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Patienter med frontallobsdemens

Nationellt kunskapscentrum arbetar
mot brister 1 omhandertagandet

[MIntresset for demenssjukdomar har 6kat pa senare ar. De-
mens har blivit en av vér tids stora medicinska utmaningar.
Frontallobsdemenserna utgor cirka 10 procent av det organis-
ka demenspanoramat [1], men flera epidemiologiska studier
har visat att sjukdomen ar betydligt vanligare i yngre aldrar
och sannolikt ansvarar for cirka 20 procent av diagnoserna
vid presenila demenser [2].

Den kliniska betydelsen av frontallobsskada vid demens
beskrevs redan i slutet av 1800-talet av Dr Arnold Pick. Picks
sjukdom utgoér emellertid endast ndgon procent av alla de-
menssjukdomar, och betydligt vanligare dr den frontallobsde-
generation av icke Alzheimertyp (FLD), som vi beskrev i mit-
ten av 1980-talet pa Universitetssjukhuset i Lund [3, 4]. And-
ra kliniskt och neuropatologiskt nirbeslidktade sjukdomar ar
progressiv afasi med demens och amyotrofisk lateralskleros
med demens.

Vara forskningsresultat rérande frontallobsdemens har lett
till internationella konsensus avseende klinisk och neuropa-
tologisk diagnostik av denna demenstyp [5, 6], och samar-
betsprojekt bedrivs med forskargrupper i bl a England, USA,
Kanada och Japan.

Den kliniska symtomatologin aterspeglar hjarnskadeloka-
lisationen med ett frontalt och frontotemporalt engagemang
till skillnad mot Alzheimers sjukdom som &r en dverviagande
temporoparietal demens [7, 8].

Latt att feldiagnostisera

Frontallobsdemens debuterar oftast i 50-arsaldern, men in-
sjuknande redan i 40-arsdldern ar inte ovanligt. Patienten &r
darfor ofta i yrkesverksam alder, med familj och hemmabo-
ende barn.

Sjukdomen yttrar sig till en borjan som en tilltagande per-
sonlighetsfordndring med hdmningsbortfall, sviktande om-
dome, kdnslomaissig avtrubbning och franvaro av sjukdoms-
insikt. Till detta kommer ofta ett ospontant stereotypt tal med
omotiverade upprepningar. Minne, orientering och praktisk
formaga dr ddaremot relativt vilbevarade, men paverkas sena-
re i forloppet.

Sjukdomsbilden kan l4tt feldiagnostiseras som psykos, af-
fektiv sjukdom eller asocialitet. Initialt 4r ofta symtomen av
sadan karaktér att de inte sjdlvklart relateras till en sjukdom.
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Frontallobsdemens debuterar oftast i 50-60-arsaldern
och praglas av personlighetsforandring, hamnings-
bortfall, forlust av social medvetenhet, emotionell av-
trubbning, forlust av talet och bristande sjukdomsin-
sikt.

Sjukdomsbilden blir ofta misstolkad och feldiagnosti-
serad. Familjen drabbas héart och vardpersonalen
stélls infor speciella och svarhanterliga problem.

Med stdd fran Socialstyrelsen har psykogeriatriska kli-
niken vid Universitetssjukhuset i Lund inrattat ett na-
tionellt kunskapscentrum i syfte att 6ka kompetensen
kring diagnostik och omhandertagande av dessa pati-
enter.

Verksamheten vid det nationella kunskapscentret ba-
seras pa ett multidisciplinart arbetssatt och omfattar
bland annat konsultationer, telefonradgivning, utbild-
ning och kurser.

En enkatundersdkning bland medicinskt ansvariga
sjukskoterskor inom kommunerna i Sverige besvara-
des av 88 procent (317 sjukskoterskor). Enkatsvaren
avslojar otillracklig medicinsk diagnostik och stor brist
pa vardresurser anpassade for denna patientgrupp.

Rehabilitering
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[[Fakta 1

Patientfall - frontallobsdemens

Patienten, som &r en gift kvinna och mamma till tva tonarsbarn,
hade just fyllt 40 ar. Hon hade tidigare alltid varit en ansvarskén-
nande person, man om familjen, utatriktad och haft ett rikt soci-
alt liv. Maken noterade att hon bdrjade forlora intresset for sin
familj och néra vanner. Humorsvéangningarna blev patagliga,
med aggressionsutbrott som aldrig forekommit tidigare. En tillta-
gande oro och rastldshet resulterade i att hon férsvann hem-
ifrdn, och ibland var hon borta en hel dag utan nagon férklaring.
Fran arbetsplatsen rapporterades smérre incidenter, och man
foreslog att hon borde tala med foretagslakaren, vilket hon
emellertid viagrade.

Hon blev alltmer faordig och tog séllan initiativ till nagot
samtal i hemmet. Hon bérjade slarva med sin personliga hygien,
och maken hade funderingar pa om hustrun var deprimerad,
men hon ville inte ha nagon ldkarkontakt. Patientens bilkérning,
som alltid varit klanderfri, bérjade ifrdgasattas av barnen, och
smadrre trafikincidenter intréffade. Inkdpen till hemmet och mat-
lagningen 6kade kraftigt i omfattning och fick proportioner som
inte alls motsvarade ett hushall for fyra personer. Tva ar gick
och alla i familjen undrade: »Vad har hdnt med mamma?«

Familjen forsoker i det 1dngsta att finna andra forklaringar till
personlighetsforandringen och beteendestérningarna.

Kompetensen och beredskapen for att tahand om dessa pa-
tienter ar fortfarande bristfallig pa méanga platser i Sverige.
Detta dr sannolikt relaterat till de svarhanterliga och atypiska
demenssymtomen samt att patienterna oftast ar yngre, vilket
stiller stora och delvis annorlunda krav pa en individualise-
rad vard.

Statliga stimulansbidrag till ett kunskapscentrum

Vi har under 1990-talet uppméarksammat en stor och 6kande
efterfragan i landet pa diagnostik, vardformer, utbildning och
handledning rérande patienter med frontallobsdemens.

I januari 1997 fick vi, med stdd av de statliga stimulansbi-
dragen for habilitering och rehabilitering fran Socialstyrel-
sen, mdjlighet att planera och bygga upp ett »nationellt kun-
skapscentrum och ndtverk for utredning, diagnostik och om-
héndertagande av patienter med frontallobsdemens«. Projek-
tet syftar till en 6kad kunskapsspridning om vérd av individer
med frontallobsdemens, pa alla orter och i samtliga organisa-
tioner. Detta for att uppmérksamma och 6ka livskvaliteten for
den demensdrabbade och dennes familj. Verksamheten i vart
kunskapscentrum har framfor allt kommit att omfatta konsul-
tationer, telefonradgivning, utbildning/kurser och annan kun-
skapsspridning. Dessutom har vi forsokt gora en nationell
kartldggning av forekomsten av dessa patienter och deras
vardbehov.

Grunden for projektet har varit erfarenheter fran klinikens
mangariga kliniska demensforskning och ett multidisciplinért
arbetssitt, team med specialistldkare, demenssjukskoterska,
skotare, kurator, neuropsykolog, vardutvecklare och sekrete-
rare. Under fyra ar, 1993-1997, hade kliniken dessutom en
sdrskild avdelning for patienter med frontallobsdemens, viket
gav specifik kunskap, erfarenhet och forstaelse for dessa pa-
tienter.

Kunskapsspridning

Uppbyggnadsperioden priaglades av informationsspridning
om projektet. Till detta fick vi hjdlp av massmedia: TV (Rap-
port, Sydnytt, Livslust) och press. Alzheimerforeningen i
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Sverige och Demensforbundet har ocksa bidragit. Ett stort an-
tal foreldsningar har déarefter hallits pa olika platser i landet,
speciellt med inriktning pa diagnostik samt vardformer och
bemoétande. Vi har métt ett stort intresse bland vardpersonal
och anhoriga, och mirkt en stigande efterfragan fran savil
sjukvéard och socialtjinst som vérdutbildningar. Faktablad
kring frontallobsdemens (och andra demenssjukdomar) har
utarbetats i samarbete med Alzheimerforeningen i Sverige.
Dessa har spridits till anhoriga, vardpersonal, skolor och po-
litiker.

Vid tre tillfallen har tvddagarskurser i » Vard och bemétan-
de av patienter med frontallobsdemens« hallits pa Universi-
tetssjukhuset i Lund. Sammanlagt har harigenom 1 100 per-
soner (vardpersonal, administratérer och enstaka politiker)
fran 218 verksambheter i landet erhallit utbildning. Program-
met har under dessa tva dagar fokuserats pa: medicinsk utred-
ning, diagnostik, sjukdomssymtom, rehabilitering, beméotan-
de, vardfilosofi, etik och réttstillimpning i varden. Dessutom
har anhdriga, politiker och representant fran Socialdeparte-
mentet deltagit med foéreldsningar och i paneldiskussioner.

Samtliga deltagare har i samband med kursen besvarat en
enkdt om demensvéirden pa sin hemort, med inriktning pa
frontallobsdemens, utbildning, handledning, véardkedjor
m m. Vi avser att redovisa dessa resultat senare.

Telefonradgivning

Projektets syfte var bland annat att organisera en telefonrad-
givning med speciell inriktning pa frontallobsdemens, riktad
till savél vardpersonal som anhoriga. Informationsblad med
telefontider och namngiven specialistlikare och demenssjuk-
skoterska finns. Initialt uppgick radgivningen till tva timmar
i veckan, men pa grund av stor efterfragan utékades tiden till
tre timmar i veckan.

Vi har cirka 10-15 telefonsamtal per vecka, cirka 75 pro-
cent av samtalen kommer fran platser utanfér Region Skéne.
Radgivningen fordelar sig ungefdr lika mellan vardpersonal
(sjukskoterska, ldkare) och anhoriga. Fragorna fran lakare ror
utredning och diagnostik till 40 procent och farmakologisk
behandling till 40 procent. Cirka 20 procent avser rttstill-
lampning, oftast korkortsfragor och tvingsvard. Samtal fran
arbetsledare och sjukskoéterskor handlar uteslutande om vard-
former, miljo och terapeutiska forhallningssétt gentemot pa-
tienterna. En mindre andel av telefon- och brevforfragningar-
na dr fran myndigheter (polis, aklagarmyndigheter etc). An-
horigas fragor fordelas mellan symtom, utredning, arftlighet,
behandling och bemdtande i olika situationer samt kriser for
nirstdende.

Enkétundersdkning

Pa senare ar har man alltmer uppmérksammat yngre demens-
patienters, inte minst de med frontallobsdemens, behov av
sdrskild kompetens avseende diagnostik, vard och omsorg. I
flera rapporter har behov, hinder och problem for demenspa-
tienter och deras anhdriga lyfts fram. Tillgangen till adekvat
utredning och rehabilitering varierar mycket i landet. Detta
har lyfts fram som en bakgrund till de statliga stimulansme-
del som fordelats under 199o-talet.

Som ett led i ett forsok att kartligga vardorganisationen for
patienter med frontallobsdemens i Sverige kontaktade vi un-
der 1999 samtliga kommuner i Sverige via 381 medicinskt
ansvariga sjukskdterskor inom socialtjdnsten. Enkéten besva-
rades av 88 procent, vilket i sig far ses som att det finns ett
stort engagemang for dessa fragor.

Preliminéra resultat visar att denna patientgrupp finns i
hela landet. I vissa regioner finns ménga fall rapporterade, vil-
ket méjligen kan kopplas till att det dar finns forskningsgrup-
per vid sjukhusen, virdprogram samt enskilda likare med
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kompetens och engagemang. Sextiosex procent av sjuksko-
terskorna rapporterade att man hade patienter med frontal-
lobsdemens inom sitt ansvarsomrade. Bland dem som svarat
att man ej har dessa patienter eller att man inte vet, finner man
ofta kommentaren »patienterna édr ej utredda, saknar dia-
£Nos«.

Bland de rapporterade patienterna vardades drygt 70 pro-
cent pa sjukhem eller gruppboende, cirka 20 procent i eget bo-
ende och cirka 5§ procent i speciella vardformer for patienter
med frontallobsdemens.

Svaren pé andra fragor i enkéten ar fortfarande under be-
arbetning.

Sammanfattning

Frontallobsdemens innebar ett langt, ofta 10-20-arigt, svart
lidande for savil patienten som de anhdriga. Det dr fortfaran-
de en mindre kénd demensdiagnos, och tillgdngen till utred-
ning, diagnostik och vardformer med specifik kunskap om
bemoétande varierar kraftigt i landet. Genom ett utokat samar-
bete mellan forskare, specialister, vardpersonal inom hélso-
och sjukvard och socialtjanst samt anhoriga kan emellertid
varden for patienter med frontallobsdemens forbéttras. Infor-
mationsoverforing och kompetensutveckling inom vardked-
jan maste utgdra grunden for demensvardens framtida orga-
nisation.
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