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Frontotemporal demens

Hvad er fronto-
temporal demens?

Frontotemporal demens (FTD)
er betegnelsen for en gruppe

af kroniske og fremadskridende
hjernesygdomme, der rammer
de forreste dele af hjernen (pan-
delappen og den forreste del af
tindingelappen).

De dominerende symptomer
ved FTD er markante sendringer i
personlighed og adfeerd og/eller
i personens sprog eller tale.

Andre betegnelser
Frontotemporal demens er
en forholdsvis ny sygdomsbe-
tegnelse, som stadig ikke helt
har vundet indpas i Danmark.
Mange anvender fortsat den
gamle betegnelse “Picks syg-

dom” efter neurologen Arnold
Pick, der farst beskrev sygdom-
men i 1892. Ogsa betegnelser
som “pandelapsdemens”, “fron-
taldemens” eller “frontallaps-
demens” bliver ofte brugt om
denne demensform.

Hvor mange har
sygdommen?

Man ved ikke preecist, hvor hyp-
pigt FTD forekommer. Udenland-
ske undersggelser anslar, at ca.
10% af alle demente har FTD.
Overfort til danske forhold svarer
det til, at ca. 8.000 danskere
lider af sygdommen.

Hvem rammes?

FTD rammer oftest i 40-60 ars al-
deren, men kan ogsa forekomme
hos eldre. Maend og kvinder er
lige udsatte, og intet tyder pa, at
tidligere sygdomme, livsstil eller
sociale forhold @ger risikoen for
at fa sygdommen.

FTD er uden kendt arsag, men
f.eks. kan hjerte-karsygdomme
som blodpropper forarsage FTD.
Ogsa infektioner, kveestelser,
hjernesvulst og giftstoffer kan
give en frontal skade.

Er sygdommen arvelig?

FTD kan skyldes mange forskel-
lige sygdomsmekanismer og er

i langt de fleste tilfeelde ikke ar-
velig. Hos ganske fa familier er
der tale om en sakaldt dominant
arvelig form for FTD, hvilket be-
tyder at der er 50% risiko for at
udvikle sygdommen, hvis én af
foreeldrene har den.

Hos enkelte af disse familier er
det lykkedes at indkredse de
genetiske eendringer til tre kro-
mosomer, der er ansvarlige for
sygdommen.

Hvad er symptomerne
ved FTD?

Der findes tre former for FTD,
som giver vidt forskellige symp-
tomer i sygdommens tidlige
faser. Det skyldes, at FTD kan
starte i forskellige omrader af
hjernens forreste dele.

e Klassisk FTD form

Starter sygdommen i pandelap-
pen er der oftest tale om den
"klassiske variant af FTD” — nok
den starste gruppe af FTD. | det
felgende kalder vi denne form
for “klassisk FTD".

Frontotemporal demens

Personligheds- og
adfzaerdsaendringer

De farste symptomer pa klassisk
FTD er typisk eendringer i per-
sonlighed og adfeaerd. Den syge
mister interessen for familie og
venner, og en svigtende situati-
onsfornemmelse og mangelfuld
selvkritik giver problemer med
at bega sig i sociale sammen-
haenge.

Personen kommer f.eks. med sa-
rende bemaerkninger om andre
mennesker, mens de er til stede.
De spiser alt pa middagsbordet
uden at tage hensyn til, om der
er noget tilbage til andre. Sma-
barnlig adfeerd med upassende
fnisen og fjollede kommentarer
og vittigheder ses ogsa hyppigt.
Det er almindeligt, at hygiejnen
forssmmes. Personen gar i det
samme tgj dag efter dag, und-
lader at ga i bad og gar ikke til
frisgr eller barberer sig pa eget
initiativ. Bade pligter pa arbej-
det og i hjemmet negligeres.
Den syge tilbringer f.eks. hele
arbejdsdagen med at laegge ka-
bale, selvom der er opgaver, som
presser sig pa.
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Iretteseettelser eller opfordringer
til at hjeelpe til tages ikke alvor-
ligt, men bliver ignoreret eller
situationen bortforklares.

Svaekket intellektuel
funktion

De intellektuelle funktioner ram-
mes ogsa. Koncentrationsevnen
sveekkes, og der opstar proble-
mer med at overskue og plan-
legge arbejdsopgaver. Evnen til
at teenke abstrakt og forsta ironi
og humor pavirkes.

Sproget bliver mere fattigt, og
der kan opsta besveer med at
huske navne pa personer og
genstande. Dag til dag hukom-
melsen er derimod ofte ganske
god, men patienterne har sveert
ved at omsaette deres viden til
noget fornuftigt. F.eks. kan de
ofte godt huske at de har lavet
en aftale, men undlader alligevel
at made op.

Manglende sygdomsindsigt
Patienten har sjeeldent selv en
fornemmelse af at veere syg.
Tveertimod vil vedkommende
fuldsteendig afvise, at der er pro-
blemer.

Det er vigtigt at veere opmaerk-
som pa, at den manglende syg-
doms-erkendelse er en del af
sygdommen, og ikke et forsgg
pa at fortraenge eller benzaegte
problemerne.

e Atypiske former

Hos patienter, hvor sygdommen
rammer de forreste dele af tindin-
gelapperne ses andre symptom-
billeder end ved klassisk FTD.
Nogle patienter mister gradvist
deres viden om sprog og be-
grebers betydning, genstandes
egenskaber og verdens beskaf-
fenhed (det personlige leksikon).
Man taler om, at den ”“semanti-
ske hukommelse” udtyndes, og
at patienterne har “semantisk de-
mens” (semantisk: vedrgrer orde-
nes og begrebernes betydning).
Da patienternes dag til dag hu-
kommelse stort set er intakt kan
man se det besynderlige feeno-
men, at de er i stand til at hu-
ske nylige haendelser og aftaler,
mens de f.eks. ikke forstar betyd-
ningen af almindelige ord som
hérbarste eller skruetreekker, og
heller ikke ved hvad disse ting
skal bruges til, nér de ser dem.
Adfeerdsmaeessige aendringer i
lighed med dem der er beskre-

vet ved “klassisk FTD” optreeder
hyppigt, men almindeligvis forst
lidt senere i sygdomsforlgbet.
En sjeelden form for FTD er
"progressiv afasi” (afasi: tab el-
ler forstyrrelser af evnen til at
opfatte og bruge sproget hos
en person, der tidligere har
kunnet kommunikere normalt).
Denne form er meget ander-
ledes end de to andre, da pa-
tienten i sygdommens startfase
udelukkende har problemer
med at tale. Sproglydene sam-
menseettes forkert og talen bli-
ver langsom, besvaeret og
hakkende.

De intellektuelle evner som
f.eks. hukommelse, sprogforsta-
else og teenkning er bevaret, og
ogsa personlighed og adfeerd
er uendret. Patienten er helt
bevidst om sine vanskeligheder
og derfor meget forpint af til-
standen.

Afasien kan vare flere ar uden
&ndring, men med tiden vil
sygdommen sprede sig, sa der
udvikles en generel demens.
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Sygdomsforleb

Sygdomsforlgbet ved FTD er
almindeligvis pa mellem 6 og

10 ar fra de farste symptomer
registreres, til patienten degr af
sygdommen. Der er imidlertid
meget store variationer, og der
er beskrevet sygdomsforlgb pa
kun 2-3 ar savel som forlgb, der
straekker sig hen imod 20 ar.

De fgrste symptomer er ganske
vage og bliver ofte ikke bemaer-
ket eller bliver sggt forklaret som
naturlige reaktioner pa livsvilkar.
Man opfatter f.eks. personen
som stresset eller deprimeret el-
ler mistaenker, at der er proble-
mer hjemme eller pa arbejdet.
Gradvist bliver symptomerne
imidlertid mere udtalte og heem-
mer personens daglige funk-
tion og samveer med andre i en
sadan grad, at man bliver klar
over, at der er noget mere alvor-
ligt galt. Nogle sygdomsforlab er
domineret af impulsiv og uhaem-
met adfeerd, mens andre er ka-
rakteriseret ved inaktivitet og
ligegyldighed.

Som sygdommen skrider frem,

bliver de apatiske treek dog sta-
dig mere dominerende hos alle.
Det er ogsa karakteristisk, at pa-
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tienterne taler stadig mindre. |
de sidste faser holder mange helt
op med at tale.

Det er ogsa almindeligt, at pa-
tienter med FTD far sveert ved
at holde pa vandet. Mange
“glemmer” simpelthen at ga

pa toilettet, mens andre af fysi-
ske arsager har problemer med
at kontrollere bleerefunktionen.
Efterhdanden som sygdommen
breder sig til mere dybtliggende
hjerneomrader kan der opsta
problemer med at kontrollere
beveegelser og synke maden, og
i sidste ende vil sygdommen fgre
til deden.

Det skal understreges, at ikke to
patienter med FTD har samme
sygdomsforlgb, og at det ikke er
muligt med sikkerhed at forud-
sige, hvilke symptomer en pa-
tient vil udvikle, eller hvor lang
tid et konkret sygdomsforlgb vil
streekke sig over.

Hvad sker der i hjernen?
Man ved, at patienter med stort
set samme symptomer kan have
forskellige forandringer i hjernen.
Det tyder pa, at forskellige syg-
domsprocesser kan ligge bag.
Hos nogle patienter finder man

karakteristiske forandringer i
selve hjernecellerne, men hos
andre ser man kun tegn pa at
hjernecellerne gradvist svinder
ind og der.

Sygdommen starter i et min-

dre hjerneomrade og breder sig
gradvist, sa stort set alle hjerne-
omrader efterhanden medind-
drages. Hvad der forarsager disse
andringer, og hvad der er afge-
rende for, hvor sygdommen bry-
der ud, ved man endnu ikke.

Hvordan stiller man
diagnosen?

Der eksisterer ikke en enkelt test
eller scanningsmetode, der med
sikkerhed kan be- eller afkreefte
om en person har FTD.

Det er derfor bade tidskreevende
og vanskeligt at stille diagnosen,
og en FTD-diagnose kan kun stilles
af en specialist (neurolog, geriater
eller psykiater) med seerlig viden
om sygdommen. Diagnosen base-
res farst og fremmest pa en klinisk
vurdering, dvs. en vurdering af
patientens symptombillede og be-
skrivelse af symptomudviklingen.
Her er de pargrendes oplysninger
af afggrende betydning.

Man kan ogsa supplere med
forskellige typer af hjernescan-
ninger, neuropsykologiske tests,
blodprever mv., som alle kan
hjeelpe leegen med at stille den
rigtige diagnose.

Hvorfor er en

diagnose vigtig?

For de pargrende er en kor-
rekt diagnose forst og fremmest
vigtig, fordi det giver en forsta-
else af de besynderlige og ofte
skreemmende eendringer, man
er vidne til hos ens keaere. Dette
bidrager til at undga misforsta-
elser, endelgse spekulationer og
nyttelgse forseg pa at “tale ved-
kommende til fornuft”.

Ogsa i forhold til omgivelserne
er det vigtigt at kunne forklare,
at der er tale om sygdom og ikke
dovenskab, uforskammethed,
fuldskab eller lignende.

En korrekt diagnose er desuden
vigtig for at fa den bedste hjeelp
og stette - og for bedre at kunne
planleegge fremtiden.
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Hvordan behandles
sygdommen?

Der findes i dag ingen medicin,
der kan helbrede eller bremse
sygdomsudviklingen ved FTD.
De forskellige typer af demens-
medicin, der bruges ved Alzhei-
mers sygdom, har kun sjeeldent
positiv effekt.

| mange tilfeelde vil den snarere
forvaerre symptomerne. Nogle
adfeerdsforstyrrelser kan bedres
med antidepressiv eller beroli-
gende medicin.

Den vaesentligste behandling er
af paedagogisk og social art. Der
kraeves stor viden, talmodighed
og fantasi fra pargrende og ple-
jepersonale for at fa dagligdagen
til at fungere. Helt overordnet
kan der dog gives fglgende rad:

Ved impulsiv og

uhaemmet adfeerd:

* Sig fra og seet greenser for
uhensigtsmeessig adfeerd, men
undlad at diskutere med den
demente.

e Undlad at “straffe” uhensigts-
maessig adfeerd (den demente
er ikke sine handlinger be-
vidst).
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e Forsgg i stedet at aflede den
demente, nar der opstar en
uheldig situation.

e Hjeelp med at regulere den de-
mentes forbrug af mad, drikke-
varer, penge mv. (Servér f.eks.
portionsanretninger, undlad af
have en hel kasse ol stdende
fremme, udlevér “lomme-
penge”).

e Planleeg og strukturér daglig-
dagen, oparbejd rutiner og
brug f.eks. en kalender.

Ved apati og ligegyldighed:

e Hjeelp den syge i gang med de
daglige opgaver.

¢ Bryd opgaver op i sméa delop-
gaver, sa de bliver mere over-
skuelige.

e Giv instruktion langsomt og ty-
deligt, en ting ad gangen.

* Planleeg og strukturer daglig-
dagen, oparbejd rutiner og
brug f.eks. en kalender.

¢ Undga for mange valgmulig-
heder, beslut for den demente.

e Ga ture og lav gymnastik sam-
men.

e Veer talmodig, giv dig god tid
og veer konsekvent i handlin-
gerne.

Hvor kan man sgge
hjelp?

Det er en stor belastning for hele
familien, nar et medlem rammes
af FTD. Stort set ingen vil veere i
stand til at tackle dette uden hjeelp
udefra. Der er brug for savel in-
formation som konkret hjeelp og
stotte.

Information om sygdommen gi-
ves bedst af den leege, der har
stillet diagnosen. Det er vigtigt,
at der er afsat god tid til samta-
lerne med leegen, og at disse fol-
ges op med jeevne mellemrum,
sa man lgbende kan fa svar pa
de mange spgrgsmal, der natur-
ligt dukker op.

Der findes en del skriftligt infor-
mationsmateriale om demens,
men det meste omhandler Alz-
heimers sygdom, der er langt
den hyppigste demensform. For
pargrende til FTD-patienter vil
materialet kun veere af begraen-
set veerdi, fordi symptombil-
lederne og dermed besveerlig-
hederne i hverdagen er meget
anderledes.

Saerlig undervisning og kurser for
pargrende til patienter med FTD
afholdes fra tid til anden. Alzhei-
merforeningen kan hjaelpe med
oplysninger herom.

Kontakt til den kommunale sags-
behandler vil ofte veere ngdven-
dig i flere forskellige sammen-
haenge. Da FTD ofte rammer
mennesker i den erhvervsaktive
alder, kan der veaere behov for
radgivning i forbindelse med sy-
gemelding, pensionsansggning
og familiens fremtidige gkonomi.
Sagsbehandleren kan ogsa
hjeelpe med ansggninger om
saerlige stotteordninger.

Hjemmeplejen kan yde hjeelp til
praktisk og personlig pleje, samt
henvise til dagtilbud, aflastnings-
ophold og evt. plejebolig.

Hvad kan man gere, hvis
den demente afslar hjeelp?
Mange patienter med FTD ved
ikke selv, at de er syge. Det kan
derfor ofte veere vanskeligt at fa
dem til at modtage den hjeelp,
som andre sa tydeligt kan se, at
de har brug for.
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Som hovedregel er man for-
pligtet til at efterkomme den
dementes gnske, da grundloven
slar fast, at den personlige frihed
er ukreenkelig.

Kun hvis den demente direkte ud-
seetter sig selv eller andre for fare,
og hvis man har forsggt alt, hvad
der er muligt for at fa personen til
at medvirke frivilligt, er der mulig-
hed for at gribe ind med tvang.
Veergemal med fratagelse af den
retslige handleevne kan blive
ngdvendigt, hvis personen pga.
mangelfuld skonomisk forstaelse
forvalter sine midler til skade for
sig selv, eller hvis vedkommende
udnyttes gkonomisk af andre.

Andre hjelpemuligheder
Mange kommuner har i dag an-
sat demensspecialister (typisk
demenskoordinatorer og/eller ge-
rontopsykiatriske teams), som har
en seerlig viden om, hvordan man
bedst handterer patienter med
demens, og hvilke konkrete mu-
ligheder der er i lokalomradet.

Det kan veere en god ide at tage
kontakt til disse allerede tidligt i
sygdomsforlgbet, sa de kommer
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til at kende familien og dermed
bedre kan hjeelpe, nar behovet
opstar.

Béde for aegtefeelle og for sterre
bgrn kan belastningen blive s&
stor, at der er behov for psyko-
logbistand. Lovgivningen abner
mulighed for gkonomisk stotte
til samtalebehandling hos psy-
kolog i forbindelse med alvorlig
sygdom inden for den naermeste
familie.

En henvisning til psykolog efter
denne regel skal ga via den prakti-
serende leege. Skolesggende bgrn
har mulighed for at fa psykologisk
statte hos skolepsykologen eller
gennem kommunens paedago-
gisk-psykologiske radgivning.

Alzheimerforeningen, som er en
forening for demente og pare-
rende med alle typer demens-
sygdomme, har en radgivningste-
lefon — DemensLinien som giver
rad og vejledning — ogsé ano-
nymt. DemensLinien oplyser ogsa
om der er oprettet stattegrupper
til pargrende i lokalomradet.

Dine egne nyttige navne og telefonnumre

Kontaktpersoner i din egen kommune:

TIf:

Demenskoordinator:
TIf:

Demenssygeplejerske:
TIf:

Demenskonsulent:
TIf:

Sagsbehandler:
TIf:

Praktiserende lzege:

TIf:

Specialleege, f.eks. neurolog eller psykiater:

TIf:

Gero-team:
TIf:

Bed evt. kommunens demensansvarlige om hjeelp til at udfylde ovenstaende.
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