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Charlotte Helsted

Sygdommen frontotemporal demens (FTD) er en af
de sjeeldne demenssygdomme og nok den sveaereste
og mest opslidende af alle for de pargrende. Det er
ogsa en overset sygdom, der ikke er kendt i befolk-
ningen, blandt politikere og heller ikke lezeger og @vrig
sundhedspersonale har fokus pa den og dermed
dens konsekvenser for pargrende.

Min mands adfserd har veeret og kan
stadigveek vaere haemningsles. For
eksempel lyner han altid bukserne
ned, nar han skal seette sig. Han har
en darlig vane med, at han spytter alle
vegne, bade indenfor og udenfor. |
foréret 2016 blev han inkontinent, og
han maétte have blebuks pa dagnet
rundt. Han forsggte selv at fjerne ind-
hold i bleen. Jeg falte, jeg var bundet
til at vaere hjemme dggnet rundt.

Gunilla, paregrende segtefeelle
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Ingrid Lauridsen

FTD angriber pande- og tindingelapperne. Person-
ligheden nedbrydes, adfeerden udvikles til ekstremer,
sociale kompetencer, empatien og sproget forsvin-
der, ligesom initiativ, demmekraft, omtanke og evnen
til problemlgsning svinder ind. Forlgbet kan streekke
sig over sfem ar op til 20 ar. Sygdommen opstar hos
savel kvinder om maend, og oftest hos yngre i 50-60-
ars alderen. Med FTD bevarer man hukommelsen

Det, der fylder mest i hverdagen er
udsigten til, at det kun bliver veerre.
Det gar kun en vej, og det tvinger mig
til at teenke over, hvor leenge kan jeg
holde til det, hvornar er det sa slemt,
at plejehjem er en lgsning.

Bertha, pargrende eegtefalle
:..........................., ,


http://www.demens-dk.dk/artikeldatabase/
https://www.demens-dk.dk/artikeldatabase/

langt hen i forlgbet. Ca. 2-3 % af alle, der er diagno-
sticeret med en demenssygdom, er ramt af denne
sygdom.

Der findes sparsom litteratur om sygdommen, men
ingen udgivelser om, hvordan livet med sygdommen
er for de pargrende. Man fgler sig magteslgs, og
ALENE. Ingen forstar en, i mange tilfeelde hverken
venner, laeger eller psykologer, da sygdommen ikke
kan ses, og den syge udadtil kan deekke over den i
flere ar. Nar diagnosen er stillet, bliver det en form
for lettelse, fordi segtefeellens besynderlige adfeerd
far en forklaring. At sygdommen vil fortsaette, udlgse
vanvittige adfeerdsmgnstre og vare resten af livet
uden behandlingsmuligheder, bliver et mareridt for
de pargrende.

11 pargrende aegtefaeller og seks voksne bgrn har
skrevet en bog om livet med denne sygdom, om
uvished, afmagt, sorg, smerte og vrede og om de
sveere dilemmaer, man ofte star i. Meget forskellige
og barske historier. Gerontopsykolog Ingrid Laurid-
sen og pargrende Charlotte Helsted har sat historier
ne ind i en sammenhaeng med kapitler om Sygdom-
mens kliniske bagrund og udtryk, Samliv og kaerlig-
hed, Sveere adfaerdsforstyrrelser, Overdreven indta-
gelse og rapserier af alkohol og sade sager. Og nar
livet ikke laengere kan haenge sammen, og for flere
er endt med depression, skilsmisse eller fyring fra
jobbet beskrives den trange ve; til indflytning pa ple-
jehjem. Rigshospitalets Hukommelsesklinik har bi-
draget med et kapitel om sygdommen.

Vi haber og arbejder pa, at bogens budskaber kan
spredes og hjeelpe savel pargrende som sundheds-
og plejesektoren som helhed.

Bogen er pa 334 sider og udgivet pa Forlaget Fry-
denlund (Frydenlund.dk).
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Helt slemt blev det, da han blev aggres-
siv. Der gik ikke en dag, uden jeg fik et
fur lige fra morgenstunden. Jeg snakke-
de med min laege, som péastod, at der
ikke var noget galt. Det var ogsa det
min mand sagde, nar han kom hjem fra
undersggelse.

Marie, pargrende sgtefelle
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Nar jeg husker tilbage til den-
gang, far fik diagnosen, husker jeg me-
get magteslgshed. Jeg husker, at min
rolle som datter fik en helt anden di-
mension. Jeg var gift med Mark, mor til
tre relativt smé barn, havde gang i kar-
riere som selvstaendig og skulle nu og-
sa aflaste og hjaelpe mine foraeldre alt
det jeg kunne. Det var helt naturligt, og
det eneste jeg ville, men det var bare
alt for tidligt. Jeg enskede ofte, at far
"bare” havde féet kreeft eller en anden
somatisk lidelse, som vi kunne tale og
laeese om. En sygdom, hvor der kunne
saettes procenter pa mulig helbredelse
og gives et klart billede af, hvad fremti-
den ville komme til at bringe. Jeg habe-
de sa inderligt, at jeg ville fa min far
tilbage, men vidste godt, at det lab var
kort.

Camilla, voksen datter
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Harry var begyndt at drikke. Han
0 stjal @l og alkohol fra forretninger-
% ne. Han blev politianmeldt, men man fra-
:fa/dt sigtelsen. Han begyndte at spille pa
e nettet, og det blev meget foruroligende.
* Vi gemte internetkablet, men han fandt
¢ det. Sé tog jeg hans kreditkort, og maer-
¢ keligt nok blev han heller ikke vred pa
:mig for det. Jeg gemte ogsa naglen til
e vores vinlager, men han fandt den, men
® Jlagde den tilbage pa plads, efter at han
:havde drukket en del flasker. Harry fik
e efter et indviklet udredningsforlgb diag-
:nosen FTD. Jeg blev fortviviet og falte
¢ Mig magteslas. Samtidig gav det mig en
¢ forklaring pa den adfeerd, som havde
:virket sé uforstaelig pa mig og vores naer-

¢ meste.

o Helle, parerende segtefeelle
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