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LEWYN KAPPALE -TAUTI

Lewyn kappale -tauti on eteneva muistisairaus,
jonka osuus muistisairauksista on 10-15 %. Se
jahmeyttaa hiljalleen seka ajattelua etta liikku-
mista ja aiheuttaa vireystilan vaihtelua ja nako-
harhoja. Oireet voivat vaihdella paivittain, mika
saattaa tuntua hammentavalta niin sairastu-
neesta kuin laheisista.

Muistisairausdiagnoosi herattad monenlaisia
kysymyksia ja tunteita, joskus myo6s epavar-
muutta tai pelkoa. Diagnoosin kanssa ei tarvitse
jaada yksin. Kun tilanteeseen saa tukea, tietoa ja
oikea-aikaista hoitoa, arki voi jatkua turvallisena
ja mielekkaana.

Muutokset kdytdksessa, sosiaalisissa tilanteis-
sa tai puheessa voivat herattaa huolta ja kysy-
myksia seka sairastuneessa ettd laheisissa. On
tarkedaa ymmartaa, etta oireet johtuvat aivoissa
tapahtuvista muutoksista ja tilanne voi olla sai-
rastuneelle itselleenkin raskas. Arjen voimava-
rat, laheisten tuki ja mahdollisuus tehda mielek-
kaita asioita vahvistavat hyvinvointia sairaudesta
huolimatta. On tarkeda muistaa, etta muisti-
sairauden kanssa on mahdollista elda hyvaa ja
merkityksellista elamaa.



MIKA LEWYN KAPPALE TAUTI ON?

Lewyn kappale -tauti on muistisairaus, jossa aivoihin kertyy
Lewyn kappaleiksi kutsuttuja proteiinikertymia. Kertymat
pitavat sisallaan erityisesti alfasynukeliini-proteiinia.
Proteiinikertymat hairitsevat hermosolujen toimintaa erityi-
sesti niilla aivoalueilla, jotka saatelevat ajattelua, vireystilaa ja
liikkeiden hallintaa. Syyta proteiinikertymille tai taudin puh-
keamiselle ei tunneta.

Lewyn kappale -tauti diagnosoidaan ensisijaisesti oireku-
van, muistitestien ja ladkarin tutkimuksen perusteella.
Muiden syiden poissulkemiseksi voidaan tehda laakarin har-
kinnan mukaan laboratoriokokeita, aivojen rakenteellinen
magneettikuvaus tai tietokonetomografia seka joissain ta-
pauksissa aivojen toiminnallinen isotooppikuvantaminen.

Lewyn kappale -taudissa on paljon yhtaldisyyksia
Parkinsonin tautiin. Parkinsonin taudissa oirekuvassa painot-
tuvat kuitenkin enemman liikkkumisen ja muun motoriikan oi-
reet, kun taas Lewyn kappale -taudissa motoriikka heikkenee
hitaammin ja paaroolissa ovat aivojen tiedonkasittelyyn eli
kognitioon liittyvat oireet. Lewyn kappale -taudin tunnuspiir-
teita ovat erityisesti
> tarkkaavuuden ja vireystilan selkea vaihtelu
> hahmottamisvaikeudet ja nakoharhat
> liikkumisen muutokset, kuten jaykkyys ja hitaus
> herkkyys tietyille laakkeille, erityisesti psykoosilaakkeille

Sairaus etenee hiljalleen vuosien kuluessa.
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RISKITEKIJAT JA PERINNOLLISYYS

Lewyn kappale -tauti ei ole suoraan perinndllinen. Perima voi
lisata alttiutta sairastua, mutta selkead, suoraa periytymis-
mallia ei tunneta.

Tarkeimmat riskitekijat ovat:

> Ika: suurin osa sairastuneista on yli 60-vuotiaita

> Sukupuoli: miehilld hieman yleisempi

> Perinndllinen alttius: joissakin suvuissa hieman kohon-
nut riski

Monet elamantapoihin ja verisuoniterveyteen liittyvat tekijat

vaikuttavat yleiseen aivoterveyteen ja sita kautta my®os riskiin
sairastua. Aivoterveytta tukee esimerkiksi saannéllinen liikku-
minen, monipuolinen, kasvispainotteinen ja vahan kovia ras-

voja sisaltava ravitsemus, sosiaalinen aktiivisuus seka sydan-
ja verisuonisairauksien hyva hoito.

OIREET, ETENEMINEN JA VAIHEET

Lewyn kappale -taudin oireet lisdantyvat hiljalleen vuosien
kuluessa. Muutokset tapahtuvat vahitellen. Kaikki oireet eivat
ole tasaisesti lasna koko ajan, vaan voivat vaihdella paljon
paivien ja jopa tuntien sisalla. Valilla oireisto on voimakkaam-
paa, valilla lievempaa. Tdma oirevaihtelu erottaa sen monista
muista muistisairauksista.



Oirekulku on yksiléllinen, mutta yleisella tasolla oireet ete-
nevat seuraavanlaisin vaihein:

Varhaisvaihe

> Satunnaista keskittymisvaikeutta ja hahmottamisen
ongelmia.

> Hienovaraista kavelyn ja hienomotoriikan heikkenemista.
Huimausta pystyyn noustessa.

> Unen muutokset, vilkkaita unia ja valilla liikehdintaa
nukkuessa.

> Nahdyn vaarintulkintaa; esimerkiksi tuolilla oleva vaatepi-
no saattaa nayttaa ensivilkaisulla ihmiselta.

> Jotkut saattavat kokea lievia mielialamuutoksia, kuten li-
saantynytta ahdistusta tai artyneisyytta.

Lieva vaihe

> Vireystilan ja tarkkaavuuden vaihtelua: “hyvia ja huonoja
paivia”.

> Lievat muistivaikeudet, ajatteluvaikeudet monimutkaisissa
asioissa.

> Liikkumisen ja tekemisen hidastumista ja tasapainon haas-
teet. Lievaa vapinaa.

> Né&koharhat: usein selkeitd, tunnistettavia ihmisia tai elai-
mia erityisesti hamaran aikaan, illalla ja yélla.

> Ummetusta, virtsaamistiheyden muutoksia, verenpaineen
vaihtelua.

Lewyn kappale -taudin oirevaihtelu
erottaa sen monista muista
muistisairauksista.



Keskivaikea vaihe

> Lisdantyva avuntarve paivittaisissa toiminnoissa (laakkeet,
raha-asiat, kotityot).

> Liikkumisen vaikeudet, kaatumisalttius ja lihasjaykkyys

korostuvat. Kavely tépottavaa.

Harhojen tai harhaluulojen lisaantyminen.

Voi esiintya mielialan vaihtelua, ahdistuneisuutta tai

apatiaa.

> Vaikeus hahmottaa ymparistoa tai tilaa.

>
>

Vaikea vaihe

> Toimintakyvyn laaja-alainen heikkeneminen.

> Lisaantyvat kommunikaation haasteet.

> Liikkumisen merkittava vaikeutuminen.

> Tarve paivittaiselle tai ymparivuorokautiselle hoivalle.

Vaikka Lewyn kappale -tauti muuttaa toimintakykya, tunne-
eldama ja vuorovaikutuksen tarve sailyvat. Laheisten lasnaolo,
tuttu ymparistd ja rauhallinen arki ovat tarkea tuki. On tar-
keaa muistaa, etta jokaisen sairastuneen kokemus on ainut-
laatuinen, ja on olemassa kaytannon keinoja ja laakkeita, joil-
la lieventaa ja hallita oireita seka yllapitaa elamanlaatua.




MITEN LEWYN KAPPALE TAUTI
TODETAAN?

Lewyn kappale -tauti todetaan ensisijaisesti tyypillisen oire-
kuvan perusteella. Sairaudessa muistin ja ajattelun heikenty-
miseen liittyy usein vireystilan ja toimintakyvyn vaihteluja,
toistuvia nakéharhoja seka Parkinsonin taudin kaltaisia
liikeoireita.

Muisti- ja ajattelutesteja seka aivokuvantamista kdytetaan
diagnoosin tukena ja muiden muistisairauksien poissulussa.

Diagnoosin jalkeen laaditaan yksildllinen hoito-, kuntoutus-
ja palvelusuunnitelma, jota tarkistetaan saanndllisesti 6-12
kuukauden valein sairauden edetessa. Mita aiemmin sairaus
todetaan, sitd paremmin hoito ja tuki voidaan suunnitella.




HOITO, KUNTOUTUS JA
HYVINVOINTI

Lewyn kappale -tauti on oireiltaan monimuotoinen, joten
hoito koostuu yleensa useista eri osista. Parantavaa hoitoa ei
viela ole. Hoidon tavoitteena on lievittaa oireita, tukea toimin-
takykya ja turvata hyva arki.

Ladkkeellinen hoito

> Asetyylikolinesteraasin estajat (kuten rivastigmiini) voi-
vat lievittaa kognitiivisia oireita ja harhoja.

> Parkinson-ladkkeita voidaan kayttaa lilkkkumisen helpot-
tamiseksi, mutta hydty vaihtelee.

> Psykoosiladkkeiden kanssa on oltava hyvin varovai-
nen, koska monet niista voivat pahentaa oireita. Laakitys
suunnitellaan yksildllisesti ja seurataan tarkasti.

> Unihairididen hoitoon kaytetaan mm. melatoniinia.

KUNTOUTUS JA TOIMINTAKYVYN TUKEMINEN

Arjen toimintakykyyn, liikkumiseen, tasapainoon ja jaykkyy-
teen voi saada apua fysio- ja toimintaterapiasta.
Nielemisvaikeuksissa ja kommunikaatiohaasteissa puhe-
terapeutin arvio on hyddyllinen. Kuntoutus ja mielekkaat akti-
viteetit tukevat toimintakykya.



Huomioi arjessa

> Rauhallinen ja selkea paivarytmi voi
vahentaa oireiden vaihtelua.

> Valaistus ja ympariston selkeys voivat
helpottaa harhojen hallintaa, hahmottamista
ja liilkkumista.

> Saanndllinen liikunta parantaa tasapainoa
ja ehkaisee kaatumisia.

> Unihairididen hoito on tarkeaa: erityisesti
REM-unen kaytoshairiot kannattaa tutkia ja
hoitaa.

ARKI JA HYVINVOINTI

Muistisairaus muuttaa arkea, mutta moni asia voi jatkua tu-
tulla tavalla. Paivittaisista rutiineista ja sosiaalisista kontak-
teista kannattaa pitaa kiinni. Liikkuminen, ulkoilu ja mielek-
kaat harrastukset tukevat eldmanlaatua. Saannéllinen liikku-
minen yllapitad myds liikkkumis- ja toimintakykya, ja hyva li-
hasvoima ja tasapaino ehkaisevat kaatumisia. Arkea on hyva
muokata joustavasti sairastuneen voimavaroihin sopivaksi ja
keskittya siihen, mika tuntuu mahdolliselta ja mielekkaalta.
Aktiivisuus ja aivoterveelliset elintavat tukevat seka sairastu-
neen etta laheisen hyvinvointia ja elamanlaatua. Pienetkin
teot tukevat jaksamista arjessa ja hidastavat toimintakyvyn
heikkenemista.
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Aivoterveellisia valintoja ovat
saanndllinen liikkkuminen

terveellinen ja riittava ravinto

riittava uni

turvallinen arki ilman paihteita
sosiaalisten suhteiden yllapitaminen
mielekas tekeminen ja aivojen kaytto arjen
askareissa
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ELAMA SAIRAUDEN KANSSA

Lewyn kappale -taudin kanssa elaminen vaatii joustoa ja
tukea, mutta elama voi edelleen olla tdynna merkityksellisia
hetkid. Sairauteen sopeutuminen on yksiléllinen prosessi. On
tarkea muistaa, etta sairaus on vain yksi osa eldmag, tauti
etenee hitaasti ja jokainen paiva on arvokas. Vaikka sairaus
muuttaa hiljalleen toimintakykya, niin ennenaikaisesti ei kan-
nata luopua itselle tarkeista harrastuksista ja mielenkiinnon
kohteista, vaan jatkaa niita kykyjen mukaan. Hyva ymparisto,
kiireetdon arki ja l[aheisten turva luovat perustan
hyvinvoinnille.

Sairauden hyvaksyminen osaksi elamaa voi auttaa l6yta-
maan uusia tapoja olla ja toimia. Laheisten ldsnaolo, yhteinen
arki ja tuen hakeminen ajoissa auttavat sailyttdmaan elaman
omannakadisena.

OIKEUDELLINEN ENNAKOINTI TURVAA
OMANNAKOISTA ELAMAA

Muistisairauden alkuvaiheessa on hyva hoitaa kuntoon asiat,

jotka helpottavat arkea myéhemmin. Oikeudellisen ennakoin-
nin keinoilla voi jarjestaa raha-asioiden ja omaisuuden hoita-

misen tai hoitoa koskevien paatosten tekemisen etukateen.
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Tarkeita ennakoinnin keinoja ovat esimerkiksi:

> FErilaiset valtuutukset, kuten suomi.fi-valtuudet, joilla voi
valtuuttaa toisen hoitamaan asioitaan ja olemaan tukena
niiden hoitamisessa.

> Edunvalvontavaltuutus on hyva ennakoinnin viline,
jolla voi etukateen nimeta henkilén hoitamaan omia asioi-
ta silloin, kun oma toimintakyky on heikentynyt.

> Hoitotahdolla kerrotaan etukateen hoitoon ja elaman
loppuvaiheeseen liittyvé oma tahto, kun ei pysty enaa itse
tekemaan niista paatdksia. Hoitotahtoon voi liittda myos
hoivaa koskevia omia toivomuksia.

TUNTEET JA SOPEUTUMINEN MUISTISAIRAUTEEN

Muistisairausdiagnoosi herattaa monenlaisia tunteita.
Diagnoosi voi olla helpotus, kun oireille 16ytyy selitys, mutta
se voi herattaa myos surua, epavarmuutta tai pelkoa tulevas-
ta. Sairauteen sopeutuminen vie aikaa ja sopeutumisprosessi
etenee jokaisella omalla tavallaan. Keskustelu Idheisen, am-
mattilaisen tai vertaistukiryhman kanssa voi auttaa tunteiden
kasittelyssa ja tilanteeseen sopeutumisessa. Monelle vertais-
tuki tarjoaa kokemuksen siita, ettei ole yksin.

LAHEISTEN MERKITYS

Laheiset ovat tarkea osa kokonaisvaltaista hoitoa. Koska
Lewyn kappale -tauti vaikuttaa myds tarkkaavaisuuteen ja
muistiin, on tarkeda, etta laheisetkin saavat riittavasti tietoa
sairaudesta. Yhteinen ymmarrys sairaudesta helpottaa arkea
ja vahentaa turhaa huolta.

Sairauden edetessa sairastuneen kyky hahmottaa asioita,
tunnistaa oireita, muistaa ja jasentaa kokonaisuuksia heikkenee.
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Talléin l1aheisten rooli arjen sujuvoittamisessa kasvaa.
Laheisten havainnot arjesta auttavat sosiaali- ja terveyden-
huollon ammattilaisia lisdavun ja -hoidon tarpeen
tunnistamisessa.

Diagnoosi ei maarita ihmisen arvoa tai sitd, kuka han on.
Yhteinen aika, kosketus, musiikki, keskustelut ja jaetut koke-
mukset kannattelevat myos silloin, kun sanat tai liikkeet eivat
suju entiseen tapaan.

My®ds laheisten jaksaminen on tarkedd. Moni laheinen huo-
maa olevansa omaishoitajan roolissa vahitellen. Avun hake-
minen ajoissa auttaa jaksamaan ja tuo turvaa molemmille.

TUKEA SAIRAUDEN ERI VAIHEISSA

Muistisairauden edetessa tuen tarve muuttuu. Avuksi ovat
esimerkiksi:
Ensitietokurssit, omahoitovalmennus, sopeutumis-
valmennus (tyodikaisille)
Neuvonta ja palveluohjaus (muistikoordinaattori, muisti-
hoitaja, palveluohjaaja, muistiyhdistykset)
Kuntoutus, liikkuminen ja aktiivinen arki
Apu arjen asioihin (kotihoito, tukipalvelut, muistiapuvali-
neet, apuvalineet ja kodin muutostyot)
Turvallisuutta lisdavat ratkaisut (turvapuhelin, ovi-
halytin, paikantava ranneke)
Osallistava toiminta (padivatoiminta, ryhmatoiminta,
vertaistuki, ystavapalvelut)
Omaishoidon tuki, omaishoidon vapaat
Lyhytaikainen hoito, perhehoito

On hyva kysya rohkeasti neuvoa ja hakea tukea ajoissa.
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MUISTILIITON JA
MUISTIYHDISTYSTEN TUKI

Muistiliitto ja paikalliset muistiyhdistykset
ovat olemassa sairastuneita ja laheisia var-
ten. Muistiyhdistykset ja niissa toimivat
Muistiluotsi asiantuntija- ja tukikeskukset
tarjoavat ympari Suomen maksutonta oh-
jausta ja neuvontaa, muistikahviloita, vertais-
tukiryhmia ja tapahtumia sairastuneille ja
heidan laheisilleen. Muistiyhdistysten ver-
taistukiryhmissa voi jakaa kokemuksia tois-
ten kanssa.

> henkilokohtaista neuvontaa ja ohjausta
> vertaistukiryhmia ja kursseja

> tietoa sairaudesta, palveluista ja
oikeuksista

toimintaa, joka tukee hyvinvointia
mahdollisuus vaikuttaa ja olla osa
yhteisda

> tukea laheisille ja omaishoitajille

v v
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