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OTSA-OHIMOLOHKORAPPEUMAT

Otsa-ohimolohkorappeumat (frontotemporal
dementia, FTD) ovat etenevia ja aivoja rappeut-
tavia oireyhtymia, jotka vaikuttavat erityisesti
kayttaytymiseen, tunne-elamaan, persoonalli-
suuteen ja kielellisiin kykyihin. Otsa-ohimolohko-
rappeumissa muistiin liittyvat oireet eivat usein
ole ensisijaisia.

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, puheessa tai puheen ymmartamisessa voivat
herattaa huolta ja kysymyksia seka sairastu-
neessa etta laheisissa. On tarkead ymmartaa,
ettd oireet johtuvat aivoissa tapahtuvista muu-
toksista ja tilanne voi olla sairastuneelle itsel-
leenkin raskas. Arjen voimavarat, laheisten tuki
ja mahdollisuus tehda mielekkaita asioita vah-
vistavat hyvinvointia sairaudesta huolimatta.

On tarkeaa muistaa, etta muistisairauden kans-
sa on mahdollista elaa hyvaa ja merkityksellista
elamaa.



MITA OTSA-
OHIMOLOHKORAPPEUMAT OVAT?

Otsa-ohimolohkorappeumat ovat tyodikaisilla toiseksi yleisin
etenevan muistisairauden aiheuttaja, jossa vaurioituvat
erityisesti otsa- ja ohimolohkot. Néma aivoalueet vastaavat
kayttaytymisesta, tunnesaatelysta, impulssien hallinnasta,
puheesta ja sosiaalisesta vuorovaikutuksesta. Joskus paa-
oireena voi olla myos liikkumisen vaikeudet.

Otsa-ohimolohkorappeumien osuuden on arvioitu olevan
10-15 % kaikista etenevista muistisairauksista. Sairaus alkaa
tyypillisimmin 45-75 vuoden iass4, eli huomattavasti aikai-
semmin kuin monet muut muistisairaudet, mutta tauti voi
puhjeta myds iakkaana.

Otsa-ohimolohkorappeumista tunnetaan kolme paamuotoa:

Otsalohkodementia eli FTD:n kayttaytymismuoto
1 (bvFTD)
> Ensioireina persoonallisuuden ja kayttaytymisen
muutokset.
> Kyky suunnitella tai toimia sosiaalisesti sopivalla ta-
valla voi heikentya.
> Aloitekyvyttémyys (apatia) on myos yleinen ensioire.



Kielelliset muodot eli primaariset etenevat afasiat

(PPA)

> Oireet voivat nakya esimerkiksi sanojen I6ytamisen
vaikeutena, puheen kdyhtymisena, puheen kielioppi-
virheina tai sanojen merkityksen katoamisena.
Muistin, persoonallisuuden ja kdyttaytymisen muu-
tokset eivat kielellisissa alamuodoissa ole tyypillisia
ensioireita, mutta osalla voi niitakin esiintya etenkin
taudin edetessa.

> Puheen tuottaminen tai ymmartaminen vaikeutuu
vahitellen.

> Kolme alamuotoa: Eteneva sujumaton afasia ja
semanttinen dementia. Kolmas PPA, logopeninen
afasia, liittyy tyypillisesti Alzheimerin taudin
patologioihin.

Liikehadiriomuodot (FTD-plus-oireyhtymat eli otsa-
3 ohimolohkorappeumien parkinsonismimuodot)
> Paaoireina likkkumisen ja muun motoriikan heikenty-
minen seka kayttaytymisen ja luonteen muutokset
> Tahan luokkaan kuuluvat eteneva supranukleaari-
nen halvaus (PSP) ja kortikobasaalinen syndroo-
ma (CBS).

Lisaksi on olemassa FTD-ALS alamuoto, jossa otsalohko-
dementiaoireistoon yhdistyy amyotrofisesta lateraaliskleroo-
sista (ALS) johtuvaa, etenevaa lihasvoimien heikkoutta.

Otsaohimolohkorappeumat etenevat vahitellen, mutta
niiden kulku voi vaihdella paljon yksilittain.

Otsa-ohimolohkorappeumat alkavat
tyypillisimmin 45-75 vuoden idssd.



HARVINAISET PERINNOLLISET MUODOT

Hakolan tauti

Peittyvasti periytyva suomalaiseen tautiperimaan
kuuluva tauti, joka vaatii virheellisen geenin periyty-
misen molemmilta vanhemmilta. Oireisiin kuuluvat
n. 20 ikavuoden tienoilla kehittyvat pitkien luiden pai-
den kystat eli ontelot, joihin tulee herkasti murtumia.
Otsalohkodementiaan liittyvat kayttaytymisen, tie-
donkasittelyn ja luonteen muutoksina ilmenevat
oireet alkavat noin 30-vuotiaana. Oireet etenevat
vuosissa vaikea-asteisiksi.

Huntingtonin tauti

Vallitsevasti periytyva aivosairaus, jossa riittaa toisel-
ta vanhemmalta peritty yksi virheellinen geeni. Oireet
alkavat yleensa 30-50-vuotiaana. Tyypillisia ovat pak-
koliikkeet, kdmpelyys ja tasapaino-ongelmat, ja
sairauden edetessa ilmenee otsalohkojen toiminta-
hairidita: vaikeuksia toiminnanohjauksessa, tunteiden
saatelyssa ja kielellisissa toiminnoissa. Oireet ja
niiden ilmaantumisika vaihtelevat yksilgittain.

RISKITEKIJAT JA PERINNOLLISYYS

Otsa-ohimolohkorappeumassa perinndllisyydella voi olla
merkittava rooli. Arvioiden mukaan noin puolet tapauksista
liittyy sukuperaisiin geneettisiin muutoksiin; perinnéllisyyden
vaikutus on yleisempaa otsalohkodementiassa ja harvinai-
sempaa kielellisissa FTD-muodoissa.
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Yleisimpia FTD:hen liittyvia geenimutaatioita ovat C9orf72,
GRN ja MAPT -nimisten geenien mutaatiot, joista ensimmai-
nen on Suomessa selvasti yleisin. C9orf72-mutaation periyty-
minen on autosomissa vallitsevaa, eli jalkeldisilla on 50 %:n
riski siihen, etta he perivat kyseisen mutaation. Mutaatio voi
aiheuttaa yleensa taudin jossain vaiheessa elamaa, mutta
puhkeamisika ja taudin vaikeusaste on yksil6llinen. Nykyaan
ei lahtokohtaisesti suositella geenitutkimusten tekemista
oireettomille perheenjasenille, mutta jos oireeton perheenja-
sen haluaisi lisatietoa, niin hanet voidaan ohjata perinnélli-
syyspoliklinikalle perinnéllisyysneuvontaa. Ennakoiva geeni-
testaus on mahdollista tehda vain perinndllisyysneuvonnan
jalkeen perinndllisyyspoliklinikoilla vain hyvin perustelluissa
tapauksissa.

TAUTIMUODOT JA OIREKUVAT

Otsaohimolohkorappeuman oirekuva riippuu taudin alatyyp-
pista. Oireiden eteneminen on yksil6llista; joskus tauti etenee
lievasta vaikeaksi melko nopeasti muutamien vuosien kulues-
sa, toisinaan oirekulku on varsin maltillinen ja tauti pysyy
lievana vuosikausia.

Alla on esitetty eri tautimuotojen tyyppipiirteita.

Otsalohkodementia

> Heikentynyt kyky suunnitella ja arvioida toimintaa

> Muutoksia persoonallisuudessa tai tunneilmaisussa

> Toistava tai kaavamainen kaytds

> Sympatia- ja empatiakyvyn heikentyminen tai menettami-
nen (esim. valinpitamattéomyys laheisista tai sosiaalinen
vetaytyminen)

> Hyperoraliteetti eli muutoksia ruokahalussa tai
ravitsemuskayttaytymisessa
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> Impulsiivisuus, estojen heikentyminen, riskinotto tai
poikkeava kaytos
> Oiretiedostavuus yleensa vahaista

Semanttinen dementia (svPPA)

> Sanojen merkityksen katoaminen: vaikeus ymmartaa
puhetta, sanoja ja esineiden nimia.

> Sujuva puhe sailyy, mutta puheen sisaltd kdyhtyy (yleisia
sanoja, kiertoilmauksia) ja sisaltd voi muuttua tyhjaksi,
toiselle henkil6lle kasittamattdmaksi sanojen virraksi.

> Heikentynyt esineiden ja ihmisten tunnistaminen ja se-
manttinen muisti.

> Oiretiedostamattomuus (sairastunut ei itse tiedosta
oireitaan).

> Toisinaan myos kayttaytymisen muutoksia.

Eteneva sujumaton afasia (nfvPPA)

> Puhe hidasta ja tyolastd, katkonaista, kielioppivirheita.

> Aéanteiden tuottamisen vaikeus (puheen apraksiaa).

2 Ymmartaminen sailyy paremmin, mutta monimutkaiset
lauseet tuottavat ongelmia.

FTD-plus-oireyhtymat

> Liikkeiden hitautta ja jaykkyytta.

> Tasapainovaikeuksia ja kaatumisalttiutta.

> Nielemisvaikeuksia, puheen epaselvyytta, silmien
liikehairioita.

> Vapinaa tai lihasnykayksia (osalla sairastuneista).

Sairaus muuttaa arkea, mutta sairastuneella on edelleen

kyky tuntea, nauttia ja olla lasna. Tuttu ymparisto ja
[aheisten tuki ovat tarkeita.



MITEN OTSA-OHIMOLOHKO-
RAPPEUMA TODETAAN?

Diagnoosi perustuu kliiniseen haastatteluun ja oireiden
arviointiin, muisti- ja ajattelukykya arvioiviin tutkimuksiin
seka aivokuvantamiseen. Toisinaan diagnostiikkaan saadaan
apua geenitestauksesta. Aivokuvantamisessa todetaan tyypil-
lisesti otsa- ja/tai ohimolohkojen etuosien surkastumista.
Otsa-ohimolohkorappeumien eri alatyypeille on kaikille omat
diagnostiset kriteerinsa. Diagnoosin tekeminen edellyttaa
usein erityisosaamista ja huolellista erotusdiagnostiikkaa.
Selvittely voi kestaa oireiden moninaisuuden vuoksi.
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

Otsa-ohimolohkorappeumaan ei ole parantavaa laakitysta,
mutta oireita voidaan helpottaa ja toimintakykya tukea
monin keinoin. FTD-kirjon sairaudet vaikuttavat ajokykyyn
usein jo diagnoosivaiheessa.

Laakkeellinen hoito

> Masennus- ja ahdistusladkkeita voidaan kayttaa kayttay-
tymisen ja mielialan tukemiseen.

> Alzheimer-ladkkeet eivat yleensa tehoa otsa-ohimolohko-
rappeumaan ja saattavat pahentaa oireita.

> Laakitys suunnitellaan yksildllisten tarpeiden mukaan ja
sita seurataan saanndllisesti.

Huomioi arjessa

> Rauhallinen, selkea ja ennakoitava arki vahen-
taa kuormitusta.

> Ympariston yksinkertaistaminen ja selkeytta-
minen helpottaa kayttaytymiseen liittyvien oi-
reiden hallintaa.

> Johdonmukaiset rutiinit luovat turvallisuutta ja
ennustettavuutta.
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KUNTOUTUS JA TOIMINTAKYVYN TUKEMINEN

Arjen toimintakykyyn, liikkumiseen, tasapainoon ja jaykkyy-
teen voi saada apua fysio- ja toimintaterapiasta.
Nielemisvaikeuksissa ja kommunikaatiohaasteissa puhetera-
peutin arvio on hyddyllinen. Kuntoutus ja mielekkaat aktivi-
teetit tukevat toimintakykya.

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 myos liikkumis- 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 Idheisen hyvinvointia ja eldamanlaatua. Pienetkin
teot tukevat jaksamista arjessa ja hidastavat toimintakyvyn
heikkenemista.

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

vVVvVVVYV
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ELAMA SAIRAUDEN KANSSA

Otsa-ohimolohkorappeuma alkaa usein jo tydidssa. Riippuen
tyénkuvasta voivat tyon kognitiiviset ja sosiaalisen kayttayty-
misen vaatimukset olla sairastuneelle haastavia. Tyokyvyn ja
tyon tuoman sosiaalisen ja taloudellisen aseman muutokset
vaativat sopeutumista. Samalla sairaus voi aiheuttaa muutok-
sia perhe-elamassa, silla perheen vastuunjako ja roolit van-
hempana ja puolisona voivat muuttua. Sairastuneen ohella
myds puoliso, lapset ja muut laheiset tarvitsevat tukea sairau-
den edetessa ja ohjausta uuteen tilanteeseen sopeutumises-
sa. Kaikesta tasta muutoksesta on hyva keskustella Iaheisten
kanssa ja hakea tarvittaessa ammattiapua mielta painaviin
asioihin. Oman sosiaalisen turvaverkon lisaksi arjen avuksi on
saatavissa sosiaali- ja terveydenhuollon tukia ja palveluita.

Sairauden hyvaksyminen osaksi elamaa voi auttaa loyta-
maan uusia tapoja olla ja toimia. Laheisten lasnaolo, yhteinen
arki ja tuen hakeminen ajoissa auttavat sailyttamaan elaman
omannakdisena.

OIKEUDELLINEN ENNAKOINTI TURVAA
OMANNAKOISTA ELAMAA

Muistisairauden alkuvaiheessa on hyva hoitaa kuntoon asiat,

jotka helpottavat arkea myohemmin. 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 eldman lop-
puvaiheeseen liittyva oma tahto sen varalle valmiiksi, kun ei
pysty enaa itse tekemaan niista paatoksia. Hoitotahtoon
voi liittda myds 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. Moni FTD-kirjon
sairauteen sairastunut kokee itse oman elamanlaatunsa hy-
vana lapi sairauden vaiheiden, eika miella itseaan sairaaksi.
Tama voi aiheuttaa toisinaan my@s ristiriitoja.

LAHEISTEN MERKITYS

Laheiset ovat olennainen osa hoitoa ja arjen tukea, joten on
tarkeaa, etta myds he saavat sairaudesta riittavasti tietoa.

Yhteinen ymmarrys sairaudesta helpottaa arkea ja vahentaa
turhaa huolta. Laheisten havainnot arjesta auttavat sosiaali-
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ja terveydenhuollon ammattilaisia lisdavun ja -hoidon tar-
peen tunnistamisessa.

Otsa-ohimolohkorappeuma vaikuttaa vahvasti vuorovaiku-
tukseen ja kayttaytymiseen, mutta sairastuneen ihmisarvo ja
tunteet eivat katoa. Kaytoksen muutokset voivat olla ham-
mentavia ja haastavia, ja kuormittaa laheisia. Ymmartava ja
rauhallinen suhtautuminen auttaa arjessa seka sairastunutta
etta laheisia. Sairastunut tarvitsee aikaa, tukea ja myota-
tuntoa - seka ympariston, joka vahvistaa hanen osallisuut-
taan ja arvokkuuttaan.

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, sopeutumisval-
mennus (tydikaisille)

* 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 lisaavat ratkaisut (turvapuhelin, ovi-
halytin, paikantava ranneke)

* Osallistava toiminta (paivatoiminta, 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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\Vertaislinja-tukipuhelin
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