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GENETIC FTD INITIATIVE
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Vad ar GENFI?

GENetic Frontotemporal dementia Initiative (GENFI) ar ett internationellt
natverk av forskare fran hela Europa och Kanada som samarbetar kring
frontallobsdemens. Ett av forskningens syften ar att hitta nya kansliga
metoder som ger mojlighet att upptacka sjukdomen innan nagra
symptom ar markbara. ldag saknas sadana diagnostiska metoder. Andra
syften med forskningen ar att forsta hur sjukdomen uppstar och var de
forsta forandringarna borjar. Det ar nodvandig kunskap for att na det
slutgiltiga malet - att s3 smaningom utveckla lakemedel mot frontal-
lobsdemens.

Vad ar frontallobsdemens?

Frontallobsdemens (FTD) ar en grupp av sa kallade neurodegenerativa
sjukdomar. Gemensamt for FTD-sjukdomarna ar att nervceller i hjarnan
skadas och dor vilket leder till att framférallt de framre delarna av hjarnan
krymper. Till skillnad fran andra demenssjukdomar sa drabbar den oftast
yngre personer, i 50-60 ars aldern. Det finns idag ingen botande eller
forebyggande behandling mot frontallobsdemens.

Vilka kan vara med i GENFI-studien?

De som tillfragas att inga i GENFI-studien tillhor familjer dar flera
personer insjuknat i frontallobsdemens. Bade friska och personer med
symptom kan vara med. Att medverka i studien ar frivilligt och kan nar
som helst avbrytas.

Hur gar studien till?

Studien innebar ett besok pa Karolinska Universitetssjukhuset dar flera
undersokningar gors. Manga av dem ingar i en rutinmdassig utredning,
som till exempel ldakarundersokning, neuropsykologisk testning, EEG,
magnetkameraundersokning samt provtagning. Dessa undersokningar
genomfors under cirka en och en halv dag. Tid avtalas med var
koordinator som ocksa kommer att finnas till hands och bista dig under
besoksdagarna. For dig som bor utanfor Stockholm finns mojlighet till
overnattning pa narliggande hotell. Resor, boenden och luncher betalas
av projektet och viss ersattning ges ocksa for forlorad inkomst. Eftersom
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en malsattning med studien ar att studera forandringar over tid, tillfragas
forskningspersonen om att upprepa undersokningarna hogst en gang per
ar.

Hantering av data och resultat

Alla resultat dokumenteras i Karolinska Universitetssjukhusets
datajournalsystem och omfattas av sekretesslagen. Proverna (till exempel
blod) forvaras i var biobank och registreras tillsammans med dina
personuppgifter i ett separat dataregister. Dina data lagras ocksa i en
extern GENFI-databas i London men da ersatts alla personuppgifter med
en kod. Data delas ocksa med andra forskare som t.ex. det amerikanska
natverket ALLFTD. Forutom forskarna som ingar i forskningsprojektet
kommer inga andra kunna se dina uppgifter i dataregistret.

Informerat samtycke

Om du vill veta mer om studien och for att kunna ta stallning till om du vill
medverka ar du vialkommen att kontakta oss. Du kommer da att fa mer
detaljerad information om vilka undersékningar som ingar och far lamna
ditt skriftliga samtycke till medverkan. Studien har etiskt tillstand.

Kontaktuppgifter
Du ar alltid valkommen att kontakta oss med fragor och funderingar kring
forskningsstudien.

Caroline Graff, forskningsledare. Specialistlakare och professor i genetisk
demensforskning vid Karolinska Institutet.
Mail: caroline.graff@ki.se

Catharina Roman, forskningssjukskoterska vid Mottagning for Arftliga
Demenssjukdomar, Karolinska Universitetssjukhuset.

Telefon: 070-325 65 80

Mail: kliniskforskning-graff@nvs.ki.se
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Mer information och hemsidor

Swedish FTD Initiative (svenska): www.frontallobsdemens.se

Mottagning for Arftliga Demenssjukdomar, Karolinska

Universitetssjukhuset: www.karolinska.se

Swedish FTD Initiative: www.frontallobsdemens.se

Svenskt Demenscentrum: www.demenscentrum.se

Demensforbundet: www.demensforbundet.se

The Genetic Frontotemporal dementia Initiative (GENFI) (engelska):

genfi.org.uk

The ALLFTD Study (amerikanska): www.allftd.org

The association for Frontotemporal dementias (amerikanska):

www.theaftd.org

GENFI-studien kan genomforas tack vare finansiellt stod fran:
Vetenskapsradet

ALF-Medicin Stockholm Stockholm

The Schorling Foundation

Alzheimerfonden

Hjarnfonden

Demensfonden

Privata donationer
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