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Otsa-ohimolohkorappeumasta
johtuvat muistisairaudet (frontotem-
poraaliset degeneraatiot) on yleis-
nimitys otsalohkoja vaurioittaville
eteneville (degeneratiivisille) aivo-
sairauksille. Selvastiyleisin naista on
otsalohkodementia, muut kaksi tau-
timuotoa - eteneva sujumaton afasia
ja semanttinen dementia — ovat sel-
vasti harvinaisempia. Suomalaiseen
tautiperintoon kuuluva Hakolan tauti

(n. 30—40 sairastunutta Suomessa)
ja muualla maailmassa yleisempi
Huntingtonin tauti (vahint. 200 sai-
rastunutta Suomessa) aiheuttavat
muiden oireiden ohella samankal-
taisen otsalohkovaurion oirekuvan,
vaikka naita ei suoraan tahan tauti-
ryhmaan luetakaan. Yhteista naille
kaikille on aivojen otsa- ja ohimoloh-
kojen toiminnan heikkeneminen ja
siita johtuvat oireet.
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OIREISTO

Kaikilla otsalohkoja vaurioittavilla sai-
rauksilla on samankaltainen oireku-
va. Otsalohko vastaa muun muassa
siita, etta ihminen toimii suunnitellus-
ti, loogisesti ja normien mukaisesti.
Yhteista naille sairauksille onkin muu-
tokset kayttaytymisessa ja toimin-
nanohjauksessa, mika voi nakya es-
tottomuutena, huolettomuutena seka
arvostelu- ja keskittymiskyvyttomyy-
tena tai vaihtoehtoisesti apaattisuute-
na ja aloitekyvyttomyytena. Tama ns.
frontaalipsyyke voi kehittya myos ot-
salohkoihin kohdistuneen vamman tai
aivoverenvuodon seurauksena.

Seka degeneratiivisissa etta sivul-
la 3 mainituissa perinnollisissa otsa-
lohkosairauksissa oireisto alkaa hiipi-
en ja pikkuhiljaa. Sairauden tyypista
riippuen jotkin oireet tulevan aikai-
semmin esiin, mutta loppuvaiheessa
oirekuva on hyvin samankaltainen.

Sairastunut on vylla mainittujen
piirteiden lisaksi usein joustamaton
ja toimissaan akkipikainen. Han saat-
taa juuttua toimittamaan yhta merki-
tyksettomalta tuntuvaa asiaa, vaik-
ka toinen olisi yhtad aikaa kesken.
Empaattisuus heikkenee, eli sairastu-
neen on aivovauriostaan johtuen usein
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vaikea ymmartaa toisen nakokantaa
tai tunteita. Henkilokohtaisesta hygie-
niasta huolehtiminen voi jaada — tai
toisaalta sairastunut voi esimerkiksi
pesta hampaansa tai kayda suihkus-
sa lukuisia kertoja paivassa. Kaikki ta-
ma voi vaikeuttaa sosiaalisia suhteita.

Koska merkittava osa Kkielellisia
toimintoja, erityisesti puheen tuotta-
minen, tapahtuu otsalohkossa, tulee
sairastuneille usein puheen tuottami-
Sen ja sanojen loytamisen vaikeutta.
Etenevassa sujumattomassa afasias-
sa oireisto alkaa nimenomaan puheen
spontaanin tuottamisen ja nimeami-
sen vaikeutena, mika ilmaantuu sel-
vasti ennen kayttaytymisen tai toimin-
nanohjauksen vaikeuksia. Pidemmalle
edenneessa taudissa on kaikupuhe
eli tarkoitukseton toisen puheen tois-
taminen yleista. Varsinaisessa otsa-
lohkodementiassa ilmaantuu puhe-
vaikeus yleensa vasta myohemmin,
ja semanttisessa dementiassa kato-
avat seka sanojen ettd asioiden mer-
kitykset. Semanttisessa dementias-
sa voi puhe kuulostaa sujuvalta vaikka
avainsanat ja "punainen lanka” puut-
tuvat. Kielelliset vaikeudet heijastuvat
aina myo0s lukemiseen ja kirjoittami-



seen. Muisti, matemaattiset kyvyt, ti-
lan hahmottaminen ja motoriset kyvyt
ovat sen sijaan usein hyvin tai kohta-
laisesti sailyneet. Sairauden edetessa
voi ilmaantua vapinaa ja jaykkyytta.

Sairaudentunto  puuttuu vyleen-
sa alusta asti, eli oma ymmarrys sai-
rauden oireista on hyvin puutteel-
lista. Niinpa sairastunut voi toimia
taysin sosiaalisten normien vastai-
sesti, mutta tama ei hairitse lain-
kaan hanta itsedan. Ongelmia voi
tulla myos harkitsemattomasta ris-
kinottamisessa esimerkiksi sijoituk-
sissa tai henkilokohtaisessa elamas-
sa. Ympariston on siis sopeuduttava
sairauteen ja pyrittava jarjestamaan
elamaa sen mukaisesti. Sairastuneen
taloudellinen ja henkilokohtainen tur-
vallisuus on kuitenkin taattava, tar-
vittaessa esimerkiksi jarjestamalla
edunvalvoja. Autolla-ajokielto on usein
myo0s tarpeen.

HAKOLAN TAUTI

Hakolan tauti on suomalaiseen tau-
tiperintoon kuuluva, peittyvasti pe-
riytyva sairaus, jonka syy on geeni-
mutaatio.  Geenivirheen  kantajia
on vaestossa kohtalaisen runsaas-

ti, mutta sairaus ilmenee
vasta, jos henkilo saa vi-
allisen geenin  molem-
milta vanhemmiltaan. Oirekuvaan
kuuluvat luustovauriot seka otsaloh-
kovauriota muistuttavat kognitiiviset
(tiedonkasittelyn) vaikeudet, kuten
toiminnanohjauksen ja kayttaytymi-
sen saatelyn ongelmat seka kielelli-
set vaikeudet.

HUNTINGTONIN TAUTI
Huntingtonin tauti on geenivirhees-
ta johtuva, vallitsevasti periytyva ai-
vosairaus. Sairastumiseen riittaa siis,
etta perii geenin toiselta vanhem-
maltaan. Suomessa  Huntingtonin
tautia esiintyy vain noin 60 suvus-
sa. Sairauden diagnoosi varmistetaan
geenitutkimuksella.

Qireet ilmaantuvat yleensa 30-50
ikavuoden valilla, mutta vaihteluvali on
suuri. Ensimmaisia oireita ovat pakko-
liikkeet ja tasapainohairiot. Oirekuva
on kuitenkin yksilollinen. Suurimmalle
osalle tulee sairauden edetessa otsa-
lohkovauriolle tyypillisia muutoksia
toiminnanohjauksessa, tunteiden saa-
telyssa, impulssikontrollissa ja kielelli-
sissa toiminnoissa.
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HOITOA,

KUNTOUTUSTA, TUKEA

Otsa-ohimolohkorappeumasta johtu-
viin muistisairauksiin ei ole sairaut-
ta hidastavaa tai parantavaa hoitoa.
Pakkoliikkeita voidaan yrittaa laakkein
hillitd, samoin kovin suurta mielialan
vaihtelua ja impulsiivisuutta.

Naihin sairauksiin liittyy runsaas-
ti niin sanottuja kayttaytymisen ja per-
soonallisuuden muutoksia, joita usein
kuvataan termilla "kaytosoireet”. Kun
kommunikaatiokyvyt ja tiedonkasitte-
lykykyjen joustavuus vahenee ja estot
heikentyvat, sairastunut toimii, kom-
munikoi ja reagoi niilla keinailla ja ta-
voilla, joita hanella on kaytettavissaan.
Kaytdsoire-termillda on haluttu kuvata
"toistuvaa, ulkopuolisen silmin hanka-
laa kayttaytymista”, mutta todellisuu-
dessa kyse on sairastuneen tarpeiden,
toiveiden ja ajatusten viestinnasta.

Muutokset kayttaytymisessa voi-
vat aiheuttaa hammennysta ja ah-
distusta  sairastuneen  ldheisissa.
Tarkeinta hoitoa, kuntoutusta ja sopeu-
tumisen tukea on se, etta laheiset ym-
martavat muistisairautta — empatia ja
karsivallisyys tekevat kaikkien elamas-
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ta helpompaa. Sairaus muuttaa aivojen
toimintaa niin, ettei sairastunut pysty
esimerkiksi suuntaamaan tai kontrol-
loimaan kaytostaan terveen lailla, jo-
ten kaskyttaminen, opettaminen tai
"nalkuttaminen” ei useinkaan auta. On
tarkeaa suhtautua sairastuneeseen ar-
vostavasti ja tasavertaisena, silla muis-
tisairaus ei vie ihmisarvoa.

Mielekas tekeminen voi tukea ak-
tiivista sairastunutta, mutta toisaalta
ahdistaa passiivista ja aloitekyvyton-
ta ihmista. Kuntoutuksellisia keinoja
pohditaan aina yksilokohtaisesti ja tar-
peiden mukaan. Sairastunutta kuun-
nellaan ja hanen tarpeisiinsa pyritaan
vastaamaan silloinkin, kun toiveet ja
kommunikaatio eivat ulkopuolisesta
tunnu jarkiperaiselta.

Varsinkin Iaheisille on korvaamaton
merkitys vertaistuella, eli kokemus-
ten jakamisella muiden samanlaises-
sa elamantilanteessa olevien kanssa.
Vertaistukiryhmia voi kysya lahimmas-
ta muistiyhdistyksesta. Yhdistykset
tarjoavat myos paljon muuta — tietoa,
tukea, apua ja toimintaa.
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PERINNOLLISYYS

Otsa-ohimolohkorappeumasta johtu-
vaa muistisairautta sairastavista noin
joka kolmannella loytyy suvusta mui-
ta sairastuneita. Joitakin geenivirhei-
ta on loydetty, mutta toistaiseksi ne
selittdvat vain osan tautitapauksista.

Huntingtonin ja Hakolan taudin
osalta on olemassa geenitestit, joil-
la voidaan varmistaa tai pois sulkea
kyseinen mutaatio ja siten taudin
kantajuus. Naitd kaytetaan diagnos-
tilkassa, mutta toisinaan myos oi-
reettomien sukulaisten tutkimises-
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sa heidan nain halutessaan. Tama
edellyttaa huolellista perinndllisyys-
neuvontaa ja sen pohtimista, mi-
ta seurauksia testin tekemiselld on
testattavalle itselleen tai hanen per-
heelleen. Myds sikiodiagnostiikka on
mahdollista.

Tietoaja perinnollisyysneuvontaa
saa laakarin lahetteelld vyliopistol-
listen sairaalojen perinnollisyyskli-
nikoista, Rinnekoti-Saation Norio-
keskuksesta  sekd  Folkhalsanin
perinnollisyysklinikasta.



KUNTOUTUSMALLI oikeus hyvaan elamaan
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SAIRAUTEEN

SOPEUTUMINEN
JA TULEVAISUUS

Etenevaan muistisairauteen sairas-
tuminen on aina uusi eldmantilanne
ja usein myos kriisi, jonka kohtaami-
seen saatetaan tarvita tukea. Avun
hakemista pida pelata tai haveta — ai-
na ei tarvitse jaksaa yksin.

Sairauden  edetessa  avuntar-
ve kasvaa. Laheisen kannattaa teh-
da omaishoitajuudesta sopimus kun-
nan sosiaalitoimen kanssa, jotta
on oikeutettu omaishoidon tukiin ja
palveluihin.

Otsa-ohimolohkorappeumasta joh-
tuviin muistisairauksiin liittyy usein
estotonta rahan kayttoa, joten ta-
lous ja siten sairastuneen ja laheis-
ten turvallinen mieli on parasta tur-
vata edunvalvonnallisin keinoin. Jos
sairastunut ei ole kirjannut edunval-
vontavaltuutusta ja raha-asiat eivat
jarjesty esimerkiksi yhteisin pankki-
tilein, on edunvalvojan maaraamis-
ta syyta miettia sairastuneen ja la-
heisten  talouden  turvaamiseksi.
Edunvalvontakysymyksissa neuvoo
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maistraatti ja pankkiasioiden hoitami-
sessa oma pankki. Lisatietoja myos
Muistiliiton oikeusoppaasta (Www.
muistiliitto.fi tai 1ahin muistiyhdistys).

Sairauden alussa elama voi sol-
jua entiseen malliin, mutta sen ede-
tessa avun ja tuen tarve kasvaa. Joku
laheisista voi ryhtya omaishoitajaksi,
usein hiljalleen ja huomaamattaan.
Kun omaishoitajuudesta tekee sopi-
muksen kunnan sosiaalitoimen kans-
sa, on oikeutettu tiettyihin tukiin ja
palveluihin.

Parhaiten hyvaa elamaa ja kun-
toutumista tukee tavallinen arki: so-
siaaliset suhteet, tutut harrastukset
ja riittava lepo. Elamasta voi rohkeas-
ti tehda omannakoisen, silla sairas-
tuminen antaa luvan jattaa mielta
kuluttavat ja energiaa vievat asiat sik-
seen ja keskittya mielekkyytta ja on-
nistumisen kokemuksia tuoviin asioi-
hin. Elama ei lopu diagnoosiin, vaan
voi jatkua mielekkaana ja sisaltorik-
kaana sairaudenkin kanssa.



LUE LISAA

Muistiliiton verkkosivut
www.muistiliitto.fi
Paljon tietoa muistista ja muistisairauksista
- Vertaiskeskustelua Vertaislinjalla
+ Muistisairaan ihmisen ja hanen omaisensa oikeusopas
seka muita hyodyllisia oppaita ja neuvoja

Muistatko? Muisti ja sen sairaudet. Duodecim 2009
Erkinjuntti — Rinne — Alhainen — Huovinen
Tydikdisen muisti ja muistisairaudet. WSQOYpro 2010
Hérma — Grana (toim.)
+ Kattava paketti paitsi tyoikaisten muistisairauksista,
my0s kuntoutuksesta ja sairauteen sopeutumisesta — kaikenikaisille



TULE MUKAAN
LITY JASENEKSH

Muistiyhdistyksista saat lisatietoa muistista, muistihairioista
ja muistisairauksista seka hoidosta ja kuntoutuksesta.

Alzheimer Centralfdrbundet

VALITAINNOSTU HUOLEHDI MUISTA.

www.muistiliitto.fi

CCHVERTAISLINJA ~ MUISTINEUVO

TUKEA MUISTISAIRAIDEN TUKEA JA NEUVOJA MUISTI-
LAHEISILLE TYON AMMATTILAISILTA
\ \
\\ 0800 9 6000 \ 09 8766 550
Vuoden jokaisena paivana klo 17—-21 ma, ti ja to klo 12—17 (0,08 €/min. + pvm)
(maksuton). Vastaajina koulutetut, MINNESLINJEN betjaner ocksd pa svenska

kokeneet omaishoitajat tis. kl. 1417



