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» Christina: Pa nat satt tycker jag inte vi har ett aktenskap langre, som vi alltid haft. [...] Jag
tar ju allt ansvar. Allt ansvar.

* Anna: En av de saker jag foll fullstandigt for, det var hans hjarna, hans intellekt. Och
plotsligt har jag en annan person framfor mig som inte moter mig intellektuellt pa samma
vis.-

* Anders: Hon gor for mycket for mig. Sant jag klarar sjalv. Det blir jag lite trott pa.



Hur paverkas
den sexuella
och intima

relationen av
Alzheimers
sjukdom?

Hur upplever personer med Alzheimers
sjukdom och deras partner den intima och
sexuella relationen efter en demens-diagnos?



e Sexualitet

som en del av var hélsa, vdlbefinnande och
identitet genom livet

mer an bara samlag.

* Demenssjukdomar och sexualitet

Sexuell aktivitet minskar och minskad
tillfredsstallelse

Ofta fokus pa problematiska aspekter av
sexualitet- hypersexualitet osv.

Sexualitet som en del av identiteten dven nar
man lever med en demenssjukdom. Skillnader —
for vissa viktigt for andra inte.




Studien

» 19 deltagare, i heterosexuella parrelationer, mellan 55-86 ar gamla. Gifta (i genomsnitt
40-50 ar), Majoriteten sammanboende i gemensam bostad.

* Individuella intervjuer — bada i paret far komma till tals.
 Sju deltagare med Alzheimers sjukdom (fem man, tva kvinnor) och tolv partners

» Mild till medelsvar AD vid intervjutillfalle. Diagnos mellan tva manader till sju ar vid
tillfallet for forsta intervjun.

* Deltagarna rekryterades till studie via minnesmottagningar, - stodgrupper for anhoriga
och personer med demens samt en dagverksamhet

* Projektet genomfordes i samarbete med Prof Jan Marcusson, Linkdpings universitet.
Finansierades av Forte.



Alder - Skillnader mellan
yngre och aldre paren

Skillnader |

erfarenheter Genus- Skillnader mellan
man och kvinnor



Aldre paren
(70- och 80-

arsaldern)

Upplevda férandringar i den sexuella och
intima relationen till fojd av aldrande, inte
kopplat till demens specifikt.

Partnerns installning till personen med
Alzheimers sjukdom: “Han ar fér mig samma

person” “Han glommer saker och upprepar,
men han ar inte virrig”.
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Frida: | mina 6gon maste jag sdga att
vi har haft ett valdigt fint samliv

Idag klarar vi inte av det [samlag].

Men da ar det ju narheten till
varandra, att man kan krypa ihop
och kan vara bade glad och

ledsen liksom.




Henning:

Det ar ju valdigt viktigt
med den dar intima
narheten. Det blir nan
slags bekraftelse.



Yngre paren

(50- 60-arsaldern)

Upplevda forandringar i den sexuella och intima relationen till f6ljd av Alzheimers sjukdom.
— problem | den intima relationen

Partnerns forhallningssatt till personen med Alzheimers sjukdom: “Han kdnns inte som min
man langre” "Det ar oklart for mig vem han ar idag, var han befinner sig”.



Att inte kanns sig forstadd — sjukdomen paverkar
sjalvkanslan

Carl: Jag tyckte att Christina inte forstod att jag har en sjukdom som gor si och sa. Jag blev
riktigt ordentligt arg och Christina blev riktigt arg pa mig,

det var den har aggressionen givetvis som knackte sexlusten da.
[...] Na hon forstar inte vilka svarigheter jag har och vad det innebar for mig.



Okat ansvar

och brist pa
lust

Anna:, Nar far man utrymme att kdnna sig som en
kvinna? Aterigen som nar man dr bebismamma,
man hinner inte kanna att man ar tje;
overhuvudtaget. Man ar mamma hela tiden, som
ammar eller haller pa hela tiden. Kan det var nan
parallell, man ar standigt, standigt, standigt och

plockar i sparen utav allting, for att halla dagen
flytande...




Brist pa dmsesidighet

Ellinor:Det har ar inte en intellektuell person. Det &r inte en person pa samma niva som jag. Jag har en obehagskansla. Jag har gjort den
har jamforelsen med smabarn. For man intar den héar beskyddande eller beskyddarrollen eller forédldrarollen. Och i och med det sa
intrader en barridr. Du har inte sex med din trearing. Du vill inte att han ska klafsa pa dig. Det later grovt men jag kan inte formedI|a

tankegangen, kdnslorna pa béattre satt.

Bo: Nej det mest tydliga ar ju det att eftersom vi har varit ihop sa pass lange s3, nar vi hade samlag, vi
kom ju nastan alltid samtidigt [...]. Men den dar sam[spelet], det &r som att dansa. Plotsligt sa dansar
vi i otakt va. Det som tidigare har varit sjalvklart. Och det behover inte vara avancerade saker, utan

det kan ju vara det enklast, hur vi tar pa varandra va...



Personen med demens som en annan — okat
avstand

Christina :For han ar ju sig ganska lik alla andra manniskor och sa. Men for mig ar han inte
det. Det saknas den dar biten som gor att han ar min man.[...]JHan kanns inte som min man,
mer som ett barn. Men inte riktigt det heller.

Knut: Nej. Nej hon ndarmar sig aldrig mig pa det viset. Nu ar hon bara sa langt borta.

Bo: Man kanner att man har inte kontakten, man har inte narheten alltsa. Det blir en
distraktion eller ett det finns ett avstand mellan oss.



Upplevelser av sexualitet knutna till genus

* Ellinor: Det ar ju det har med den personliga, sociala relationen nar man blir mamma till
sin egen man. Det ar fruktansvart svart. Alltsa en kapabel manniska som jag alltid haft
respekt for darfor han varit sa stark och sa klok och sa handlingskraftig. Ehm, att se den
manniskan degraderas, han ar fortfarande valdigt smart pa att svara.

» Samtidigt som jag hela tiden an i dag forséker halla oppe honom pa nagot konstigt vis.
Jag vill inte inse det har att han inte finns mer. [...] Jag vill att han ska vara respekterad. Jo
men det ar ju hans identitet. Jag har ju kvar nagonting av hans personlighet, och jag vill att
dom [vardpersonalen] ska forsta att han har varit en klok manniska. En rolig
sallskapsmanniska, social. Plus att han alltid har kunnat ta for sig.



Sammanfattningsvis

Sexualitet och narhet som nagot positivt. Killa till valbefinnande, trost,
bekraftande av relationen och det egna jaget.

Sexualitet och narhet som problematiskt:For partnern: ansvar, brist pa
omsesidighet — att inte bli bekraftad som forr- paverkar lust. Upplevelse av partnern
som annorlunda ( barn/framling).

For person med demens: missndje med livssituation, konflikter, att inte bli
bekraftad, brist pa sjalvstandighet och sjalvfortroende.

Var man befinner sig i livsloppet betydelsefullt-férvantningar pa fortsatt sexuell
relation bland yngre aldre. Aldre forhandlar med férvantningar pa bade sexualitet,
minnesférmaga och halsa overlag.

Skillnader man och kvinnor, kvinnors sexuella lust mer kopplad till ansvarsbérda.
Brist pa 6msesidighet - att inte uppfatta mannen som jambordig paverkar lust.
Manliga partners - bristande sexuellt samspel- brist pa uttryck for samtycke.



* Nar och var lyfts fragor om den sexuella och
intima relationen?

* Hur stddja par i att bibehalla den narhet och
sexuell lust- nar olika perspektiv/upplevelser?

* Att inte ha ett heteronormativt perspektiv- ett
RE ke ratt professionellt forhallningssatt 6ppenhet for
I’eﬂekte ra sexuell mangfald.

* Sexuella rattigheter- inte samma sak som ratt till
sex, men ratt till integritet, forma relationer,
frihet fran vald och méjlighet att uttrycka den
egna sexualiteten. '

kring

e Screening for vald — inklusive sexuellt vald?
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Vill du bli intervjuad till ett
forskningsprojekt?

Just nu pagar ett forskningsprojekt om homosexuella, bisexuella,
transpersoner och queera personer med demenssjukdomar. Vi soker dig som
arbetar med personer med demenssjukdom (kognitiv sjukdom) inom
demensomsorgen, till exempel i hemtjanst, sarskilt boende eller pa daglig
verksamhet. Vi soker intervjupersoner inom alla yrkeskategorier inom
demensomsorgen, till exempel vardbitrade, underskoterska, sjukskoterska,
lakare, fysioterapeut eller arbetsterapeut. Vi soker aven dig som arbetar som
enhetschef eller verksamhetschef inom demensomsorgen. Du behdver inte
ha erfarenhet av att ge omsorg till HBTQ-personer med demens for att kunna
delta i studien. Alla som deltar ar anonyma.

Vi som genomfor studien heter Linn Sandberg och Anna Siverskog och ar
forskare vid Sodertorns hogskola. Kontakta oss du vill medverka eller om du
vill fa mer information om projektet.

Linn Sandberg, Institutionen for kultur och larande, S6dertérns hogskola,
141 89 Huddinge.E-post: Linn.sandberg@sh.se Telefonnummer: 08-
6085306
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