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HVAD ER FRONTOTEMPORAL DEMENS?

Frontotemporal demens (FTD) er en samlet betegnelse for forskellige
fremadskridende demenssygdomme, der hovedsagelig rammer de
forreste dele af hjernen, nemlig frontallapperne (pandelapperne) og de
forreste dele af temporallapperne (tindingelapperne). Der findes flere
undertyper af FTD, men denne folder handler om den hyppigst forekom-
mende form, hvor aendringer i personlighed og adfaerd er dominerende. |
fagsprog kaldes denne form ofte bvFTD (efter den engelske betegnelse
behavioral variant of FTD) eller adfaerdsvarianten af FTD. Her anvender vi
blot forkortelsen FTD.

FTD adskiller sig pa flere mader fra Alzheimers sygdom, som er den
hyppigst forekommende demenssygdom og derfor den sygdom, som
de fleste har i tankerne, nar man taler om demens. Imens Alzheimers
sygdom primaart rammer aeldre mennesker og typisk er domineret af
hukommelses- og orienteringsbesveaer, rammer FTD typisk mennesker i
45-65-3rsalderen og medfgrer helt andre vanskeligheder.

SYGDOMSFORL@B

FTD er en fremadskridende sygdom, men det er meget forskelligt, hvor-
dan sygdommen forlgber, og det er generelt umuligt at forudsige, hvor-
dan forlgbet bliver for den enkelte. Det er sjeeldent, at en person udvikler
alle de symptomer, som beskrives i denne folder. Hos de fleste udvikler
sygdommen sig langsomt over mange ar, men enkelte har et hurtigere
forlgb. Man har ikke kunnet finde arsager til disse forskelle.

SYMPTOMER

Personer, der udvikler FTD, aendrer typisk interesser, vesremade og op-
farsel, som kan pavirke evnen til at begd sig i sociale sammenhasnge.
Blandt de hyppigste symptomer er nedsat initiativ, faerre haamninger og
forringet situationsfornemmelse, hvilket fx kan komme til udtryk ved, at
personen med FTD ikke patager sig de samme opgaver i hiemmet som
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tidligere eller kommer med bemaerkninger, som kan fornaerme eller sére
andre mennesker. Nogle kan begynde at sjuske med paklaedning og hy-
giejne, glemme at holde bordskik eller aendre spise- og drikkevaner i form
af overspisning og/eller pget lyst til sgde sager eller gget alkoholforbrug.

Nogle personer med FTD kommer pa grund af de manglende hasmnin-
ger til at traeffe impulsive og ufornuftige beslutninger, fx at bruge starre
belgb pa ting, som der ikke er brug for, eller lade sig friste af tilbud pa
internettet eller fra telefonsaelgere. De paragrende kan have en oplevelse
af, at personen med FTD handler egoistisk og ikke leengere interesserer
sig for eller har omsorg over for andre mennesker.

FTD pavirker ogsa de intellektuelle funktioner, men i meget varierende
grad. Typisk svaekkes de mentale styringsfunktioner, som bl.a. omfatter
evnen til at planlaegge, traeffe beslutninger og udvise fleksibilitet i teenk-
ningen. Det bliver fx svaert at gennemfgre mere komplekse arbejds-
opgaver, fordi man har sveert ved at have flere bolde i luften, bevare
overblikket og holde fokus. Personen kan have tendens til at fortabe sig
i detaljer eller blive afledt af egne indskydelser. Teenkningen bliver mere
konkret, og evnen til at forstd humor, ironi og sarkasme forringes. Nog-
le udvikler markant gget taletrang, mens andre bliver mere tavse end
tidligere. Der kan ogsa vaere betydelige hukommelsesproblemer relativt
tidligt i forlgbet, men ikke alle oplever dette, og mange har en ganske god
hukommelse trods mere fremskreden sygdom.

Det er sjeeldent, at personer med FTD har problemer med deres moto-
rik eller sanser, men enkelte udvikler i lgbet af sygdommen parkinson-
symptomer og bliver derfor langsommere og mere stive i deres bevae-
gelser. Langt de fleste kan imidlertid bevaege sig frit og bruge bade arme
0g ben ubesveeret langt hen i sygdomsforlgbet. Sygdommen rammer
heller ikke syns- eller hgresansen eller evnen til at tale.

Personer med FTD oplever ikke altid selv, at de andrer sig og kan derfor

vaere tilbgjelige til at bortforklare de problemer, der opstar. Det er vigtigt
at veere opmaerksom pa, at den manglende sygdomserkendelse skyldes
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sygdommen og ikke er udtryk for en psykologisk reaktion, hvor proble-
mer fortreenges eller benaegtes.

HYPPIGHED

FTD er relativ sjaelden og udgar 2-3 % af alle tilfeelde af demens. Man
anslar, at der i Danmark er knap 2.500 personer, som lider af FTD. Syg-
dommen begynder ofte tidligere end de gvrige demenssygdomme og
rammer typisk mennesker allerede i 50-65-arsalderen, men kan optrae-
de hos bade yngre og aldre. Blandt personer med demens, som er yng-
re end 65 ar, udger FTD ca. 20-25 % af alle tilfeelde. FTD forekommer lige
hyppigt hos maend og kvinder.

ARSAG

FTD skyldes, at hjerneceller (neuroner) gér til grunde. Sygdomsprocessen
begynder i omrader fortil i hjernen og breder sig gradvist til andre omré-
der. Man er stadig ikke klar over, hvad der praecist forarsager denne neuron-
dad, eller hvorfor nogle mennesker udvikler FTD. Undersggelser viser dog,
at der optraeder forskellige former for proteinophobning i hjernecellerne.
Hos nogle ses ophobning af proteinet tau. Tau spiller en vaesentlig rolle i
forbindelse med opretholdelse af neuronernes struktur og funktion, men
hos nogle personer med FTD kan man se, at proteinerne klaeber sig til
hinanden i klumper, som @gdelaegger nervecellerne. Hos andre sker der
en ophobning af et protein, der kaldes TDP-43, og hos en mindre gruppe
sker en ophobning af proteinet FUS.

Hvorfor og hvordan denne proteinophobning foregdr, er nogle af de
spergsmal, som forskningen sgger at besvare, blandt andet i hdb om,

at man kan finde behandlingsmuligheder.

Man har ikke kendskab til andre sygdomme, kostvaner eller livsomstaen-
digheder, der @ger risikoen for at f& FTD.
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ARVELIGHED

De feaerreste tilfeelde af FTD er arvelige, men arveligheden er dog noget
hgjere end ved andre demenssygdomme. Der kendes flere gener, som
kan vaere arsag til arvelig FTD, men det er kun i tilfeelde, hvor flere i den
naermeste familie har udviklet demens i en tidlig alder, at der er grund til
at undersgge, om der er tale om en arvelig form. Er du i tvivl og bekymret
for arvelighed, anbefales det, at du opsgger din laege, som kan radgive
naermere og i seerlige tilfaelde henvise til genetisk radgivning.

MEDICINSK BEHANDLING

Der findes ingen medicinsk behandling, som kan helbrede eller bremse
sygdomsprocesserne bag FTD, men nogle symptomer, fx rastiashed og
irritabilitet, kan i nogle tilfaelde afhjeelpes med medicin. Generelt anbefa-
les det, at man forsgger at indrette hverdagen og tilpasse omgivelserne,
s& man bedst muligt tager hgjde for personens vanskeligheder fremfor at
iveerksaette medicinsk behandling.

GODE RAD TIL PARORENDE

e Skab overskuelighed, struktur og faste rammer. Indret hverdagen
med aktiviteter og omgivelser, som tager hgjde for de vanskeligheder,
som personen med demens oplever. Overskuelighed og forudsigelighed
@ger trygheden og kan veaere med til at mindske uro, rastlgshed og for-
virring. Forsag derfor at skabe struktur i hverdagen, hvor der er fokus pa
kendte aktiviteter, og folg gerne samme rytme hver dag, sé vidt det er
muligt. Det kan veere vigtigt at forsgge at vejlede og saette rammer for
adfeerden i forskellige situationer, og generelt bgr man undga situationer
med mange valgmuligheder, som kan veere sveere at overskue.
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o Find balance mellem aktiviteter og ro. Som alle andre har personer
med FTD godt af at vaere aktive bade fysisk og mentalt. Mennesker
med hjernesygdomme udtreettes meget hurtigere end raske og kan let
blive overstimulerede og reagere uhensigtsmaessigt, hvis der sker for
meget. Prov derfor at finde en god balance mellem aktiviteter og ro.

o Afled diskussioner og konflikter. Forsgg at undga situationer, der
fremkalder konflikter. Undlad at diskutere eller "straffe”, hvis personen
med FTD gor eller siger noget uhensigtsmaessigt. Forsgg i stedet at
aflede opmaerksomheden ved at tale om noget andet.

e Hjeelp med at regulere adfaerden. Hvis personen med demens har
sveert ved selv at regulere indtag af mad og drikke eller pengeforbrug,
sa hjeelp vedkommende ved fx at servere portionsanretninger, undlad
at have alkohol i stgrre maengder stdende eller udlever 'lommepenge’.

¢ Tilpas forventningerne. Accepter, at der naesten uundgéeligt vil opstd
sveere situationer under sygdomsforlgbet, og at man kan komme til at
gore og sige ting, som man efterfelgende fortryder.

¢ Benyt kommunal stgtte. Benyt kommunens demenskonsulent eller
demenskoordinator. Alle kommmuner har saerligt udpegede personer, der
kender kommunens tilbud p& demensomradet og tilbud til parerende.

e Var dben og bed om hjaelp. Viden og dbenhed om sygdommen giver
afklaring og forstdelse for de sendringer, man oplever i hverdagen, og
stette fra familie og venner er afggrende for, at man som pargrende kan
finde kraefter og overskud. Flere undersggelser har vist, at parerende til
personer med FTD er i meget hgj risiko for at udvikle stress og depres-
sion. Husk at bede om hjaelp, nar der er brug for det. De fleste menne-
sker vil gerne hjaelpe, hvis de far at vide hvordan.
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MERE INFORMATION

Du kan fa mere information og radgivning om demens hos din kommu-
nale demenskoordinator og fra den hukommelsesklinik, som | er tilknyttet.

| din kommune kan du hare om de forskellige tilbud, der kan veere til bade
patienter og parerende.

Du kan ogsa sgge hjselp og statte hos Alzheimerforeningen.
Du kan laese mere om demens pa felgende hjemmesider:

www.videnscenterfordemens.dk
www.alzheimer.dk

Nationalt Videnscenter for Demens
Rigshospitalet - afsnit 8007 - Inge Lehmanns Vej, opgang 8, stuen - 2100 Kgbenhavn @
vide@regionh.dk - www.videnscenterfordemens.dk - opdateret 2021




