Frontotemporalni demence
- informace pro rodiny pacienti

Vazena pani, vazeny pane,

u vaseho blizkého byla diagnostikovana tzv. frontotemporalni demence. Tento letdk vam pomiiZe lépe se zorientovat v tom,
0 jaké onemocnéni se jedna, jak probihd, jaké jsou moZnosti Iécby a co bude znamenat jak pro vas, tak pro vaseho blizkého.
Jakékoliv dalSi otdzky vam ochotné zodpovi vas oSettujici IEkar.

Co to je frontotemporalni demence?

Frontotemporalni demence (dale FTD) je skupina onemocnéni postihujici predni ¢ast mozku (Celni a spankové laloky), které
se projevuji zejména poruchami chovani a uvazovani. RozliSujeme rizné podtypy FTD, které se déli bud podle toho, jak se obtize
klinicky projevuji (frontéini varianta, sémanticka demence nebo primarni progresivni afazie) nebo podle histologickych zmén
v mozku. Pokud se v mozku vyskytuji tzv. Pickova téliska, jedna se o Pickovu nemoc. Ta je pojmenovana po svétové zndmém
Iékafi ceského plivodu Arnoldu Pickovi. Stejné jako napfiklad u Alzheimerovy choroby je toto onemocnéni zplisobeno postup-

nym odumirdnim mozkovych bunék, jehoz pricina dosud nebyla zcela objasnéna. U pacientd mladsich 65 let je po Alzheimerové

Jakeé jsou hlavni pfiznaky, které ma pacient s rozvinutou frontotemporalni demenci?

Hlavni obtizi neni zpoGétku porucha paméti, ale naruseni chovani, nalady a mysleni. Podle toho, kterd Gast predni Gasti mozku
je nejvice zasazena, prevazuje v poruchach chovani bud nezajem a apatie, ritudini chovani anebo ztrdta spolecenskych zabran.
Toto jsou projevy onemocnéni, se kterymi se miizeme u pacientd s FTD setkat:

1) Pacienti Casto ztraceji zabrany a prekracuji spoleGenské normy - mluvi napriklad s cizimi lidmi na ulici, v restauraci piji
vino z lahve, nestaraji se o dlisledky svého chovani a ztraceji nahled, stavaji se nespolehlivymi. Tyto poruchy asto vedou
ke zhorSeni mezilidskych vztah(. Objevuji se nékdy détinské formy chovani, vulgarismy nebo prekvapivé sexudini projevy.

2) Nemocni ztraceji schopnost logického tisudku, maji poruchy pozornosti a nejsou proto schopni plnit slozitéjsi a pozdéji
i bézné Ukoly a to i pres to, Ze maji Casto relativné zachovanou pamét a jsou orientovani v case.

3) Soucasti poruch chovani byva i zanedbavani hygieny a péce o svlij zevnéjSek, neschopnost vybrat si pfiméfené obleceni.

4) Objevuje se zména jidelnich ndvykii: pacienti se Casto prejidaji, nekontrolované jedi v3e, co vidi, Casto davaji pfednost
sladkému jidlu.

5) V chovani pacient(i se m(iZe projevit opakovani - pacienti pouZivaji zab&hlé ritudly, v fei opakuji stejna slova.

6) Soucasti choroby jsou i zmény nalady: ¢asty je nezajem o okoli, celkové zpomaleni, tito pacienti Gasto vydrzi sedét cely den
na stejném misté. U nékterych pacient(i se naopak objevuje vyrazna impulzivita, neschopnost vydrZet u jedné ¢innosti.

Co jsou to primarni progresivni afazie a sémanticka demence? Jak se lisi od FTD?

Primarni progresivni afazie a sémantickd demence jsou povazovany za podtypy FTD. Od klasické formy FTD se lisi vyraznou
poruchou reci. Pacienti s podtypem zvanym primarni progresivni afazie ztraceji schopnost slovniho vyjadfovani a u pacientti se
sémantickou demenci je hlavni obtiZi zapominani znalosti o svété, vyznamu slov, pojmenovani a pouzivani predmétd. U pacientt
s témito dvéma podtypy FTD Casto zlistavaji poruchy feci dlouho jedinym pfiznakem a poruchy chovani se mohou objevovat az
po nékolika letech.

Jak se FTD lisi od Alzheimerovy choroby?

Zatimco Alzheimerova choroba je zejména onemocnéni paméti, frontotemporaini demence se vyznaGuje zejména vyraznymi
poruchami chovani a obtizemi s mluvenou feci. Pamét i orientace mZe byt u FTD dlouho zachovdna. | pes tyto rozdily miize byt
nékdy odliSeni Alzheimerovy choroby od FTD obtiZné.

Miuze mit pacient s FTD i dalSi neurologické pfiznaky jako jsou poruchy chiize?

U klasicke formy FTD ani u sémantické demence a primami progresivni afazie nedochazi k vyraznéjsim porucham chize a rovnovahy.
Jiz v Casnych stadiich FTD se vSak ¢asto objevuje pomocovani a inkontinence stolice, které jsou navic ¢asto vazany na dalsi
poruchy chovani.

Celkovou slabost miizeme vidét jen u podtypu FTD kombinovaného s degenerativnim postizenim nervovych bunék starajicich se

vine

0 hybnost svalii - FTD s onemocnénim motoneuronu. V pozdgjsich stadiich FTD viddme celkové zpomaleni.

Jak se onemocnéni dale vyviji?

Jako vétSina degenerativnich onemocnéni centrainiho nervového systému se poruchy chovani a mySleni pomalu a postupné
zhor3uji, az se pacient stane v priibéhu nékolika let zcela nesobéstacnym a zavislym na péci druhé osoby.



Je onemocnéni lécitelné?

V soucasné dobé neumime FTD vylécit. K dispozici je Iécba, ktera dokaze tlumit nékteré rusivé projevy poruch chovani, jako
napfiklad agresivitu. Tyto Iéky Iékar vétSinou nasazuje, az kdyZ poruchy chovani vyraznéji ovliviiuji Zivot pacienta Gi jeho rodiny.
Existuji i Iéky UCinkuijici na poruchy nalady.

Efekt 1€kU, které se nyni rutinné pouZivaji u Alzheimerovy choroby nebyl u FTD prokézén, a proto nelze tyto Iéky hradit ze
zdravotniho pojisténi.

Co délat, kdyz se stav pacienta zhorsuje?

Postupné pomalé zhorSovani je pro chorobu typické a zatim mu neumime GGinné Celit. Nahlé a velmi vyrazné zhorSeni miize
byt zpiisobeno kombinaci s dalSim onemocnénim - je tedy vhodné navstivit oSetfujiciho Iékafe a vySetienim vyloucit zejména
probihajici infekci. K vyraznému zhorSeni miize prechodné dojit také pfi pobytu v nemocnici (obecné pii jakémkoliv pobytu
v nezndmém prostredi), zejména v souvislosti s V&tsi chirurgickou operaci. Po spravné diagnostice a zaléceni priciny zhor3eni se
stav pacienta mizZe opét zlepsit. ‘

Jak se diagnostikuje FTD?

Diagnosu FTD stanovuje Iékaf na zakladé typickych priznakl a vyvoje tohoto onemocnéni. V diagnostice se dale vyuZiva zob-
razovacich metod mozku, které jednak vylouci jinou pFicinu obtizi (napfiklad nador) a zaroveri miZou zobrazit pro FTD typicky
ibytek mozkové tkané v celnich a spankovych lalocich. Soucasti vySetieni mize byt dle uvazeni Iékafe i lumbalni punkce,
pri které je odebran a analyzovan mozkomisni mok. Zcela vyjimecné se pristupuje k odbéru a analyze malé ¢asti mozkové
tkané. Tato operace je provadéna v narkéze na neurochirurgickych pracovistich.

| pres dostupnost modernich vySetfovacich metod je jedind mozZnost jisté diagndzy az po smrti pacienta pfi pitvé, kterou z tohoto
diivodu u FTD vyrazné doporucujeme.

Je onemocnéni dédicné?

Asi u jedné tretiny az poloviny pacientil s FTD je zaznamenan vyskyt obdobného onemocnéni v rodiné. U ¢asti téchto pacientd
jiz byly identifikovany zmény genii zodpovédné za toto onemocnéni. Genetické vySetfeni u pacientd s FTD se zatim v CR rutinné
neprovadi. Obecné lze Fici, Ze u pacient(, ktefi nemaji zadného postizeného pfibuzného, je riziko pro potomky malé. U pacientt,
ktefi méli postizeného nékterého z rodicl, mlize byt riziko pro potomky az 50%.

Na co je treba dale myslet a co je treba zafridit u pacienta s demenci?

Pacient s demenci ma snizenou sobéstacnost a ze zakona ma tedy narok na prispévek na péci. Prispévek dostava primo
pacient a je urcen zejména k tihradé domaci péce (hlidani pacienta pecovatelkou, pomoc s hygienou, podavani I€k( zdravotni
sestrou, dovazka obédd). Zadost o prispévek podava prakticky Iékaf pacienta na zakladé podklad(i, které mu poskytne osetfujici
neurolog nebo psychiatr.

Alternativou pro pacienty, ktefi jsou v doméaci péci, jsou denni stacionare. Tato zafizeni se o pacienty postaraji pres den, pacienti
maiji zajistény program a jidlo, nékteré stacionare poskytuji i odvoz z domova a dovoz zpét. Informace o stacionafich v misté
bydlisté ma prakticky Iékar.

V pripadé, Ze rodina jiZ neni schopna zajistit péci v domacim prostredi, je nutno uvaZovat o umisténi do tstavni péce. Vhodné
jsou zejména specializované domovy diichodct pro pacienty s demenci. Vzhledem k dlouhym (Gasto i nékolikaletym) cekacim
Ihitdm v téchto zarizenich je vhodné myslet na tuto alternativu s predstihem. V nékterych pfipadech je nutné umisténi
do psychiatrické Iécebny. '

Demence vyrazné postihuje schopnost spravné se rozhodovat. Ke zvazenti je zazadat o snizeni zplsobilosti k pravnim Gkonim.

0 tomto opatreni rozhoduje na zakladé zadosti mistné prislusny soud. Omezeni pravni zplisobilosti mdze byt Gplné nebo jen
¢astecné. Soud urci rozsah omezeni prav. Soudem bude pfirknut opatrovnik (partner, syn, dcera).
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