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LUKIJALLE

Kadessasi on Suomen CP-liiton
opas, joka kertoo normaalipainei- s J

sesta hydrokefaliasta eli nph:sta ja :
eldmasta sen kanssa. Opas on tar- (

koitettu kaikille, joiden elamaa nph
koskettaa henkilokohtaisesti tai o
esimerkiksi tyon kautta. Olemme
koonneet yksiin kansiin ladketie-
teellista perustietoa ja omakohtai-
sia tarinoita. Toivomme, etta saat

oppaasta tarvitsemaasi tietoa ja
tukea eri elamantilanteisiin.

e S A

Suomen CP-liitto on vuonna 1992 perustettu valtakunnallinen vam-
mais- ja erityisliikuntajarjestd, johon kuuluu 20 jasenyhdistysta ympari
Suomen. Kohderyhmaamme kuuluvat ihmisten, joilla on normaalipai-
neinen hydrokefalia lisaksi lapset, nuoret ja aikuiset joilla on hydrokefa-
lia, mmc tai cp-vamma, heidan laheisensa seka henkilét, joilla on moto-
risen oppimisen vaikeus tai lievempia motoriikan vaikeuksia.

Toivotamme kaikki kohderyhmaamme kuuluvat seka heidan perheen-
sa ldmpimasti mukaan seka CP-liiton etta jasenyhdistystemme toimin-
taan. Toiminnassamme korostuu vertaisuus. Vertaisten kanssa kuulut
aina joukkoon. Vertaisilta saat tukea, ymmarrysta ja tietoa, evaita kul-
kea arjessa eteenpain.

Kun tarvitset tietoa tai tukea mieltasi askarruttavissa asioissa, ota mei-
hin yhteyttd. Olemme t3alla juuri Sinua varten. Yhteystietomme ja tie-
toja tapahtumistamme I16ydat verkkosivuiltamme www.cp-liitto.fi seka
jasenlehdestamme CP-lehdesta.

Lampimasti tervetuloa mukaan toimintaamme!
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Sunttileikkaus toi
elamanilon takaisin

ietolainen Kaarina Rauvola, 59, sai nph-diagnoosin kesalla 2017.

Loppuvuodesta 2017 han paasi sunttileikkaukseen, josta alkoi

toipuminen. Oikean diagnoosin |8ytyminen ei ollut yksinkertais-
ta. Rauvolalla oli ollut omituisia oireita jo vuosia.

- Kaikki eteni niin pikkuhiljaa, etta oli helppo laittaa oireet stressin
ja vanhenemisen piikkiin. Aamut olivat hankalia, jalat eivat totelleet ja
tasapainon kanssa oli ongelmia. Myds sarkyja oli, jaykkyytta, vasymys-
ta, liikkeelleldahd®n vaikeutta niin fyysisesti kuin henkisestikin.

Lahete neurologille ei tullut helposti.

- Olin valittanut oireita tyGterveydessa jo parin vuoden ajan. Lopul-
ta sain lahetteen laakarille, joka vihdoin kuunteli ja tutki. Han ihmetteli
jalkojeni "ylivilkkaita” heijasteita ja sanoi vaikuttavan silta, etta vaivo-
jen taustalla onkin jotain aivoperaista. Oli lohdullista kuulla, etta nyt
tutkitaan niin kauan kunnes syy l6ytyy, ja sitten hoidetaan.

Vasymysta ja muistiongelmia

Kaarina Rauvola juoksi kolmen kuukauden valein kuvauksissa ja tut-
kimuksissa.

- Pelkasin jo, etta selitysta ei I0ydy ja on vain sopeuduttava. Yritin
valilld kdyda tdissa osa-aikaisesti vaikka olin sairauslomalla. Kaipasin
tydn tuomaa ryhtid elamaani.

Eihan se kovin hyvin sujunut. Rauvola muisti kylla tydhon liittyvat
asiat, osasi neuvoa asiakkaita monimutkaisissakin ongelmissa, mutta
ei muistanut enda hetken paasta oliko pessyt hampaansa vai ei.

- Piti kokeilla onko harja marka. Se oli pelottavaa.

Lahimuistin kanssa oli paljon ongelmia, varsinkin stressaantunee-
na ja vasyneena. Toissa tuli omituisia tuumaustaukoja ja pysahdyksia.

- Muistan, miten tyéharjoittelija huomautti: “taas sa pysahdyit!?” ja
tajusin kesken kaiken jaaneeni tuijottamaan tyhjyyteen. Vasytti vain
niin kovasti.



- Oma lukunsa oli virtsankarkaaminen. Nolointa ikina ja ihmisar-
von vievaa tassa iassa. Onneksi vain pari kertaa kontrolli havisi koko-
naan ja rakko tyhjeni ilman, etta pystyin tekemaan asialle mitaan. Mo-
lemmilla kerroilla olin kotona ja yksin, mutta pelko ja hapea siita jai.

Rauvola sai lopulta nph-diagnoosin alkukesalla 2017. Turun yliopis-
tollisen keskussairaalan neurologi eparoi, silla hdnen mielestd Rau-
vola oli lilan nuori diagnoosiin. Yleensa sairastuneet ovat vanhempia.
Neurologin veikkaus oli, etta taustalla saattoi olla lapsena sairastettu
oireeton aivokalvontulehdus, mahdollisesti borrelioosin aiheuttama,
joka pikkuhiljaa oli vaurioittanut aivojen nestekierron.

Leikkaus ja toipuminen

Diagnoosin jalkeen Rauvola jai odottamaan sunttileikkausta.

- Odotusaika oli pitka, ja voin huonosti. Jain uudelleen sairauslo-
malle, ja yritin pitaa kuntoani ylla likkkumalla. Juhannusaamuna kaa-
duin metsadssa alamaessa kasvoilleni niin, ettd nenan rusto murtui ja
nahka nenasta kuoriutui. Horjahtelin helposti ja jalat eivat totelleet,
enka ehtinyt tehda korjausliikkeita. Pieni sivuttainen kaannds saattoi
heittaa yhtakkia selalleen.

Leikkaus sujui hyvin. Rauvola péaasi kotiin toipumaan toisena pai-
vana leikkauksesta.

- Muutos oli valtava. Toki olin leikkauksesta kipea ja heikko, mutta
toipuminen lahti nopeasti kdyntiin eika komplikaatioita tullut. Korvien
soiminen loppui, tasapaino oli parempi ja aivot tuntuivat kdyvan suo-
rastaan ylikierroksilla. Haavat paranivat nopeasti ja hiuksetkin kasvoi-
vat takaisin.

Reilu kuukausi leikkauksesta Rauvola lensi Kanarialle, kaveli ongel-
mitta pitkia matkoja, pelasi minigolfia ja tanssi.

- Eldama hymyili taas!

Elamaa nph:n kanssa

Vaikka Rauvola voi jo paljon paremmin, ongelmia oli silti.
- Hain marraskuussa osatyokyvyttomyyselakkeelle ja jatkoin yrit-
tajana, jotta sain vapaammin valita ty6aikani ja -tahtini. Sairastamisen
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sijaan olen keskittynyt elamiseen, kaikkeen siihen hyvaan mita elama
vield voi antaa.

Rauvola tekee toéita vain sen verran kuin hyvalta tuntuu ja koittaa
pitaa lihaskuntoa ylla. Han on aloittanut uusia harrastuksia: italian kie-
len opiskelun, pianonsoiton ja joogan.

- Vaikka uuden oppiminen on hitaampaa, niin sen suurempaa iloa
se tuottaa kun huomaa, etta opin kuitenkin.

Rauvola on oppinut sairastamisprosessissa, ettd mitdan ei tapah-
du, jos ei itse aktiivisesti kysele tutkimusten, lahetteiden ja vastaanot-
toaikojen peraan. Han kokee myds hankalaksi sen, ettei hoitaviin laa-
kareihin ole suoraa reittia.

- Jos ongelmia tulee, pitaa ensin menna terveyskeskukseen, jos-
sa ei ole tietoa tasta vaivasta eika sunttiongelmista. Lahete annetaan
sieltd aina yliopistosairaalaan ja se tietaa pitkaa odotusta paivystyk-
sessa ja pahimmassa tapauksessa johtaa oireiden vahattelyyn. Nain
kavi minulle, kun suntin putki katkesi.

Rauvola on kuitenkin kiitollinen elamalle, siitd etta sai vield laadu-
kasta jatkoaikaa.

- Nph ei vie henked, mutta hoitamattomana se vie eldmanlaadun
ja -hallinnan. Olen kiitollinen myds |adketieteelle, vaikka laakareiden
tietdmys nph:sta onkin vahan haparoivaa.

Rauvola sai ison avun suntista ja eldamanarvonsa hyvaan jarjestyk-
seen.

- Ymmarran nauttia jokaisesta hyvasta paivasta, huonojakin kun
aina valilla tulee. Suntin toiminta ei aina ole ihan ihanteellinen ja sil-
loin oireet saattavat palata, onneksi kuitenkin melko lievina.



SILVI KAARAKAINEN

Diagnoosi loytyi vasta oikean
neurologin avulla

eikki Leisti, 72, ja Jan-Erik Larkan, 64, ovat olleet yhdessa 30
H vuotta. Parin eldmassa alkoi uusi jakso, kun Larkanilla diag-
nosoitiin normaalipaineinen hydrokefalia.
Kevaalla 2020 Leisti havahtui siihen, etta kaikki ei ole hyvin.
- Aiemmin reipas ja hyvakuntoinen mieheni ei meinannut enaa



jaksaa liikkua. Se kiinnitti huomioni. Han alkoi valitella myds oloaan.
Oli outoa tunnetta ja voimattomuutta jaloissa. Sitten han totesi mi-
nulle suoraan, etta kaikki ei ole nyt kunnossa. Otin sen vakavasti,
Leisti kertoo sairauden alkuvaiheista.

Leisti ja Larkan hakivat apua Hartolan terveyskeskuksesta, josta
he saivat Iahetteen neurologian poliklinikalle Paijat-Hameen keskus-
sairaalaan. Siella Larkanille tehtiin monia muisti- ja kavelytesteja, jot-
ka eivat kuitenkaan johtaneet diagnoosiin.

- Laakarit tuntuivat olevan ymmalldan asiasta. Oireiden epadiltiin
littyvan mahdollisesti Parkinsonin tautiin.

Leisti itse epaili arviota.

- Aidillani oli Parkinsonin tauti ja olin aikoinaan hanen omaishoi-
tajansa. Olin varma, ettd nama oireet eivat viitanneet Parkinsoniin,
Leisti kertoo.

Varmaa diagnoosia ei saatu, joten tilannetta paatettiin seurata
kotona. Oireiden uusiuduttua he hakeutuivat taas neurologin vas-
taanotolle. Ennen toista neurologin vastaanottoa Leisti alkoi itse sel-
vitella sita, mika voisi olla puolison oireiden taustalla.

Han paatyi CP-liiton nettisivuille ja [6ysi sieltd mmc- ja hydrokelia-
vastaava Petra Peltosen yhteystiedot.

- Soitin Petralle ja keskustelimme hyvan tovin. Puhelun jalkeen
vakuutuin siitd, etta puolisoni sairastaa normaalipaineista hydroke-
faliaa.

Leisti kertoi epailyistaan neurologille, kun Larkanin kavelya tes-
tattiin uudelleen. Asian vakuudeksi Leisti mainitsi yhteydenotostaan
CP-liittoon.

- Mainitsin samalla, etta haluan neurologi Atte Karppisen asiaa
hoitamaan. Enka antanut asiassa periksi.

Diagnoosi ja leikkaushoito

Larkania vasytti ja han oli jo valmis luovuttamaan. Leisti valoi ha-
neen uskoa: luovuttaa ei saanut. Kolmannella sairaalakaynnilla Leis-
tia ja Larkania oli vastassa neurologi Atte Karppinen.

- Han totesi melkein heti, ettd nakeehan sen mista tassa on kyse.
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Karppinen varmisti diagnoosin, kyseessa todella oli normaalipai-
neinen hydrokefalia. Karppinen ehdotti, etta Larkanille tehtaisiin
mahdollisimman pian sunttileikkaus. Suntti parantaisi aivoydinnes-
teen verenkiertoa.

- Puolisoni epardi, silla iso leikkaus pelotti hantd. Mina tuumasin,
ettd nyt ei enada eparoida. Leikkauksen mydta on vield mahdollisuus
hyvaan eldamaan.

Leikkaus tehtiin HUS:ssa juhannusviikolla 2020.

- Sanoin Jan-Erikille, etta kaikki menee hyvin. Ahdistus iski, kun
saavuin itse tyhjaan kotiin. Ajattelin kylla, ettd han on hyvissa kasis-
sa, kuten olikin.

Sairaalasta soitettiin heti kun leikkaus oli ohi. Leikkaus oli onnistu-
nut hyvin: Larkan kaveli jo vain muutama tunti leikkauksen jalkeen.

Kuntoutuminen ja arki sairauden kanssa

Larkan toipui leikkauksesta nopeasti. Kaksi kuukautta leikkauksen
jalkeen suntti tarkastettiin ja todettiin toimivaksi.

- llahdutti syvasti nahda kuinka Jan-Erikin eldamanlaatu koheni
leikkauksen myota selvasti, Leisti kertoo.

- Jan-Erik alkoi taas liikkua kauppaan rollaattorin kanssa. Han
oli huomattavasti pirteampi. Harmillisesti korona toi my6s epavar-
muutta ja turhaakin pelkoa, juuri kun hanen kuntoutumisensa alkoi.
Kesalla han oli kuitenkin hyvin virked ja toimelias.

Kuntoutuminen on ollut hyvaa toipumista ja yhdessaoloa. Larka-
nin puuhiin kuuluivat kesalla pienet pihatyot ja rollaattorikavelyt.

Leistin arkeen kuuluu oman liikkeen pyérittaminen. Han on pai-
kallinen kirpputoriyrittdja. Kummankin omat arkimenot auttavat pa-
ria jaksamaan.

- Kylla Jan-Erik valilla toivoo, etta olisin enemman kotona. Tekisin
hanelle kotona olemalla kuitenkin karhunpalveluksen. Han pystyy
viela moniin asioihin itse. En halua tehda hanelle kaikkea valmiiksi,
Leisti mietti.

- Vietdmme yhdessa hyvaa arkea, puuhaamme omiamme, kes-
kustelemme, kinastelemme ja katsomme yhdessa televisiota. Meita
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kumpaakin kiinnostaa yhteiskunnalliset asiat, koronasta emme juuri
enaa keskustele. Olemme olleet yhdessa 30 vuotta, joten tieddmme
jo puolesta sanasta mita toinen aikoo sanoa, Leisti kertoo.
Larkanin normaalipaineista hydrokefaliaa ei hoideta laakityksella.
- Suntti toimii nyt hyvin, ja se on tarkead. Tiedostamme, etta sunt-
ti voi lakata toimimasta, jolloin se joudutaan vaihtamaan. Tai sitten
muutoksia ei tule, Leisti miettii.

Positiivinen asenne auttaa jaksamaan

Puolison sairaus on opettanut Leistia taistelemaan terveydenhuol-
lossa laheistensa puolesta.

- Jan-Erikin elamanlaadun paraneminen on paras palkintoni. Sen
avulla jaksan taistella tulevaisuudessakin. Joskus mietin sitd, kuinka
paljon erilaisia neurologisia sairauksia on, ja kuinka moni niista diag-
nosoidaan oikein. Jan-Erikinkin sairautta oltiin oireiden perusteella
nimeamassa Parkinsonin taudiksi, Leisti pohtii.

- Jos asiassa olisi viela viivytelty, Jan-Erik olisi nyt pyoratuolissa.
Sunttileikkaus pelasti miehelleni paljon lisdaikaa ja hyvaa elaman-
laatua.

Leisti ja Larkan eivat olleet edes kuulleet normaalipaineisesta
hydrokefaliasta ennen diagnoosia. Sairauden syy on mietityttanyt
pariskuntaa. Ehka se johtui siitd, kun Larkan kaatui aikaisemmin? Vai
puhkesiko sairaus vain ikdantymisen myota?

- Toivon, etta tietoisuus tasta sairaudesta laajenee. Ehka joskus
seuraavien on helpompi astella tata latua, Leisti toteaa.

Positiivinen asenne auttaa jaksamaan kaiken keskella. Siitakin
huolimatta, etta Leistin oma terveys haastaa jaksamista.

- Elamahan olisi tylsas, jos ei olisi mitdan vastoinkdymisia, Leisti
naurahtaa.

- Kun olin itse vakavasti sairaana, puolisoni seisoi rinnallani. Nyt
mina seison hanen rinnallaan. Yhdessa olemme pitdneet toisistam-
me huolta. Olemme kasvaneet henkisesti tdman mydéta. Tama on ol-
lut matka, joka on opettanut meita, Leisti kiteyttaa.

Silvi Kaarakainen
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NORMAALIPAINEINEN
HYDROKEFALIA

Normaalipaineinen hydrokefalia eli nph on tuntemattomasta syysta
yleensa ikaihmisille ilmaantuva aivo-selkaydinnesteen (likvori) kier-
ron hairid. Nph tunnistettiin vasta 1960-luvulla eika sita edelleen-
kaan tunneta kovin hyvin.

Nph:aa voidaan laajemmassa kasityksessa pitaa ikaantyvien ih-
misten hydrokefaluksen oireiden ilmentymana. Tassa oppaassa
Nph:lla tarkoitetaan ensisijaisesti idiopaattista (syy tuntematon) tau-
timuotoa erotuksena sekundaariseen (toissijainen) nph-oireistoon,
jossa on taustalla tunnistettava aiheuttaja (esimerkiksi aivoveren-
vuoto). Seka idiopaattisen etta sekundaarisen nph:n oireisto on sa-
mankaltainen eika hoidossakaan ole merkittavaa eroa.

ESIINTYVYYS

Nph on hyvin harvinainen alle 50-vuotiailla, mutta yli 65-vuotiailla
esiintyvyys on jo yhden prosentin luokkaa. Hoivakodeissa esiinty-
vyys on yli 10 prosenttia. Nph todetaan noin viidelld prosentilla de-
mentiaa sairastavista. Suomessa voidaan edellisten lukujen perus-
teella arvioida olevan noin 11000 henkild4, joilla on nph.

OIREET

Nph:n klassinen oireyhdistelma sisaltaa kavelyvaikeuden, muistivai-
keuden ja virtsan karkailun. Oirekuva ei valttamatta sisalla kaikkia
edelld mainittuja, mutta kavelyvaikeus on kaikilla nph-potilailla ja
melko usein ainoana selvana oireena.

Oireet tavallisesti alkavat hiljakseen pahentuen. Tavallisin ensim-
mainen oire on liikkumisen vaikeus. Nph:lle tyypillisin kavelyhairion
ilmentyma on lyhytaskelinen (‘t6p6ttova’) ja levearaiteinen magneet-
timainen eteneminen.
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Erityisesti liikkeelle lahtiessa ja

kaannoksissa oire korostuu. Sen si- Suomessa arviolta
jaan tasapainovaikeus tai huimaus 171 000 henkil6lla on
eivat ole nph:lle tyypillisia oireita. normaalipaineinen

Virtsankarkailu kehittyy usein as-  hydrokefalia.
teittain: ensin on tihentynytta virt-
saamistarvetta, jota seuraa niin sa-  Tyypillisia oireita ovat
nottu  pakkoinkontinessi  (virtsan kavelyvaikeudet,
karkaamista edeltava pakottava virt-  muistivaikeudet ja
saamisen tarve) ja lopulta virtsa kar-  virtsan karkailu.
kaa taysin hallitsemattomasti.

Nph saattaa hdirita erilaisia tie-
don hankinnan, varastoimisen ja
kayttamisen toimintoja eli niin sanottuja kognitiivisia toimintoja. Tyy-
pillisia oireita ovat lahimuistin hairiét ja toiminnan ohjauksen vai-
keudet. Yhteenvetona oirekuva vaihtelee melko paljon ja toisaalta
moni muukin sairaus voi aiheuttaa samantyyppisia oireita, mika vai-
keuttaa nph:n erotusdiagnostiikkaa.

TUTKIMUKSET

Tutkimukset perustuvat esitietoihin ja ldakarin havaitsemiin neu-
rologisiin [6ydoksiin. Jos epaily nph:sta heraa riittavan vahvana, on
paan magneettikuvaus (MK) ensisijainen menetelma selvittaa ovat-
ko aivokammiot suurentuneet.

Vaihtoehtoisesti voidaan kayttad myds paan tietokonetomogra-
fiaa (TT). Nph-potilailla on paan kuvauksessa tiettyja erityispiirteita,
jotka erottavat ne muun tyyppisesta hydrokefaluksesta. Jotta diag-
noosi voidaan asettaa, taytyy potilaalla olla riittavasti seka oireita
etta kuvantamisloydoksia, jotka sopivat nph:aan.

Tayteen varmuuteen nph-diagnoosista on hyvin vaikea paas-
ta, parhaimmillaan osuvuus on 80 prosentin luokkaa. Osassa nph-
potilaita hoitavista yksikoista tehdaan taydentavina tutkimuksina
likvorin poisto- tai niin kutsuttu infuusiotesti. Nakemykset naiden li-
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satestien hyddyllisyydesta vaihtelevat asiantuntijoiden kesken, silla
vakuuttavaa tutkimusnayttda ei ole. Yksinkertaistettuna nph-diag-
noosin todennakdisyytta voidaan arvioida esimerkiksi kolmiportai-
sesti: epatodennakdinen, mahdollinen, todennakdinen.

HOITO

Nph:n hoito on neurokirurgin tekema sunttileikkaus, jossa liiallinen
likvori kanavoidaan aivokammiosta joko suoraan verenkiertoon
(ventrikuloatriaalinen suntti) tai vatsaonteloon (ventrikuloperito-
neaalinen suntti). Paatods sunttileikkaukseen ryhtymisesta tehdaan
yhteisymmarryksessa potilaan ja leikkaavan neurokirurgin valilla.
Suntti koostuu yleensa kolmesta osasta: kahdesta ohuesta letkusta
(katetrit) ja niiden valiin liitetysta venttiilista (Iappa). Suntin materiaa-
li on enimmakseen pehmeaa muovia.

Lappamekanismissa on yleensa pieni metallinen jousimekanismi,
joka saatelee likvorin virtausta. Osa lappamekanismeista on saadet-
tavia, jolloin virtausvastusta voi-
daan magneettityokalulla muuttaa
ihon lapi.

Leikkauksessa tehdaan kak-
si tai kolme pienta haavaa, joiden
kautta suntti asennetaan ihon alle.
Nukutuksessa tehtava leikkaus
kestaa noin tunnin ja sairaalahoi-
toa tarvitaan joitakin paivia riippu-
en potilaan voinnista ja oireista.

Sunttileikkaukseen liittyy har-

Normaalipaineista
hydrokefaliaa voidaan
hoitaa suntti-
leikkauksella.

Suntti on ihon alla
kulkeva, yleensa
silikoninen, venttiililla
varustettu muutaman

millimetrin paksuinen
letku. Suntin ylapaa
sijoitetaan sivuaivo-
kammioon ja alapaa

yleensa vatsaonteloon.
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vakseltaan valittémia haittavai-
kutuksia (komplikaatioita), kuten
virheelliseen sijaintiin asennetut
letkut, likvorivuoto haavasta ja ve-
renvuoto leikkausalueelle. Myds
nukutukseen liittyvat harvinaiset



riskit (esimerkiksi keuhkokuume,

laskimotukos, sydan- tai aivoinfark- Suntin venttiilin

ti) tdytyy huomioida leikkausris- tarkoituksena on
keja arvioitaessa. Tyypillinen poh- estad nesteen
dintaa ja tasapainottelua vaativa virtaaminen vaaraan
komplikaatioihin vaikuttava asia suuntaan ja saadelld
on verenohennuslaakitys (antiko- nesteen virtausta
agulaatio). Se altistaa leikkauksen paineen perusteella.
jalkeiselle verenvuodoille (my6s vii-

veelld ilmaantuville vuodoille), mut- Suntin toimintahairiot
ta toisaalta suojaa laskimotukoksil- ovat melko yleisia.

ta ja infarkteilta. On syyt3 epaillé ett3

suntti on tukkeutu-

SEURANTA nut, mikali aiemmat

oireet palaavat.
Kotiutumisen jalkeen on yleensa

tapana kutsua potilas seuranta-

kaynnille, jossa leikkauksen tulosta arvioidaan. Paan uusintakuvauk-
sella voidaan tarkistaa ovatko aivokammiot pienentyneet ja muut
nph:lle ominaiset muutokset korjaantuneet.

Leikkaus auttaa parhaiten kavelyvaikeuteen, ja siksi leikkausta
edeltdvassa hoitoarviossa sille asetetaan eniten painoarvoa. Virtsan-
karkailun ja muistivaikeuden helpottuminen on epatodennakdisem-
paa, mutta mahdollista.

Valitettavasti suntin toimintahairiét (mydhaiskomplikaatiot) ovat
melko yleisia, ja vajaa puolet potilaista tarvitsee suntin korjausleikka-
uksen (sunttirevisio). Tavallisimpia sunttikomplikaatioita ovat suntin
tukkeutuminen, liiallinen toiminta ja tulehdus. Niiden ilmaantumista
ja ajankohtaa on vaikea tarkemmin ennakoida, mutta tilastollisesti
riski on suurin leikkausta seuraavan vuoden aikana.

Suntin tukkeutumista on syyta epailla, mikali alkuperaiset sunttia
edeltdvat oireet palaavat. Suntin liiallinen toiminta voi olla oireeton-
ta (ja harmitonta), mutta joskus aiheuttaa hankalaa paansarkya, joka
tyypillisesti pahenee pystyasennossa. Jopa aivojen pinnalle ilmaan-
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tuva verensekainen nestekertyma (subduraalieffuusio tai -vuoto) on
mahdollinen. Naiden komplikaatioiden selvittely vaatii paan uusin-
takuvantamista ja neurokirurgin konsultaatiota.

Mikali suntin virtaushairi¢ vahvistetaan, tarvitaan suntin korjaus-
leikkaus, jossa vioittunut osa (tai koko suntti) vaihdetaan. Suntin
tulehduksen tyypillisin oire on kuume, jonka selvittelyssa pyritéan
poissulkemaan muut kuumeen syyt. Suntin tulehdus hoidetaan anti-
biootilla ja suntin poistolla. Tulehduksen rauhoituttua suntti voidaan
asentaa uudelleen.

ENNUSTE

Osa nph-potilaista oirehtii niin vahaisesti, ettei sunttileikkaukseen
kannata ryhtya. Osalla potilaista taas oireet ja I6ydokset eivat riitta-
vissd maarin tue nph-diagnoosia. Talldin leikkauksen hyoéty jaa liian
epatodennakdiseksi, etta siihen kannattaisi ryhtya.

Yleensa sairaus on kuitenkin eteneva, ja siksi tarvitaan oireiden
seurantaa ja tarvittaessa uutta neurokirurgin konsultaatiota. Suntti-
leikkauksen teho sailyy yleensa melko pitkaan, mutta alkaa jossain
vaiheessa hiipumaan. Talldin on ensisijaisesti syyta epadilld suntin
toimintahairiota.

Vaihtoehtoisesti kyseessa voi olla ikdantymiseen ja aivojen mui-
hin sairauksiin (esimerkiksi Alzheimerin tauti, vaskulaarinen demen-
tia, Parkinsonin tauti) liittyvien muutosten aiheuttamaa hiipumista,
johon ei suntin korjauksella tai asentamisella voida enaa vaikuttaa.
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AIKUISIAN HYDROKEFALIA
(SHYMA JA LOVA-TAUTI)

Hydrokefaliaa esiintyy kaikenikaisilla. Aikuisialld puhjenneen hydro-
kefalian tuomat haasteet ovat erilaisia kuin varhaislapsuuden hyd-
rokefaliassa.

Kun hydrokefalia diagnosoidaan kuusikymmentavuotiaalla tai
sita iakkdaammalla henkildlla, puhutaan tyypillisesti normaalipai-
neisesta hydrokefaliasta. Idiopaattinen eli tuntemattomasta syysta
johtuva normaalipaineinen hydrokefalia on hyvin harvinainen alle
60-vuotiailla. Talléin on tarkeaa sulkea pois sekundaarinen etiologia,
mika tarkoittaa sita, etta taustalla on tunnistettava aiheuttaja (esi-
merkiksi aivoverenvuoto).

Mikali aivokammiot ovat poikkeuksellisen laajat, kyseessa on to-
dennakdisesti lova-tauti eli aikuisten pitkaaikainen ventrikulomega-
lia (long-standing overt ventriculomegaly in adults).

Erotuksena tyypillisesta nph:sta lova:ssa aivokammiot ovat kook-
kaammat. Oirekuva on vaihtelevampi lievasta huimauksesta akuut-
tiin paansarkyyn saakka. Lova:n syyna voi olla esimerkiksi aivones-
teviemarin ahtaus.

Nuorilla sekéa keski-ikaisilla aikuisilla puhkeavaa hydrokefaliaa
kutsutaan termilld shyma (Syndrome of Hydrocephalus in Young
and Middle Aged adults). Se tarkoittaa hydrokefaliaoireyhtymaa
nuorilla ja keski-ikaisilla aikuisilla.

Shyma on monella tavalla vastaavanlainen nph:n kanssa, mutta
shyma:n aiheuttamat oireet ovat usein monivivahteisempia, vahai-
sempia ja salakavalampia. Tavallisimpia shyma:n aiheuttamia oirei-
ta ovat krooninen paansarky, huimaus, askeltamiseen liittyvat haas-
teet, ongelmat virtsarakon hallinnassa (inkontinenssi) seka erilaiset
kognitiiviset haitat. Oireet voivat olla hairitsevia ja merkittavasti arki-
eldaman toimintakykya heikentavia.

Shyma-oireyhtyman yleisin hoitokeino on suntin asettaminen.
Joissain tapauksissa ladkarin arvioon perustuen voi tulla kysymyk-
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seen myos endoskooppinen toimenpide eli kolmannen aivokammion
puhkaisu. Talla tavalla voidaan hoitaa myds lova-sairautta, jonka syy-
na on aivonesteviemarin ahtaus. Endoskopiassa tehdaan tahystamal-
l& aukko kolmannen aivokammion pohjaan aivoselkdydinnestekier-
ron vapauttamiseksi. Hoitotoimenpiteet pelastavat henkia ja tarjoavat
monille parempaa eldmanlaatua vuosiksi eteenpain.

Mikali kyseessa on taysin oireeton magneettikuvauksen sattuma-
|6ydo6s aikuisella, ei neurokirurgista hoitoa nykykasityksen mukaan
tarvita.

SUNTIN TOIMINTAHAASTEET

Suntti on laite, joka voi menna rikki tai lakata toimimasta. Valtaosalle
sen toimivuus on valttamatonta, jopa elintarkeaa. Epailtdessa suntin
toimintahairiota on padstava pikaisesti tutkimuksiin.

Suntti voi muun muassa tukkeutua, hajota tai tulehtua. Suntin
toimimattomuus tai sen ylivirtaus voi aiheuttaa selkeasti nakyvia oi-
reita, esimerkiksi vetamatonta oloa, paansarkya tai oksentelua. Oi-
reet voivat olla hyvin yksil6llisia eivatka kovin helposti tulkittavissa.

Suntin toimintahairion mahdollisia oireita:

* Ennen suntin asettamista * Nakohairiot, "kaksoiskuvat”,
ilmenneiden oireiden palaami- silmien valoarkuus
nen (esimerkiksi nph:ssa kave- * Huimaus
lyn vaikeudet, muistiongelmat, * Suntin vastakkaisen puolen
virtsankarkailu) kasvojen puutuminen
* Paansarky * Oksentaminen
+ Pahoinvointi * Kiukkuisuus, pahantuulisuus
* Uneliaisuus + Karsastus lisaantyy selkeasti

Suntin toimimattomuuteen liittyva epamaaraisyys saattaa aiheuttaa
voimakasta huolta. Toimiva sunttisysteemi voidaan 16ytaa hyvin haas-
tavissakin tilanteissa. Toivo paremmasta ja vertaistuki auttavat.
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TOIMINTAA, TAPAHTUMIA JA VERTAISIA

Suomen CP-liiton kohderyhmaan kuuluvat ihmiset, joilla on normaa-
lipaineinen hydrokefalia, cp-vamma, mmc tai hydrokefalia seka hei-
dan laheisensa. Kohderyhmaamme kuuluvat myds ihmiset, joilla on
motorisen oppimisen vaikeus tai lievempia motoriikan vaikeuksia.
Suomessa on noin 21 000 ihmistg, joilla on cp-vamma, mmc, hydro-
kefalia tai normaalipaineinen hydrokefalia.

CP-liitto toimii valtakunnallisena asiantuntija- ja yhteistydjarjesténa.
Tydskentelemme edistdadksemme kohderyhmiemme oikeuksia. Ha-
luamme taata vammaisille yhdenvertaisen kohtelun ja vahvistaa hei-
dan mahdollisuuksiaan ihmisoikeuksiin ja perusvapauksiin. Liiton
perustavoite on vammaispolitiikassa yleisesti hyvaksytty periaate:
Vammaisten henkildiden yhdenvertaisuus yhteiskunnassa.

CP-liittoon kuuluu 20 yhdistystda ympari Suomea. Yhdistykset jar-
jestavat toimintaa ja tapahtumia, mahdollistavat vertaistuen seka
vaikuttavat paikallisesti ja alueellisesti. My6s CP-liitto jarjestaa ta-
pahtumia, toimintaa, koulutuksia seka tarjoaa tukea ja neuvontaa
kohderyhmaamme kuuluville, heidan Iaheisilleen ja ammattilaisille.
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NORMAALIPAINEINEN
HYDROKEFALIA

Normaalipaineinen hydrokefalia eli nph on tuntemattomasta
syysta ikaihmisille ilmaantuva aivo-selkaydinnestekierron hairié.
Nph tunnistettiin vasta 1960-luvulla eika sitd edelleenkdan tunneta hyvin.

Nph on harvinainen alle 50-vuotiailla henkil@illa. Yli 65-vuotiailla
esiintyvyys on yhden prosentin luokkaa. Suomessa on arviolta
11 000 ihmista, joilla on normaalipaineinen hydrokefalia.

e
OIREET

® Kavelyn vaikeudet (aina): lyhytaskelinen, topottava, 1‘.‘
levedraitainen "magneettimainen” eteneminen.
® Virtsan karkailu. Ll

® Muistivaikeudet: |ahimuistin hairiot,
toiminnan ohjauksen vaikeudet.

DIAGNOOS| ) g

e Esitiedot ja oireet ,fl:
» Paan magneettikuvaus tai tietokonetomografia
» Mahdollisesti likvorin poisto /
tai niin kutsuttu infuusiotesti /

)|y
- I""—'--u---'—"
HOITO

Nph:aa voidaan hoitaa sunttileikkauksella,

jossa aivoihin asetetaan silikoninen sunttilaite.
Suntin avulla liiallinen aivoselkdydinneste johdetaan
joko suoraan verenkiertoon tai vatsaonteloon.

Suntti voi rikkoontua tai lakata toimimasta.
Epdiltdessa suntin toimintahairidta on hakeuduttava
pikaisesti tutkimuksiin.






