet i 6vrigt. Femte
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steget innebar att definiera och namnge temana genom ytterligare analys for att tydliggdra och
framhava bade det specifika med varje tema och den generella kunskap det formedlade. | det
har sista steget gjordes dven den slutgiltiga analysen av varje tema sa det passade in i studien i
ovrigt. Har delades ocksa nagra teman in i underteman for att tydliggéra och ytterligare

koppla ihop materialet inom respektive tema (ibid.).

6.4 Etiska 6vervaganden

Etisk prévning skall, enligt lag, goras nér en studie innehaller kansliga personuppgifter om till
exempel en persons sexualliv eller sexuella laggning (Etikprévningsmyndigheten, 2020). |
likhet med Lukkerz (2014) licentiatavhandling gjordes inte nagon etisk prévning av
foreliggande studie. Den har studien, liksom Lukkerz, handlar om fragestallningar kring
sexualitet som informanterna méter pa sin arbetsplats i egenskap av professionella. Avsikten
har inte varit att de skulle diskutera sina egna sexuella erfarenheter eller tankar, utan samtala

ur ett strikt professionellt perspektiv.

Né&r enskilda patienter eller familjer diskuterades skedde det uteslutande i avidentifierad form
sa att varken forfattaren eller 6vriga informanter vetat vilken patient som avsetts. Alla
deltagare informerades om att de kunde aterkomma i efterhand om de kom pa nagot de géarna
ville framféra. Det mojliggjorde for informanterna att formedla information som de inte ville

saga infor hela gruppen, dock var det ingen som horde av sig efterat.

6.5 Metoddiskussion

Da forfattaren jobbar i samma organisation som informanterna fanns ett inifranperspektiv och
en forforstaelse som behovt beaktas under studiens gang. Risken med forfattarens position
aven som kollega i intervjuer och fokusgrupper var att informanterna lamnade férre
beskrivningar eller uteslot viss information da de forutsatte vissa forkunskaper fran
intervjuarens eller moderatorns sida (Kreuger & Casey, 2015). Den risken eliminerades i
mojligaste man genom fragornas utformning, foljdfragor och att deltagarna uppmanades
fortydliga sadant som inte uttalades, sasom vilket material som avsags eller vilken av de olika
gruppverksamheter inom habiliteringens regi som informanterna &syftade. A andra sidan
upplevdes forfattarens k&nnedom om arbetsplatsen och informanternas patientgrupper som
positivt; det var en person inifran den egna verksamheten som stéllde fragor, en person med
kunskap om och forstaelse for hur arbetet ser ut och vilka utmaningar och majligheter som

finns.
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Empirisk analys innehaller alltid tolkande moment som paverkas av forfattarens forkunskaper.
Det riskerar att ge upphov till 6verkodning som innebér att mer information tolkas in i
empirin an vad som finns dar (Danermark et al., 2018). Ju mer forforstaelse forfattaren har
desto storre torde tendensen till Gverkodning vara. Forfattarens forforstaelse i foreliggande
studie kan saledes ha paverkat analysen av materialet. Som ett led i att minimera den risken
valde forfattaren att, utdver fortlopande problematisering av analysen sjalv och tillsammans
med handledaren, redovisa langre citat i resultat- och analysdel for att synliggora
diskussionerna och 6ka transparensen. Emellertid gar det inte att helt friskriva sig fran sina

forkunskaper och lasaren bor ha detta i atanke.

Urvalet blev initialt forhallandevis stort, vilket berodde pa att forfattaren var intresserad av att
vidga perspektivet utanfor Region Skane och den egna arbetsplatsen. Att det enbart var
habiliteringar inom Region Skane som deltog kan paverka overforbarheten av resultatet till
habiliteringar i andra regioner. Hur enhetscheferna valde att sprida information om studien
kan ocksa ha paverkat vilka enheter inom Skane som deltog. Forfattarens dubbla position som
dels kollega inom habiliteringen, dels moderator/intervjuare gav upphov till vissa dilemman
da det kunde komma allmanna fragor fran informanterna om sexualitet, ord, begrepp och
liknande. | vissa fall var det en kort frdga som kunde besvaras direkt, i andra fall valde
forfattaren att vanta tills efterat for att exempelvis ge boktips eller visa en sida pa Internet som

gav ytterligare information.

Den har studien har undersokt professionellas tankar och asikter, det innebér att ungdomarnas
egna roster endast synliggjorts genom det som studiedeltagarna lyft. Detta forfarande riskerar
givetvis att ytterligare osynliggdra sexualiteten hos ungdomar med funktionsnedséttningar.
Andock ar det forfattarens forhoppning att studien kan vara ett bidrag till att synliggéra

behovet av att lyfta SRHR i motet med ungdomar med funktionsnedsattning.

7. RESULTAT OCH ANALYS

Resultatet presenteras i fyra teman: samtal om SRHR i patientmd&tena; personalens arbete med
fragor om SRHR; osynliggjord sexualitet for vissa ungdomar; mojlighet till forbattring. Forsta

temat delades aven delats upp i tva underteman.
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For att sékerstdlla anonymiteten redovisas citaten med hjalp av koder istéllet for fingerade
namn. Forsta siffran i koden star for det nummer forfattaren slumpmaéssigt givit fokusgruppen
eller intervjun, andra tecknet, antingen en siffra eller en bokstav, anger om det &r en person i
fokusgrupp eller intervju, dar siffra betyder fokusgrupp och bokstav intervju. Alltsa star 5.2
for en person i en fokusgrupp och 3.M for en person i en intervju. | vissa fall namns nagon
kollega som ej dr med i studien, detta illustreras av en bokstav, t.ex. ”A”. Bokstidverna i bdda
fallen ovan &ar slumpmassigt utvalda. A-S ar forfattaren. Yrket pa den som citeras skrivs inom
parentes forsta gangen i varje stycke.

7.1 Samtal om SRHR i patientmdtena
Det har temat ar indelat i tva undertema och belyser vad ungdomar respektive foraldrar tar
upp i sina moten pa habiliteringen samt vilka fragor och funderingar de har.

7.1.1 Samtal med ungdomar — *Hur vet man att man &r kér?”

Informanterna beskrev att ungdomarna ofta lyfte vanliga tonarsfragor, sadant som de flesta
ungdomar funderar pa, sasom relationer, kroppen eller tankar om vad andra tycker. Nedan
berattar fyra olika informanter:

3.M: Det ar mycket [som kommer upp] nér jag pratar med ungdomar. Det brukar smyga fram
[att] man kanske ar intresserad av nagon eller att ndgon annan &r intresserad av nagon eller
nagra. Och dom undrar allt fran hur gér man nar man vill pussa ndgon, eller om man &r lite kér i
nagon eller hur man vet att man &ar kéar? Eller hur vet man vad den andra personen vill och inte
vill? Det ar mest nar jag pratar med ungdomar med lindrig IF skulle jag saga. Och ocksa
medelsvar men da blir det mer typ ’Jag vill ta pa brosten pa min systers kompis, men jag far inte
det, det tycker jag ar jobbigt’, ungefar sa. (Psykolog)

7.1: Jag har fatt [vidarebeordrat] fran en kollega att ndgon ungdom hade manga fragor om sex
och sa. Da fragar jag, 'Min kollega berattade att du haft mycket fragor om sex sa det gar att prata
om det ocksd’ och dd kom det lite saddr random fragor om, 'Funkar kondomer?’ till exempel "Ja
det gor dom’. (Psykolog)

5.6: En ungdom namnde sjalv: "Ja men det finns vl en ungdomsmottagning?’ och hen visste inte
riktigt vad dom gjorde, och hur det skulle vara dar, men var liksom sjalv pa vag dit [i tanken]. D&
handlade det om att boosta att "Du tanker ratt’, att vaga ta en ny kontakt. Hen var nog ocksa och
sOkte mig for hjalpen att komma dit. Jag tror det handlade om att veta mer om olika
preventivmedel och sa. Det tror jag val du kan [sjukskéterskan] men det forskriver val inte ni? Na.
S& det var sana fragor. (Arbetsterapeut)

5.2: Sa blir det ju ofta nar jag har samtal, antingen mensproblem eller att dom behéver hjalp, da
hanvisar man till ungdomsmottagningen. (Sjukskéterska)

Manga beskrev att ungdomarna snappar upp saker i skolan eller bland kompisar i 6vrigt som
de sedan lyfter i sina méten pa habiliteringen. De som har en kognitiv funktionsnedséttning,
sasom autism och/eller IF, forstar inte alltid det som ségs i skolan eller bland jamnariga och
kan behova fa viss information fortydligad eller fa héra samma sak flera ganger. Det har
ligger i linje med studierna av Wiegerink et al. (2011) och Brunnberg et al. (2009) som kom
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fram till att ungdomar med funktionsnedsattningar behdver anstranga sig mer for att hanga
med i sociala sammanhang, d&ven om det handlar om helt vanliga tonarsfragor och information
som de far i skolan. Att de da lyfter sina fragor inom habiliteringens verksamhet kan ses som
ett tecken pa fortroende fran ungdomarnas sida, det ar ett stalle dar de vet att de brukar bli
forstadda och personalen kan forklara situationer pa ett satt de forstar. Det kunde ocksa handla
om att forklara vad ungdomsmottagningen gor och trygga ungdomen i att vaga soka sig till
ungdomsmottagningen for att fa hjalp med preventivmedel, som arbetsterapeuten (5.6)

beskriver ovan.

Forutom direkta och konkreta fragor sa var det flera som beskrev hur de pratat med ungdomar

pa ett mer indirekt satt. Tva informanter exemplifierar det:

5.1: Jag har haft ndgon ungdom som har pratat genom kroppen liksom, det kanske inte ar
sexualitet pa det sattet men mer hur man ska se ut och vad ar normalt och da kom vi in lite pa det.
Men mer pa kanske forvantningar. (Arbetsterapeut)

[-]
5.6: Jag har kommit in pa det ndgon gang ocksé sadar nar jag pratat om sinnen med ungdomar
med autism. DA var det en som sa ‘Det &r sa jobbigt med berdring, det ar darfor jag inte vill ha en
relation’ och sa kommer det fram att egentligen hade jag velat det men tror att dd ska man bara
kramas och man ska vara nara varandra och s&. D& har det varit en sinnesingang i det hela, eller
vad man ska sdga. (Arbetsterapeut)

Som citaten illustrerar s kunde ungdomarna ha tankar om kroppen, hur den ser ut och
fungerar. De flesta ungdomar jamfor sig med jamnariga och for den som har en synlig
funktionsnedsattning kan det vara extra viktigt att fa prata om kroppsnormer, ideal och att det
finns olika forvantningar fran samhallet pa hur en kropp ska se ut (Kristensen, 2019a;
Shakespeare, 2000; Suter et al., 2012). Det kunde ocksa vara funderingar kring relationer och
forvantningar pa hur en relation ska vara, men for den som har en funktionsnedsattning sa kan
sexualitet och relationer behdva se ut pa ett satt som inte alltid foljer normen (Shakespeare,
2000). Aven detta ar fragor och funderingar som alla ungdomar har, men som behover lyftas
och ventileras sa att ungdomen far mojlighet att prata om de olikheter som finns mellan alla
manniskor och bli starkt i att sadant som utseende och relationer inte alltid maste se ut eller

vara pa ett viss sétt.

| flera fokusgrupper framkom att fragor om konsidentitet upplevts 6ka senaste aren:

5.2: Jag tycker att vi har haft flera stycken under sista aret atminstone, dar det galler det har med
konstillhdrighet och funderingar kring det och det har skickats remiss till kdnsdysfori-
mottagningen och sa. (Sjukskoterska)

5.5: Det hamnar kanske mer hos dig? For da gar dom kanske till dig och lakaren for remissen.
(Arbetsterapeut)

5.2: Ja den gar via psykolog.
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8.4: Jag moter ganska ofta att man funderar kring identitet. (Psykolog)

8.5: Ar det d& ungdomar som inte har en intellektuell funktionsnedséttning men har autism?
(Psykolog)

8.4: Ja, det ar det jag har stétt pa, sen kan det ju sakert forekomma anda. Men det &r mycket kring
identitet, bade konsidentitet och sexuell identitet och sa.

Vissa beskrev ett dkat antal remisser till konsidentitetsmottagningen, medan andra menade att
det aven handlade om att bara tillata samtal kring identitet och/eller laggning. Det ar tva olika
aspekter som ar lika viktiga, den som behover remiss till en annan vardinstans ska saklart ha
det. Samtidigt som det kan vara nog sa viktigt att fa prata allmant om identitet och sexuell
laggning nar “det kan vara svart att hantera det har att man ar lite osaker och inte riktigt vet
och funderar pé ett annat sitt” (8.4, psykolog). Fragor om konsidentitet beskrevs uteslutande
av de som traffar ungdomar med autism. Informanternas upplevelse av att fragor om kons-
dysfori 6kat inom gruppen med autism stammer ocksa dverens med forskning pa omradet som
visar pd samma sak (Heylens et al., 2018; Thrower et al., 2020; Oien et al., 2018). Manga med
autism har ett annorlunda satt att tdnka och har svart att tolka och forstd andra manniskor,
vilket ungdomarna pratar om i sina samtalskontakter pa habiliteringen. De behdéver ocksa fa
prata utifran sexualitet och konsidentitet, exempelvis hur olika kvinnliga eller manliga attribut

uppfattas av omgivningen.

Manga ungdomar hade farre majligheter jamfért med jamnariga till informationsutbyte med
kompisar, pa grund av en liten umgangeskrets eller svarare att hanga med i samtalet utifran

funktionsnedséttningen.

1.2: Det har &r ungdomar som kanske inte &r ute och snackar med kompisar. Man kanske inte
vagar lyfta till foraldrarna, och da ar man ganska ensam om sina fragor. Det ar lite typiskt for den
har gruppen. Du hanger inte p& ungdomsgarden och testar, som andra barn gér. Det gor ju inte
vara ungdomar pa samma satt, och dom ar évervakade hela tiden. Sin forsta puss eller kyss
kanske man inte vill géra framfér mamma och pappa. (Specialpedagog)

8.5: Manga andra ungdomar skaffar ju véldigt mycket information via kompisar och pa andra
satt. | skolan har man sexualundervisning pa ett annat satt [som inte ar anpassat]. Dom har sékert
det pa bra sarskolor, men alla gar inte i sarskolan. (Psykolog)

8.1: N4, och aven om du har haft sexualundervisning i skolan, sa har du autism kanske du &nda
inte har fattat informationen som kom. Att man behover ndgon som pratar pa ett annat vis liksom.
(Arbetsterapeut)

8.5: Eller alla dom som gér integrerat®, jag tror inte att dom far egna anpassade
sexualundervisningar precis, nej. Det ar en grupp som star utan mycket kunskap och information.

Nar det inte finns jamnariga att prata med sa bli foraldrar, skola och habilitering kanske de
storsta informationskallorna. Dock sa kan fordldrar ha svart att prata med ungdomen om

sexualitet (Hogan, 2012; Tamas et al., 2019), det samma galler ofta vardpersonal (se t.ex.

8 Att ga integrerat innebar att en elev som har ratt till sarskola laser enligt sirskolans laroplan men gar integrerat
i en vanlig klass. Den eleven laser t.ex. andra bocker jamfort med klasskamraterna.
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Engelen et al., 2019; McCabe & Holmes, 2013). Vidare, som informanterna i sista citatet
pratar om, sa ar sexualundervisningen i skolan sallan anpassad utifrdn ungdomarnas specifika
behov (MUCF, 2015; Schmidt et al., 2019; Secor-Turner et al., 2017) och manga ungdomar
med funktionsnedsattning missar mycket information som andra ungdomar far. Flera infor-
manter resonerade kring att de ungdomar som har en lag skolnarvaro pa grund av sin
funktionsnedséttning nog missar mycket nar de inte ar i skolan. De med autism som “har ett
annorlunda satt att tdnka och att tillgodogora sig undervisningen i skolan, [det] tror jag &r
annu svarare for dom” (1.2, specialpedagog). Informanterna betonade vikten av att de har
ungdomarna far till sig den kunskapen pa annat hall, dels pa habiliteringen som har kunskap
om funktionsnedséttningarna, dels pa ungdomsmottagningen. Emellertid sa ar manga
ungdomar mer dvervakade, vilket ocksa lyftes av flera informanter. Mojligheterna att ta sig
till habiliteringen eller ungdomsmottagningen for att prata om SRHR kan vara samre for den
som inte klarar det sjalvstandigt. En informant berattade, nar inspelningen stéangts av, att hen
mott en tonarstjej som ville komma ut och traffa en partner och ga pa disco eller ga och fika.
Men tjejen hade sina foraldrar som assistenter och de tyckte inte att hon skulle gora sadana
aktiviteter, sa det var inte mdjligt for henne. Att de har ungdomarna &ver lag ar mer
overvakade an jamnariga styrks av litteraturen (Hogan, 2012; L6fgren-Martensson, 2011). Det
har i sin tur negativ paverkan pa sjalvstandighetsutvecklingen och ungdomarna far inte de

mojligheter de behdver for att testa sexuella och romantiska relationer (ibid.).

Ungdomar med funktionsnedsattningar behdver information om SRHR pa ett satt som ar
anpassat utifran deras forutsattningar, som ocksa tar upp olika aspekter utifran deras
respektive funktionsnedsattningar som autism (Fouquier & Camune, 2015; Sevlever et al.,
2013), synnedsattning (Kef & Bos, 2006), horselnedsattning (Suter et al., 2012), IF (se t.ex.
Treacy et al., 2018) eller rorelsenedsattning (Jemta et al., 2008; Wiegerink et al., 2011). Nar
de inte far det sa leder det till att ungdomar med funktionsnedséattning har mindre kunskap om

SRHR jamfort med jamnariga, trots att de manga ganger kan ha ett storre behov.

7.1.2 Samtal med foraldrar — "Dom &r oroliga fér att barnet ska bli utsatt.”
Informanterna beskrev att foraldrarna initierade samtal om sexualitet nar ndgot uppstatt som
de sag som ett problem. Det ar inte sallan att fragan da lyfts av foraldrarna for att komma till

ratta med problemet, vilket exemplifieras av citatet nedan:

1.1: Det &r valdigt mycket fragor som jag inte har tankt p&, men det handlar ju ocksa om
sexualitet. Till exempel om hur man begréansar onani i offentliga sammanhang, och det ar ju
liksom fran sma barn och uppat. (Logoped)
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1.2: Mmm (Specialpedagog)
1.1: S& ar det ju verkligen, det finns dar fast man tanker inte pa det som fragor om sexualitet, utan
man tanker pa det som bara problemskapande beteende typ.

Fragor om sexualitet lyfts i de har fallen av foraldrar utan att vare sig foralder eller
habiliteringspersonal tanker pa det som sexualitet. Istéallet ses det som ett problemomrade dar
ett icke-onskvart beteende behdver hindras pa olika satt, och den halsosamma sexualiteten blir
osynlig. Det har speglar vad bade Lukkerz (2014) och Léfgren-Martensson (2011) sag i sina
studier kring personer med IF. Sexualiteten blir manga ganger osynliggjord for de har
individerna. Nar den lyfts sa ar det utifran ndgot omgivningen uppfattar som problematiskt.
Foraldrar kunde ocksa ta upp fragor om ungdomar som har svart att tolka andras signaler och
tar kontakt pa ett socialt icke-acceptabelt satt, “antingen i forhallande till andra, att andra inte
ar intresserade eller att man inte riktigt vet riskerna med det [att ta kontakt med andra]” (3.M,
psykolog). Foraldrar som tyckte det var svart att stalla fragor om sexualitet rakt ut kunde
istallet uttrycka en diffus eller vag oro kring nagot omrade som kompisar eller relationer, “jag
tror att dom ocksa &r lite osdkra pa om det [habiliteringen] ar ratt forum att stalla fragan” (6.E,
fysioterapeut). En sadan osékerhet kan leda till att foraldrarna inte vagar ta upp fragan alls.
Precis som Engelen et al. (2019) kunde se i sin studie sa beskriver informanterna i
foreliggande studie att sexualitet ar ett tabubelagt omrade for vissa foraldrar. For att
ungdomen ska kunna uppna basta sexuella halsa sa ar foraldrarna i behov av information fran
specialiserad personal om hur funktionsnedsattningen och sexualiteten paverkar varandra
(Engelen et al., 2019; Tamas et al., 2019), och da aven lyfta vikten av att redan som tonaring

fa ha njutbara sexuella upplevelser.

Foraldrar till ungdomar med flerfunktionshinder® kunde &ven de lyfta fragor kring sexualitet,

men pa ett annat satt.

5.6: Sen kommer [...] ocksd dom har med R[rérelsenedsattning] in, dar det kan komma upp kring
sd har med, alltsé jag tanker flerfunktionshindrade, att nu blir det annan hormonpaverkan,
mensen kommer en gang per manad. Jag vet inte, raknas det har in? (Arbetsterapeut)

A-S: Ja det gor det.

5.6: Ja men da kommer man in lite pa liksom, vad gor det har med beteendet och kanslorna for
barnet en gang i manaden? Alltsa, det ar inget jag jobbar jattemycket med. Men det kommer upp.

Informanterna beskrev att det framst handlade om hur pubertet och menstruation paverkar
kroppen och maendet. Det kunde &ven vara beteende som foraldrarna ville ha hjalp med att
hindra eller minska, sasom ett sjalvstimulerande beteende. Foraldrar kunde ocksa be om
medicinsk hjélp for att “kanske begréinsa eller ta bort menstruation i vissa fall, eller bromsa

puberteten eller sadir” (6.E, fysioterapeut). Med den tillskrivna asexuella identiteten i atanke

% Vilket innebar att ungdomen ocksa har en mattlig eller grav intellektuell funktionsnedsattning.
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kan den hér typen av medicinska interventioner likvél ses som missriktad omtanke, precis
som Biswas et al. (2017) skriver. Foraldrar ger uttryck for sina obekvama kénslor kring
ungdomens sexualitet genom en dnskan om medicinering for att hindra eller bromsa den. Det
blir ett ensidigt satt att se pa bade funktionsnedsattning och sexualitet, nar enbart den
medicinska sidan far ta plats (Shakespeare, 2000, 2014). De har ungdomarna exkluderas
mojligheten att uppleva sexualiteten som nagot halsosamt och lustfyllt. Ett sadant satt skulle
kunna ga emot artikel 24 i Barnkonventionen om ”barnets ratt till basta mojliga hilsa”
(Barnombudsmannen, 2019, s. 19) samt lika rattighet till sexuell hédlsa som alla andra enligt
Konvention om rattigheter for personer med funktionsnedséttning (UD & MFD, 2008). | de
har lagena ar det viktigt att bedoma for vems skull en atgard gors, om det ar for att foraldrar ar
obekvama med ungdomens sexualitet eller om det ar en medicinsk atgard som faktiskt ar till
gagn for ungdomen. Om ett sexuellt beteende behdver begransas i ett sammanhang ar det
viktigt att ungdomen far utlopp for det i ett annat sammanhang istallet.

| samtal med foraldrar var det vissa foraldrar som lyfte en oro infor att deras tonaring borjade
vara ute och traffa kompisar. Informanterna tyckte att det da blev deras uppdrag att fokusera
pa det positiva ocksa, da de ansag att det var naturligt med tonarsforaldrar som oroar sig éver

saker som kan handa ungdomarna.

3.M: Det hander val att foraldrar kan lyfta det s& ocksa [ur en positiv aspekt], men det &r anda
med lite oro. Det tanker jag kanske hor till det normala ocksd, nér ens ungdomar bérjar vara ihop
med folk, att vem &r det dar, och &r personen snall och sa dar. (Psykolog)

8.2: Det ar ju sa det &r for alla foraldrar, till vilka barn som helst. S& ar det ju ocksd en marklig
sak att ens barn har blivit stora och ska ha sex och sddana saker. Jag menar, har man da [en
ungdom med funktionsnedsattning], det ar klart att det finns en oro, det kan ju vara jobbigt for
vem som helst att prata om. (Kurator)

8.4:Ja precis, for da blir det ju viktigt att vi inte bara dppnar upp, utan ocksa signalerar att det ar
viktigt att prata om det. Att man liksom &r mer konsekvent i det. (Psykolog)

Att vara foralder till ett barn med funktionsnedséttning kan innebdra mycket oro generellt
(Hogan, 2012), vilket informanterna var vana vid att prata med foréldrarna om. Flera belyste
vikten av att ta upp sexualitet i samtal som handlade om oro infor tonarslivet genom att dels
prata om de positiva aspekterna av sexualitet. Dels fokusera pa vad som &r “adekvat” oro; viss
matt av oro ar naturligt for alla tonarsféraldrar. Saledes handlade det om att ge tillatelse till att
prata om sexualitet pa habiliteringen (Annon, 1976; Almas & Hildebrand, 2003), att prata om
att det ar okej att vara orolig for sin tonaring, men att utforskande av relationer och sexualitet
ingar i tonarslivet. Ungdomar med funktionsnedsittning méaste ocksa fa lov “att vara olyckligt
kdra [...] och & sitt hjarta krossat” (10.4, kurator) undertiden som de utforska och testar

relationer. Aven om féraldrarna garna vill skydda sina barn fran allt sd kan det vara viktigt att
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bli starkt i att det ar okej att lata sin ungdom fa uppleva ett vanligt tonarsliv ocksa, i synnerhet

da manga foraldrar garna skyddar sina ungdomar extra (Helmius, 2011; Retznik et al., 2017).

Foraldrar kunde ocksa uttrycka oro och dngslan éver risken att deras ungdom skulle bli utsatt

for 6vergrepp, eller hamna i situationer dar de skulle gora nagot de angrar senare.

10.4: Jag upplever att manga foraldrar till ungdomar med lindrig IF, speciellt tjejer, alltsd dar
tycker jag foraldrarna fragar och &r valdigt oroliga... (Kurator)

10.1: Ké&nner oro ja. (Sjukskdterska)

10.4: ...for att dom dir [en utsatt grupp]. Det kan ocksa komma fragor fran tjejerna sjalva liksom.
S& det tycker jag nog &r en malgrupp som ar lite mer...

A-S: Vad &r det d& dom &r oroliga Gver?

10.4: Alltsa dom &r oroliga for att barnet ska bli utsatt. Dom &r intresserade av killar, men klarar
dom av att riktigt forstd dom? Mmm, en radsla for att dom ska bli utsatta.

3.M: Det blir en hel del samtal med foraldrar, och da &r det ju ofta det att de &r oroliga ver att
deras barn ar ute och tycker om att experimentera. (Psykolog)

A-S: Ute-ute eller ute pa natet?

3.M: Bade och, utanfor huset men ocksa online och att de undrar kring det [...] och att en del
ungdomar har blivit utsatta for Gvergrepp, eller pa gransen, och man undrar var det det, eller var
det inte det? D& ar det bade ungdomar som lyfter det sjalva, och foraldrar.

Det kunde vara en oro eller radsla fran ungdom eller forélder att det skulle handa, eller att det
hade hant nagot som var eller befann sig i grazonen av ett évergrepp och att ungdomen da
behdvde hjalp med att satta granser gentemot sig sjalv eller andra. Det kunde ocksa vara de
som hade svart att lasa av signaler fran andra och rakade gora nagot mot en annans vilja.
Overvigande gallde detta just ungdomar med IF, och mer specifikt tjejer, dar foraldrarna
uttryckte oro for att deras dotter skulle bli utsatt for sexuella évergrepp eller annat mot sin
vilja, och undrar hur de ska beméta och hantera det. Precis som bade svensk (MUCF, 2015)
och utlandsk (Byrne, 2018; Martinello, 2015; Aker & Johnson, 2020) forskning visar finns det
en Okad utsatthet bland personer med IF. Ungdomar ar de extra utsatta, i synnerhet nar borjar
experimentera med kompisar och relationer (Traebing Secher, 2019). Den litteratur som finns
ar tydlig med att det behovs kunskap till foraldrar och natverk men ocksa till ungdomen sjalv
for att lara sig hantera olika situationer och férsta vad andra har for avsikter (Martinello,
2015; Traebing Secher, 2019, Wissink et al., 2018). Beroende pa konstillhdrighet pa
ungdomen sa tyckte vissa informanter att det fanns skillnader i hur foraldrarna resonerade.
Likval sa var det de som resonerade kring huruvida det var faktiska skillnader mellan kon
och/eller diagnos eller om vi kanske ocksa tillskriver dom olika problem?” (7.1, psykolog)

utifran forutfattade meningar om vem som potentiellt ar i risk att bli utsatt for Gvergrepp.
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7.2 Personalens arbete med fragor om SRHR — ”Dyker frdgan upp s ska vi luska i det
tillsammans”

Det har temat behandlar hur personalen arbetar med fragor om SRHR och hur de hanterar de
fragor som kommer upp. Det fanns skillnader och likheter mellan de olika enheterna, yrkes-

grupperna och individerna kring vilken vana och erfarenhet det fanns att prata om SRHR.

Det var absolut vanligast att kuratorer och psykologer pratade om sexualitet med ungdomarna.
Nar det handlade om medicinska fragor kunde det &dven vara en sjukskoterska som tog

samtalet.

7.1: Jag har inte jobbat sé lange sé jag har inte s& mycket erfarenhet pd grund av det. Jag har
pratat om det i flera samtalskontakter, s& jag har ju liksom berort amnet sexualitet men jag kanner
inte att jag har gedigen och bred erfarenhet. Jag dénskar jag hade mer, jag 6nskar jag skulle géra
det mer ocksa. Men det kommer upp. (Psykolog)

7.2: Jag har ju ocksa en del erfarenhet av det. Framst tanker jag att det blir automatiskt nar man
pratar sa har infor vuxenlivet. [...] Annars sa blir det ju ofta nar det ar nagot som inte funkar,
eller det &r Gvergrepp nér man har varit utsatt eller man har utsatt andra. (Kurator)

3.M: Jag kan inte séga att jag har en rutin i mina samtal att ta upp det. Men det brukar alltid
komma upp, antingen fran ungdomen eller att jag kanner att det ar lage att fraga. (Psykolog)

Nar det kom upp pa teammoten att nagon ungdom efterfragade samtal om sexualitet var det
oftast hos kurator och psykolog fragorna landade. | samtalen med ungdomarna lyfte kura-
torerna och psykologerna fragor om sexualitet antingen spontant eller néar de kénde pa sig att
ungdomen bdrjade narma sig det. Sjukskoterskorna pratade om menstruation, vad som hander
i kroppen under puberteten och om ”dom vill ha preventivmedel sa tipsar man om ungdoms-
mottagningen i samtalet” (5.2, sjukskdéterska). Forutom allménna tonars fragor kring
sexualitet och relationsskapande, som beskrevs i forsta temat, kunde det &ven handla om
overgrepp eller andra situationer som gatt fel. De som var vana vid att prata om sexualitet
med ungdomar och foraldrar var inte oroliga Over fragor som de var obekvdma med att

hantera.

3.M: Jag tycker nog att jag vet vad jag ska svara. P& det sattet att jag tanker att man inte alltid
behodver veta. Utan att man kan utforska tillsammans, och vara dppen for det. [...] Ja, jag vet vad
jag ska svara for jag ska inte ducka. S& kan man val saga. Utan jag tanker att dyker fragan upp sa
ska vi luska i det tillsammans. "Hur menar du da?’ Vad tanker du da?’ *Jaha, mhm, det kanske vi
kan fundera pé&’ sa déar. (Psykolog)

Det fanns snarare en nyfikenhet till att utforska ihop med ungdomen, och att det med fragor
om sexualitet saval som med manga andra fragor inte var farligt att inte kunna svara. De som
hade erfarenhet av att prata om sexualitet hade ett naturligt satt att forklara hur det kunde te
sig i samtalen och vad som kom upp dér. De beskrev att de kdnde igen nér ungdomen bdrjade
narma sig det omrédet, och att de d& fangade den bollen. A ena sidan kan det ligga en val-

grundad professionell bedémning i att avgéra det. A andra sidan riskerar de bedémningarna
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att istallet grunda sig pa forutfattade meningar om vem som &r sexuellt aktiv eller ej. Det blir

dartill personbundet nar det enbart &r vissa personer som fangar de har bollarna.

Det har resultatet skiljer sig till viss del jamfort med andra studier som pekar pa att samtal i
varden om SRHR med ungdomar med funktionsnedséattningar séllan forekommer (jfr. East &
Orchard, 2014; McCabe & Holmes, 2013; Secor-Turner et al., 2017; Wiegerink et al., 2011).
Flera av informanterna i den hdr studien hade mer eller mindre erfarenhet av att prata om
SRHR varav nagra uppgav att de ofta kom in pa det &mnet. Utifran vad Shakespeare (2000;
2014) menar om att se pa funktionsnedsattning fran flera aspekter sa kan kuratorerna,
psykologerna och sjukskoterskorna tillsammans ségas fanga bade de psykologiska och sociala

aspekterna av sexualitet och funktionsnedséattning samt de medicinska bitarna.

De flesta andra informanterna som inte var kurator, psykolog eller sjukskoterska hade ingen

eller véldigt lite erfarenhet av att prata om sexualitet.

5.5: Jag skulle saga att det ar noll och har det varit mer &n noll sa har jag glémt bort det, och det
tror jag inte jag har glomt bort for jag skulle komma ihdg det. Men jag tycker typ aldrig att ndgon
ungdom... det kinns inte som att dom lyfter det och det kiinns inte som att fordldrar lyfter det. Av
dom jag har jobbat med. Och det &r mest d& ungdomar med autism som jag tanker pa.
(Arbetsterapeut)

Som citatet ovan exemplifierar s menade manga att deras ringa erfarenhet av att prata om
SRHR berodde pa att varken ungdom eller foralder lyfte fragan. Emellertid var det flera som
resonerade om att de sjalva inte lyfte fragan heller, eftersom de inte téankte pa det och inte
heller visste pa vilket satt de skulle narma sig det. De som inte hade nagon vana av att prata

om SRHR upplevde det likasa mer kansligt att prata om overlag.

5.5: En gang nar vi pratade om mensskydd med en tjej och dar jag, nar jag pratade om det kunde
jag kanna att 'Far jag saga det har?’ Alltsa vilka rad far jag ge? Vad &r jag privatperson och vad
ar jag arbetsterapeuten? Mens ar for mig valdigt mycket mer avdramatiserat dn sex, men anda
kunde jag k&nna att, vad ar habiliteringens svar och vad ar mitt svar som privatperson? 'Har du
provat menskopp? Jag har last om menstrosor pa natet” Om jag overséatter det har till att det
skulle vara nagot sexuellt, [...] och alltsa nar kommer man till att man ger man rad och maste
habiliteringen st for det radet? [...] S& da &r det ju skont att jag inte pratar om det for da slipper
man ju ta stéllning. Det kanske &r mitt omedvetna som inte vill prata om det. (Arbetsterapeut)
A-S: Ar det ar svart att prata om det for att man inte vet vilket rad det ar jag ger nar det &r privata
erfarenheter?

5.5: Ja.

Den har informanten resonerar kring lampligheten i att Iamna rad som grundar sig i vad hen
bedémer vara privata och inte professionella erfarenheter. Aven mensskydd som inte
egentligen ar kopplat till sexualitet var forenat med en osakerhet kring vad som ar lampligt.

Att ge rad utifran privata erfarenheter som inte handlar om sexualitet, sasom tips pa en

37



kalenderapp till telefonen, upplevdes daremot inte som problematiskt. Det fanns salunda en

skillnad mellan vad raden syftade till och om de upplevdes problematiska eller ¢;j.

Arbetsterapeuten i citatet ovan ger uttryck vad McCabe och Holmes (2013) beskriver
angaende avsaknad av kunskap och att vardpersonal inte fragar om sexualitet da de &ar radda
for att ga over sina egna eller patientens granser. Utdver det sa visar foreliggande studie att
det likasa kan handla om en skillnad mellan yrkesgrupper och vilken del av sexualiteten som
tillndr de olika professionerna. En kurator eller psykolog som i huvudsak pratar tankar och
kanslor kan ha lattare att ta upp sexualitet jamfort med en arbetsterapeut som pratar praktiska
problem och lésningar, vilket kommer aterkomma i nasta tema. Utifran PLISSIT-modellen
(Annon, 1976) kan det sagas att kuratorerna, psykologerna och sjukskoterskorna befinner sig
pa Tillatelse-nivan, da de visar att sexualitet ar ett amne ungdomen kan prata om. Nar varden
istallet vantar pa att patienten sjalv ska ta upp funderingar om sexualitet ges inte tillatelse pa
samma satt och patienten stéller inte heller nagra fragor, vilket bekraftats av flera studier (jfr.
Engelen et al., 2019; McCabe & Holmes, 2013; Secor-Turner et al., 2017). Da ar risken stor
att majoriteten av ungdomarna inte far majlighet att stalla fragor om sexualitet, trots att
efterfradgan finns (Wiegerink et al., 2011). I férlangningen blir det att forvagra ungdomarna
sitt sexuella medborgarskap eftersom de behdver fa erkant ratten att ses som sexuella personer

for att kunna skapa sig en sexuell identitet (Bahner, 2020).

Aven om de informanter som brukade prata om sexualitet i huvudsak var kuratorer,
psykologer eller sjukskoterskor fanns det ocksa en och annan engagerad arbetsterapeut och
specialpedagog:

8.1: Nér jag pratar [om sexualitet] sa kommer det oftast fran mig. Utifran att jag tycker att
dom bérjar na den aldern dar dom &r ute med kompisar och d& kommer vi automatiskt in
pa det har med alkohol och droger och da kommer sexbiten ocksd. Sa det &r inte s att vi
bara pratar sex utan vi pratar hela tonarslivet liksom. Nar man bérjar komma ut i grupper,
flickvan, pojkvan, droger, alkohol, hur ska man hantera det? S& da utgar jag oftast ifran
UMO:s hemsida sé& da pratar vi kring dom omrédena, och sa far dom sjalv vélja, annars sa
tar jag generellt lite om allt. (Arbetsterapeut)

5.4: Eftersom jag har mycket samtal med ungdomar s& kommer det ju [upp], [...] dels kan
det vara att dom inte vagar narma sig nagon. Det 4r manga som tycker att det ar jatte
jobbigt [...] eller sa &r det nar det inte funkar i relation med nagon annan eller sa. Det
brukar vara lite k&rleksbekymmer. [---] Jag brukar visa det h&r [materialet] vi har kring
kartlaggning, sa star dar ju olika [omraden] och bland annat d& sa staller jag ju den fragan
dar [om karlek och relationer]. [---] Sen kan det ju komma fram nér man pratar om
diagnosen ocks3, alltsa lite sa att dom kan berétta att det var jobbigt vid nagot tillfalle
utifran det. (Specialpedagog)
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Séalunda &r det ingen omajlighet for de har yrkesgrupperna att ocksa ta upp fragor kring
sexualitet. De hér informanterna beskrev att de framst hade fokus pa praktiska saker sdsom
samtycke, bra informationssidor pa internet, skydd sasom kondom och andra preventivmedel
eller hur ungdomen bast tar kontakt med nagon hen &r intresserad av. Men det var valdigt fa
som hade den proaktiva approach som arbetsterapeuten ovan (8.1) beskrev. Aven om
informanterna i teorin var positiva till att prata om sexualitet var det langt ifran alla som
gjorde det i praktiken. Pa de enheten dar det fanns en engagerad person som pratade med
ungdomarna om sexualitet s kunde kollegorna garna hanvisa dit, i synnerhet de som inte var
bekvama med amnet sjalva. Jamforelsevis sa sag Engelen et al. (2019) att den medicinska
personalen (lakare och sjukskoterskor) tyckte att det var samtalsterapeuternas jobb att prata
sexualitet. Samtalsterapeuterna a sin sida tyckte att den medicinska personalen ocksa borde
kunna prata om sexualitet. | féreliggande studie sa var bade kuratorer, psykologer och sjuk-
skoterskor de som hade mest vana av att prata om sexualitet, dock kan Engelen et al.s resultat
relateras till den har studien och andra yrkesgrupper som inte hade den vanan. Risken med ett
sadant arbetssatt ar att fragan skyfflas runt da personalen ar obekvam snarare an att det ar den

personal som ar mest lampad som tar fragan. Det ar givetvis inte ar ungdomen till gagn.

P4 andra enheter saknades en “engagerad person”, eller s& hade det funnits nagon som haft

den rollen som slutat och da hade fokuset pa SRHR forsvunnit med den personen.

5.3: Innan A och M slutade, da pratades det ju en del om det har med konsidentitet och sadant.

(Fysioterapeut)

5.6: Det gjorde vi lite shar i teamet faktiskt. (Arbetsterapeut)

5.3: Precis.

5.6: Ja, att vi skulle frdga sd hér "Har du nagon partner?’ eller "Tycker du om ndn?’

5.5: N& att man inte sager pojkvan/flickvan liksom. (Arbetsterapeut)

5.3: S& det ar faktiskt sant, nar du sager det sd minns jag det.

[-]

5.6: Jag tyckte ganska ofta det kom upp saker pa teamet d&, &ven om man inte jobbade med det
barnet sa blev det anda att saker diskuterades pa konferenserna och da blev det att man tankte

mer pa det.

5.2: Det &r ett larande ju. (Sjukskoterska)

5.6: Ja precis, nar man satt med en annan ungdom.

A-S: For att det fanns tv& personer som var mer intresserade och engagerade?

5.6: Ja som kanske lyfte det. [...] Och sd kunde dom stdilla fragor till oss andra. ’Det hér har ni
tinkt pd det?”’ "Just det, gud vilken bra fraga’, 'Nd det har jaQ inte’. Ja men typ.

Det har illustrerar hur personbundet nagot kan bli nar det finns nagon eller nagra engagerade
personer som driver dmnet framét och s att sdga “haller liv i lagan”. | synnerhet kring ett
amne manga tyckte var svart att narma sig. Dock blir det sarbart, vilket ocksa den har
fokusgruppen konstaterar: tidigare kom fragor om sexualitet upp, men nar de drivande

personerna inte finns kvar langre sa fallerar det. Liknande resultat framkom ocksa i East &
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Orchards (2014) studie, nar den engagerade personalen slutar sa ar dar ingen som tar vid kring
sexualitetsfragorna. Citatet ovan visar salunda pa en vilja att fa med sexualitetsfragor i det
dagliga arbetet, men da manga aven uttryckt osakerhet kring amnet kan det vara en forklaring

till varfor de slutade fraga om sexualitet nar de inte heller blev paminda om att stalla fragorna.

Flera informanter beskrev att de mott foréldrar som var obekvama att prata om sexualitet med

sin ungdom, men de hanterade det pa olika sétt.

3.M: Jag maste [kunna] prata om sex pa ett satt som inte ar jobbigt och pinsamt och modellera
hur dom kan prata med sina barn och ungdomar om det. For det &r viktigt for mig att samtalet
sker i familjen, och da maste man [foraldern] kunna prata om sex pa ett sétt som inte ar pinsamt.
Jag hade en pappa som jag pratade med. Forsta gangen tyckte han det var sa pinsamt s& han
kunde inte ens titta pd mig. Jag sa ’Det ar helt okej. Om du vill kan vi sitta med ryggarna mot
varandra och prata’[...] S& han fick trana pa det. Det tog tre ganger. Pa slutet sa kunde vi sitta
och prata [mittemot varandra], och han tyckte inte att det var jobbigt. Sen féljde jag upp hur det
hade gatt och da sa att han att det hade géatt bra. Det har jag gjort manga ganger. (Psykolog)

Informanten ovan hjélpte fordldern att sjalv kunna prata om sexualitet hemma med sin
ungdom. Da var det viktigt att som professionell klara av att prata pa ett neutralt satt utan att
tycka det var obekvamt. Nedan beskriver tva andra informanter ett annat satt att hantera

fragan nar foraldrar uttrycker onskemal om att deras ungdom behover prata om sexualitet.

7.1: Jag har varit med om att det kommer dnskemal fran foraldrar om det. “Ja, sen var det ju det
dar med det, det kanske kan vara bra att prata [...] (Psykolog)

A-S: Vad har det varit for fragor foraldrarna kommit med?

7.1: Ja det var en som tinkte 'Nu infor vuxenlivet sd, ja dd &r man ju i puberteten och da ar det ju
bra’.

[...]
A-S: Men har da det varit utifran ett mer allmant perspektiv, eller ndgonting som ar problem?

7.2: Nar det kommer [s8] fran féraldrarna. Ar det oftast dom som 'Det har behover dom nog veta,
fast vi tinker inte prata om det’ Lite sd. (Kurator)

Det har belyser tva olika satt att ta sig an fragan, antingen stotta foraldrarna i att prata om
sexualitet hemma eller att ungdomen kommer till habiliteringen. Bada handlar i grunden om
att ge tillatelse utifran PLISSIT (Annon, 1976; Almas & Hildebrand, 2003) men psykologen
M.3 6verfor dven samma tank pa foraldern nar hen hjélper foraldern ta med sig tillatelsen hem
for att prata med sin ungdom om sexualitet. Vilken av de tva varianterna ovan som ar mest
lampad beror saklart bade pa den enskilda habiliteraren och pa hur familjen, ungdomen och
foraldrarna har det. Men, som kommenterades i en av fokusgrupperna, sa finns det ingen
garanti for att ungdomen har fragor just vid det tillfallet som &r inbokat pa habiliteringen.
Istallet kan det komma pa helgen eller pa kvéllen och da ar det bra att det finns en foralder
som kan mota upp tankar och funderingar. Rimligtvis &r det ett multimodalt arbetsséatt dar alla
aspekter tas hansyn till som ger det basta utfallet, sassom Schmidt et al. (2019) kom fram till,

och som utifran behov kan inkludera bade féralder och ungdom samt habiliterare.
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Sexualitet kunde ocksd namnas i samtal for att visa att det &r ett &mne som ungdomen eller

foraldrarna kan ta upp och prata om.

7.1: Har man sagt det en gang och dom sdger 'Nd det vill jag inte prata om’ dd har man ju liksom
kanske visat att, ja (Psykolog)

A-S: Att dom kan komma tillbaka ett ar senare?

7.1: Ja att det &r ett tema man kan ta upp

8.4: Ja, att ungdomarna kanner att de kan prata med nagon har, om det nu inte funkar med
foraldrarna sa finns det i alla fall nan har som méter upp. (Psykolog)

8.1: Vara barn med autism har ju ofta svart for nya manniskor, och har dom da redan traffat mig
eller ndgon annan har och har en relation sa &r det ju betydligt lattare att prata med oss an att ga
till ungdomsmottagningen, och tréffa en helt ny. (Arbetsterapeut)

Aven har gar det att relatera till PLISSIT-modellen (Annon, 1976; Almas & Hildebrand,
2003). Genom att visa att det gar att prata om sexualitet pa habiliteringen gav de ungdomen
eller foraldern tillatelse att ta upp det. For ungdomarna med autism kan habiliteringen gora
stor skillnad (Ballan & Burke Freyer, 2017) och flera informanter papekade, liksom arbets-
terapeuten i citatet ovan, att manga ungdomar med autism kan ha svart att traffa nya personer
och komma till nya stéllen. Da behéver personalen pa habiliteringen vara tillatande till samtal
om sexualitet och vara den vuxna person som de redan kanner och kan fraga. Saledes ar det
viktigt att alla i personalgruppen kan prata om sexualitet utifran ett habiliterarperspektiv, sa
det inte enbart hanger pa personniva eller nagra yrkeskategorier, aven om vissa fragor alltid
kommer vara mer yrkesspecifika an andra. Studier visar att vardpersonal helst ser att SRHR-
fragor lyfts av ndgon annan an de sjdlva (East & Orchard, 2014; Engelen et al., 2019; Secor-
Turner et al., 2017) darfor ar det extra viktigt att habiliteringen ar proaktiv och den som tar

upp fragan med ungdomen, snarare &n att ungdomen ar den som forvantas gora det.

P4 ett par enheter’® hade nagra gatt, eller holl pd att gd, utbildning om HBTQ- eller
likabehandlingsfragor. De som hade gatt en utbildning holl i nulaget pa att arbeta fram rutiner
for hur den skulle appliceras i det dagliga arbetet, ”vi dr en arbetsgrupp som ska jobba och
driva HBTQ-fragorna framat och hur vi kan jobba med det pa enheten”. Pa nagon enhet hade
alla gatt samma utbildning och pa nagon annan hade en person gatt som sen skulle bli
ansvarig. Med tanke pa den generella kunskapsbrist som finns i varden om SRHR (Folkhalso-
myndigheten, 2017) ar det ett stort ansvar for den som ska informera och utbilda kollegorna i
nagot som manga tycker ar svart och obekvamt. Utdver de enheter dar personalen holl pa att
utbilda sig sa fanns en medvetenhet bland informanterna om ett bristande HBTQ-fokus. Vi

10 For att bevara anonymiteten redovisas det har avsnittet i ett block utan att urskilja enskilda informanter.
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kanske inte sa oppna med HBTQ. Vi ar ju mycket: *Har du traffat nagon pojkvan eller
flickvan?> Att man inte pratar om partnerskap liksom”. Detta speglar aven litteraturen pa
omradet, att HBTQ-personer med funktionsnedsattning ar osynliga (Kristensen, 2019a;
Lukkerz, 2014; Lofgren-Martensson, 2011; Treaebing Secher, 2019). Emellertid sa visar den
har studien pa att det finns en medvetenhet om HBTQ-fragor inom habiliteringen. Men detta
verkade framst vara genom enskilda initiativ, vilket tyder pa en avsaknad av Overgripande
malsattning géllande just HBTQ-fragor. | enlighet med manskliga rattigheter sa far ingen
diskrimineras utifran sexuell laggning (Starrs et al., 2018) och personer med funktions-
nedsattning har samma réattigheter till sexuell halsa och vard som 6vriga befolkningen (UD &
MFD, 2008). Utifran det perspektivet ar det forenat med en stor risk att fragor om rattigheter
och diskriminering hanger pa enskilda medarbetare, da denna sa vél som andra studier visat
att fragor om SRHR forsvinner nar de slutar. Saledes ar detta inte hallbart i langden.

| vissa sammanhang & SRHR-fragor inbyggda i den ordinarie verksamheten, till exempel i

Samtal infor vuxenlivet!! eller i ndgon av habiliteringens grupper.

7.2: Jag kom pa ocksa att det har kommit upp i Framat Marsch. Dar gér man ju ett besok pa
ungdomsmottagningen sa far dom skriva fragor sen, sa dar har det ju kommit lite mer, alltsa
naturligt, s& har nyfikenhet. Dar har det kommit mer sant [som inte handlar om problem].
(Kurator)

Ungdomsgruppen Framat Marsch var en grupp for sjalvstandighetstraning infor vuxenlivet.
Den fanns inom hela BoU och hade sexualitet inplanerat pa dagordningen, men det var inte
huvudfokus. Dock sa verkade det vara olika hur frdgan om sexualitet hanterades. Pa nagon
enhet gjordes besdk pa ungdomsmottagningen samtidigt som en annan beskrev att de tagit
bort den delen da ”dom har sd mycket med det i skolan” (5.5, arbetsterapeut). Det hér visar pa
skillnader mellan enheterna dar det senare resonemanget snarare blir att skjuta uppgiften ifran
sig och gar stick i stav med flera studier (MUCF, 2015; Schmidt et al., 2019; Secor-Turner et
al., 2017) som n&rmast konstaterat det motsatta. Det var dven olika hur mycket sexualitet togs
upp i Samtal infor vuxenlivet. Vissa berattade att de tog tillfallet i akt att prata om sexualitet,
andra ndmnde endast informationen om ungdomsmottagningen kort: ”for da ar det ju allt
[annat] med ekonomi, sysselsittning, fritid och boende och god manskap” (5.3, fysioterapeut).
Emellertid sa hade en enhet specifika tjej- och killgrupper om sexualitet, vilket de haft vid
flera tillfallen. | den har studien var det ingen annan som beskrev att de hade en sadan specifik

grupp, likval sa kom det upp i en annan fokusgrupp att “kiirlek borde vara ett tema i alla

11 Det var ett samtal som alla erbjods i 16-17 ars alder som utgick ifran en specifik broschyr med information
om olika saker som &r relevanta infor vuxenlivet, sdsom jobb, ekonomi, bostad, fritid. Dér fanns aven kort
information om sexuell halsa och ungdomsmottagningen.
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grupperna” (5.5, arbetsterapeut). En annan fokusgrupp resonerade snarare tvdrtom och
menade att ”man far vara véldigt forsiktig om man har en sddan grupp, att det inte ar det [sex]
som ar huvudfokus. Men att det kanske kommer in om man pratar om relationer och sa” (9.2,
kurator). Har handlade det om en rédsla for att skrdmma bort ungdomar eller deras foréldrar

sa de inte skulle anmala sig till gruppen. Sexualitet skulle snarare bakas ihop med annat.

Né&r det gallde situationer som blivit ett problem antingen for ungdomen sjéalv eller for
omgivningen, sasom offentlig onani eller att titta pd personer i badhuset pa ett socialt
oacceptabelt satt, upplevde informanterna att det fanns svarigheter i att veta vad som var ett
lampligt svar eller hur ett problem bast 16ses. ”’Da har det blivit sa obekvamt for alla pa nagot
vis” (8.2, kurator). Det kunde vara en fin balansgang mellan att begransa problematiska eller
oacceptabla beteenden utan att skambeldgga hela sexualiteten.

8.5: Ibland s& bara tanker man: 'Dom ska inte ha’ [sex] ungefar. (Psykolog)

8.4: Det blir ocksé fel. (Psykolog)

8.5: Ja det ar fel darfor kroppen ar ju kroppen. Man har behov av narhet, att bli berérd och ocksa
sexuella kanslor. Det far man ratt tidigt. Aven om man &r kognitivt férsenad.

Det fanns saledes en ambition att hitta I6sningar som inte enbart innebar en begransning utan
ocksa en mojlighet att utveckla och uppleva sexualiteten som nagot positivt. Det &r viktigt att
bade ta hansyn till och ha kunskap om hur funktionsnedsattningen i sig paverkar formagan att
lasa av sociala situationer och att veta vilka beteenden som &r “’rétt” i olika sammanhang. Men
ocksa forsta de sociala mekanismer som, i exemplet med badhuset, paverkar just den
ungdomen i sina sexuella uttryck (Shakespeare, 2000, 2014) exempelvis att det vid en viss
alder borjar bli olampligt att utféra vissa beteenden som varit okej nar barnet var yngre, som
att titta pa andra. Da galler det att hitta andra vagar som ungdomen kan ta for att uttrycka och
uppleva héalsosamma aspekter av sexualiteten och inte bara hindra och begransa. Har behovs

samarbete mellan habiliteringen och foraldrar/natverk for att komma pa lampliga l6sningar.

7.3 Osynliggjord sexualitet for vissa ungdomar — ”Det &r ingen sexuell varelse”

Ungdomarna med rorelsenedsattning, och i synnerhet de utan IF, framtradde under studiens
gang som nagra vars sexualitet i princip aldrig lyftes inom BoU. Olika tankbara orsaker till
detta framtradde, men oaktat orsak sa fanns det en skillnad mellan de har ungdomarna och

ungdomar med andra funktionsnedséttningar.

Det blev tydligt bade direkt och indirekt att de har ungdomarna missas. Direkt pa sa vis att

flera informanter resonerade om att sexualitet kommer upp i samtalen med ungdomar med
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autism och IF, men inte i samtalen med ungdomar med rorelsenedsattning. Indirekt pa sa vis

att det var den grupp som informanterna pratade minst om.

7.2: Ska man bara generalisera sd; autism — konsidentitet, hur narmar jag mig den jag vill ha sex
med? Det &r min erfarenhet. IF, det &r oftast féréldrarna som kommer, jamen nu behéver dom
lara sig lite om det hér, [fordldrarna &r] oroliga att dom ska bli med barn. Ungdomar [med] IF,
"hur gor man ndr man har sex?’ lite mer sd konkret. R [Jungdomar med rorelsenedsattning] har jag
nog faktiskt aldrig pratat med ndgon om sex med. (Kurator)

7.1: Visst faller dom bort?! (Psykolog)

7.2: Jaa...

7.1: Jag pratade med nagon annan om det. F6r ungdomar med IF da kan det vara lite mer
problem med gransloshet, att man kanske mer, haller pa med sexuella grejer i fel rum liksom, s&
da blir det ju valdigt synligt. Alltsd nar det ar ett beteende som ar synligt sa ar det lattare att prata
om for da ar det ingen elefant i rummet. Och autism, ja d& kanske man [ungdomen eller
personalen] fragar. Men rorelsenedsattning, jag vet inte... Det ar som att dom &r helt
avsexualiserade. Det var ndgon som sa det ocksa att rorelsenedsattningen kommer férst och
framst fore kon, nar man tittar pa toaletter liksom s ar det s& har kvinna, man, rullstolsburen.

[...]
7.2: Mm jag kan halla med dig, det kanns avsexualiserat dver huvud taget. Som att dom inte har
sex, liksom. Det ar ingen sexuell varelse.

Precis som informanterna ovan sa diskuterades sexualitet relaterat till de olika funktions-
nedsattningarna utifran autism och konsidentitet eller att narma sig andra pa ett bra sétt, IF
och konkret information om hur det gar till i sexuella situationer. Foraldrar till ungdomar med
IF lyfte en oro kring sakert sex eller 6vergrepp, eller ett problematiskt beteende uppstatt blev
sexualiteten ett synligt och konkret problem vilket gjorde det lattare for dem att ta upp fragan.
Men for ungdomar med rérelsenedsattning utan IF sa uppstod aldrig nagra av ovannamnda
fragestallningar, och sexualiteten blev osynliggjord. Det kan jamféras med studien av
Wiegerink et al. (2011) dar majoriteten av de tillfragade ungdomarna med CP inte fatt
information om sexualitet, trots att de sjalva 6nskade det. Eftersom den sexuella halsan kan ha
stor betydelse for den allminna halsan (Folkhédlsomyndigheten, 2017) sa pekar osynlig-
gorandet av den har specifika funktionsnedsattningen pa vikten av att ta hansyn till, och ha
kunskap om hur olika funktionshinder relaterat till sexualitet skapas utifran socialt
konstruerade fenomen (Shakespeare, 2014). Det kan exempelvis vara forestéliningar hos
personalen om pa vilket satt sexualitet tar sig uttryck beroende pa vilken funktionsnedsattning

ungdomen har (ibid.).

Bland de informanter som uppmarksammade att det har var en missad grupp lyftes nagra
tankbara orsaker till att det blev sa.

7.2: Manga med R[rorelsenedsattning] har ju ingen kognitiv nedséttning, och da kanske det ocksa
blir svarare for dom att prata om det, pd ett satt. For de vet att det har tycker andra ocksa ar
pinsamt, och kan l4sa av pa ett annat satt och sa, da tar dom inte upp det. Och dom vet ocksa att
man kanske... 'Det jag vill veta handlar om detaljer [praktiska och konkreta detaljer], hur ska jag
prata med nagon vuxen jag traffar pa hab. om det?” (Kurator)
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Nagra hade funderingar kring huruvida ett kognitivt normalfungerande sétter kappar i hjulet
for dem, som precis som jamndriga utan funktionsnedsattning uppfattat fran omgivningen att
sexualitet &r nagot pinsamt som andra manniskor ocksa tycker ar pinsamt (Haggstrom-Nordin
& Mattebo, 2017). Da ungdomarna inte uppvisar sexuella beteenden som paverkar
omgivningen, lyfts inte sexualitet av forédldrar eller natverk heller. Det fanns aven funderingar

pa om vilka yrkesgrupper ungdomarna traffar paverkar att fragor om SRHR missas.

10.4: Jag tanker pa barnen med rorelsenedsattning. Dom tanker jag dr en missad grupp nar det
galler detta, for dom tréffar oftast inte jag som kurator, och inte psykolog heller. Utan det &r
arbetsterapeut och fysioterapeut. Ibland traffar inte ni [sjukskéterskorna] dem heller sa mycket
va? (Kurator)

10.1: Nej, for d& kommer vi till det ocksa att ungdomen ska uttrycka detta [en 6nskan om att prata
sexualitet] for sin foralder, eller assistent. Sen sd &r det ju ndgon annan som ska ta tag i det. Dar
tror jag det kan bli svarigheter ibland, hur ungdomen ska kunna uttrycka det [behovet] till
méanniskor som dom &r beroende av s att siga. (Sjukskdoterska)

Ungdomar med rorelsenedsattning har framst kontakt med arbetsterapeut och fysioterapeut.
Emellertid visar resultatet i den har studien att det i huvudsak &r kuratorer och psykologer
samt till viss del sjukskoterskor som pratar om sexualitet, vilket kuratorn (10.4) ovan
reflekterar 6ver. Ungdomarna kan &ven vara beroende av omgivningen for att ta sig till olika
stallen, som BoU eller ungdomsmottagningen (Helmius, 2011; Kristensen, 2019a). Det kan
kannas jobbigt eller pinsamt for en ungdom att be om hjélp med att boka tid eller ta sig till
ungdomsmottagningen, som sjukskoterskan (10.1) ar inne pa. Ungdomarnas sexuella och
reproduktiva hélsa saval som deras rattigheter negligeras darmed pa grund av deras specifika
funktionsnedsattning. Detta foljer varken Konventionen om réttigheter for personer med
funktionsnedséttning (UD & MFD, 2008), eller Barnkonventionen (Barnombudsmannen,
2019). Vidare erkanns inte heller ungdomarnas rétt till sexuellt medborgarskap (Bahner,
2020) och det cementerar synen pa personer med rérelsenedsattning som asexuella (East och
Orchard, 2014). Sammantaget sa asidosatts sexualiteten for de har ungdomarna av den vard-

instans som ska vara specialister pa just deras funktionsnedsattning.

Det spekulerades ocksa kring huruvida rorelsenedsattningen i sig gav upphov till specifika

fragor kring sexualitet for de har ungdomarna.

1.1: Jag tanker att det borde finnas bade véaldigt allmanna och generella fragor hos alla
ungdomar oavsett diagnostyp eftersom det &r ungdomar vi pratar om. Men det finns sékert olika
typer av fragor ocksa beroende pa vad man har for diagnos. Alltsd har man en rérelsenedsattning
sa kanske man funderar jattemycket pa, jamen ’Hur fan ska det har ga till da? Och vad ska nagon
annan tanka om mig?’ Som blir ytterligare ett lager pa det dar som alla [ungdomar] tanker pa.
"Hur gér man? Och vad ténker andra om mig?’ (Logoped]

[-]

1.2: Jag tanker pa det som du sa innan, vi pratar om andra delar av livet s varfor ska vi inte
prata om det har och lyfta det? (Specialpedagog)
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1.1: Exakt, och jag tanker just alltsd med rorelsehinder och s vidare. Just det praktiska 'Hur fan
gor man d&?’ Det tanker jag absolut ar vart jobb.

Ungdomar med rorelsenedséttning har tankar och funderingar precis som alla andra
ungdomar, men utifran sin specifika funktionsnedsattning sa har de dven andra tankar och
funderingar (Kristensen, 2019a). Sadana tankar och funderingar kan rora sig om huruvida
spasticitet, urininkontinens, pares eller kanselbortfall (Wiegerink, et al., 2011) paverkar i en
sexuell situation. Det kan ocksa handla om hur det fungerar for den som har assistenter,
mojligheten att skaffa barn, funderingar kring utseende och huruvida en framtida partner
kommer vara forstaende for deras behov (Jemta et al., 2008). Utifran vad som framkommit i
den héar studien sa far ungdomar med autism, IF, syn-, horselnedséttning och dévhet utrymme
att till nagon del prata om sexualitet, beroende pa vem de mater och vilken situation som
uppstatt. For ungdomarna med rorelsenedsattning utan IF verkar det har utrymmet i det
narmaste obefintligt, vilket inte &r ett forhallningssétt som avspeglar verkligheten. De har
ungdomarnas sexuella aktiviteter skiljer sig sakerligen inte fran den forskning som visar att
ungdomar med rorelsenedsattning har minst lika mycket sexuella erfarenheter som jamnariga
(Cheng & Udry, 2002; Jemta et al., 2008; Retznik et al., 2017; Secor-Turner et al., 2017;
Wiegerink et al., 2011). Ungdomar med funktionsnedséttningar kan dessutom anvénda sig av
ett sexuellt beteende som ett sétt att protestera mot den tillskrivna asexuella identiteten
(Brunnberg et al., 2009). Att har mer sexuella kontakter &n vad en sjalv egentligen vill kan
dven vara ett satt att dolja ett daligt sjalvfortroende (Retznik et al., 2017). Darmed kan det
konstateras att det behdvs ett &n mer proaktivt fokus pd SRHR-fragor i relation till ungdomar

med just rorelsenedséattning utdver vad som behdvs inom habiliteringen i stort.

Det var flera informanter fran Ovriga yrkesgrupper som resonerade om vad deras
arbetsterapeut- och fysioterapeutkollegor borde géra i relation till ungdomar med rérelse-
nedsattning och sexualitet. Arbetsterapeuterna i den har studien som pratade om sexualitet
med sina patienter traffade dock i huvudsak ungdomar med autism. Fysioterapeuterna i sin tur
hade valdigt lite erfarenhet av SRHR-fragor. Nedan sa resonerar en arbetsterapeut som traffar
ungdomar med rorelsenedséttning kring att de borde ha funderingar om sexualitet, men hade

sjalv ingen egen erfarenhet av fragan.

7.4: Vi har ju som rutin nar vi gér CPUP*? att vi fragar, om det ar ndgonting som du inte tycker
funkar, nagonting som du skulle vilja kunna géra men inte kan? Alltsa da tanker jag om du sitter i
rullstol att, egentligen, det ar vl klart det finns en massa saker som man skulle vilja géra om man
utgar fran sexualitet som man kanske inte kan. Men jag vet faktiskt inte hur jag skulle... Jag tror

12 CPUP star for Cerebral Pares Uppféljnings Program, och &r ett program dar personer med cerebral pares foljs
upp regelbundet for att forhindra komplikationer (CPUP, 2020).
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att jag skulle tycka det var valdigt pinsamt. [...] Jag kénner mig inte alls klar 6ver hur jag skulle
hantera det. (Arbetsterapeut)

A-S: Nae

7.4: Men det borde verkligen dyka upp tycker jag.

[-]

7.1: Man kanske kommer mer nara inpa som arbetsterapeut, da blir det lite mer det dar fysiska
sexet, och det blir ju mer intimt att prata om kanske. (Psykolog)

7.4: "Hur triffar jag andra?’ det tinker jag det skulle jag ocksa kunna prata om utan att blinka.
7.2: Det blir sa detaljigz... (Kurator)

7.1: Jamen sd har; kan du anvanda ditt kénsorgan till att ha sex eller till att onanera? Det blir
valdigt sa intimt.

Andra informanter lyfte snarare sexualitetsfragan pa diskussionsplanet men den har fokus-
gruppen lyfte specifikt att om det skulle handla om konkreta fragor, var det da arbets-
terapeutens eller fysioterapeutens jobb att visa eller beskriva hur det kunde ga till? Nar det
handlar om sexualitet sa blir kroppen plétsligt ett tabubelagt omrade (Engelen et al., 2019;
Secor-Turner et al., 2017), trots att “vi kartlagger sa otroligt brett, borstar du tanderna, gar du
pa toaletten, hur bajsar du?” (M.3, psykolog), vilket ocksa ar valdigt intima fragor. Vidare,
som Secor-Turner et al. (2017) konstaterade, sa kan det racka valdigt langt att ndgon bara
bekraftar ungdomarna i deras sexuella identitet. Jamforelsevis sa kan personer med autism ha
svart att veta hur en aktivitet ska utforas, dven sexuella aktiviteter sasom onani eller samlag,
vilket gor att personal kan behova forklara pa ett konkret satt hur det kan ga till (Sevlever et
al., 2013). Nagra informanter reflekterade Gver att ungdomar med IF efterfragade och fick
konkret information men ingen sag likheterna, utan det har var ett problem som uteslutande
tillskrevs de med rorelsenedsattning. Det har kan jamforas med hur det fungerar i Danmark
(Kulick & Rydstrom, 2015; Kristensen, 2019a) dar personal har en skyldighet att hjélpa till
med sexuella problem eller hanvisa till ndgon annan om de inte kan sjalva. Det finns dven
sexualvagledare som ar kunniga inom funktionshinderomradet. Fér den som behdver hjalp av
personal utarbetas en detaljerad handlingsplan tillsammans med personen sjélv sa att ingen
gar Over sina egna eller andras granser (Kulick & Rydstrém, 2015).

En fokusgrupp uppmérksammade specifikt de ungdomar med rorelsenedsattning som inte har
ett talat sprak utan som anvander sig av grafisk alternativ och kompletterande kommunikation
[GAKK]. GAKK bestar av symboler som motsvarar ord eller uttryck som anvandaren pekar

pa med handen, 6gonen eller annat.

7.3: Jag har nastan aldrig st6tt pa nagonting som ens angransar till sexualitet, vilket jag tycker ar
valdigt spannande. For jag jobbar ju med kommunikation och att utveckla olika alternativa satt att
kommunicera till barn som behgver stod pd olika satt. Och dar &r dom ju valdigt utlamnade till sin
omgivning i vilka typ av ord, och vilket system dom har for att kunna uttrycka sig. Och aldrig
nagonsin har det funnits begrepp och sa dar i dom har kommunikationssystemen. Aven for dldre
ungdomar utan IF. (Logoped)

A-S: Det finns inte i systemen som sédana eller du har inte skapat nagra sddana?
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7.3: Jamen bade och skulle jag nog vilja saga.

[-]

7.2: Det dir helt ... ndr man tinker pad det sa gor det ju ont i... (Kurator)

7.3: Men kan dom skriva eller sd, sd... [kan dom forklara] Ajdlpligt liksom...

7.1: Man bara stanger ute den kommunikationen da. (Psykolog)

7.3: Ja, och det &r ju vi som har gjort det.

7.1: Och da gor vi det till en inte s& viktig del av livet. Sex behover inte du... Det behover inte du.
7.4: Men det &r ju spannande, vem &ar det som bestdmmer och l&gger in bilderna? (Arbetsterapeut)
7.3: Det ar jag i samrad med foraldrarna och skolan, och nar ungdomen kan sa forsoker vi ju ta in
ungdomen, men det &r inte alltid [som ungdomen kan det].

7.1: Men nar ni valjer bilder, finns det da en katalog dar dom [bilderna] finns med s& man kan...?
7.3: Nde... det dr ett jdttelangt arbete med att skapa utifran diskussioner och kartliggning inom
olika omraden. Det finns en bok som jag anvéander dar det narmsta man kommer sexualitet ar
olika kroppsdelar. Och ddr dr en bild pa manligt och kvinnligt kénsorgan. That’s it.

Har &r det en logoped som kommer pa att symboler for att forklara sexuella aktiviteter sdsom
onani aldrig funnits i de kommunikationssystem som hen tillverkat, vilket verkligen blir att
osynliggora sexualiteten for de har ungdomarna. Manga som anvander GAKK har dven svara
motoriska nedsattningar och har svart for att formedla sig via text. Det &r ett tydligt stallnings-
tagande fran vuxenvarlden att sexualitet inte ar aktuellt for de har ungdomarna, sa da behover
de inte heller symboler for att formedla tankar och kanslor om sexualitet. De far inte spraket
som behovs for att prata om och forsta sexualitet. Det som inte gar att uttrycka blir inte heller
tankbart att utfora. Kuratorn ovan uttrycker att det gor ont att tanka pa att vissa ungdomar inte
far tillgang till det spraket. Vidare leder det har till en extra utsatthet da ungdomarna saknar
sprak for att beratta om, eller kanske ens forstd, sexuella évergrepp. Overgrepp lyftes inte
specifikt i relation till ungdomar med rorelsenedséttning, vilket skulle kunna vara ytterligare
ett tecken pa hur osynliggjorda de ar? Men aven ungdomar med rorelsenedsattning kan bli

utsatta for sexuella 6vergrepp (Alriksson-Schmidt et al., 2010; Kristensen, 2019a).

Informanterna lyfte generellt ungdomar med rérelsenedséttning utan IF, men det finns forstas
aven de med bade IF och rérelsenedsattning som anvander sig av GAKK. Hur fungerar det for
den som kanske har svarigheter att lasa och forsta information pa Internet nar det inte heller
finns symboler i det egna spraket for att forsta eller forklara sexualitet? Att inte kunna samtala
med andra om SRHR blir funktionshindrande for individen och det funktionshindret vidmakt-
halls av BoU genom att inte tillhandahalla symboler for att uttrycka sig. Det sexuella
medborgarskap som ar en sjalvklarhet for majoriteten blir i &nnu mindre utstrackning
tillgangligt for de har ungdomarna (Bahner, 2020). De kan inte deltaga i samhéllet pa lika
villkor som alla andra och ratten till sexuell halsa och vard pa lika villkor som alla andra
uppfylls ej (Barnombudsmannen, 2019; UD & MFD, 2008) utan istéllet uppratthalls myten
om den asexuella och koénldsa personen i rullstol (East & Orchard, 2014; Kristensen, 2019a).

48



7.4 Mojlighet till férbattring — Vi har ett ansvar att méta dom i sexualiteten”
Det hdr temat behandlar vad som kan goras for att forbattra arbetet och rutinerna. Alla
informanterna ansag att habiliteringen borde bli béattre pa att ta upp sexualitet utifran positiva

aspekter da mycket fokus i nulaget ligger pa problem.

Majoriteten av informanterna menade att det var underligt att inte prata om sexualitet nér de
pratar om alla andra aspekter av halsa sdsom kost, somn och fritid, och det var nagot de ville

forbéttra.

1.1: Vi kan liksom diagnoserna och svarigheter som kan finnas med dom. Och ocksa hur man tar
sig runt svarigheter med dom diagnoserna som finns hos barnen vi traffar. Den specialkunskapen
ligger ju hos oss, att fixa sa att vardagen och hela livet funkar. Och sexualiteten &r ju en sa stor
och viktig del av livet, i forhallande till dom diagnoserna och vem man &r, det ar ju superviktigt.
Och jag ténker att vi ju i 6vrigt pratar om liksom helhets-, helheten med livet, i livet. Och att alla
delar ska funka. Och att da liksom plocka bort en del och att inte ha med den, det ar ju bara
vansinne egentligen. (Logoped)

7.1: Jag skulle egentligen vilja stalla fragan i fler situationer, alltsa som exempel pa vad man kan
prata om. Det finns ju fysisk halsa, psykisk halsa, sexuell halsa liksom, och séga det, hur tycker du
att du har det inom dom? (Psykolog)

7.2: Det hade gjort jattestor skillnad. (Kurator)

[...]

7.1: Sen tanker jag ocksa just utifran att var patientgrupp generellt kan bli bemoétta lite som
asexuella eller sa. S kanske vi har ett ansvar att mota dom i sexualiteten.

7.3: Ja, jag tror det ar jatteviktigt. (Logoped)

7.2: Ja, jag tanker att fa ett gott liv och bli sjalvstandig s ingar det ju, och det ar val definitivt det
vi gor. Alltsd, ja. Definitivt liksom.

Sexualiteten ses som en del av livet som ar lika viktig att lyfta som alla andra delar. Extra
viktigt for en grupp som annars ofta bemots som asexuella (Kristensen, 2019a; Trabing
Secher, 2019), som psykologen (7.1) ocksa belyser. Det &r séllan ungdomen eller familjen
behover hjélp med alla delar som lyfts i ett kartliggande samtal. Men for att visa att
sexualiteten ingdr i allt som det gar att prata om pa habiliteringen s& menade informanterna att
det ar ett amne som specifikt behover fragas efter i samtal med ungdomar och foraldrar.
Eftersom habiliteringen ar den vardinstans som besitter specialistkunskaperna kring de har
diagnoserna menade manga att det borde vara en sjélvklarhet att &ven fragor om SRHR far lov
att komma upp pa dagordningen. Utifran PLISSIT sa ror det hér sig inom de tre forsta
nivaerna, tillatelse, begransad information samt specifika forslag. Det Almas och Hildebrand
(2003) kallar for ”Radgivningsmottagningar” pa niva tre, specifika forslag, se Figur 1, kan
likstallas med habiliteringen. Information och kunskap om sexualitet utifran ungdomens

specifika funktionsnedsattning ar specialistkunskap som varken ungdomarna eller féraldrarna
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kan fa nagon annanstans (Engelen et al., 2019; Folkhalsomyndigheten, 2019; McCabe &
Holmes, 2013; Secor-Turner et al., 2017; Stoffelen et al., 2017).

Det fanns pa manga satt en 6nskan om att vara proaktiv och flytta fokus fran det som flertalet
upplevde var en problembaserad syn pa sexualiteten till ett mer proaktivt och halsoframjande

fokus.

8.1: Jag tanker att vi som profession far ga in och sag att det har [med sexualitet/onani] kanske vi
borde prata om. For det kan bli ett problem langre fram. Sa att vi forekommer. Vi hade kunnat ha
en bildkarta som visar Nar fir man onanera och inte?’ Men alltsd att det hade man kunnat prata
om innan det blir ett problem for da vet dom; det har far jag gora har. Men inte har. Och da har vi
inte satt oss i den sitsen att det blir ett problem. (Arbetsterapeut)

8.5: Och man slipper hantera det som ’bara’ ett problem. Utan man kan sdg att det hér dr ndgot
som alla manniskor gor. Alltsd man kan forsoka avdramatisera det. Det har jag aldrig lyckats
saga till ndgon, men jag skulle ju kunna gora det tanker jag. (Psykolog)

Sexualitet ar sa mycket mer &n att bara hindra beteenden som kan skapa problem for individen
eller omgivningen. Som belystes tidigare i samband med utsatthet for Gvergrepp sa ansag flera
att SRHR-fragor maste lyftas i ett tidigare skede dn vad som gors idag for att ta upp hélso-
samma aspekter av sexualitet, inte enbart nar nagot blivit ett problem. Det skulle i sa fall vara
ett forhallningssatt som mer ligger i linje med vad Folkhalsomyndigheten (2019), UD & MFD
(2008) samt Barnombudsmannen (2019) sdger om lika SRHR for alla manniskor. Flera
beskrev ocksa svarigheten och komplexiteten i att lyfta de positiva sidorna med sexualiteten
nar en situation uppstatt som blivit problematisk. Det pavisar vikten av att ta upp SRHR-

fragor i ett tidigt skede och arbeta proaktivt med de hélsoframjande aspekterna av sexualitet.

Som ndmndes tidigare under temat ’Osynliggjord sexualitet for vissa ungdomar” sd fram-
tradde fysioterapeuter och arbetsterapeuter som yrkesgrupper som skulle kunna jobba mer

med sexualitet &n vad de gor idag.

4.A: For min del sa kanske det skulle bli mer de fysiska hindren som man faktiskt skulle prata om
praktiskt. Att ge dem en chans att fa ndmna det liksom. Som att *Jag vill ha hjdilp med det hér’.
Och det kanske inte &r nagonting som alltid kommer naturligt fran dom. Men att man pa ndgot satt
dppnar upp det s& att man ocksa erkanner att det dr okej att fa ha en sexualitet oavsett om man
har en diagnos eller inte. Att det &r en viktig del av livet liksom. Typ sa. (Fysioterapeut)

[-]

A-S: Om du tanker utifran din egen profession. Vad skulle vara aktuellt att prata om da?

4.A: Jag har nog tankt att min roll som fysioterapeut, precis som allt annat med rdrelser, om jag
har svart att gora en rorelse eller en aktivitet pa normviset hur hittar jag alternativ? Och det
skulle val egentligen var det i den [sexuella] aktiviteten och rérelsen ocksa. Identitetsfragorna
kring sexualitet, och om man skulle ha andra psykiska hinder fér att kunna hantera situationen
eller s& da hade jag nog mer tagit det vidare till mina kollegor som psykolog eller sa. Eller ja,
teamet framfor allt men det ar val dom jag tanker.

Hér lyfte fysioterapeuten sexualitet ur ett annat perspektiv: som en sjélvklar del i arbetet, men
var osaker pa hur hen skulle borja ndarma sig amnet. Precis som arbetsterapeuter och fysio-
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terapeuter hjalper till med andra aktiviteter eller rorelser sa kan det finnas behov av att lyfta
och diskutera dven sexuella aktiviteter. Att bara namna sexuella aktiviteter som nagot som
kan behoOva anpassas skulle bli att bekrafta ungdomens sexuella identitet och medborgarskap
(Secor-Turner, et al., 2017). Det kan sa ett fro infor framtiden och visa att sexualitet ar nagot
ungdomen kan fa hjalp med vid behov. I reflektionerna kring hur arbetet kan forbattras ater-
kom bristen pa kunskap och réadsla for att ga 6ver sina egna eller andras granser. Utifran vad
den har studien visar sa ar det i nulaget framst vissa sociala och psykologiska delar av
sexualiteten som lyfts inom habiliteringen och for vissa diagnosgrupper. Men for att fa in hela
individen sa behovs alla yrkeskategorier, det gar inte att enbart tanka kring SRHR-fragor pa
ett satt. FOr att kunna njuta fullt ut av hdlsosamma sexuella upplevelser, sjalv eller till-
sammans med andra, behovs en sjalvsékerhet och att kdnna sig bekvdm med sig sjalv och sin
kropp (Shakespeare, 2000). Likval har manga med fysiska funktionsnedsattningar, syn- och
horselnedsattningar saval som rorelsenedsattningar, svart med just det eftersom de har en
kropp som inte ser ut eller fungerar som normen (se t.ex. Kef & Bos, 2006; Retznik et al.,
2017; Suter et al., 2012). Har har exempelvis arbetsterapeuter och fysioterapeuter en lika
viktig roll som andra inom habiliteringen att utifran ungdomens funktionsnedsattning forsta
hur funktionshinder uppstar i relation till SRHR-fragor. Det behdvs dven forstaelse for och
kunskap om att funktionshinder tar sig olika uttryck beroende pa individens omstandigheter
(Danermark & Coniavitis Gellerstedt, 2004; Shakespeare, 2000, 2014). Habiliteraren behdver
ha god kunskap om bade den enskilda ungdomen och funktionsnedsattningen for att kunna
koppla ihop de bada och se vad som paverkar vad, precis som i andra omraden i ungdomens

vardag dar habiliteringen ar inne och stottar.

Rutiner och kunskap lyftes av majoriteten som nagot som skulle behdvas for att fa till en
vélbehovlig forandring.

A-S: Vad skulle underlatta? Om det &r svart att komma igang och géra nya saker?

4.A: Jag tanker nog att det skulle [behova] bli som en naturlig del nar vi anda har ndgot
avstamningssamtal. [...] Hitta ett tillfalle dar man anda gar igenom alltmajligt och fragar snabbt
om olika saker. Och att man bara tar upp det hiir ocksd "Har du nagra funderingar kring det har?
Ar du sexuellt aktiv?’ (Fysioterapeut)

5.5: Jag kan tanka mig att det skulle [hjalpa], att man far en fras man kan ha med sig, det kan gora
mycket. Nu har jag fitt med mig "Ar du kér i ndgon?’. Alla behover inte bli master i sexologi for
att fora samtal om sexualitet med ungdomarna men man kan behdva nagra ledtradar.
(Arbetsterapeut)

A-S: Fardiga fraser?

5.5: JA fardiga fraser, faktiskt fardiga fraser. Nu har jag en, men jag kunde ténka mig tre olika
kanske.

5.6: 'Tycker du om ndgon?’ (Arbetsterapeut)

5.5: Na men ocksa till exempel sd hér *Skyddar ni er?’ Eller "Hur skyddar ni er?’ Att man liksom,
bara att man pratar om det har som vi gér nu och fa nagra sma i huvudet. Jag tanker, nar jag
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borjade hiir det var ingen som introducerade mig i ’Och sa nar vi pratar om sexualitet sa sager vi
sa hdr’.

Manga efterfragade fardiga fraser och konstaterade det varit bra om fragor om SRHR funnits
med i frageformularen som de anvéande, som “en paminnelse till en sjilv, for att fa in att vi
ska fréga om detta ocksd” (4.A, fysioterapeut). Att ett sadant forfarandet skulle ge storre
legitimitet till att stalla fragan styrks ocksa av McCabe och Holmes (2013). Da blir det inte
upptill var och en att komma pa en formulering kring nagot som manga upplever som jobbigt.
Med tydliga rutiner och riktlinjer kring nar och pa vilket satt SRHR-fragor ska lyftas kan
risken for att eget tyckande gar fore professionell kunskap minimeras och det hanger inte

heller pa att ungdomen traffar just den engagerade habiliterare som kan prata sexualitet.

Informanterna framholl bristande kunskap om SRHR som ett hinder for att vara professionell
i ett kansligt &mne. Flera betonade faran med att inte ha tillrackligt med kunskap om SRHR,

samt hur viktigt det ar att ha kunskap i ryggen for att inte enbart svara utifran eget tyckande.

5.3: Jag tanker pa [det har med] en hig personalomsattning. [...] Utifran att man behéver ga
igenom det har med nya, att "Det har pratar vi om’ och om vi ska fa utbildning eller nat sa
behdver nya fa den ocksa. Sen ar det svart att prata om sadant nar man kommer ny och inte riktigt
vet grénserna. Vad ar det i mitt uppdrag att prata om och inte? (Fysioterapeut)

5.4: Det kunde finnas en som dom andra [utbildningarna], alltsd som ar webbaserade. Som
personal alltid ska ga igenom. (Specialpedagog)

5.5: Precis. [...] (Arbetsterapeut)

5.6: Det var lite klokt. (Arbetsterapeut)

5.3: Det skulle ju faktiskt vara en valdigt bra losning pa det.

5.6: Lattillgangligt

5.4: Ja och man kan gora det nar man har tid och ga tillbaka och titta igen.

Specialpedagogen ovan foreslog internutbildning till alla anstdllda som &ven nyanstallda
skulle ga for att inte tappa kunskapen nar medarbetare slutar. Andra exempel for att fa in
battre rutiner var att lyfta SRHR-fragor pa teamkonferenser eller arbetsplatstraffar. En
informant beréttade att de pratat i fikarummet om att de borde bli béttre pa att ta upp
sexualitet. Manga tyckte likaledes att deltagandet i fokusgrupperna hade varit bra och gett nya
tankar for hur arbetet kan forbattras. En insikt var hur bra det varit att bara lyfta frdgan och
prata om det, sa att “alla blir lite uppméirksamma pa det” (9.2, kurator). Informanterna gav
uttryck for att vilja gora det mer strukturerat i fler sammanhang, pa teamkonferenser eller
arbetsplatstraffar. Utifran PLISSIT (Annon, 1976) kan det har beskrivas som att ge tillatelse
inom personalgruppen till att ta upp fragor om SRHR éven kollegor emellan vilket kan vara

nog sa viktigt for att fora arbetet framat.
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Ett par informanter tog upp fragan om foraldraskap och personer/ungdomar med IF som ett

specifikt omrade dar de saknade kunskap.

4.A: Det var en diskussion jag horde om en flicka som hade pratat om att f& gifta sig och skaffa
familj. "Ja, hon forstod ju inte att det inte var rimligt for henne’. Och da bérjade jag fundera
ganska mycket pa nar &r det rimligt eller inte rimligt? Handlar det om IF-niva? Och i s fall var
gar gransen? [...] D& var jag ganska ny, sa jag var faktiskt inte tuff nog att ifragasatta. [...] Det
har legat i bakhuvudet i efterhand att jag skulle behtva veta mer, rent etiskt. Vad jag borde
rekommendera? (Fysioterapeut)

Det fanns en osakerhet i hur de skulle beméta den fragan professionellt, vilka mojligheter har
de hér personerna att bli féraldrar? Vilka rad &ar det lampligt att habiliteringen ger? En fokus-
gruppsdeltagare hade jobbat med sadana fragor pa en tidigare arbetsplats och visste att det
fanns ett natverk for foraldrar med IF. Citatet ovan belyser emellertid den kunskapsbrist om
reproduktiv hélsa och rattigheter for personer med IF som fanns hos de flesta av infor-
manterna. Det har visar aterigen pa den kunskapsbrist om SRHR som finns inom vardyrken
(Folkhalsomyndigheten, 2017). Tankar om familj och barn kommer for de flesta redan i
tonaren (Almas & Pirelli Benestad, 2017; Haggstrom-Nordin & Mattebo, 2017) och
ungdomar med funktionsnedsattning har samma rattigheter till information om sexuell och
reproduktiv hélsa som alla andra ungdomar (Barnombudsmannen, 2019; UD & MFD, 2008).
Men da personalen saknar kunskap far inte ungdomarna de rad eller den hjalp de har rétt till.

Alternativt far de rad som inte grundar sig pa vetenskap utan enbart pa eget tyckande.

Informanterna beskrev att fordldrar till barn pa en mycket lagre mognadsniva an den
biologiska aldern inte alltid tankte pa att deras barn skulle utvecklas sexuellt och komma i

puberteten.

5.3: Foraldrarna tanker att deras barn ar pa sa lag funktionsniva sa det har [sexualitet] ar inte
aktuellt. Men s& vet vi ocksa att den intellektuella och fysiska mognaden inte alltid ligger pa
samma niva. Hur ska man forhalla sig till det? [...] Vet foraldrarna om det? Det &r vi som sitter
pa specialistkunskapen kring barnen och da tanker jag att det ar viktigt att vi pratar om det. S3 att
inte vi missar det. (Fysioterapeut)

10.1: Foraldrarna kan ha svart ibland att ta in att ens barn har den adekvata aldern i en sadan
fraga [sexualitet]. (Sjukskoterska)

10.3: Ja den utvecklingen ar kanske mer aldersadekvat an ovrig utveckling hos barnet. (Kurator)
[...]

10.1: For det &r ocksa det har med var dom befinner sig i sin utvecklingsniva, och sa vidare. Och
ibland s& kan mammorna uppleva det lite jobbigt, darfor att dom &r valdigt nara sitt barn och s
borjar barnet komma upp i pubertet och sa vidare. Da l6ser det sig lite naturligt att vi traffas igen
och att jag da pratar om granser mellan barnet och mamman och det har med jamnéariga och
kéanslor och sa vidare.

For manga foraldrar kunde det komma som en chock nar deras ungdom plotsligt bérjade visa
intresse for sitt kon eller fick erektion i duschen, vilket ocksé framkom i studien av Biswas et

al. (2017). Det har var nagot som vissa foraldrar till ungdomar med IF lyfte vid en viss alder
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eller fysisk mognadsniva. Sjukskoterskan i citatet ovan hade en rutin for att samtala med
foraldern nar fragan val lyftes av foraldern sjalv. Men det var ingen som hade rutiner for att i
forvag informera foéraldrarna om vad som kunde ske nér barnet kom upp i puberteten. Som
fysioterapeuten (5.3) sager sa ar det en viktigt kunskap foraldrarna behover ha med sig i takt
med att barnet blir dldre. Om det har tagits upp vid en given tidpunkt hade ungdomarna haft
storre mojligheter att utveckla och uppna sin sexuella halsa, vilket inte minst ar viktigt ur ett
rattighetsperspektiv (Barnombudsmannen, 2019; UD & MFD, 2008). Vidare sa hade
foraldrarna varit forberedda och sluppit ovéntade och kanske jobbiga upplevelser av
ungdomens sexualitet. De hade kunnat sétta upp tydligare grander mellan privat och offentligt
(Lofgren-Martensson, 2011) och de hade fatt tid pa sig att fundera pa om de skulle gora nagra

forandringar i hemmet avseende exempelvis rutiner kring dusch eller toalettbesok.

Atskilliga informanter diskuterade sexuella dvergrepp och att ungdomar med funktions-
nedsattningar ar mer utsatta jamfort med jamnariga. Det lyftes dels av de med erfarenhet av

att traffa ungdomar som blivit utsatta, dels av de som ténkte kring det rent hypotetiskt.

7.4: Sen &r det val barnen vi jobbar med 6verrepresenterade att bli utnyttjade? (Arbetsterapeut)
7.3: For sexuella dvergrepp ja? (Logoped)
7.2: Ja, och bega dvergrepp ocksa ja. (Kurator)

8.1: Just att forklara att om du har tagit en bild och skickat den s skickar du ju inte bara den till
den personen fér den bilden finns ju liksom, och kan latt hamna... Det racker ni gor slut och blir
ovanner sa ar den bilden ndgon annanstans. Den forsvinner ju aldrig. (Arbetsterapeut)

8.2: Och att det finns folk med véldigt onda avsikter, som ploppar upp i din dator. Hur de kan
skydda sig dar liksom. (Kurator)

A-S: Som ar extra svart for habiliteringens ungdomar? Alltsa sa?

8.1: Ja.

Informanterna hade erfarenhet av ungdomar som bade blivit utsatta sjalva och som utsatt
andra. Forutom rent fysisk utsatthet fanns ocksa en utsatthet pa natet som arbetsterapeuten
(8.1) ovan forklarar, sarskilt da vissa ungdomar inte alltid forstar att andra personer kan ha
onda avsikter. Har togs risken for Gvergrepp upp utifran att poédngtera vikten av att lyfta
SRHR i ett tidigare skede an vad som skedde idag for att kunna arbeta férebyggande och inte
enbart nar nagot intraffat. Detta resonemang aterspeglas ocksa i forskningen (Ballan & Burke
Freyer, 2017; Engelen et al., 2019; Martinello, 2015; McCabe & Holmes, 2013; Wiegerink et
al., 2011). De informanter som hade erfarenhet av att jobba med vuxna kunde annu tydligare
se vikten av att ta upp SRHR-fragor tidigt och vid olika tidpunkter, »for vissa blir valdigt
sarbara” (2.8, psykolog). Det har blir en viktig brygga mellan ungdomsaren och vuxenlivet
dar ungdomen behover forberedas i tid och starkas i bade sjalvkansla och sjalvfortroende for
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att minska risken for sarbarhet och istéllet bygga upp en sjalvsikerhet kring den egna

Kroppen.

Flera informanter menade att habiliteringen borde bli battre pa och férmedla tydligare att

SRHR-fragor ar nagot som ungdomar och foraldrar kan ta upp och diskutera i sina moten.

7.1: Jag har tankt pd hur man bjuder in till det. For vi har ju pratat om att géra om
vantrummet. Och da har jag sagt till F som har ansvar, kan ni inte hanga upp en Pride-
flagga? For man bjuder ju ocksa in till ett viss samtalsamne genom att visa att har kan man
prata om det har. Jag vet en som berattade att den alltid hade en skal med kondomer pa sitt
skrivbord, alltsa det &r ett satt att bjuda in till samtal ocksa. (Psykolog)

7.2: Absolut, avdramatisera det. (Kurator)

Manga menade att det skulle underlatta for bade ungdomar och foraldrar att ta upp fragor om
sexualitet genom att signalera i vantrummet att det dr ett &mne som det gar att prata om pa
habiliteringen. Det kunde vara attribut som Pride-flaggor, men ocksa informationshroschyrer,
eller anslag pa digitala anslagstavlor, aven har ror det sig om att ge tillatelse att prata
sexualitet (Annon, 1976; Almas & Hildebrand, 2003). Ett annat forslag var att ha en tillatande
hallning i enskilda samtal samt grupper och utbildningar, s forstdr man att habiliteringen
kan prata sexualitet” (10.3, kurator) och det &r inget konstigt. Nar SRHR lyfts i utbildning
eller grupp sa blir det pa ett generellt plan vilket ocksa kan underlatta genom att visa att det
har ar nagot som fler har funderingar kring (Annon, 1976). Da finns ocksa majligheten att
vara proaktiv, som nédmnts tidigare, genom att poangtera vikten av en halsosam sexuell
utveckling. A andra sidan s& framhdélls betydelsen av att inte enbart forlita sig pa att SRHR-
fragor lyfts i ungdomsgrupper, for hur manga ar det vi méter da?'®” (5.3, fysioterapeut). Det

maste finnas utrymme att bade lyfta sexualitet i grupper och i enskilda samtal.

Det fanns ocksa en generell 6nskan om att bli battre pa att lyfta HBTQ-fragor da sexualitet

ofta ses ur ett normativt perspektiv och HBTQ-fokuset gléms bort.

10.4: Jag tanker det har med HBTQ, alltsa det &r lite spannande, for hur ar vi? | forhallande till
ungdomarna hér, alltsd vad som ar normalt och s&. Jag var pa ett mote med en kille och en annan
kollega och sa fragade den kollegan "Hur ar det? Har du ndgon tjej nu?’ Mmm eller en kille?
Alltsa, lite det har att vi staller fragan i det normala. For jag tanker att vi har en del att jobba med
hur vi, liksom hur vi &r och... (Kurator)

10.2: Det tanker jag ocksa (Psykolog)

10.4: ...vilka fragestallningar och vad sager vi? 'Hur mdnga tjejer dr det i klassen dd?’ for att fi
en relation med den har killen. Men det kan ju bli s& fel om han faktiskt ar intresserad av killar,
och kanske inte ar bekvam med det. Vi har varit inne pa det, vi borde lyfta dom fragorna mer.
10.3: For det tanker jag ocksa att man kanske inte ens vet, och att hela tiden fa fragor kring det
som &r normen gor ju att man sékert upplever sig &hnu mer avvikande, eller tror att det dr det
hdr’ jag mdste gora. (Kurator)

10.1: Ja 'Det dr fel’ (Sjukskoterska)

13 En ungdomsgrupp har cirka 6-8 deltagare beroende pa typ av grupp. Samma grupp halls max 1-2 ganger/ar pa
varje enhet. Antalet inskriva ungdomar per enhet ar betydligt fler an sa.
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For en grupp som redan ar marginaliserad pa grund av funktionsnedsattning sa menade
informanterna att det var extra viktigt att inkludera olika typer av sexuell laggning, inte bara
den heterosexuella. Litteratur och forskning pavisar dock att det heterosexuella perspektivet ar
det enda som synliggors i forhallande till personer med funktionsnedsattning (Kristensen,
2019a; Lukkerz, 2014; Lofgren-Martensson, 2011; MUCF, 2015; Trabing Secher, 2019;
Treacy et al., 2018). Det ar ett osynliggérande av HBTQ-personer inom habiliteringen som
blir ytterligare en kélla till utanférskap for ungdomar som redan &r marginaliserade och
ytterligare en forvagran att delta i samhéllet som sexuell medborgare.

8. SLUTDISKUSSION

Har diskuteras studiens fynd pa ett mer 6vergripande plan. Vidare ges forslag pa hur arbetet
inom habiliteringen verksamheter kan utvecklas for att battre tillgodose SRHR for ungdomar

med funktionsnedsattningar samt erk&nna deras ratt som sexuella medborgare.

Diskussioner i fokusgrupperna om hur SRHR kan lyftas pa olika sétt i patientmétena samt de
manga tankar och forslag om hur arbetet kan forbattras styrker studiens val av fokusgrupps-
diskussioner da ny kunskap skapades i grupperna som inte framtradde lika tydligt i
intervjuerna. Deltagandet i fokusgrupperna skapade en kénsla av delaktighet och menings-
fullhet i sig (Dahlin-lvanoff, 2002) da flera gruppdeltagare framholl hur larorikt det varit att
diskutera kring SRHR i relation till de ungdomar och foréldrar de méter i vardagen. Darutover
gav diskussionerna insikt i problem som finns angaende arbetet med SRHR idag, inte minst
for den fokusgrupp som uppmérksammade bristerna i kommunikationsmgjligheten for de

ungdomar som anvander GAKK.

8.1 Samtal om SRHR i patientmdtena

Studien visar pa ett blandat resultat géllande erfarenhet av SRHR-fragor i motet med
ungdomar och deras fordldrar inom habiliteringens verksamheter. Informanter hade mer eller
mindre erfarenhet av att fragor om SRHR kom upp i arbetet. Antingen de som var proaktiva
och tog upp dmnet sjalva eller de som erfor att det kom upp nér foraldrar eller ungdomar lyfte
det. Vissa yrkesgrupper hade mer erfarenhet av att prata om SRHR, som psykolog, kurator
och sjukskaterska, dessa informanter traffade i huvudsak ungdomar med IF eller autism. Men
eftersom andra yrkesgrupper sasom arbetsterapeuter och fysioterapeuter inte har de har

samtalen i samma utstrackning missas bland annat ungdomarna med rérelsenedséttning da de
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i huvudsak traffar arbetsterapeuter och fysioterapeuter. Med tanke pa att en del ungdomar,
som de med autism, kan har svart att traffa nya manniskor ar det ocksa en viktig poiang med
att alla yrkesgrupper kan ha samtal om SRHR. Det héar resultatet visar att habiliteringen ar pa
god vag men att det behdvs ett dvergripande forhallningssétt sa det blir lika for alla. Huruvida
en ungdom erbjuds samtal om SRHR inom habiliteringen ska vara utifran behov, inte utifran

funktionsnedsattning eller vilken habiliterare ungdomen har kontakt med. Sa ar det inte idag.

Ungdomarna sjalva lyfte till storsta del fragor som de flesta ungdomar funderar pa men de
kunde behova hjalp med att forsta eller tolka situationer eller information. Dock bor det
poangteras har att det ar personal som aterberattar vad ungdomarna sagt. Ungdomarnas
tolkningar och forstaelser av sexualitet ser olika ut beroende pa bade personlighet och
funktionsnedséattning. Det ar inte en homogen grupp och kan varken antas ha eller inte ha
sexuella erfarenheter, vilket dven forskning visar pa (Brunnberg et al., 2009; Cheng & Udry,
2002; Retznik et al., 2017; Wiegerink et al., 2011; Wienholz et al., 2016). Aven om
ungdomarna till viss del lyfte fragor sjalva, skedde detta framst nar vardgivaren gett tillatelse
till att prata om sexualitet, antingen genom en direkt fraga eller genom att luska och stélla mer
subtila fragor. Det tydliggor vikten av att inta en tillatande hallning till fragor om SRHR
(Annon, 1976), for att fanga upp sa manga olika fragestallningar som mojligt. For att kunna
uppna basta mojliga sexuella halsa ar det av stor vikt att inse att god sexuell hélsa &r en del av
de ménskliga rattigheterna (Folkhdlsomyndigheten, 2019). Om ungdomar med funktions-
nedsattningar ska kunna atnjuta sina manskliga rattigheter och fa likvardig information om
SRHR som sina jamnariga (Barnombudsmannen, 2019; UD & MFD, 2008) behover
informationen anpassas utifran ungdomarna med funktionsnedsattning. Saledes behdver den
som ger informationen ha specialistkunskaper om just den ungdomens funktionsnedséttning
och det specifika med varje ungdoms funktionsnedsattning maste véagas ihop med individuella
faktorer (Shakespeare, 2000, 2014).

| den hér studien framtrddde att ungdomarna med rorelsenedsattning, i synnerhet de utan IF,
verkligen negligeras inom SRHR-omradet. Vikten av att se funktionsnedsattningen bade som
nagot reellt existerande och socialt konstruerat (Danermark & Coniavitis Gellerstedt, 2004;
Shakespeare, 2000, 2014) blir synnerligen tydlig i ljuset av att andra funktionsnedséttningar
inom habiliteringen, atminstone till viss del, lyfts utifran fragor om SRHR. Det finns salunda
skillnader mellan de olika funktionsnedséttningarna som behdver beaktas i arbetet med SRHR

inom habiliteringen. Den hér studien visar tydligt att de skillnaderna leder till att ungdomar
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med vissa funktionsnedsattningar helt star utan majlighet att prata om SRHR inom ramen for
BoU:s verksamhet. Det &r en rattighet som borde komma till ungdomarna per automatik
oavsett rorelseformaga eller funktionsnedsattning (Shakespeare, 2014). Olika mekanismer
samverkar hér i och med att den specifika funktionsnedséttningen, i det har fallet rorelsened-
sattningen, paverkar habiliterarnas uppfattning om vilka fragestallningar eller problem
ungdomen antas ha gallande sexualitet. Det har grundar sig snarare i forutfattade meningar &n
beprovad vetenskap. Antagande gors om att problemen ror sig om fragor kring fysiska eller
konkreta problem som ocksa behover avhjalpas pa ett fysiskt eller konkret sitt. Med all
sannolikhet handlar det ocksd om sadana fragestéllningar for flera av de har ungdomarna,
dock kan det likasa handla om fragor pa ett mer relationellt eller kanslomassigt plan. Men da
ingen staller fragan far ungdomarna aldrig en chans att ens uttrycka sina behov eller
funderingar utan tvingas dras med dem i tysthet. Informanterna antog det hér dels kring sig
sjalva och sina kollegor, dels utifran vad de formodade att ungdomarna hade for fragor. Har
syns tydligt ett missriktat fokus pa enbart funktionsnedsattning da sociala och psykologiska
aspekter gloms bort (Shakespeare, 2014). Ungdomar med andra funktionsnedséttningar an
rorelsenedsattning kan ocksa ha konkreta funderingar om hur det ska ga till (Sevlever et al.,
2013), likval som ungdomar med rorelsenedséttning kan fundera éver hur de vet om nagon ar

kar i en.

En fokusgrupp uppméarksammade sarskilt de som anvéander sig av GAKK och déar det i deras
kommunikationssystem helt saknas termer for att prata om sexualitet, utdver mojligen namn
pa genitalierna. Emellertid ska det fortydligas att det endast var en logoped som uttryckte
detta. Det utesluter inte att det finns andra logopeder som gor pa ett annat satt. Likval sa visar
detta pa avsaknad av rutiner och kunskap samt att det aterigen blir upp till varje enskild
vardgivare att bedoma vem som behdver prata om sexualitet eller ej (Graugaard et al., 2006;
Folkhalsomyndigheten 2017). Bevisligen uppstar situationer med eget tyckande utan att
personalen har kunskap i ryggen. Det har leder otvivelaktigt till en ojamlik vard inom
habiliteringen dar den som har ett problembeteende eventuellt kan fa prata om SRHR om den
traffar ratt vardgivare, medan den som inte uppvisar avvikande beteende inte har samma

mojlighet.

8.2 Hur kan arbetet vidareutvecklas?
| huvudsak poangterades vikten av att jobba proaktivt med SRHR-fragor istéllet for att véanta

pa att det ar ndgot som foraldrar eller ungdom sjalv lyfter. Till 6vervagande del s& fanns
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onskan om att lyfta halsosamma aspekter av sexualitet och inte enbart fokusera pa
problematiska omraden. Men nar foraldrar tog upp det som ett problembeteende sa tankte de
inte alltid pa det som just sexualitet, vilket informanterna reflekterade éver i fokusgrupper och
intervjuer. Da fanns inte heller majligheten att lyfta fram och/eller fokusera pa den halso-
samma sexualiteten. Majoriteten av informanterna i den har studien lyfte sjélva att de saknar
kunskap om SRHR fran sin grundutbildning, vilket stammer o6verens med Folkhélso-
myndighetens (2017) kartlaggning. Kunskapsbristen syntes ocksa genom att fordelningen av
samtal om SRHR var skev dels i relation till yrkeskategori, dels i relation till personligt
engagemang, dels i relation till ungdomens funktionsnedsattning. Det hér blir skevt och ger att
vissa ungdomar med vissa funktionsnedséattningar far mojlighet att prata om SRHR inom sin
habilitering, men inte alla. Det hér &r ett viktigt resultat som belyser betydelsen av att det
finns utbildning och fortbildning till personal inom hélso- och sjukvard. Det blir en valdigt
ojamlik vard om det endast ar nagon eller nagra fa personer som har vilja och/eller kunskap
att prata om SRHR med ungdomarna. Jamfors detta med studien av Lukkerz (2014), dar
personalen anvande sig av kunskaperna fran grundskolan, blir det en habilitering som inte
grundar sig i vetenskap och beprovad erfarenhet utan dar patienterna utlamnas till den

enskilde vardgivarens personliga tyckande.

Som analysen visat sa fanns ett tank bland informanterna som tydligt angransade till PLISSIT
(Almads och Hildebrand, 2003; Annon, 1976) nar de resonerade om vikten att visa att
habiliteringen ar en okej miljo for fragor om SRHR. Kunskap om vad PLISSIT innebér skulle
ge okad legitimitet till det som manga av informanterna redan gor eller vill borja gora. |
huvudsak handlade det om den forsta nivan, att ge tillatelse till ungdomar och foréldrar att
lyfta fragor om SRHR i sina moten pa habiliteringen. Men &ven niva tva, begransad
information, och niva tre, specifika forslag, i och med att ungdomarna ansags behéva bade
begransad och specifik information utifran sina funktionsnedsattningar. Habiliteringen kan
raknas som en Radgivningsmottagning utifran Almas och Hildebrands (2003) PLISSIT-
version da det ar en specialistverksamhet med kunskap som inte finns nagon annanstans.
Séledes borde ungdomarna kunna fa hjalp till och med niva tre, specifika forslag, inom
habiliteringen. Habiliteringen har ett viktigt ansvar med att tillgodose ungdomarnas sexuella
och reproduktiva hdlsa och rattigheter samt starka deras identiteter som sexuella medborgare
(Bahner, 2020; Barnombudsmannen, 2019; UD & MFD, 2008). Det hér ligger dven i linje
med Bahners (2020) sexuella rattigheter utifran sexuellt stod. Behovet av sexuellt stod som

personen kan behdva som vuxen kan vara antingen praktiskt eller teoretisk, vilket
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ungdomarna behdver fa maéjlighet att prata om under sin tonarstid. | sin tur 6ppnar det héar upp
for ett erkdnnande av dem som sexuella personer och hjalper dem att skapa en sexuell
identitet. For att klara av forandringen i arbetssatt som maste till inom habiliteringen behovs
det kunskap och rutiner som tydliggor hur habiliteringen ska kunna bidra till att starka de har

ungdomarnas manskliga rattigheter (ibid.).

Den hér studien har aven till viss del belyst sexuella 6vergrepp, vilket var nagot som kom upp
i samtalen med ungdomar och foraldrar. Ungdomar med funktionsnedséttning ar 6ver-
representerad i statistiken gallande 6vergrepp (se t.ex. MUCF, 2015). Kunskap behdvs hos
personalen inom habiliteringen och det har &r ytterligare ett omrade som trycker pa vikten av
att ha tydliga riktlinjer och ett proaktivt angreppssatt. Nar samtal om SRHR tas upp i fore-
byggande och hélsofrdmjande syfte finns chansen att férebygga Overgrepp genom att gora
bade foralder och ungdom uppmarksam pa risker men ocksa vilka majligheter det finns till att
uppleva sexuell halsa. Vidare sa kan vissa ungdomar ha svart att ga till nya stéallen och traffa
nya manniskor. Ytterligare andra kan ha svarigheter att hanga med i skolans sexual-
undervisning, eller sa har de svarigheter att tillgodogora sig undervisningen da den inte utgar
ifran ett funktionshinderperspektiv. Det har ar sérskilda indikationer pa vikten av att det inom
habiliteringens ramar finns utrymme att prata om SRHR. De har ungdomarna far kanske inte
den mojligheten nagon annanstans. Dessutom finns det beskrivet i forskning och ur ett
rattighetsperspektiv att ungdomar med funktionsnedsattningar behover fa information om
SRHR anpassad utifran sina individuella behov. De som ar mest lampade for den uppgiften
torde vara de professionella som besitter specialistkunskapen om de funktionsnedsattningarna.
Eftersom tidigare forskning visat att personer med funktionsnedsattningar ofta far sina
sexuella och reproduktiva rattigheter negligerade krévs det ett proaktivt fokus for att inte
reproducera detta aven inom habiliteringen. Att véanta pa att foralder eller ungdom sjalv tar
upp fragor om SRHR i métet med habiliteringen ar inte gott nog, i synnerhet inte da forskning
visat att fragor om sexualitet séllan lyfts av patienten sjdlv (East & Orchard, 2014; Secor-
Turner et al., 2017).

8.3 Sammanfattning

Foreliggande studie visar att det inom habiliteringen forekommer samtal om SRHR, men
dessa samtal beror for det forsta pa vilken personal ungdom och/eller foralder traffar da det
skiljer sig mellan bade yrkeskategorier, individer och enheter. For det andra spelar funktions-

nedsattningen in och huruvida det uppstatt problematiska beteenden i relation till sexualitet.

60



Dessa beteenden forekommer i huvudsak hos ungdomar med autism eller IF och de 6kar
chansen for att SRHR lyfts. Ungdomar med rorelsenedséttning utan IF och som inte uppvisar
nagra sadana beteenden &r de vars sexualitet tydligast negligeras och osynliggors. Sarskilt de
som anvander sig av GAKK dar symboler for att formedla sig om sexualitet saknas. Att
ungdomar med funktionsnedséattningar inte far tillgang till information om SRHR utifran sina
forutsattningar strider mot manskliga rattigheter (Barnombudsmannen, 2019; UD & MFD,
2008). Personalens avsaknad av kunskap inom SRHR-omradet och brist pad organisatoriska
rutiner ger upphov till den hédr skeva och bristfalliga férdelningen av samtal om SRHR i

patientmatena.

8.4 Implikationer for framtiden

For att de ungdomar som har kontakt med habiliteringen ska fa samma rattigheter som alla
andra kravs det att 6vergripande rutiner infors kring hur personalen ska arbeta med fragor om
SRHR. Vidare sa ar habiliteringen en stor arbetsplats med manga olika yrkeskategorier
representerade. Mer kunskap behovs for att battre forsta hur arbetet med SRHR kan forbattras
for varje specifik yrkesgrupp. Det saknas likasa forskning kring foraldrar till ungdomar med
funktionsnedsattning och sexualitet. Vilken typ av stod efterfragar foraldrarna fran
habiliteringen? Ungdomarna som tillhér habiliteringen har inte horts i den hér studien. Vad
tycker de och vad efterfragar de? Det behovs specifik kunskap utifran olika funktions-
nedsattningar, exempelvis syn- och horselnedsattning ar omraden dar det sarskilt saknas

forskning om sexualitet och sexuell hélsa.
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Mitt namn ar Anna-Sofia Bengtsson, jag arbetar som arbetsterapeut pa Barn- och
ungdomshabiliteringen i Helsingborg. For narvarande &r jag tjanstledig da jag laser
Masterprogrammet i sexologi vid Malmé Universitet. Inom ramen for utbildningen kommer jag
skriva en uppsats dar jag vill undersoka pa vilket satt frigor om sexualitet uppstar i patientmoten pa
Barn- och ungdomshabiliteringen samt pa vilket sétt personalen upplever sig rustade for dessa
samtal. Studien beraknas vara klar i maj 2020.

Sexuella behov och uttryck hos personer med funktionsnedsattning forbises ofta av vard och
omsorg. Darfor &r jag intresserad av att understka hur detta ser ut inom habiliteringen. Det &r min
forhoppning att resultatet av studien ska kunna bidra till utvecklingen av arbetet inom
habiliteringens olika verksamheter, regionalt och nationellt.

Studien ar tankt att genomforas i form av fokusgruppsintervjuer, vilket innebér att en grupp pa ca 4—
8 personer diskuterar gemensamt kring ett antal fragor och teman som jag har med mig.
Gruppintervjun beraknas att halla pa 1-1,5 timme och det ar mojligt att géra mer &n en intervju per
enhet. Deltagarna far garna vara fran olika team/arbetslag. Det inget krav pa lang erfarenhet av att
prata om fragor rérande sexualitet eftersom det ar gruppens samlade tankar och erfarenheter som &r
intressant for studien. Med tanke pa min egen anstallning kommer jag inte inkludera personal fran
teamet dar jag jobbar i Helsingborg.

Samtliga gruppintervjuer kommer att spelas in och det ar endast jag som forfattare som har tillgang
till det inspelade materialet. Nar resultaten presenteras i uppsatsen kommer namn pa personer och
platser andras sa att varken intervjuade eller enskilda enheter kan identifieras. Allt material fran
fokusgrupperna kommer att forstdras nar studien ar avklarad. For att bevara sekretessen kommer de
som deltar i fokusgrupperna uppmanas att prata om patienter i avidentifierad form.

Allt medverkande i studien ar frivilligt och den/de som deltar i fokusgruppen kan nar som
helst avbryta sin medverkan eller valja att avsta fran att svara pa enskilda fragor utan att ge
en sarskild forklaring.

Detta informationsbrev behdver lasas av samtliga deltagare fore en eventuell medverkan i
studien.

Harmed tillfragas Ni pa er enhet om deltagande i studien. Har ni fragor sa hor av er till mig sa
berattar jag mer!
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fragor?
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Olika tankar/
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Vad brukar det
vara fér
fragor?
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s&tt? Hur?
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ni for att ta upp
fragor kring
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