MINNESSJUKDOMAR SOM BEROR PA

DEGENERATION
| PANN- OCH
TINNINGSLOBEN

Kunskap och stod for den sjuka
och hans anhoriga

Alzheimer Centralférbundet



© ALZHEIMER CENTRALFORBUNDET RF 2013
www.muistiliitto.fi/sv

Denna broschyr finns ocksa pa

Alzheimer Centralforbundets internetsidor.

Text: expert Heidi Harma och docent,
speciallakaren i neurologi Kati Juva
Ombrytning: Mainostoimisto Maustamo




Minnessjukdomar som beror p en
degeneration i pann- och tinningsloben
(frontotemporala degenerationer) utgor
en allman benamning pa degenerativa
hjarnsjukdomar som skadar tinningslo-
berna. Klart mest allmant férekommman-
de av dessa ar pannlobsdemensen, de
tvd andra sjukdomsformerna - prog-
ressiv icke flytande afasi och seman-
tisk demens — ar klart mera sallan fore-
kommande. Hakolas sjukdom (ca.30—40
insjuknade i Finland), som hor till det fin-
l&ndska sjukdomsarvet och den pé ovri-
ga hall i varlden mera allmant forekom-
mande Huntingtons sjukdom (minst 200
insjuknade i Finland) fororsakar tillsam-
mans med andra symptom en liknande
symptombild for skada pa tinningsloben,
fastan dessa inte direkt raknas till denna
sjukdomsgrupp. Gemensamt for alla des-
sa ar en forsvagning av verksamheten
i hjarnans pann- och tinningslober och

av dessa foranledda symptom.

Diagnostiseringen forsvaras ofta av
att symptomen bdrjar med symptom
som hanfor sig till personligheten, be-
teendet och minnet och de ovriga till in-
formationsbehandlingen klart anknutna
symptomen uppenbarar sig forst senare.
Det ar anda viktigt att fa ratt diagnos sa
att bade den insjuknade och de anhdriga
kan stodjas pa ratt satt.

Degenerationen av pann- och tin-
ningsloben borjar ofta redan i arbets-
for alder, fore 65 ars alder och av de min-
nessjuka i denna alder insjuknar t.o.m.
1015 procent i dessa sjukdomsformer.
Sjukdomar forekommer anda aven hos
klart aldre personer. De kognitiva, dvs.
symptomen som hanfor sig till infor-
mationsbehandlingen vid Hakolas sjuk-
dom, borjar ofta redan efter 40 &rs alder.
Symptomen for Huntingtons sjukdom
borjar i 30—50-ars alder.

Degeneration i pann- och tinningsloben



SYMPTOM

Alla sjukdomar som skadar tinnings-
loberna har en liknande symptom-
bild. Tinningsloben ansvarar bl.a. for
att manniskan fungerar planenligt,
logiskt och i enlighet med normer-
na. Gemensamt for dessa sjukdo-
mar ar forandringar i beteendet och
i ledningen av funktionerna, vilka
kan forekomma i form av hamnings-
[oshet, bekymmersloshet samt ofor-
maga till bedémning och koncentra-
tion eller alternativt som apatiskhet
eller initiativioshet. Detta s.k. fron-
talpsyke kan aven utvecklas som en
foljd av en skada som riktar sig mot
tinningsloben eller som en foljd av
hjarnblodning.

Vid saval degenerativa som tidi-
gare namnda arftliga sjukdomar i tin-
ningsloben borjar symptomen smy-
gande och smaningom. Beroende
pa sjukdomens typ uppenbarar sig
vissa symptom redan tidigare men i
slutskedet ar symptombilden ganska
likadan.

Den sjuka har ovan namnda drag
och ar dessutom ofta osmidig och
haftig i sina géromal. Han kan fast-
na i att utfora ett betydelselost aren-
de fastan ett annat viktigare arende
samtidigt ar pd halft. Empatin for-
svagas, dvs. den sjuka har pa grund
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av sina hjarnskador ofta svarigheter
att forstd den andras synpunkter el-
ler kanslor. Ansvaret for den person-
liga hygienen kan lamna — eller & an-
dra sidan kan den sjuka t.ex. tvatta
sina tander eller g4 i duschen manga
ganger under dagens lopp. Allt detta
kan forsvara de sociala relationerna.
Eftersom en stor del av de sprék-
liga funktionerna, speciellt framstal-
lande av tal, sker i tinningsloben, far
den insjuknade ofta problem med att
framstéalla tal och svarigheter med
att finna ord. Vid en progressivt icke
flytande afasi borjar symptomen ut-
tryckligen som en svarighet att produ-
cera och benamna spontant tal, vilket
klart framgar fore svarigheterna med
uppforande och funktionsproblem.
| en langre framskriden sjukdom ar
ekorost, dvs. en betydelselds upp-
repning av annans tal, allmant. Vid
egentlig tinningslobsdemens framgar
talsvarigheterna i allmanhet forst se-
nare och vid semantisk demens for-
svinner betydelsen av saval ord som
arenden. Vid semantisk demens kan
talet verka flytande fastan nyckelor-
den och "den roda traden” fattas. De
sprékliga svérigheterna reflekteras
alltid dven pé lasande och skrivande.
Minnet, den matematiska formagan,



uppfattningen av rum och de moto-
riska formagorna har ofta bevarats
fornallandevis val. Vartefter sjukdo-
men framskrider kan det uppenbara
sig skakningar och stelhet.

Sjukdomskanslan saknas i all-
manhet anda fran borjan, dvs. den eg-
na forstdelsen av sjukdomens symp-
tom ar mycket bristfallig. Sdlunda kan
en insjuknad fungera helt emot de so-
ciala normerna men detta stér honom
inte alls. Problemen kan aven komma
sig av oodverlagt risktagande vid t.ex.
placeringar eller i det personliga li-
vet. Omgivningen méaste saledes an-
passa sig till sjukdomen och strava
till att ordna livet i enlighet med det.
Den sjukas ekonomiska och personli-
ga trygghet bor andé garanteras, vid
behov genom att t.ex. ordna med en
intressebevakare. Det ar ofta nodvan-
digt att forbjuda bilkdrning.

HAKOLAS SJUKDOM

Hakolas sjukdom ar en recessivt arft-
lig sjukdom som hor till det finska
sjukdomsarvet, vars orsak utgors av
en genetisk mutation. Det finns gan-
ska manga i befolkningen som bar pé
den genetiska defekten men sjukdo-
men yttrar sig forst om personen far
den felaktiga genen av sina bagge

foraldrar. Till symptombilden
hor skador pd skelettet och
svarigheter med det kog-  {
nitiva  (informationsbe- \
handling) som paminner

om skador pé tinnings-
loben, sdsom reglering av
funktionsstyrningen och beteendet
samt sprakliga svarigheter.

HUNTINGTONS SJUKDOM
Huntingtons sjukdom &r en domine-
rande arftlig hjarnsjukdom som beror
pa en genetisk defekt. For att insjuk-
na racker det med att man arver ge-
nen av den ena foraldern.

| Finland forekommer Huntingtons
sjukdom bara i ca 60 slakter.
Sjukdomens diagnos sakras med en
genetisk undersokning.

Symptomen uppenbarar sig i all-
manhet i 30—50 ars alder men inter-
vallet ar stort. De forsta symptomen
utgdrs av tvangsrorelser och balans-
storningar. Symptombilden ar an-
da individuell. Vartefter sjukdomen
framskrider far storsta delen skad-
orna pé tinningsloben typiska for-
andringar i ledningen av verksam-
heten, i regleringen av kanslorna, i
impulskontrollen och i de sprakliga
funktionerna.
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VARD,

REHABILITERING, STOD

Det finns ingen vard som fordro-
jer eller forbattrar minnessjukdomar
som beror pd degeneration av tin-
ningsloben. Man kan férsoka halla
tillbaka tvangsrorelserna med medi-
cin, detsamma galler stora variatio-
ner i humar och impulsivitet.

Till dessa sjukdomar hanfor sig
rikligt med s.k. forandringar av be-
teendet och personligheten, som
ofta beskrivs med termen "bete-
endesymptom”. D& kommunika-
tionsformagorna och smidigheten i
formagan att behandla information
minskar och spéarrarna forsvagas
fungerar, kommunicerar och reage-
rar den sjuka med de metoder och de
satt som han forfogar éver. Med ter-
men beteendesymptom har man ve-
lat beskriva "8terkommande, med ut-
omstdende dgon betraktat besvarligt
beteende”, men i verkligheten ar det
frdga om kommunicering av den sju-
kas behov, 6nskemal och tankar.

Forandringarna i beteendet kan
fororsaka forvirring och dngest bland
den sjukes anhoriga. Den bé&sta var-
den, rehabiliteringen och stodet for
anpassningen utgors av att de anho-
riga forstar minnessjukdomen — em-
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pati och tdlamod gor allas liv lattare.
Sjukdomen forandrar hjarnans verk-
samhet s att den sjuka t.ex. inte kan
rikta eller kontrollera sitt beteende pé
samma satt som en frisk person, var-
for ordergivning, larande eller "gna-
tande” ofta inte hjalper. Det ar vik-
tigt att forhalla sig uppskattande och
jamlik i forhéllande till den sjuka, for
minnessjukdomen far inte ivdg med
manniskovardet.

Tilltalande sysselsattning kan
stoda en aktiv sjukling men plagar &
andra sidan en passiv och initiativlos
manniska. Rehabiliterande atgarder
overvager man alltid individuellt och
enligt behov. Man lyssnar pé den sju-
ka och man forstker svara pa& hans
behov dven da énskemalen och kom-
munikationen inte kanns rationell av
en utomstaende.

Kamratstodet ar av oersattlig be-
tydelse speciellt for den anhdoriga,
dvs. att kunna dela erfarenheter med
andra som befinner sig i samma livs-
situation. Man kan frdga efter kam-
ratstodsgrupper frdn narmaste min-
nesfdrening. Foreningarna erbjuder
aven mycket annat — kunskap, stod,
hjalp och verksamhet.
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ARFTLIGHET

For ungefar var tredje som lider av en
degeneration av tinningsloben kan
man hitta andra insjuknade i slakten.
N&gra genetiska defekter har man hit-
tat men tillsvidare forklarar de bara en
del av sjukdomsfallen.

For Huntingtons och Hakolas sjuk-
domar finns genetiska tester, med vil-
ka man kan forsakra sig om eller ute-
sluta namnda mutation och harigenom
sjukdomens barighet. Dessa anvands i
diagnostiken men ibland aven vid un-

dersokning av symptomfria slakting-
ar om de s& onskar. Detta forutsat-
ter noggrann arftlighetsradgivning och
funderingar pa vilka foljder testens ge-
nomfdrande har for den som genomgar
testen och for hans familj. Aven foster-
diagnostik ar mojlig.

Kunskap och é&rftlighetsraddgivning
far man pa basen av lakarremiss vid
universitetssjukhusens arftlighetsklini-
ker, Rinnekoti-Stiftelsens Norio-center
och Folkhalsans arftlighetsklinik.
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REHABILITERINGSMODELL ratt till ett gott liv

RADGIVNING & HANDLEDNING —]

-
En utnamnd stodperson
DIAGNOSEN ) DYGNET RUNT
AVEN -REHABILITERING
MINNES- INFORMA- REHABILITERING Kort- eller
SJUKDOM TIONEN langvarig
= . N
< [ HEMVARD SOM STODER REHABILITERINGEN ]
|
o [ INDIVIDUELLA TERAPIER & PSYKOLOGISKT STOD ]
o
o
o

KAMRATSTOD

ANDRA FAKTORER SOM FRAMJAR REHABILITERINGEN

vardagen vid individuellt leverne
sociala relationer
kulturella och motionsintressen
medicinering vid minnessjukdom
profylax och vard av andra sjukdomar
hjalpmedel, teknologi och annat stéd av omgivningen

e S SRS
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ANPASSNING TILL
SJUKDOMEN OCH

FRAMTIDEN

Insjuknande i en progressiv minness-
jukdom utgor alltid en ny livssituation
och ofta aven en kris som man kan
behova stod for att mota. Man behdo-
ver inte vara radd eller skammas for
att soka hjalp — man behover inte all-
tid orka sjalv.

Vartefter sjukdomen framskrider
vaxer behovet av hjalp. Det lonar sig
for den anhdriga att gora upp ett avtal
om egenvardare med kommunens so-
cialverk, s att man ar berattigad till
stod och service for egenvardare.

Vid minnessjukdomar som be-
ror pa degeneration av tinningsloben
hanfor sig ofta en ohammad anvand-
ning av pengar, varfor det ar bast att
trygga ekonomin och sinnet hos den
sjuka och den anhoriga via intresse-
bevakningsatgarder. Om den sjuka
inte har utfardat en intressebevak-
ningsfullmakt och penningfrdgorna
inte kan ordnas t.ex. via gemensam-
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ma bankkonton ar det skal att funde-
ra pa tillsattandet av en intressebeva-
kare for att trygga den sjukas och den
anhdrigas ekonomi. Rad i intressebe-
vakningsuppgifter ges av magistraten
och vid skotseln av bankuppgifter av
den egna banken. Tilldaggsuppgifter
dven fran Alzheimerforbundets ratt-
sguide (www.muistiliitto.fi eller fran
narmaste minnesfdrening).

Ett gott liv och rehabiliteringen
stods bast av den vanliga vardagen:
sociala relationer, bekanta intres-
sen och tillrackligt med vila. Man kan
modigt gora livet sd att det passar
en sjalv for insjuknandet ger en ratt
att glomma sadant som tynger sin-
net och tar energi och koncentrera sig
pa saker som skanker meningsfullhet
och erfarenheter av att lyckas. Livet
upphar inte vid en diagnos utan kan
fortsatta meningsfullt och innehall-
srikt aven under sjukdomen.
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KOM MED,

ANSLUT DIG SOM MEDLEM!

Frdn minnesforeningarna far du
tillaggsuppgifter om minnet, minnesstorningar och
minnessjukdomar samt om varden och rehabiliteringen

Alzheimer Centralfdrbundet

BRY DIG OM, BLI INSPIRERAD, SKOT OM, KOMIHAG

www.muistiliitto.fi/sv

) KAMRATSTODSLINJEN MINNESLINJEN

STOD FOR NARSTAENDE TILL SAKKUNNIGA GER RAD
PERSONER MED MINNESSJUKDOM OCH HANDLEDNING

\. 0800 9 6000 \ 09 8766 530

Varje dag kl. 17—21 (avgiftsfri). 115, U, V=1 (OH0E) S, = (o)
Erfarna och utbildade anhdrigvardare MUISTINEUVO palvelee suomeksi
svarar pa finska. ma, ti, to klo 12—-17




