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ESIPUHE

Vuonna 2008 Euroopan Parkinson-liitto (EPDA) kadynnisti tietoisuuskampanjan nimelta Life with Parkinson’s
(Elama Parkinsonin taudin kanssa). Kampanjan tavoitteena oli osoittaa, millaista Parkinsonin taudin kanssa
on elda ja miten se vaikuttaa paivittdiseen eldamaan, ei vain potilaan, vaan myos koko perheen,
terveydenhuollon ammattilaisten ja yhteiskunnan kannalta.

Parkinsonin tauti on toiseksi yleisin eteneva hermoston rappeutumissairaus, ja sita esiintyy kaikissa
kulttuureissa ja kaikenrotuisilla ihmisilla ympari maailman. Tautiin ei toistaiseksi ole parannuskeinoa, ja sita
esiintyy vanhoilla ja nuorilla, miehilla ja naisilla.

Parkinsonin tauti vaikuttaa paivittdisen elaman kaikkiin osa-alueisiin. Se on mutkikas sairaus, jolla on niin
fyysisia kuin psyykkisidkin vaikutuksia, ja sen vaikutus ylittaa lahes kaikki kulttuuriset, yhteiskunnalliset ja
taloudelliset rajat. Joka potilaan oireet ovat erilaiset, ja ne saattavat vaihdella paivasta paivaan, tunnista
tuntiin, jopa minuutista minuuttiin. Vaikka hoito paranee jatkuvasti, viela ei ole I6ydetty keinoa estaa tai
parantaa Parkinsonin tautia.

On valttamatonta lisata tietoisuutta siitd, miten Parkinsonin tauti etenee, millaista kroonisen neurologisen
sairauden kanssa todella on eldd, mita hoitokeinoja on olemassa, mita haittavaikutuksia laakkeilld on, ja
millainen aina vain haitallisempi yhteiskunnallinen ja taloudellinen vaikutus Parkinsonin taudilla on.

Kampanjakirjallisuus on jaettu kahteen osaan:

Elama Parkinsonin taudin kanssa (osa yksi) korostaa ajoissa tehdyn diagnoosin ja sairauden etenemista
hidastavan hoidon merkitysta. Lisdksi se kuvaa taloudellista ja yhteiskunnallista taakkaa taudin
my6hemmissa vaiheissa, jolloin sen vaikutus potilaisiin, heiddn perheisiinsa, hoitajiinsa ja koko
yhteiskuntaan on suurimmillaan.

Elama Parkinsonin taudin kanssa (osa kaksi) keskittyy taudin ei-motorisiin oireisiin ja kuvaa sen
monimutkaisuutta seka kertaa samalla, kuinka tarkeita varhainen diagnosointi ja tehokas hoito ovat. Tauti
aiheuttaa monia ei-motorisia oireita, kuten kipua, pidatyskyvyttomyytta, ummetusta, unihairioita,
uupumusta, ahdistuneisuutta ja masennusta. Tdssa on vain osa niista oireista, joiden kanssa Parkinson-
potilaat joutuvat paivittdin elamaan.

Emme olisi pystyneet kuvaamaan Parkinsonin tautia kunnolla, ellemme olisi saaneet apua ympari Euroopan
ihmisilta, jotka ovat antaneet oman tarinansa ja tapauskertomuksensa kaytettavaksi.

Toivomme ettd heidan kokemuksensa ja oikea tieto auttavat paattajia ja suurta yleis6a ymmartamaan, ettei
Parkinsonin taudissa ole kyse pelkasta vapinasta, ettei se ole vain vanhusten sairaus, ja etta sita sairastavilla
on oikeus saada parasta mahdollista hoivaa ja hoitoa.

Teidan avullanne EPDA voi lisata tietoisuutta Parkinsonin taudin sosiaalisesta ja taloudellisesta
vaikutuksesta ja sen yhteiskunnallisista seurauksista. Lisatietoa l6ytyy osoitteesta
www.parkinsonsawareness.eu.com

Knut-Johan Onarheim

EPDA:n puheenjohtaja [2009- ]



YLEINEN TIIVISTELMA
PARKINSONIN TAUTI

Parkinsonin tauti on eteneva neurologinen sairaus, joka johtuu siitd, etta aivoista tuhoutuu hermosoluja. Se
sai nimensa tohtori James Parkinsonilta, lontoolaiselta ladkarilta, joka ensimmaisena kuvasi sairauden
vuonna 1817 julkaistussa esseessd nimeltd The Shaking Palsy (taristyshalvaus).

Parkinsonin tauti on toiseksi yleisin keskushermoston rappeutumissairaus. On arvioitu, ettd vuonna 2005
viidessa Lansi-Euroopan ja kymmenessa maailman vaestorikkaimmassa maassa yhteensa 4,1-4,6
miljoonalla yli 50-vuotiaalla oli Parkinsonin tauti. Kokonaismaaran arvioidaan vuoteen 2030 mennessa
kaksinkertaistuvan 8,7-9,3 miljoonaan.

Keskimaardinen ika Parkinsonin taudin alkaessa on noin 60 vuotta. Yleensa potilaat ovat sairastuessaan yli
50-vuotiaita, mutta tautia saattaa esiintyd nuoremmillakin, 30-50-vuotiailla (joskus harvoin sitakin
nuoremmilla).

Monelle tulevat Parkinsonin taudista mieleen motoriset eli liikeoireet. Parkinsonin taudin tarkeimmat nelja
motorista oiretta ovat lepovapina, jaykkyys, bradykinesia (hidasliikkeisyys) ja asennon epavakaus. Muita
parkinsonismin klassisia piirteitd ovat kumaraisuus ja jadhmettyminen (freezing). Diagnoosi perustuu siihen,
etta potilaalla on kliinisen arvion perusteella taudin nelja paapiirretta.

Parkinsonin tautiin liittyy myds muita kuin suoranaisia liikeoireita. Niitd sanotaan ei-motorisiksi oireiksi, ja
tassa kirjasessa kasitellaan paaasiassa niita.

Parkinsonin tauti voi vaikuttaa moniin jokapdivaisen elaman osa-alueisiin, ja se saattaa huonontaa
eldménlaatua huomattavasti.

Parkinsonin tauti muuttaa elamaa mutta ei ole hengenvaarallinen sairaus.
EI-MOTORISET OIREET

Motorisia oireita pidettiin pitkdan Parkinsonin taudin perusoireina, mutta nyt ollaan yha enemman sita
mieltd, ettd myos ei-motoriset eli liikkeisiin liittymattomat oireet ovat yleisia ja merkittavia.

Ei-motorisia oireita on hyvin monenlaisia. Niitd ovat neuropsykiatriset ongelmat (esimerkiksi masennus,
dementia ja toisto- ja pakko-oireet, kuten pelihimo), unihairiét (kuten unettomuus ja vilkkaat unet),
autonomiset oireet (kuten virtsaamisvaivat, hikoilu ja erektiohairit), maha- ja suolisto-oireet (kuten
ummetus, ulosteenpidatyskyvyttomyys ja pahoinvointi) ja aistioireet (kuten kipu ja hajuaistin
toimintahairio, joka vaikuttaa maku- ja hajuaistiin) sekd uupumus, lihominen, laihtuminen ja naon
hamartyminen. Sivuilla 35-38 on laaja katsaus Parkinsonin taudin ei-motorisiin oireisiin.

Ei-motorisia oireita voi esiintyd missa taudin vaiheessa tahansa. Joitakin niista, kuten hajuaistin
toimintahairioita, ummetusta ja masennusta, voi ilmeta jo toistakymmenta vuotta ennen motorisia oireita.
Parkinsonin tautia ei toistaiseksi voi diagnosoida pelkkien ei-motoristen oireiden perusteella, mutta
toiveissa on, etta tulevaisuudessa diagnoosi pystyttaisiin tekemaan ja hoito aloittamaan varhaisoireiden
perusteella entistd aiemmin.

Muita ei-motorisia oireita, kuten Parkinsonin tautiin liittyvaa dementiaa, esiintyy yleensa vasta sairauden
myo6hemmassa vaiheessa. Ei-motoriset oireet voivat olla taudin myéhemmissa vaiheissa vallitsevia, ja ne
saattavat johtua laakitykseen liittyvista komplikaatioista, kuten annosvalin lopulla esiintyvasta



annosvasteen hiipumisesta (wearing off). Ne heikentavat merkittavasti toimintakykya, lisdavat siten
hoitokustannuksia ja huonontavat selvasti elamanlaatua.

Ei-motoriset oireet voivat vaikuttaa Parkinson-potilaan elamé&an yhta paljon tai enemmankin kuin motoriset
oireet, varsinkin sairauden myéhemmissa vaiheissa. Hoidettavissa olevat motoriset oireet tunnistetaan ja
hoidetaan yleensa hyvin mutta ei-motoriset oireet huonosti, vaikka tehokkaita hoitokeinoja on olemassa.
Elamanlaatu voisi parantua, jos ei-motoriset oireet tunnistettaisiin ja hoidettaisiin entistd aiemmin ja niiden
vaikutus paivittaisiin rutiineihin ymmarrettaisiin.

Parkinson-potilaiden ja hoitavien ladkarien valinen keskustelu on valttamatonta, jotta eldméanlaatua
pystyttdisiin parantamaan. Tutkimukset ovat osoittaneet, etta potilailla ja |adkareilla saattaa olla erilainen
kasitys siita, mitka oireet ovat hankalimpia, ja tdma saattaa estda tehokasta hoitoa.

Taman kirjasen tarkoituksena on lisata terveydenhuollon ammattilaisten, palvelun tarjoajien, niiden
tarjontaan vaikuttavien ihmisten seka Parkinson-potilaiden, heidan perheidensa ja hoitajiensa tietoisuutta
ei-motorisista oireista. Kirjasessa on Parkinsonin taudin hoidon asiantuntijoiden kirjoittamia kliinisia
tapaustutkimuksia ja Parkinson-potilaiden kertomuksia, joiden tarkoituksena on auttaa ymmartamaan
hoitoa ja sita, miten sitd ehka taytyy sovittaa, jotta ei-motoristen oireiden vaikutusta pystyttaisiin
vahentamaan.

Parkinson-potilaiden ja heita hoitavien ladkarien kokemuksiin perustuvien tapaustutkimusten lisaksi
mukana on kaksi katsausartikkelia. Ensimmainen niistd on kattava katsaus Parkinsonin taudin ei-motorisiin
oireisiin, ja toisessa kerrotaan, mita apua Parkinsonin taudin moniammatillisesta hoidosta samansukuisilla
menetelmilld — kuten fysioterapia, toimintaterapia, puhe- ja kieliterapia — voi olla ja miten fysikaalinen
hoito voi vdahentaa Parkinson-oireiden vaikutusta.
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JOHDANTO PARKINSONIN TAUDIN EI-MOTORISIIN OIREISIN

Kartik Logishettyl, BSc, Chandni Chandiramani2, MSc, ja K Ray Chaudhuri2,3, FRCP, MD, DSc, 1Kings College
London, Lontoo, Iso-Britannia, 2Kings College and Institute of Psychiatry, Lontoo, Iso-Britannia, 3National
Parkinson Foundation Centre of Excellence, Kings College Hospital ja University Hospital Lewisham, Lontoo,
Iso-Britannia

Parkinsonin tauti on hitaasti eteneva hermokudosta rappeuttava sairaus, ja nykyaan tiedetaan, etta
motoristen oireiden lisaksi siihen liittyy monia ei-motorisia oireita.

Ei-motorisia oireita on hyvin monenlaisia, aina neuropsykiatrisista oireista (kuten masennus, sekavuus ja
dementia) unihairicihin (liiallinen vasymys paivalla, levottomat jalat ja unettomuus), autonomisiin
(virtsaamisvaivat ja seksuaaliset toimintahairiot) seka maha- ja suolisto-oireisiin (pahoinvointi, ummetus ja
syljen valuminen). Joillakin potilailla on my6s kipuja, laihtumista tai lihomista tai nako- tai hajuaistin
hairidita. Ei-motorisia oireita on varsin monilla potilailla kaikissa sairauden vaiheissa, sen kestosta
riippumatta, ja kunkin potilaan yksittdisten oireiden lukumaara lisaantyy ian, sairauden keston ja vaikeuden
myota. Ei-motoriset oireet voivat olla vallitsevina seka Parkinsonin taudin varhaisvaiheessa etta
my6hemmissa vaiheissa ja vaikuttaa merkittavasti terveyteen liittyvaan eldamanlaatuun. Ne voivat vaatia
my0s sairaalahoitoa ja lisata nain terveydenhoitopalveluiden kaytt6a ja kustannuksia.

Jotkut ei-motoriset oireet saattavat kehittya monta vuotta ennen motorisia oireita ja ennen Parkinsonin
taudin diagnosointia. Braakin tyotovereineen tekemien kuolemanjalkeisten tutkimusten mukaan ei-
motoriset oireet saattavat kuvastaa sairauden kuusivaiheista etenemistd, joka alkaa dopamiinin
tuotannosta vastaavaa mustatumaketta paljon alempana aivoissa sijaitsevista "induktiokohdista".
Sairauden alkuvaiheessa — ensimmaisessa vaiheessa — olfaktorinen alue rappeutuu, ja tdma johtaa
hajuaistin toimintahairioon. Hajuaistin hdiridita on todettu jopa 90 prosentilla Parkinson-potilaista, ja ne
ovat taudin ensimmadisia ja yleisimpia ei-motorisia oireita. Toinen vaihe kuvastaa sairausprosessin
etenemista aivorungon alaosan tumakkeisiin, joiden arvellaan olevan avainasemassa ei-motoristen
oireiden, kuten hajuaistin, unen saatelyn, masennuksen, kognition (ajatusprosessin), kivun, ummetuksen ja
autonomisen hermoston saatelyn kannalta. Nykyaan tiedetdan, etta monet naista oireista saattavat edeltaa
Parkinsonin taudin motorisia oireita. Parkinsonin taudin tyypilliset kliiniset, motoriset oireet (vapina,
jaykkyys ja hidasliikkeisyys) ilmenevat kolmannessa ja neljannesséa vaiheessa, kun sairaus on edennyt
mustatumakkeeseen ja muihin keski- ja etuaivojen syviin tumakkeisiin. Tasta jaottelusta ei kuitenkaan
toistaiseksi olla yksimielisia.



Kun vaeston keskimaarainen elinian odote lisdantyy, ei-motoristen oireiden hoidosta tulee entista
tarkedampaa. Siksi myos ei-motoristen hoidon varhaisen toteamisen ja arvioinnin taytyy kuulua Parkinsonin
taudin kokonaisvaltaiseen hoitoon. Terveydenhuollon ammattilaiset eivat useinkaan tunnista ei-motorista
oireryhmaa. Tama voi johtua siita, ettd on tapana keskittya motorisiin seikkoihin, tai sitten siita, ettei taysin
erillisilta vaikuttavien ei-motoristen oireiden tajuta liittyvan Parkinsonin tautiin. Parkinsonin taudin ei-
motorisia oireita tutkiva tydryhma (Parkinson’s Disease Non-Motor Group, PDNMG) on hiljattain kehittanyt
kaksi validoitua tyokalua Parkinsonin taudin ei-motoristen oireiden arviointiin: toinen on ei-motorisia
oireita (non-motor symptoms, NMS) koskeva kyselylomake (NMS Questionnaire eli NMSQuest, jonka
Parkinson-potilas tayttda) ja toinen ei-motoristen oireiden arviointiasteikko (NMS Scale eli NMSS, jonka
terveydenhuollon ammattilainen tayttaa). Viimeksi mainittu on yksi kaikkein tarkimmin validoiduista
tyokaluista, silla sitd on kadytetty ja testattu kansainvalisessa ryhmadssa yli 700 potilaalla. Hiljattain julkaistiin
NMSQuest-lomakkeeseen perustuva raportti, josta kavi ilmi kolmas syy, miksi ei-motorisia oireita ei aina
tunnisteta varhain. Ihmiset eivat valttamatta kerro kaikista ei-motorisista oireistaan — erityisesti syljen
valumisesta, nielemisvaikeuksista, seksuaalisista ongelmista ja kivuista — joko siksi, ettd hapeavat niita, tai
koska eivat tieda niiden liittyvan Parkinsonin tautiin. Ei-motoristen oireiden jadminen tunnistamatta voi
lisata kustannuksia, ja silla voi my6s olla vaikutusta hoitoon ja sosiaalisiin seikkoihin. Ei-motoristen oireiden
seulonta kayttden NMSS-asteikkoa ja NMSQuest-lomaketta on siis ratkaisevan tarkeaa, jotta oireet
pystytadn tunnistamaan ja jotta siten pystytadn parantamaan elaméanlaatua ja toimintakykya ja
vahentamaan hoitokustannuksia. Ei-motoriset oireet, kuten hajuaistin hairiot ja vilkeunen aikainen
kayttaytymishairio, saattavat olla Parkinsonin taudin prekliinisida merkkeja, ja niita voitaisiin kayttaa
Parkinsonin taudin riskin toteamiseen. Tama on erityisen tarkeaa, jotta sairauden kulkuun vaikuttavaa
laakitysta paastaisiin kdyttamaan hyvissa ajoin.

Parkinsonin taudin hoito vaatii kokonaisvaltaista, potilaskeskeista lahestymistapaa, maaratietoista
arviointia ja monen ammattiryhman panosta (lue Parkinsonin taudin moniammatillista hoitoa koskeva
artikkeli sivuilla 14-15). Vaikka ei-motorisilla oireilla tuskin on dopaminergista taustaa, muutamasta
tutkimuksesta on saatu nayttod, ettd dopaminerginen laakitys voi lievittdad masennusta, levottomia jalkoja,
virtsaamisvaivoja, uupumusta ja ummetusta. Lisdksi ne, joiden kognitiivinen suorituskyky on heikentynyt,
joilla on psykoosi, liiallista unisuutta paivisin, erektiohdirio tai syljen valumista, saattavat hyotya
oireenmukaisesta laakityksesta. Jotkut ei-motoriset oireet reagoivat huonosti perinteiseen
dopamiinikorvaushoitoon kuten levodopaan.

Dopaminerginen laakitys on pitkaan ollut Parkinsonin taudin motoristen oireiden hoidon perusta, mutta se
voi pahentaa joitakin ei-motorisia oireita, kuten dopamiinin saatelyhairioon liittyvaa oireyhtymaa,
ortostaattista hypotensiota, aistiharhoja ja unihairioita. Pitkaan levodopaa kayttaneen annosvaste voi
hiipua, ja tdhan voi liittya ei-motorisia oireita, kuten ahdistuneisuutta, kipua ja uupumusta. Naille potilaille
voi olla hy6tya jatkuvasta dopaminergisesta stimulaatiosta, kuten ympari vuorokauden vaikuttavista tai
hitaasti ladkeainetta vapauttavista ldadkemuodoista, infuusioista tai laastareista tai jopa aivojen syvien osien
sahkdstimulaatiosta.

Se ettei ei-motorisia oireita tunnisteta ajoissa, saattaa siis huonontaa toimintakykya ja eldamanlaatua seka
lisata Parkinsonin taudin hoidosta yhteiskunnalle koituvia kustannuksia. Ei-motoriset oireet, kuten
nakodharhat, dementia ja kaatumiset, johtavat usein sairaala- ja laitoshoitoon ja ovat tarkein Parkinsonin
taudin hoitokustannuksia lisaava tekija. Niiden tunnistaminen on siksi valttamatonta, jotta Parkinsonin
taudin kanssa tultaisiin toimeen ja hoito pystyttaisiin aloittamaan entistd aiemmin. Lopuksi taytyy viela
mainita, ettd moniammatillisen hoidon ja potilasta hoitaville tarjottavan tuen merkitysta ei voi lilkaa
korostaa.
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TIVISTELMA PARKINSONIN TAUDIN EI-MOTORISISTA OIREISTA

Parkinsonin tautia sairastavilla voi olla seuraavia ei-motorisia oireita. Jokaisella ei valttamatta ole niita
kaikkia, silla joka potilaan oirekuva on erilainen.

MAHA-SUOLIKANAVAN OIREET

Ummetus, obstipaatio

Syljen valuminen / kuolaaminen

Nielemishairi6 / hengityksen tukkeutuminen
Ulosteenpidatyskyvyttomyys

Makuaistin puute (ageusia)

Pahoinvointi

Refluksi (takaisinvirtaus), oksentelu

Suolen riittdmaton tyhjeneminen
AUTONOMISET OIREET

Virtsaamisvaivat (tihedvirtsaisuus, virtsauspakko)
Kuivasilmaisyys (kseroftalmia)

Erektiohdirio

Ortostaattiseen hypotensioon liittyva kaatuminen
Hyperseksuaalisuus (todenndkoisesti 1adkkeen aiheuttama)
Tarve kayda yolla vessassa (nykturia)
Ortostaattinen hypotensio

Hikoilu

AISTIOIREET

Hajuaistin toimintahairio

(haju- ja makuaisti)

Kipu

Pistely (parestesia)

UNIHAIRIOT

Liiallinen paivaaikainen unisuus

Unettomuus

Vilkeunen aikainen kayttaytymishairio ja vilkeuneen liittymattomat liikehairiot



Levottomat jalat ja ajoittaiset raajojen liikkeet
Unenaikainen hengityshairio

Vilkkaat unet

NEUROPSYKIATRISET OIREET

Anhedonia (kyvyttomyys tuntea nautintoa)
Apatia, ahdistuneisuus

Tarkkaavuushairio

Sekavuus

10

Delirium (sekavuustila, voi olla 1ddkityksen aiheuttama)

Dementia

Masennus

Aistiharhat, havaintovirheet, harhaluulot
Pakko-oireet (yleensa ladkityksen aiheuttamia)
Paniikkikohtaukset

Toistokayttaytyminen ("punding")

MUUT EI-MOTORISET OIREET

Naon hamartyminen

Kaksoiskuvat (diplopia)

Uupumus

Ihon hilseily, lohkeilu, kutina, punoitus (seborrea)
Lihominen (voi johtua ldakkeesta)

Laihtuminen



11

PARKINSONIN TAUDIN TALOUDELLISET SEURAUKSET

Parkinsonin taudilla on seka suoria etta epdsuoria kustannusvaikutuksia. Suorat kustannukset syntyvat
sairauden hoidosta. Niitd ovat lddkekustannukset ja ladketieteellisen hoidon kustannukset (esimerkiksi
|adkarilla kdynneista, sairaalahoidosta, kokeista ja tutkimuksista syntyvat kustannukset). Epasuorat
kustannukset johtuvat sairaudesta mutta eivat suoranaisesti liity sen ladketieteelliseen hoitoon.
Parkinsonin taudin epdsuorat kustannukset voivat johtua esimerkiksi potilaan siirtymisesta eldkkeelle tai
tyopaikan menetyksestd, hanta hoitavien tydajan lyhennyksesta, kotiin tarvittavasta hoitoavusta tai
laitoshoidosta.

Koska hoidon suoria kustannuksia on helpompi mitata kuin epasuoria, taloudellisten kokonaisvaikutusten
ajatellaan usein koostuvan enimmakseen niista. Varsinkin ladkkeitd pidetdan usein kalliina, mutta
Parkinsonin taudin tapauksessa reseptilddkkeiden arvioidaan aiheuttavan vain 4,4 % yhteiskunnalle
koituvista kustannuksista.

Ei-motorisilla oireilla on merkittava vaikutus Parkinsonin taudin yhteiskunnalle aiheuttamiin kustannuksiin.
Nakoharhat, dementia ja kaatumiset vaativat usein sairaala- ja laitoshoitoa, joka on tarkein Parkinsonin
taudin hoitokustannusten aiheuttaja, ja maha-suolikanavan komplikaatiot ja kyvyttdmyys hallita virtsarakon
toimintaa voivat vaikuttaa siihen, pystyyko potilas jatkamaan tyontekoa.

Kuten Kartik Logishetty, Chandni Chandiramani ja Ray Chaudhuri kirjoittavat johdannossa Parkinsonin
taudin ei-motorisiin oireisiin (sivuilla 6-8), se ettei naita oireita todeta ajoissa, voi huonontaa toimintakykya
ja elamanlaatua seka lisata hoidon kokonaiskustannuksia. Ei-motoristen oireiden tunnistaminen ajoissa on
siis valttamatonta, jotta Parkinsonin tautia pystyttaisiin hoitamaan tehokkaasti ja entista aikaisemmassa
vaiheessa.

KIRJALLISUUSVIITTEET

1. Dodel R, Reese J-P, Balzer M, Oertel WH. The economic burden of Parkinson’s disease. European
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2. Huse DM, Schulman K, Orsini L, Castelli-Haley J, Kennedy S, Lenhart G. Burden of illness in Parkinson’s
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PARKINSON-POTILAIDEN MONIAMMATILLINEN HOITO

Bastiaan R. Bloem, MD, PhD, Parkinson Center Nijmegen, Radboud University Nijmegen Medical Center,
Nijmegen, Alankomaat

Perinteisesti Parkinson-potilaiden hoito on keskittynyt yhdelle ladketieteen erikoisalalle, usein neurologille
tai geriatrille, ja hoidon perustana on ollut dopaminerginen ja muu laakitys. Tama vahentaa yleensa
tehokkaasti klassisia motorisia oireita, kuten hidasliikkeisyyttd, ja parantaa toimintakykya.

Siita ei kuitenkaan ole kovin paljon hyotya Parkinsonin taudin ei-motoristen oireiden, kuten masennuksen,
ahdistuksen, kognitiivisen suorituskyvyn heikkenemisen, autonomisten toimintahairiéiden (kuten
virtsaamisvaivojen, hikoilun, erektiohdirion) ja aistihdirididen hoidossa. Dopaminerginen hoito ei auta
riittavan hyvin moneenkaan ei-motoriseen oireeseen. Itse asiassa se saattaa jopa pahentaa joitain niist3a,
kuten ortostaattista hypotensiota ja aistiharhoja.
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Moni Parkinson-potilas on sitd mielta, etta hoidossa pitaisi aina olla mukana moniammatillinen ryhma ja
hoito pitdisi raataloida seka potilaan itsensa ettd perheen ja muiden hoitajien tarpeiden mukaan.
Moniammatilliseen hoitoryhmaan voi kuulua monta terveydenhuollon asiantuntijaa, kuten
fysioterapeutteja, toimintaterapeutteja, puhe- ja kieliterapeutteja, jotka ravitsemusasiantuntijoiden,
sosiaalityontekijoiden ja seksologien tuella voivat tdydentaa niin motoristen kuin ei-motoristenkin oireiden
|adketieteellista perushoitoa. Neurologi maarittda sairauden vaikeuden ja maaraa parhaan mahdollisen
ladkityksen lievittamaan oireita, ja terapeutit voivat vahentaa sairausprosessin vaikutusta ja parantaa
potilaan kykya osallistua paivittaisiin toimiin.

Tieto Parkinsonin taudin moniammatillisen hoidon eduista perustuu pitkalti kliiniseen kokemukseen, mutta
nayttoa tarvitaan vield lisda. Onneksi yksittaisiltd terveydenhoidon aloilta (erityisesti fysioterapiasta)
aletaan hiljalleen saada hyvaa tieteellista naytt6d, mutta paljon tyota tarvitaan, jotta moniammatillisen
hoidon kustannustehokkuus pystyttaisiin osoittamaan.

FYSIOTERAPIA

Fysioterapia tarkoittaa ruumiillisen toimintahairion tai vamman hoitoa ladkityksen sijasta fysikaalisin
keinoin. Yksi fysikaalinen menetelmaryhma, jonka tehosta saadaan yha lisda naytt6a, ovat
vihjemenetelmat, joissa liikkumisen tukena kdytetaan ulkoisia aistivihjeitd, kuten rytmisia kuulovihjeita.
Nama voivat auttaa Parkinson-potilasta selviytymaan liikkumisongelmistaan ja lievittaa joitakin ei-motorisia
oireita.

On olemassa nayttdon perustuva ohjeisto, jossa on kuvattu Parkinsonin taudin hoidossa tehokkaat
fysioterapiamenetelmat. Ohjeisto on paivitetty vuonna 2008. Parkinsonin tautia hoitavien fysioterapeuttien
yhdistys (Association of Physiotherapists in Parkinson’s Disease Europe, APPDE) on ottanut ohjeiston
kayttoon, ja se on saatavilla netissa (www.appde.eu). Siind on suosituksia Parkinsonin taudin kliiniseen
hoitoon ja useita kehotuksia, jotka perustuvat laadukkaisiin, satunnaistettuihin tutkimuksiin. Ohjeistossa
suositellaan mm. vihjemenetelmien kayttda. Niista on monenlaista fyysista hyétya — ne parantavat kavelya,
asentoa ja kykya nousta istumasta seisomaan — ja ne antavat potilaalle uskoa siihen, etta han pystyy
tekemaan asioita kaatumatta. Tama voi parantaa luottamusta tasapainon sdilymiseen, ja se puolestaan voi
lievittaad ahdistuneisuutta, joka on tavallinen masennukseen liittyva ei-motorinen oire.

Myds tanssiminen on kayttokelpoinen menetelma, jota fysioterapeutit suosittelevat. Tunnin
argentiinalaista tangoa on todettu korjaavan seka tasapainoa etta kdvelya. Tangotunnilla musiikki antaa
kuulovihjeen ja toisiaan seuraavat tanssiaskeleet liikesuunnitelman. Tanssi sindnsa antaa tietysti lilkuntaa,
joka on valtavan hyodyllista seka motoristen etta ei-motoristen oireiden kannalta.

Vaikka vihjemenetelmat ovat varmasti lyhyelld aikavalilla tehokkaita, lisatutkimuksia kuitenkin tarvitaan,
jotta saataisiin selville, miten niiden pitkan aikavalin vaikutukset pystytdan varmistamaan. Ennen muuta
vihjemenetelmat pitda vieda pois tutkimushuoneesta tositilanteisiin, joissa vihjeitd eniten tarvitaan.

Fysioterapeutin antama liikehoito voi parantaa seka fyysista toimintakykya (voimaa ja tasapainoa) etta
kadvelya, nopeutta ja terveyteen liittyvaa elamanlaatua. Kahdessa juoksumattoharjoitusta koskevassa
tutkimuksessa saatiin tukea sille kasitykselle, etta liikehoito voi parantaa kavelyparametreja ja alaraajojen
toimintakykya, suurentaa lihaksia ja parantaa hyvinvointia, mika on tarkeaa joidenkin ei-motoristen
oireiden, kuten masennuksen ja ahdistuksen kannalta. Liikunta parantaa myds kuntoa ja voi yhdistettyna
erilaisiin henkisiin ja sosiaalisiin harrastuksiin lievittada uupumusta. Liikunta voi myds lievittda epasuorasti
muita ei-motorisia oireita, mutta tata kasitysta tukeva naytto on padasiassa peraisin sellaisista
tutkimuksista, joissa on tutkittu iakkaita ihmisia, joilla ei ole Parkinsonin tautia. Aktiiviset ihmiset
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esimerkiksi nukkuvat yleensa muita paremmin, ja liikunnan lisddamisen on todettu vahentavan masennusta
ja parantavan kognitiivista kykya. Osteoporoosi on Parkinson-potilailla yleista, ja séanndllinen liilkunta voi
myOs estaa tai hidastaa sen kehitysta. Haasteellista on selvittda, millainen liikkuntaohjelma on kenellekin
potilaalle mieluisa ja turvallinen ja potilaan kykyjen ja toiveiden mukainen. Jos téllainen ohjelma pystytaan
tekemaan, silla pitdisi pystya varmistamaan liikunnan lisddantyminen. Hyva fysioterapeutti voi toimia
potilaiden valmentajana ja laatia raataloityja ohjelmia. Alankomaissa on meneilldan laaja kliininen ParkFit-
tutkimus, jossa selvitetdan, lisdako fysioterapeutin toimiminen valmentajana pysyvasti pdivittaista liikuntaa.

TOIMINTATERAPIA

Toimintaterapian paaasiallinen tavoite on auttaa potilasta osallistumaan jokapaivaisiin tehtaviin. Tahan
voidaan paastd muuttamalla tehtdvia niin, etta potilas pystyy selviytymaan niistd, ja muokkaamalla
ymparistoa niin, etta se tukee osallistumista paremmin.

Vuonna 2008 julkaistiin ndyttoon perustuva Parkinsonin taudin toimintaterapiaohjeisto, joka sisaltaa
terapiaan lahettamista, arviointimenetelmia ja hoitoa koskevia suosituksia. Koska toimintaterapian tehosta
Parkinsonin taudin hoidossa ei ole juuri lainkaan hyvaa tieteellistd ndyttda, suositukset perustuvat tietoihin
fysioterapiasta ja Parkinsonin taudin kannalta olennaisina pidettyihin kokemuksiin toimintaterapiasta
muiden sairauksien, kuten dementian ja multippeliskleroosin, hoidossa.

Toimintaan ja osallistumiseen liittyvissa asioissa ohjeisto kannustaa voimakkaasti omatoimisuuteen ja
ottamaan huomioon hoitajien tarpeet. Siind korostetaan myds Parkinson-potilaan valmentamista
suunnittelemaan huolellisesti paiva- ja viikkorutiininsa ottaen huomioon esimerkiksi energian méaaran,
|adkkeiden vaikutuksen ja nopeuden, jolla hdn pystyy suoriutumaan tehtavista. Paiva- tai
viikkosuunnitelmasta voi olla apua myos niille, joiden on vaikea paasta alkuun tai pystya suunnittelemaan
toimintaansa.

Toimintaterapeutti voi myos neuvoa, mita erityisvalineita voisi hankkia tai miten fyysista ymparistoa voisi
muuttaa niin, etta potilas pystyisi toteuttamaan mahdollisimman hyvin motorisia ja kognitiivisia
toimintasuunnitelmiaan ja suoriutumaan tehtavistaan mahdollisimman hyvin.

Puuttumalla esteisiin — kuten uupumukseen, motivaation puutteeseen, sosiaalisiin rajoitteisiin ja

psykologisiin seikkoihin, kuten masennukseen, seka muihin ei-motorisiin oireisiin — toimintaterapeutti voi
auttaa potilasta sopeutumaan taudin etenemiseen ja sdilyttdmaan riippumattomuutensa. Myds viestintaa
voidaan kasitella, ja kotiin voidaan tehda muutoksia, jotka vahentavat suolistovaivoihin liittyvia ongelmia.

PUHE- JA KIELITERAPIA

Puhe- ja kieliterapeutin tehtdavana on arvioimalla ja hoitamalla puhe-, kieli- ja viestintdongelmia auttaa
ihmisia viestimaan kykyjensa mukaan.

Vuonna 2008 julkaistiin ndyttdon perustuva Parkinsonin taudin puhe- ja kielitrapiaohjeisto. Siina on
arviointi- ja hoitosuosituksia puhe- ja kieliterapeuttien kliinisen paatoksenteon avuksi. Hoidon tavoitteet
jakautuvat kolmelle paaalueelle: puhehairio (hypokineettinen dysartria), nielemishdiriot ja syljen
valuminen.

Kaksi vahvimmista suosituksista koskee puhetta. Toinen naista on, etta Parkinson-potilaan dysartriaa
arvioidessa riittaa, kun selvitetdan, onko potilaan syyta saada erityistad tehokasta aanihoitoa (Lee Silverman
Voice Treatment, LSVT, tai Pitch Limiting Voice Treatment, PLVT). Toinen vahva suositus on, etta jos PLVT-
tai LSVT-aanihoitoa suositellaan, niista saa suurimman hyoédyn, kun hoitoa annetaan vahintaan kolme
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kertaa viikossa vahintaan neljan viikon ajan. Eraassa tutkimuksessa osoitettiin, ettda puheterapia
videopuhelun vilityksellad saattaa olla kustannustehokasta.

On nayttoa siita, ettd botuliini-injektiot voivat vahentaa syljen tuotantoa mutta eivat paranna nielemista.16
Pieni esitutkimus osoitti, ettd ponnekas nieleminen kahden viikon ajan paivittdin (biopalautetta kdyttaen)
vahensi Parkinson-potilaiden nielemishairigita.

PARKINSONIN TAUDIN MONIAMMATILLINEN HOITO

Moniammatillinen ryhmatyd, jossa yhdistetdan ladke- ja muu hoito, ndyttaisi olevan paras keino hoitaa
Parkinsonin taudin kaltaista mutkikasta ja monitahoista sairautta. Niinpa Parkinsonin taudin hoitoon
keskittyneet keskukset ovat alkaneet noudattaa kliinisessa tyossa yhtenaisid, moniammatillisia
terveydenhoito-ohjelmia. Isossa-Britanniassa toimiva National Institute for Health and Clinical Excellence
(NICE) on itsendinen organisaatio, joka on vastuussa terveyden edistamiseen ja sairauden ehkaisyyn ja
hoitoon annettavista kansallisista ohjeista. Sen ohjeissa suositellaan, ettad Parkinson-potilailla pitaisi olla
sdaannollisesti kaytettavissaan laajalti eri ladketieteen alojen ja terveydenhoidon ammattilaisia.

Hyva ryhmatyo ja viestintd, kuten tavoitteiden asettaminen ja hoitosuunnitelmien teko yhdessd, on
Parkinsonin taudin moniammatillisen hoidon onnistumisen kannalta ratkaisevan tarkeaa. Tavoitteiden
madrittelyssa pitda ottaa huomioon sairauden vakavuuden ja oireiden lisaksi my0s liikuntakyky, itsendisyys
ja ihmissuhteet. On tédrkeaa, ettd hoitosuunnitelmassa otetaan huomioon jokaisen yksil6lliset tarpeet seka
paaasiallinen hoitaja, perhe ja ystavat, joilla on ratkaiseva rooli hoitostrategioiden ottamisessa paivittdiseen
kayttoon ja osaksi pdivan rutiineja.

Ihanteellisessa tapauksessa moniammatillinen tyd ottaa huomioon my6s hoitajien tarpeet. Esimerkiksi
toimintaterapia voi auttaa hoitajia selviytymaan hankalista tilanteista ja siten lykdta Parkinson-potilaan
hoitoavun tai laitoshoidon tarvetta.

Vaikka tiettyjen terveydenhoidon yhteistydmuotojen tehosta on tieteellistd nayttdd, moniammatillisen
tyon etujen osoittamiseksi tarvitaan lisda laadukkaita kliinisia tutkimuksia. Pitaa esimerkiksi selvittaa,
tehoaako moniammatillinen hoito joihinkin potilasryhmiin muita paremmin. Koska esimerkiksi
kognitiivisten kykyjen huonontuminen voi heikentaa kykya ymmartaa suosituksia tai muistaa uusia
lilkkumista auttavia tapoja, taytyy tutkia erikseen potilaita, joiden kognitiiviset kyvyt ovat ennallaan, ja niita,
joilla ne ovat huonontuneet.

Moniammatillisen hoidon tehosta on toistaiseksi vain vahan ndyttoa, joten lisda tyota tarvitaan, jotta
voitaisiin yleisesti todeta, ettd moniammatillinen hoito parantaa hoidon laatua ja tulosta potilaan kannalta.
Taytyy myos selvittad, mitd elementteja moniammatillisen hoidon pitaa sisadltda ja onko kaikille sama hoito
yhta hyva kuin yksil6llisesti raataloity hoito.

Yksi onnistunut tyémuoto on ParkinsonNet, Alankomaissa luotu uudenlainen terveydenhuollon
organisaatio, joka auttaa Parkinson-potilaita [0ytdmaan tietoa ja tekemaan terveydenhoitoa koskevia
paatoksia omien tarpeidensa mukaan ja jakaa tietoa Parkinsonin taudin asiantuntijoista, joilta saa parasta
mahdollista hoitoa, seka luo ndin ndille ihmisille aivan oman terveysverkoston.

Vuonna 2004 perustetussa ParkinsonNetissd on tahdn mennessa mukana lahes 700 fysioterapeuttia, 250
toimintaterapeuttia ja 250 puhe- ja kieliterapeuttia, joiden yhteistyoverkosto kattaa enemman kuin kaksi
kolmasosaa maasta. Nama ammattilaiset pystyvat keskustelemaan keskenaan hoitovaihtoehdoista ja ndin
tekemaan parhaalla mahdollisella tavalla toisiaan taydentavan terveydenhoitosuunnitelman, ja potilas voi



15

seurata keskusteluja ja halutessaan osallistua niihin. Tavoitteena on, ettd vuoteen 2011 mennessa
ParkinsonNet-verkostot ovat kdytdssa koko Alankomaissa ja mukaan on otettu myds Parkinson-perheiden
hoitoon osallistuvat alat. Laajan, satunnaistetun kliinisen tutkimuksen mukaan, jossa oli mukana ldhes 700
potilasta, ParkinsonNet paransi merkittavasti Parkinson-potilaiden hoidon laatua ja sdasti samalla
huomattavasti kustannuksia.

Tana taloudellisten ongelmien aikakautena budjetteja ja moniammatillisen hoidon kustannustehokkuutta
on tietysti tarkasteltava kriittisesti. Lyhyella aikavalilla on tietysti kalliimpaa tarjota potilaalla koko ryhman
eika vain yksittdisen neurologin apua. Olen kuitenkin varma, ettd alun panostus tuottaa pitkalla aikavalilla
paljon voittoa parantamalla liikkuvuutta ja itsendisyytta, vahentamalla sairauden komplikaatioita, kuten
kaatumisia ja niihin liittyvia loukkaantumisia, ja vdahentdamalla kalliin hoitotuen tai jopa laitoshoidon
tarvetta. Ja ennen muuta: moniammatillinen lahestymistapa parantaa elamanlaatua, ja tdma sindnsa on
enemman kuin tarvittavan panostuksen arvoista!
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POTILAIDEN KERTOMAA
MASENNUS

Noin 40 prosentilla Parkinson-potilaista on pitkid masennusjaksoja. Lyhempia masennusjaksoja esiintyy
jossain vaiheessa lahes kaikilla Parkinsonin tautia sairastavilla.

Masennus vaikuttaa ikdvasti mielialaan ja saattaa lisaksi pahentaa huomattavasti kaikkia muita Parkinsonin
taudin oireita.

Masentuneilla Parkinson-potilailla on erilainen oirekuva kuin muilla masennusta sairastavilla. Parkinson-
potilailla on tavallista enemman ahdistuneisuutta ja surullisuutta, johon ei liity syyllisyydentunteita eika
itsesyytoksia, ja tavallista vahemman itsemurhia, vaikka heilld on tavallista enemman itsemurha-ajatuksia.

"Et voi kuvitella, millaista masennus on. Millaan ei ole mitaan valia. En pysty nukkumaan éisin, ja
elamaniloni on tiessdan. Minusta tuntuu silta, ettd minun taytyy saada elama hallintaani, vaikka hintana
olisi se, etta osa oireista ei pysy hallinnassa."

Dinu, 44, Romania
PANIIKKIKOHTAUKSET

Paniikkikohtauksille on tyypillista dkkia alkava vaikea ahdistuneisuus, johon liittyy monia fysiologisia oireita.
Ahdistuneisuus kasvaa hyvin nopeasti nollasta sataan, ja yleensa potilaalla on myds sydamentykytysta ja
hikoilua. Muita tavallisia oireita ovat vapina, hengastyminen, rintakipu, huimaus, kuolemanpelko ja
pisteleva tunne. Monesta tuntuu siltd kuin kaikki olisi sumuista ja epatodellista.

"Joskus minulla on pitkia ahdistuneisuus- ja paniikkikohtauksia, jotka saattavat kestaa kolmekin tuntia:
hengitan raskaasti ja tiheasti, minulla on vatsakipua, pahoinvointia ja aistiharhoja. Kohtaukset tulevat
yllattaen, kaupassa tai elokuvaa katsoessa. En yhtdaan osaa ennakoida, milloin. Yhtdkkia vain tunnen
voimakasta kauhua ja pelkoa. Sekoan kerta kaikkiaan."

Elena, 67, Malta

"PUNDING"

"Punding" on oire, jolle on tyypillistd pakonomainen tarve tehda toistuvia, mekaanisia tehtavia. EPDA:n
jasenet ovat maininneet siitd seuraavia esimerkkeja: kivien keraily ja jarjestaminen mahdollisimman
taydelliseen riviin, ovenkahvojen purkaminen ja kokoaminen ja satojen pienten puulaatikoiden
rakentaminen.

"Minulla oli joitain pakkotoimintoja jo ennen diagnoosia, mutta ne ovat voimistuneet selvasti sen jalkeen
kun aloitin ladkityksen. Tuodessani ostoksia kotiin huomasin jarjestavani sailyketolkit koon ja vérin
mukaan... Viimeksi kuluneiden kolmen kuukauden aikana olen koonnut 15 tuhannen palan palapelig, ja sain
juuri 500-palaisen valmiiksi kymmenessa tunnissa."

Klaus, 47, Saksa
NUKKUMINEN

Parkinson-potilailla voi esiintyd monenlaisia unihdirioita, kuten unettomuutta, parasomnioita ja unisuutta
paivisin (liiallista unisuutta tai akillista nukahtelua paivalla).
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Unettomuus on yleinen ja tarkea oire, koska unenpuute huonontaa elamanlaatua. Kun unihairié on
todettu, ensimmainen tehtdva on selvittaa, millaisesta hairidsta on kyse ja mitka lddketieteelliset tai
psyykkiset tekijat saattavat hadiritda younta. Seuraavaksi taytyy antaa unihygieniaa koskevia ohjeita.
(Unihygienia tarkoittaa sellaisten tekijoiden hallintaa, jotka saattavat hairita unta.)

"Olen 55-vuotias mies: herdaan vahintaan kerran yossa kdydakseni vessassa, ja sehan ei ole epatavallista.
Mutta on masentavaa herata kahdelta yolla ja tietda, etta tulee valvomaan lopun y6ta — varsinkin kun niin
kay nelja tai viisi kertaa kuukaudessa."

Havel, 55, Tsekin tasavalta

"Mieheni huutaa, potkii ja kiljuu suurimman osan yosta. Meidan on pakko nukkua eri huoneissa. Han kiljuu
niin kovaa, etta naapuritkin kuulevat sen."

Florine, 62, Belgia
VIRTSAAMINEN

Virtsaamisoireet aiheuttavat paljon vaivaa Parkinson-potilaille. Joka potilaan osalta taytyy selvittda, mista
ne johtuvat. Virtsarakkoon tai virtsaputkeen liittyvat syyt ja ladkkeiden haittavaikutukset on suljettava pois.
My®os Parkinsonin tauti ja muut parkinsonismin muodot, kuten monijarjestelmarappeuma, voivat aiheuttaa
ndita oireita. Hoito pitda toteuttaa urologin johdolla yhteistytssa neurologin kanssa.

"Virtsaamisoireet ovat tosi paha ongelma. Minulle tulee valtava kiire vessaan, ja se tekee minut aivan
neuroottiseksi, vaikka tiedan, etta kyseessa on vain pakottava tarve. Niinpa siina kdy niin, etten uskalla
juoda kolmeen tuntiin ennen ulos 1aht6a. Ja koska toimin ndin, minulle tulee infektioita ja tarvitsen
antibioottihoitoa. Viime aikoina minulle on tullut ahdistuskohtauksia, koska pelkdan, etten ehdi vessaan...
Kaikista ongelmistani tdma on kaikkein hankalin!"

Marica, 59, Slovenia
UUPUMUS

Uupumus on monimutkainen oire, johon voi liittya rasittuneisuutta, vasymysta tai energian puutetta. Sita ei
pida sekoittaa unisuuteen eli tunteeseen, etta taytyy paasta nukkumaan. Uupumus on energian ja
motivaation puutetta. Vasymys ja apatia (valinpitamattomyys eli se, ettei valita siitd mita tapahtuu) voivat
olla uupumuksen oireita.

"Uupumus on aina ollut pahin oireeni, silloin on aivan tokkurainen olo. Uupuneena en pysty tekemaan
paatdksia. Nukun nyt paljon entistd enemmaén, mutta huomaan, ettd uupumus on pahimmillaan silloin kun
olen ahdistunut ja vahan "off"-tilassa. Tydskentelin ennen kuorma-autonkuljettajana, mutta minun oli
pakko jaada elakkeelle. Kaipaan tyotani kovasti."

Pekka, 57, Suomi
HAJUAISTI

Nykyadan tiedetaan, ettd haju- ja makuaisti heikkenevat hyvin varhaisessa vaiheessa, ja tdma on
havaittavissa joillakin hoitamattomilla Parkinson-potilailla, joiden tauti on juuri diagnosoitu. Tama johtuu
hajuaistia saatelevan aivoalueen hermosolujen vahingoittumisesta. Vaikka oire ei huononnakaan fyysista
toimintakykya, se voi vahentaa paivittaistd sydbmisen nautintoa (ruoan mausta ei pysty kunnolla



19

nauttimaan). Tulevaisuudessa tdmén oireen tunnistaminen ajoissa voi olla tarkeda Parkinsonin taudin
varhaisdiagnostiikassa.

"Jalkikateen ajatellen menetin hajuaistini ja samalla makuaistini hyvin varhain, vaikka sita ei silloin
tajuttukaan. Se oli kauheaa, silla harrastin innokkaasti ruoanlaittoa ja siind meni suuri osa ruoan ja viinin
tuottamasta nautinnosta. Nyt kun olen saanut uudet ladkkeet, seka haju- ettd makuaisti ovat palautuneet,
ja nyt nautin taas viinista, joka ennen maistui vedelta."

Carl-Henrik, 77, Ruotsi
KIPU

Kipu on hyvin omakohtainen aistimus. Se voi olla dkillista tai pitkadaikaista, ja sitd voidaan luonnehtia monin
tavoin keston, voimakkuuden, tyypin (tylpp3, polttava tai pistava), syyn tai sijainnin mukaan. Parkinsonin
tautiin liittyvien kipujen ja vaivojen syyna on yleensa joku seuraavista viidesta: (1) lihakset tai luusto —
huono asento, mekaanisesti huono toiminta tai kuluminen, (2) hermot tai hermojuuret — usein kyseessa on
seldn tai niskan alueen niveltulehdus, (3) dystonia (lihasjanteyshairio) ja se, etta lihasryhma tai muu kehon
osa on ollut pitkdan kiertyneessa tai muuten huonossa asennossa, (4) darimmainen levottomuus tai (5)
harvinainen kipuoireyhtymd, jota sanotaan primaariseksi tai keskushermostoperaiseksi kivuksi ja jonka syy
on aivoissa.

"Minulla ei juurikaan ole vapinaa, mutta kauheita kipuja kylla. Jalkoja sarkee luita myoden, samoin kasia,
hartioita ja selkaa. Joka paikkaa sarkee! Aamulla heratessa kipu on pahimmillaan, koska olen niin jaykka
maattuani koko yon.

Minulla on kipua oikeassa lonkassa, vasemmassa kasivarressa ja alaseldssa. Selkakivun takia minun pitaa
|6ytaa akkia tuoli, ettd padsen istumaan. Minulla ei ole tapana valittaa, mutta en pysty nukkumaan
lainkaan, ellen yksinkertaisesti sammu. Minulla oli kuukausikaupalla jaatynyt olkapaa - kivut olivat kovat,
eika kukaan tiennyt, mista se johtui. Lihakset kiristyivat ja kouristuivat, eikd mikdan helpottanut. Tama
tapahtui vuotta ennen kuin minulla todettiin Parkinsonin tauti."

Adam, 32, Puola
SUOLISTO

Ummetus tarkoittaa sitd, ettad ulostetta tulee vahan kerralla, yleensa harvemmin kuin kolme kertaa viikossa,
ja se on kuivaa ja kovaa. Ulostaminen voi olla vaikeaa ja kivuliasta. Pitkdaikaisen ummetuksen syyn
|6ytdminen vaatii aina huolellista selvittamista.

"Yksi aihe, joka havettaa ja josta en mielellani puhu, on ummetus. Kuka siitd nyt haluaisi puhua? Ummetus
on yleisimpia Parkinson-potilaiden oireista, mutta ei siitd kukaan halua puhua. Parkinson-ladkkeet
aiheuttavat minulle vaikeaa ummetusta. Se on varsinainen riesa. Ummetus kerta kaikkiaan pilaa elamani.
Se vie kaiken ilon eldamasta."

Andrei, 71, Bulgaria
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TAPAUSTUTKIMUKSIA

SUOLISTOVAIVAT

Fabrizio Stocchi, MD, PhD, Institute for Research and Medical Care, IRCCS San Raffaele, Rooma, ltalia
TAUSTATIETOJA

Aldo Russo on 58-vuotias opettaja. Hanella ei ole suvussa neurologisia sairauksia, ja hanelld oli ummetusta
jo ennen diagnoosia.

DIAGNOOSI JA HOITO

Aldo Russolla diagnosoitiin Parkinsonin tauti kahdeksan vuotta sitten, kun han kertoi, ettd hdanen oikea
jalkansa vapisee ajoittain istuessa ja makuulla eika tunnu toimivan kavellessa normaalisti, ja ettd oikeassa
olkapadssa tuntuu kipua.

Hoidoksi potilas sai aluksi pelkkda dopamiiniagonistia. Annosta sovitettiin kolme kuukautta, ja laakitys
lievitti oireita selvasti ja pysyvasti. Potilas pystyi toimimaan lahes normaalisti parin vuoden ajan, ja sen
jalkeen alkoi taas tulla vapinaa ja kdvelyvaikeuksia seka jonkin verran yleista hidastumista. Laakitykseen
lisattiin levodopa (300 mg/vrk jaettuna kolmeen annokseen), ja hoitotulos oli erinomainen.

Kun oli kulunut taas kolme vuotta, annosvaste alkoi hiipua aina kolmisen tuntia 100 mg:n levodopa-
annoksen jalkeen, ja siksi levodopaa siirryttiin kdayttamaan nelja kertaa paivassa (400 mg/vrk). Vuoden
kuluttua siirryttiin 200 mg:aan levodopaa viisi kertaa paivassa, kolmen tunnin valein, ja lisdksi aloitettiin
dopamiiniagonistin kdytto (5 mg ropinirolia kolme kertaa paivassa), koska paivdaikaiset oireet palasivat ja
potilaalla oli pahoja vaikeuksia iltapdivisin. Heti |ddkeainetta vapauttava ropinirolivalmiste vaihdettiin
hiljattain hitaasti |ddkeainetta vapauttavaan depotvalmisteeseen (20 mg/vrk).

Laakityksena oli siis nyt 20 mg ropinirolia depotvalmisteena, benseratsidi-levodopayhdistelma 50/200 (50
mg benseratsidia + 200 mg levodopaa) ja 10 mg amitriptyliinia.

Potilaan kognitiivinen toimintakyky oli normaalialueella, eika hanelld ollut psyykkisia oireita. Seka
|adketieteellisten taustatietojen ettd potilaan tayttaman paivakirjan perusteella hanella oli kuitenkin pitka
"off"-jakso, joka alkoi pdivan kolmannen levodopa-annoksen jalkeen (klo 13) ja kesti suurimman osan
iltapdivasta. Potilas kertoi, ettd hanella oli "on"-vaiheessa lievia tahattomia liikkeita (dyskinesioita).
Tutkittaessa potilas oli "off"-tilassa ja hanella oli vapinaa oikealla puolella, hidasliikkeisyytta, jaykkyytta,
asento oli epdvakaa, kdvely laahaavaa, kasvot ilmeettémat, dani hiljainen, kipua, kipua oikeassa olkapadassa
ja masennusta. Hanella esiintyi ummetusta ja virtsauspakkoa. UPDRS-asteikon (Unified Parkinson's Disease
Rating Scale) motorinen pistemaara oli 59.

Levodopalla saatiin aikaan hyva vaste. Kaikki oireet, myds kipu ja masennus, lievittyivat selvasti. "On"-
tilassa motorinen UPDRS-pistemaara laski 16:een. Potilaan itse tayttaman paivakirjan perusteella oli selvaa,
ettei klo 13:n levodopa-annoksella ollut haluttua vaikutusta, vaan potilas oli "off"-tilassa puoli kahdesta
puoli viiteen. Ruokailusta kysyttdaessa han kertoi, etta hanta oli kehotettu ottamaan tabletti ruoan kera eika
mitdan erityista ruokavaliota ollut suositeltu.

Diagnoosina oli "on"-vaiheen viivdastyminen tai jddminen kokonaan tulematta. Téllaiselle tilanteelle on
tyypillista pitka viive levodopan ottamisen ja kliinisen vaikutuksen valilla tai, ellei "on"-vaihetta tule
lainkaan, kliinisen vaikutuksen jaaminen kokonaan pois. Tallaiset motoriset komplikaatiot liittyvat yleensa
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levodopan hitaaseen imeytymiseen, tavallisesti mahalaukussa. Oletus vahvistui, kun plasman
levodopapitoisuuden muutokset tutkittiin.

Jos levodopa otetaan aterian jadlkeen, se saattaa imeytya huonosti, luultavasti siksi ettd mahalaukku
tyhjenee hitaasti varsinkin suuren tai runsaasti rasvaa tai hiilihydraatteja sisaltavan aterian jalkeen.

Gastropareesi eli mahalaukun poikkeavan hidas tyhjeneminen on Parkinsonin taudin ja muiden
parkinsonismin muotojen yhteydessa tavallinen ei-motorinen oire. Se aiheuttaa monenlaisia oireita, kuten
etta potilas tulee nopeasti kylldiseksi, hanelle tulee hankalan turvottava olo, pahoinvointia, oksentelua tai
vajaaravitsemusta tai han laihtuu. Tdma estda myos ladkkeen vaikutusta.

Jos ndin on, on tarkeaa kehottaa potilasta ottamaan levodopa tyhjadan mahaan ja sydmaan vasta puolen
tunnin kuluttua siitd seka noudattamaan hyvaa ruokavaliota. Levodopa imeytyy nestemaisistd valmisteista
paremmin kuin tablettivalmisteista, koska nesteet kulkevat mahan lapi nopeammin.

TULOS

Aldo Russon tilanvaihtelut vdahenivat selvasti, kun han sai ruokavalio-ohjeita ja tavallinen levodopavalmiste
korvattiin samansuuruisilla annoksilla nestemadista valmistetta.

Plasman levodopapitoisuus (ng/ml)
Annosvasteen hiipuminen
Viivastynyt "on"-vaihe

Kellonaika

Plasman lddkeainepitoisuudet kdytettdessa valmistetta, joka sisalsi 200 mg levodopaa ja 50 mg
benseratsidia (1 tabletti 3 tunnin valein).

TAUSTATIETOJA: MAHA, PARKINSONIN TAUTI JA LEVODOPA

Levodopa ei imeydy mahalaukusta, mutta mahalaukulla on suuri merkitys sen saatelyssa, miten levodopa
kulkeutuu imeytymiskohtaansa ohutsuoleen. Jotkut ladkkeet, kuten dopamiiniagonistit ja antikolinergit,
voivat myos hidastaa mahan tyhjenemistd, ja samoin voi vaikuttaa mahan liiallinen happamuus, vaikka
myo0s sen liika hoito voi estdaa levodopatablettien hajoamista ja huonontaa niin imeytymista.

Myds Parkinsonin tauti sindnsa voi hidastaa mahan tyhjenemistd, samoin gastrokolisesta heijasteesta
johtuva ummetus. Levodopatabletit voivat viipyd mahalaukussa pitkaan, ja siina tapauksessa myos niiden
imeytyminen ohutsuolesta ja hoitovaikutus viivastyvat.

Mahalaukun limakalvon dopadekarboksylaasi-entsyymi pystyy muuttamaan mahaan jaanytta levodopaa
dopamiiniksi, ja siind tapauksessa ldadke ei paase keskushermostoon. Lisaksi mahalaukussa syntyva
dopamiini voi stimuloida mahan dopamiinireseptoreita, jolloin mahalaukku relaksoituu (rentoutuu) ja sen
motiliteetti (liikkuvuus) vdhenee. Tama voi pahentaa tilannetta.

Nestemadinen levodopa voi parantaa motorisia tilanvaihteluita ja ndin parantaa imeytymista. Levodopan
metyyliesteri ja dispergoituvat (nopeasti hajoavat) valmisteet imeytyvat tavanomaisia valmisteita
nopeammin erityisesti, jos ne otetaan aterian jalkeen. lhonalainen apomorfiini-infuusio (dopamiiniagonisti)
pitda motoriset tilanvaihtelut tehokkaasti hallinnassa, koska se ohittaa maha-suolikanavan.
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Parkinson-potilaiden on hyva sy6da pienia aterioita ja ottaa ladkkeet tyhjaan mahaan (taulukko 1).
Dopaminergiset D2-reseptorin antagonistit (vastavaikuttajat) kuten domperidoni parantavat Parkinson-
potilaiden mahan tyhjenemista. Samantapaisia vaikutuksia voidaan saada aikaan kayttamalla mosapridi-
nimista 5-HT4-reseptorin agonistia, joka lisda paikallisesti asetyylikoliini-valittdjaaineen vapautumista.

TAULUKKO 1
e Sy0 pienia aterioita usein pitkin paivaa.
e Valta runsaasti rasvaa sisaltavia ruokia, kuten rasvaista lihaa, voita ja kermaa.
e Valta mahan happamuutta lisdavia ruokia.
e Kayta kuitupitoista ravintoa, silla se lisaa suolen liikkuvuutta.
e Suuret valkuaisainemaarat ovat ongelmallisia vain, jos niiden kanssa syodaan rasvaa.
e Hiilihydraatit saattavat olla valkuaisaineita suositeltavampia, mutta suuret
hiilihydraattimaarat hidastavat mahan tyhjenemista.
e Kofeiini voi auttaa, mutta alkoholia on kdytettava varoen verenpaineen laskun vuoksi.

e Levodopa on parasta ottaa tyhjaan mahaan, mutta noudata aina ladkarin ohjeita.

HAJUAISTIN HEIKKENEMINEN |
Heinz Reichmann, MD, PhD, University of Dresden, Dresden, Saksa
TAUSTATIETOJA

Norbert Meier on 65-vuotias historian professori. Hanella oli ensimmaista kertaa vastaanotolle tullessa
hypomimiaa (ilmeettémat kasvot) ja lepovapinaa, ja kasivarren heilahdukset olivat vahentyneet |dhinna
oikealla puolella.

Han oli huomannut ensin 59 vuoden idssa oikean olkapaan jaykkyytta ja kipua ja hakeutunut ortopedin
vastaanotolle. Han sai fysioterapiaa ja reumaldakkeita, jotka eivadt auttaneet. Potilaan vaimo huomasi
my6hemmin, ettd potilas oli lakannut heiluttamasta oikeaa kasivarttaan kavellessa. Koska hoitava
yleislaakari oli havainnut myds kasvojen ilmeettdmyyden ja epaillyt lievaa oikean kdden jaykkyytta, han
suositteli, etta potilas menisi neurologille.

DIAGNOOSI JA HOITO

Potilaalla diagnosoitiin idiopaattinen (itsesyntyinen) Parkinsonin tauti, koska kun hanelle aiheutettiin
painetta pyytamalla hanta vahentdamaan sadasta seitseman kerralla, ilmeni hidasliikkeisyytta ja oikean
puolen lepovapinaa. Lisdksi hanellad oli oikean kdden ja nilkan jaykkyytta. Tila parani selvasti, kun hanelle
annettiin kokeeksi 200 mg levodopaa.

Potilaalla ei ollut ollut aivovammoja, aivokalvotulehdusta eika sellaista |dakitysta, joka voisi aiheuttaa
parkinsonismia, eika tautia esiintynyt suvussa.

Ei-motorisia oireita tutkittaessa saatiin selville, ettei potilaalla ollut ollut masennusta eikd ummetusta
ennen motoristen oireiden ilmenemistd, ja vilkeunen aikainen kayttaytymishairio suljettiin pois, silla hanella
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ei ollut painajaisunia eika han huutanut eika liikkunut unta ndhdessaan. Potilas yllattyi, kun hanelta
kysyttiin hajuaistista, ja kertoi, etta hanella oli ollut sen suhteen ongelmia jo vuosikausia.

Hoito aloitettiin dopamiiniagonistilla, ja se paransi potilaan tilaa dramaattisesti. Kasivarren heilahdukset
kavellessa paranivat, ja lepovapina ja jaykkyys havisivat lahes kokonaan. Hajuaisti ei kuitenkaan parantunut,
ja potilaalle kerrottiin, etta toistaiseksi ei ole olemassa sellaista |adketta, jonka olisi osoitettu palauttavan
hajuaistin Parkinson-potilaille. Tosin yhden raportin mukaan aivojen syvien osien sahkostimulaatio olisi
parantanut sitd vahan.1

Vuoden kuluttua dopamiiniagonistiannosta piti suurentaa, koska hermosolut eivat tuottaneet enaa
riittavasti dopamiinia. Kaksi vuotta myéhemmin potilas oli tyytymaton tilaansa, silla oireita oli nyt kehon
molemmilla puolilla. Asento oli myds jossain maarin epavakaa, mika harmitti opettaessa, ja potilasta
havetti, kun oikea kasi vapisi luentosalissa taululle kirjoittaessa. Hanelle maarattiin levodopavalmistetta.

TULOS

Norbert Meier on nyt tyytyvdinen elamanlaatuunsa, silla han pystyy opettamaan ja kdymaan retkilla
vaimonsa ja lastenlastensa kanssa. Hajuaisti ei kuitenkaan ole lainkaan parantunut diagnoosin jalkeisten
kuuden vuoden aikana.

Tarkeinta potilaalle oli pystya jatkamaan historian opettamista yliopistossa. Tahan tavoitteeseen paastiin
vaiheittaisella laakitykselld: ensin kadytettiin dopamiiniagonistia, sitten levodopaa. Toistaiseksi Meier ei ole
tarvinnut sairaalahoitoa.

KIRJALLISUUSVIITE

1. Hummel T, Jahnke U, Sommer U, Reichmann H, Mueller A. Olfactory function in patients with idiopathic
Parkinson’s disease: effects of deep brain stimulation in the subthalamic nucleus. J Neural Transm
2005;112:669-676

NORBERT MEIERIN NAKEMYS:

"Kun ensimmaisen kerran tunsin kipua olkapaassa, ajattelin etta se saattaa olla reumatismia, silld isallani oli
ollut vuosikausia nivelkipuja. Siksi olin pettynyt, kun ortopedin maaraama hoito ei auttanut. En ollut
huomannut, etten heiluta oikeaa katta kavellessa, mutta kun vaimo ja ystavat huomauttivat siitd, ajattelin
etta se voisi johtua olkapaan kivusta.

Onneksi minua hoitava yleislaakari huomasi, etta kasvoni olivat aivan ilmeettémat, ja kysyi, olinko
alakuloinen, kun naytin niin liikkkumattomalta. Han lahetti minut neurologille, joka arveli, ettd minulla
saattaisi olla Parkinsonin tauti. Neurologi kertoi antavansa minulle ihmejuomaa, joka parantaa tilaani. Ja
suunnilleen puolen tunnin kuluttua, juotuani 200 mg nesteeseen liuotettua levodopaa, oloni olikin aivan
fantastinen. Olkapaa tuntui paremmalta ja mielialani oli vallan mainio. Olin yllattynyt, kun neurologi kysyi
hajuaistista. Itse asiassa olin alun perin ajatellut opiskella kemian opettajaksi, mutta ensimmaisella
lukukaudella yliopistossa huomasin, etten pystynyt erottamaan hajuja riittavan hyvin, jotta minusta voisi
tulla kemisti. Niinpa siirryin opiskelemaan toista ainetta, josta pidin, historiaa.

Minusta oli tarkeaa, etta laakitys auttoi niin hyvin, ettd pystyin jatkamaan opettamista vailla vapinaa ja
jaykkyytta. Siksi neurologi maarasi minulle dopamiiniagonistia ja kehotti suurentamaan annosta vahitellen
suositellulle tasolle. Ladke aiheutti haittavaikutuksena esimerkiksi pahoinvointia ja pyorrytysta varsinkin
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hoidon alussa, ja ne jatkuivat monta viikkoa. Vuosien varrella dopamiiniagonistiannosta piti suurentaa,
mutta hajuaisti ei koskaan palautunut, vaikka niin toivoin.

Pystyin jatkamaan opetusty6td muutaman vuoden, mutta sitten huomasin, etta kun tunsin olevani paineen
alla, molemmat kéateni vapisivat taas — oikea enemman — ja ettd myos kavely oli hidastunut. Levodopa
lievitti oireita mutta hajuaisti ei vielakdan parantunut. Olen nyt jaamassa eldkkeelle, mutta olen hyvin
kiitollinen, etta ladkarit pystyivat auttamaan minua jatkamaan opetusty6ta ja ettd elamanlaatuni on hyva."

HAJUAISTIN HEIKKENEMINEN I
Antje Haehner, MD, PhD, ja Heinz Reichmann, MD, PhD, University of Dresden, Saksa
TAUSTATIETOJA

Michael Schulze on 54-vuotias koneinsindori. Han tuli vuonna 2007 liikehairioklinikalle, koska hanella oli
kadvely- ja tasapainovaikeuksia ja vasemman kasivarren jaykkyytta.

DIAGNOOSI JA HOITO

Parkinsonin tauti diagnosoitiin ladketieteellisten taustatietojen, neurologisen tutkimuksen ja aivojen 18F-
Dopa-PET-kuvauksen perusteella. Kuvaus vahvisti diagnoosin osoittamalla, etta aivojen tyvitumakkeissa oli
tavallista vihemman dopamiinia (hermoston vélittajaaine). Potilas kertoi, ettd hanen liikkeensa olivat
hidastuneet ja hanella oli jaykkyytta ja asennon epavakautta, jotka paranivat selvasti, kun han sai kokeeksi
200 mg levodopaa.

Potilaalla ei ollut ollut aivovammoja, aivokalvotulehdusta eika sellaista laakitystd, joka voisi aiheuttaa
parkinsonismia, eika tautia esiintynyt suvussa.

Ei-motorisista oireista potilaalla oli ollut ummetusta jo ennen motorisia oireita, ja vuonna 2006 han oli
ensimmaisen kerran huomannut hajuaistinsa heikentyneen.

Han aloitti vuonna 2007 dopamiiniagonistin (rotigotiinin) kdyton, ja vuonna 2008 hoitoon lisattiin pieni
levodopa-annos.

Kaksi vuotta myéhemmin potilaalla alkoi esiintya entistd enemman motorisia tilanvaihteluita, jotka
héiritsivat huomattavasti kokopaivatyota rakennuksella, ja vuonna 2010 ldake vaihdettiin rasagiliiniin.
Ennen rasagiliinihoidon aloittamista mitattiin hajuaistin toimintahairié kdyttaen validoitua Sniffin” Sticks
testipakkausta (Burghart Instruments, Wedel, Saksa).1,2 Pakkauksessa on kolme erilaista hajuaistin testia,
joiden yhteistulos ilmoitetaan TDI-pistemaardna. Alle 16:n TDI-pistemaard merkitsee anosmiaa eli lahes
taydellista hajuaistin menetysta. Muut mahdolliset hajuaistin toimintahdirion syyt suljettiin pois ennen kuin
hairion todettiin johtuvan Parkinsonin taudista.

Rasagiliinihoitoa aloittaessa potilaan motorinen UPDRS-pistemaara oli 11 ja TDI-pistemaara 17, mika
merkitsee vaikeaa hyposmiaa eli hajuaistin heikkoutta.

Seurantakadynnilla nelja kuukautta myohemmin potilas kertoi sekda motoristen oireittensa etta hajuaistinsa
parantuneen, ja han kertoi, etta pystyi tunnistamaan vaimonsa hajuveden ensimmaista kertaa yli neljaan
vuoteen. Uudelleen tehty Sniffin' Sticks testi osoitti hajuaistin parantuneen selvasti. TDI-pistemaara oli
kahdeksan pistetta suurempi kuin ennen, 25,5, ja motorinen UPDRS-pistemaara oli laskenut kuuteen.
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TULOS

Hajuaistin toiminta parani neljan kuukauden rasagiliinihoidon aikana merkittavasti, vaikeasta lievaan
hyposmiaan. Uudet tutkimustulokset osoittavat, ettd vdahintaan kuuden pisteen muutosta yksittaisen
potilaan TDI-pistemaarassa voidaan pitdaa merkittavana.3

KIRJALLISUUSVIITTEET

1. Hummel T, Sekinger B, Wolf S, Pauli E, Kobal G. “Sniffin’ Sticks”: Olfactory performance assessed by the
combined testing of odor identification, odor discrimination and olfactory threshold. Chem Senses
1997;22:39-52

2. Kobal G, Klimek L, Wolfensberger M et al. Multicenter investigation of 1,036 subjects using a
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discrimination, and olfactory thresholds. Eur Arch Otorhinolaryngol 2000;257:205-211
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UUPUMUS
Fabrizio Stocchi, MD, PhD, Institute for Research and Medical Care, IRCCS San Raffaele, Rooma, Italia
TAUSTATIETOJA

Rosario Todi on 66-vuotias historian professori. Hanen suvussaan ei ole ollut neurologisia sairauksia, mutta
hanella oli lievda masennusta ja vasymysta jonkin aikaa ennen Parkinsonin taudin diagnosointia.

DIAGNOOSI JA HOITO

Rosario Todilla diagnosoitiin Parkinsonin tauti kuusi vuotta sitten, kun han kertoi, etta hanen oli vaikea
kirjoittaa oikealla kddelld, oikea kasivarsi ei tuntunut toimivan normaalisti, ja hanella oli yleista
hidastuneisuutta, masennusta ja syvaa vasymysta.

Potilas sai ensin hoidoksi pelkkdaa dopamiiniagonistia, ropinirolia, jonka annosta sovitettiin kolme
kuukautta. Oireet lievittyivat hyvin, ja masennusoireet havisivat. Potilas pystyi toimimaan ldhes normaalisti
pari vuotta. Sen jalkeen hanelle alkoi taas tulla hitautta ja vaikeuksia oikean kdaden kanssa, ja han oli
saannollisesti uupunut. Ladkitykseen lisattiin levodopa (300 mg/vrk jaettuna kolmeen annokseen), ja
hoitotulos oli erinomainen.

Kun oli kulunut taas kolme vuotta, annosvaste alkoi hiipua aina kolmisen tuntia 100 mg:n levodopa-
annoksen jalkeen, ja potilas valitti, ettd hanen oli vaikea suoriutua tavallisista paivittdisista toimista, koska
oli niin vdsynyt. Siind vaiheessa alettiin kdyttda karbidopa-levodopa-entakaponiyhdistelmas (100 mg / 25
mg / 200 mg) nelja kertaa paivassa. Puoli vuotta my6hemmin valittomasti ladkeainetta vapauttava
ropinirolivalmiste (15 mg) korvattiin paivaaikaisten oireiden uusiutumisen vuoksi depotvalmisteella (20

mg).

Potilaan kognitiivinen toimintakyky oli normaalialueella, hdnella ei ollut masennusoireita eika psyykkisia
komplikaatioita. Hyva vaste levodopahoitoon oli parantanut selvasti monia oireita, ja "on"-tilassa potilaan
motorinen UPDRS-pistemaara oli enaa vain 14 ja hanella oli vain lievia tahattomia liikkeita. Suurimpana
ongelmana oli kuitenkin edelleen vasymys ja uupumus paivittaisissa toimissa.
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Tutkimuksessa vahvistui, etta "off"-tilassa potilaalla oli oikean puolen vapinaa, hidasliikkeisyytta, jaykkyytta,
asennon epavakautta, laahaava kavely, ilmeettomat kasvot ja hiljainen dani, ja hanen motorinen UPDRS-
pistemadransa oli 42.

Potilaan tayttamasta paivakirjasta kavi ilmi, ettd oireet olivat hyvin hallinnassa paivisin ja annosvaste hiipui
vahan ensimmaisen ja kolmannen ladkejakson lopulla.

Koska kliinisen arvion mukaan annosvaste hiipui hiukan ja potilaalla oli uupumusta, ladkitykseen lisattiin 1
mg/vrk rasagiliinia.

TULOS

Tilanvaihtelut vahenivat potilaan mielesta selvasti, kun hoitoon lisattiin rasagiliini, ja ennen muuta
uupumus lievittyi huomattavasti. Potilas kertoi voivansa hyvin ja padivittaisten tehtdvien sujuvan paljon
entistd helpommin. Motorinen toimintakyky "on"-vaiheessa ei muuttunut.

PARKINSONIN TAUTIIN LIITTYVA UUPUMUS
Uupumus on energian ja motivaation puutetta, eika sitd pida sekoittaa unisuuteen eli siihen, ettd nukuttaa.

Puolet tai jopa kaksi kolmasosaa Parkinson-potilaista kokee uupumusta. Se on usein ensimmaisia
Parkinsonin taudin oireita, ja sitd esiintyy usein jo ennen kuin tauti diagnosoidaan. Vaikka uupumuksella voi
olla merkittava vaikutus sekad elamanlaatuun etta selviytymiseen paivittaisista toimista, nayttaa silta, etta
terveydenhuollon ammattilaiset eivat valttamatta tunnista sita kovin hyvin. Yhdysvalloissa tehdyn
tutkimuksen mukaan masennus, ahdistuneisuus ja uupumus jdivat neurologeilta tunnistamatta yli puolessa
tapauksista.

Noin kolmasosa kaikista Parkinson-potilaista on sitd mieltd, etta kaikista oireista juuri uupumus vaikuttaa
eldmaan eniten ja huonontaa kuntoa enemman kuin motoriset oireet. Parkinsonin tautiin liittyvan
uupumuksen syyta ei taysin tiedetd. Koska uupumus on monen tarttuvan ja tulehdussairauden oire, yksi
teoria on, ettd Parkinson-potilaiden uupumus saattaisi liittyd pikemminkin hermotulehdukseen kuin
dopamiinin puutteeseen.

Harvaa ladketta on tutkittu Parkinsonin tautiin liittyvan uupumuksen hoidossa. Modafiniilin ja
metyylifenidaatin (joita yleensa kdytetdan narkolepsian ja aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hairion hoitoon)
on osoitettu vahentdvan esimerkiksi paivaaikaista unisuutta ja fyysistd vasymysta mutta ei niiden taustalla
olevaa uupumusta.

Uupumus saattaa pahentua levodopaa kayttavilla hitaammin kuin niill3, jotka eivat kdyta mitdaan Parkinson-
ladkkeita.

Hiljattain tehdyssa tutkimuksessa todettiin, ettd rasagiliini hidasti sekd motoristen etta ei-motoristen
oireiden etenemista Parkinsonin taudin alkuvaiheessa. Lisaksi tehdyssa alaryhmaanalyysissa todettiin, etta
36 viikon kuluttua rasagiliinia kayttavien uupumus oli pahentunut merkitsevasti vahemman kuin
lumeladketta kayttavien.
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MASENNUS JA KIPU

Angelo Antonini, MD, PhD, Director, Parkinson Unit, IRCCS San Camillo, Venetsia, ja University of Padua,
Italia

TAUSTATIETOJA

Carlo Gallo on 36-vuotias arkkitehti, jolle tuli 30 vuoden idssa oikean kdden vapinaa, johon myéhemmin
liittyi myos liikkeiden hitautta. Han oli aiemmin ollut hyvin aktiivinen mutta oli vapinan ilmettya alkanut
valittaa uupumusta ja kiinnostuksen puutetta. Tama vaikutti hanen sosiaaliseen eldmaansa, koska
huolissaan vapinasta han vietti yhd enemman aikaa kotona eika kaynyt ulkona ystaviensa kanssa.

DIAGNOOSI JA HOITO

Parkinsonin taudin diagnosoinut neurologi ei maarannyt mitadn ladketta. Potilas tuli tyttoystavansa kanssa
Milanon Parkinson-instituuttiin ottamaan selvaa hoitovaihtoehdoista. Han oli hyvin huolissaan diagnoosista
ja sen merkityksesta seka hanen ammatillisen etta henkilokohtaisen tulevaisuutensa kannalta. Potilas ja
hanen tyttdystavansa olivat aikeissa menna naimisiin ja perustaa perheen, ja nyt mies oli huolissaan, ettei
pystyisi pitkadn elattamaan perhettaan.

Parkinson-instituutissa potilaalle maarattiin pramipeksoli-nimistd dopamiiniagonistia, ja annos sovitettiin 1
mg:aan kolme kertaa paivassa. Se ei kuitenkaan riittanyt pitamaan oireita kurissa. Muutaman kuukauden
kuluttua lahettamassaan sahkopostiviestissa potilas kirjoitti, etta oikea kasi vapisee edelleen eika han pysty
siksi tyoskentelemaan. Perheldakari oli ehdottanut ahdistuneeseen levottomuuteen
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alpratsolaamitabletteja. Potilas sanoi, ettd kun han pohti tilannetta, han ei pystynyt ndakemaan itselleen
minkaanlaista tulevaisuutta.

Han liitti viestin mukaan maalauksen, jonka oli tehnyt kddestdaan yhtena monista unettomista oOista.

Dopamiiniagonistiladkitykseen lisattiin 100 mg levodopaa kolme kertaa padivdssa, ja mydéhemmin se
vaihdettiin levodopa-karbidopa-entakaponiyhdistelm&an nelja kertaa paivassa. Tavoitteena oli saada
hallintaan motoriset tilanvaihtelut, joita potilas kuvasi toisessa piirustuksessa. Piirroksessa yl6s ja alas
kulkeva kayra kuvastaa kdden tilaa paivdan mittaan ("Andamento della giornata"), ja sanat "Mano funziona"
osoittavat sita aikaa, jolloin kasi toimii normaalisti, minka potilas katsoo liittyvan aurinkoon.

Potilas meni lopulta naimisiin, ja vuotta myéhemmin vaimo tuli raskaaksi. Talld aikaa
levodopayhdistelmavalmisteen annosta suurennettiin hiljalleen.

Potilas lahetti séhkopostia myds, kun lapsi syntyi:

"Minulle syntyi muutama paiva sitten lapsi. Se on kaunis tapahtuma. Valitettavasti kateni vapisee edelleen
varsinkin iltapaivisin, mutta pahinta on, ettd kun levodopan vaikutus hiipuu, jalkoihin tulee kivuliaita
kouristuksia. Talla hetkelld otan aamuisin 12 mg ropinirolia depotvalmisteena ja joka kolmas tunti 100 mg
levodopa-karbidopa-entakaponiyhdistelmda, mutta en voi hyvin iltapaivisin enka disin. Otan
ehdottamaanne levodopa-depotvalmistetta kymmenelti illalla, mutta vaikutus hiipuu y6lla kahteen tai
kolmeen mennessa. Koska en pysty nukahtamaan uudelleen, menen olohuoneeseen, makaan sohvalla ja
yritdn rentoutua. Kouristukset ovat hyvin kivuliaita, ja ainut tapa lievittaa niita on liilkkua, mutta liikkuminen
on vaikeaa, silld tuntuu kuin jalat olisi liimattu lattiaan."

Hoitoon lisattiin masennusladke ja uniladke nukkumaan mennessa, mutta kivuliaat kouristukset eivat juuri
lievittyneet, ja usein niihin liittyi paniikkikohtauksia.

Muutama kuukausi sitten potilas kirjoitti uudelleen terveydentilastaan. Han kertoi, ettd kun levodopan
vaikutus hiipui, koko kehon oikea puoli tuntui jaykalta ja hanella oli seka kasivarressa etta jalassa niin kovaa
kipua, etta se sai hanet usein kyyneliin. Han kertoi myos, etta virtsarakossa oli kirveleva tunne ja hanen oli
pakko virtsata 15 minuutin valein. Han kertoi, ettd hdanesta tuntui edelleen tyhjalta ja toivottomalta. Han ei
ollut kiinnostunut vauvasta, ja han oli vihainen vaimolle, koska tama tuntui valittavdn enemman vauvasta
kuin hanesta. Lyhyesti sanottuna, han kirjoitti, tilanne oli niin paha, ettd hdnesta tuntui ettd hanen olisi
parempi olla kuollut.

Keskustelimme muista pitkdlle edenneen Parkinsonin taudin hoitomahdollisuuksista - aivojen syvien osien
sahkostimulaatiosta (DBS), apomorfiinista ja levodopainfuusioista. Potilas tunsi olevansa liian nuori
harkitsemaan DBS-hoitoa (mutta voi harkita asiaa uudelleen myéhemmin), koska pelkasi etta leikkaus
vaikuttaisi hdanen kognitiiviseen toimintakykyynsa. Siksi han valitsi levodopainfuusion.

TULOS

Seka PEG-letkun asettaminen levodopainfuusioita varten ettd annoksen sovittaminen oli hankalaa, mutta
muutaman viikon hoidon jalkeen sekad motoriset ettd muut oireet olivat lievittyneet selvasti. Mielialan
vaihtelut ja niihin liittyva kipu olivat vahentyneet, ja potilaasta tuntui, ettd han pystyy taas nauttimaan
elamasta. Ja, mika tarkeintd, ndin hanet kerran kavelylla kaupungilla kasi kddessa poikansa kanssa.
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UNIHAIRIOT

o vev

Petr Dusek, MD, ja Evien RUzi¢ka, MD, DSc, Movement Disorders Centre and Department of Neurology,
Charles University, Praha, TSekin tasavalta

TAUSTATIETOJA

Katerina Novakova on 64-vuotias. Han tydskenteli ennen sairaanhoitajana pienelld mutta vilkkaalla
synnytysosastolla.

DIAGNOOSI JA HOITO

Katerina Novakovalla diagnosoitiin Parkinsonin tauti 49-vuotiaana. Jalkikdteen han muistaa, etta ensin tuli
alaselan kipua ja kavely hidastui. Hanella todettiin selkdrangan nikamavalilevyn esiinluiskahdus, ja sen
korjaamiseksi tehtiin leikkaus. Leikkauksesta ja pitkdaan kestaneesta fysioterapiasta huolimatta kavely
huononi edelleen. Myds mieliala huononi, ja potilas oli ajoittain ahdistunut. Han oli aina nukkunut hyvin —
viidesta seitsemaan tuntia yossa, vaikka tekikin vuorotyota — mutta nyt nukkumisaika lyheni ja uni muuttui
levottomaksi, hdan herasi usein ja pohti silloin tulevaisuutta, jonka naki toivottomana. Unta hairitsivat myos
sadren kivuliaat kouristukset, oikean olkapaan kipu ja kdden vapina. Neurologi alkoi epailla Parkinsonin
tautia, ja levodopahoito aloitettiin, mutta potilas ei sietdnyt sitad kovin hyvin ja se taytyi lopettaa
huimauksen vuoksi.

Lopulta potilas Iahetettiin 54 vuoden idssa Prahan liikehadirikeskukseen, jossa Parkinsonin taudin diagnoosi
vahvistui ja aloitettiin dopamiiniagonisti- ja alpratsolaamilaakitys. Liikkumiskyky ja uni paranivatkin. Potilas
tutkittiin myos unilaboratoriossa, jossa tehtiin unipolygrafia (unen seuranta yon ajan). Siina todettiin
poikkeava unen rakenne, jossa syvada deltaunta ei ollut juuri lainkaan, vilkeunen maara oli selvasti
vahentynyt ja herdamisia oli paljon. Koska potilas sai 0,7 mg pramipeksolia kolme kertaa péivassa ja hoitoon
lisattiin myohemmin hitaasti suurennettuina annoksina levodopa, jota han lopulta sai 100 mg viisi kertaa
paivdssa, han pystyi lopettamaan alpratsolaamin kdytdn ja alkoi nukkua saanndllisesti nelja viisi tuntia
yOssa. Kaksi vuotta myohemmin alkoi kuitenkin esiintyd motorisia tilanvaihteluita, eika potilas sietanyt
suurempia pramipeksoliannoksia, koska ne aiheuttivat vaikeaa saarten turvotusta ja vaistamatonta
nukahtelua. Ladke vaihdettiin tavalliseen tapaan lddkeainetta vapauttavaan ropinirolivalmisteeseen. Tama
paransi sdarten turvotusta, mutta unihdiriot jatkuivat.

Seuraavina vuosina tauti eteni selvasti ja potilaalle tuli usein "off"-tiloja ja suurimman annosvaikutuksen
aikaan tahattomia liikkeita. Myods nukkuminen huononi. Nukahtamisessa ei ollut ongelmaa, mutta potilas
herdsi tunnin tai parin kuluttua eika pystynyt nukahtamaan uudelleen. Han luki tai pelasi yksin Scrabblea
Oisin tai makasi olohuoneen nojatuolissa katsomassa tv:ta vaikka pelkasi aina, ettd herattaisi miehensa.
Joskus "off"-tila oli yolla niin vaikea, ettd han tarvitsi miehen apua paastakseen ylos sangysta. Paivalla han
taas nukahti aina kun ei ollut tekemassa mitaan ja kaikkiin lilkkennevalineisiin, mutta koska paivaunet eivat
koskaan kestaneet yli kymmenta minuuttia, ne eivat virkistaneet. Koska kaikki yritykset suurentaa
dopamiiniagonistiannosta lisdsivat sietamattomasti unisuutta paivalla, 1adkevaikutuksen pidentamiseksi
jokaiseen levodopa-annokseen yhdistettiin entakaponi.

Hiljattain 133ke vaihdettiin depot-vaikutteiseen ropinirolivalmisteeseen (16 mg/vrk), ja silloin unen laatu
parani ja pdivaaikainen unisuus vaheni hiukan. Lisaksi ladkitykseen lisattiin uni- ja masennuslaake
tratsodoni (50 mg), ja nukkuminen parani edelleen jonkin verran. Viisitoista vuotta diagnoosin jalkeen
potilas pystyy nyt nukkumaan kolme tuntia kerralla.
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TULOS

Vaikka potilas nukkuu nytkin vain lyhyita jaksoja 6isin, tilanteen suhteellinen parannus on saanut aikaan
sen, ettd han pystyy olemaan hyvin aktiivinen paikallisessa Parkinson-potilaiden ryhmdssa ja on vuoden
ajan jopa TSekin Parkinson-yhdistyksen puheenjohtaja.

TAUSTATIETOJA: PARKINSONIN TAUTI JA UNI

Noin 50-60 prosentilla Parkinson-potilaista on unihairioita, jotka huonontavat huomattavasti elamanlaatua.
Rouva Novakovan unen arkkitehtuuri on hairiintynyt. Se on Parkinsonin taudin tavallinen ei-motorinen oire,
joka johtuu tiettyjen aivorungon tumakkeiden rappeutumisesta. Se ilmenee yleensa niin, ettd potilaan on
vaikea pysya unessa, ja siihen liittyy usein liiallinen paivdaikainen unisuus, joka johtuu hermoston
rappeutumisprosessista ja dopaminergisen laakityksen haittavaikutuksesta.

Seuraavat kolme tapausta eivat ole tyypillisid mutta ovat tdssa osoittamassa, etta vaikeilla ei-motorisilla
oireilla voi joskus olla vakaviakin seurauksia.

RITTAMATON LAAKITYS

Per Odin, MD, PhD, Chairman, Department of Neurology, Klinikum-Bremerhaven, Saksa, ja Department of
Neurology, University Hospital, Lund, Ruotsi

TAUSTATIETOJA

Harry Becker syntyi vuonna 1953. Han tyoskenteli nayttelijand Wienin valtionteatterissa vuoteen 2008
saakka. Han on naimisissa ja hdnelld on 15- ja 18-vuotiaat pojat, jotka asuvat vield kotona. Hanen vaimonsa
on kokopaivatydssa toimittajana.

DIAGNOOSI JA HOITO

Harry Beckerilld todettiin Parkinsonin tauti vuonna 2000, kun han oli 47-vuotias. Hanella oli oikean puolen
hitautta ja jaykkyytta mutta hyvin vahan vapinaa. Han luki kaiken Parkinsonin taudista ja sen hoidosta, ja
koska pitkadaikaisen lepodopahoidon yhteydessa voi esiintya motorisia tilanvaihteluita ja tahattomia
liikkeita, sovittiin ettd hoito aloitettaisiin selegiliinilla (MAO-B:n estdjd), amantadiinilla ja ropinirolilla, joka
on dopamiiniagonisti. Tama toimi oikein hyvin nelja viisi vuotta, ja potilas pystyi jatkamaan ty6taan ja
sosiaalista elamaansa.

Viiden vuoden kuluttua oireet voimistuivat ja potilas otettiin sairaalaan Parkinson-ladkityksen saatamista
varten. Levodopatesti osoitti, ettd oireet voitaisiin saada paremminkin hallintaan, mutta potilas suhtautui
levodopaan edelleen hyvin epdilevasti ja suostui kdyttdmaan sita vain hyvin pienind annoksina — kaikkiaan
150 mg vuorokaudessa. Hanelle annettiin my6s apomorfiini-injektiokyna kaytettavaksi silloin kun tarvitaan
nopeasti tehokasta lddkevaikutusta, esimerkiksi teatteriesityksen aikana.

Tauti eteni ja potilaalle tuli vahitellen monia ei-motorisia oireita, kuten syljen valumista, aluksi vain 6isin
mutta sitten myds paivisin. Se havetti hant3, ja han alkoi pohtia tydnteon lopettamista. Samaan aikaan
hanesta alkoi tuntua vaikealta niella tietynlaisia ruokia, kuten lihaa ja leipaa, ja myéhemmin myods juominen
alkoi tuntua hankalalta. Kerran suuri pala leipaa juuttui kurkkuun varsin dramaattisesti, ja tilannetta
hoitamaan tarvittiin paivystava laakari.
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Potilaalla oli myds yha enemman ongelmia vaikean ummetuksen vuoksi. Neurologi tajusi taman pian ja
potilas sai hoitoa, mutta silti hdan piti ummetusta edelleen yhtena suurimmista ongelmistaan, silla se
aiheutti kipua ja vaivaa. Edellisten kahden vuoden aikana han oli myds laihtunut hiljalleen, noin kilon
kuukaudessa, eikd han ymmartanyt sitd, silla vaikkei hanella ollutkaan kovin hyva ruokahalu, hanesta
tuntui, ettd han so6i paljon — joka tapauksessa enemman kuin vaimonsa. Han pyrki myo6s pitdmaan huolta,
ettd sai ruoastaan mahdollisimman paljon kaloreita: han séi leivonnaisia ja kdytti ruoanlaittoon paljon
kermaa ja sokeria. Nielemisongelmat varmistuivat puheterapeutilla kdydessa. Terapeutti suositteli
dopaminergisen laakityksen lisdamista ja lisda kdynteja paremman nielemistekniikan opettelemiseksi.

Potilaan suurin ongelma oli kdytannollisesti katsoen jatkuva kipu. Kipua tuntui joka puolella kehoa, ja se
tuntui lihaskivulta. Apomorfiini-injektiot auttoivat jonkin verran, mutta vaikutus kesti vain 10-20 minuuttia.
Tavalliset kipuldadkkeet eivat auttaneet lainkaan — niista tuli vain haittavaikutuksia. N&in potilas itse kertoi:

"Tama masentaa minua. Mikaadn ei enaa tunnu mukavalta, ja olen menettanyt kiinnostuksen kaikkeen.
Tama on paasyy siihen, etta lopetin tydnteon kaksi vuotta sitten. Nykyaan vain istuskelen kotona enka tee
oikein mitdaan. Miksi ihmeessa juuri minulle tuli tdma tauti — en mina ole tehnyt mitaan vaaraa..."

Hoitava neurologi totesi, etta nyt riittaa ja ettd nyt oli aika varmistaa, ettd mies sai riittavasti
dopaminergista laakitysta. Potilas otettiin sairaalaan levodopa-annoksen saatamista varten, ja vaikkei han
pitanytkdan ajatuksesta, han kuitenkin hyvaksyi sen. Levodopan ja benseratsidin yhdistelmavalmisteen
annosta suurennettiin vahitellen 900 mg:aan vuorokaudessa, ja dopamiiniagonistin, MAO-B:n estdjan ja
amantadiinin annokset pidettiin ennallaan.

TULOS

Koska levodopan vaikutus kestda noin kolme tuntia, potilaan on otettava sita kuusi annosta vuorokaudessa,
mutta hanella ei ole tahattomia liikkeita eikd muita haittavaikutuksia, ja hdan on aivan ihmeissaan siita,
miten hyvin voi.

"Pystyn lilkkkumaan paljon entistda paremmin, mutta muutakin parannusta on tapahtunut: Syljen valuminen
ja nieleminen aiheuttavat entistd vahemman ongelmia, ja kipu on lievittynyt selvasti — oikeastaan sita ei
enaa juuri ole. Olen paremmalla mielell3, tyytyvaisempi ja aktiivisempi paivisin. Jopa ummetuskin on
lievittynyt — se on hienoa!"

Potilas tietad, ettd suurehkot levodopa-annokset voivat aiheuttaa motorisia tilanvaihteluita ja tahattomia
liilkkeita, mutta han on valmis maksamaan sen hinnan siita, etta voi paljon paremmin.

"Jos sellaisia ongelmia tulee, on paljon muitakin hoitovaihtoehtoja, kuten ladakepumput ja DBS-hoito."
Beckerin Parkinsonin taudin taloudelliset seuraukset

Tyon lopettaminen

60 000 euroa vuodessa

Sairaalakaynnit

9 000 euroa vuodessa
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LAAKKEIDEN HAITTAVAIKUTUKSET JA "PUNDING"

Per Odin, MD, PhD, Chairman, Department of Neurology, Klinikum-Bremerhaven, Saksa, ja Department of
Neurology, University Hospital, Lund, Ruotsi

TAUSTATIETOJA

Vuonna 1950 syntynyt Klaus Bauer opetti ennen saksaa ja historiaa. Han asuu Dresdenissd, ja hdnen
vaimonsa nimi on Sara. Heillad on kaksi tytarta, 20-vuotias Ingrid ja 18-vuotias Kirsten.

DIAGNOOSI JA HOITO

Parkinsonin taudin oireet alkoivat Klaus Bauerin ollessa 45-vuotias. Ensin tuli oikean puolen vapinaa ja
hienomotoriikkaan liittyvia vaikeuksia. Oireet heikensivat pian Bauerin kykya toimia opettajana, mutta han
jatkoi tyota silti viela monta vuotta. Parkinson-ladkkeet auttoivat aluksi hyvin, mutta viiden vuoden kuluttua
potilaalle tuli motorisia tilanvaihteluita ja vuotta myohemmin tahattomia liikkeita. Potilas otti yhteytta
kokeneeseen, Parkinsonin tautiin perehtyneeseen neurologiin, joka seurasi hdnen tilaansa tarkasti ja
maarasi parhaan mahdollisen nykyaikaisen oraalisen (suun kautta otettavan) Parkinson-ladkityksen.

Potilas halusi saada laakityksesta parhaan mahdollisen hyodyn ja pyrki aina ottamaan suurempia annoksia
kuin hanelle oli maaratty. 55 vuoden iasta alkaen tama kavi yha selvemmaksi. Han otti levodopaa jopa 15
kertaa vuorokaudessa, ja vuorokauden levodopa-annos saattoi olla jopa 3—4 g. Hoitava laakari tajusi, ettei
tdma ollut normaalia, ja katsoi, etta kyseessa on dopamiinin saatelyhairio. Han pyrki kaikin keinoin
rajoittamaan levodopan kayttod, mutta ei oikein onnistunut siing, silla potilas sai resepteja useilta
|adkareilta. Kun potilaalta kysyttiin, miksi han kaytti tabletteja niin paljon, han sanoi:

"En ota enempaa kuin tarvitsen. Jos otan vahemman, oloni on kamala, masentaa ja pelkaan."

Han myonsi kdyttdvansa vain noin 2 g vuorokaudessa, kun arvioitu kulutus oli 3—4 g vuorokaudessa. Hanelle
alkoi tulla nakéharhoja — han ndki eldimia ja pienid ihmishahmoja — han ei selviytynyt enda tyostaan ja
lopetti sen.

Tdssa vaiheessa potilaalle tuli toinenkin outo kayttaytymistapa. Han oli aina ollut kiinnostunut teknisista
laitteista, kuten radioista ja kelloista, mutta nyt hdn alkoi kdyttaa tuntikausia laitteiden purkamiseen ja
uudelleen kokoamiseen ilman mitaadn todellista syyta. Vaimo sanoi, ettd mies saattoi kdyttda suuren osan
paivasta siihen, etta purki Rolexinsa aivan kokonaan, eika sitten saanut enaa kootuksi siitad toimivaa kelloa.
Neurologin mukaan kyseessa oli ilmié nimeltd "punding".

56 vuoden idssa potilaan sukupuolinen kayttaytyminen muuttui. Han harjoitti itsetyydytysta useita kertoja
paivassa ja alkoi soitella seksipuhelimiin. Muutamaa kuukautta myéhemmin han alkoi kdyda tapaamassa
prostituoituja, ensin kerran tai kaksi kuukaudessa mutta puolen vuoden kuluttua jo ldhes pdivittain. Han
alkoi kdyda myos paikallisella kasinolla, jossa han havisi huomattavia rahasummia.

Tama oli liikaa vaimolle ja tyttarille, ja he muuttivat pois kotoa. Se oli liikaa my&s perheen taloudelle: talo ja
perheen kaksi autoa taytyi myyda, ja miehelle nimitettiin edunvalvoja huolehtimaan taloudellisista asioista.

Tahan mennessa potilas oli lakannut kdymasta neurologilla ja kdvi usealla muulla Iddkarilla, 1ahinna
saadakseen reseptejd. Han sai lahetteen psykiatrille, joka kehotti vihentamaan Parkinson-laakitysta, mutta
han ei ottanut kehotusta todesta. Han halusi paattaa itse, mita ladkkeita ottaa, ja kaytti pdaasiassa
pramipeksolia, levodopaa, entakaponia ja amantadiinia.
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Tassa vaiheessa han otti uudelleen yhteyttda aiemmin tapaamaansa Parkinsonin taudin asiantuntijaan, joka
tiesi, ettd jotain oli pakko tehda. Potilasta hoidettiin useaan kertaan neurologian osastolla, yhteensa ldhes
puoli vuotta. Hanella diagnosoitiin hyperseksuaalisuus ja patologinen pelihimo seka usein esiintyvia
nakodharhoja. Kaikkien Parkinson-ladkkeiden paitsi levodopan kaytto lopetettiin, ja tilalle maarattiin
ketiapiini-nimista neuroleptia. Nakdharhat saatiin ndin vahenemaan, mutta vaihto ei vaikuttanut levodopan
liilkakayttoon, hyperseksuaalisuuteen eika pelihimoon.

Ketiapiinin tilalle maarattiin klotsapiinia, mutta tilanne ei juuri parantunut, ja neurologi sai potilaan viimein
vakuuttumaan siitd, etta radikaalimmat muutokset olivat tarpeen. Potilas oli 59-vuotias, kun han sai
kayttoonsa kannettavan levodopa-karbidopapumpun ja kaikki oraalinen Parkinson-ldakitys lukuun
ottamatta 25 mg:aa klotsapiinia lopetettiin.

Tama vaikutti oireisiin erittdin myodnteisesti. Potilaan motorinen tila parani merkittavasti, ja kun hanella oli
aiemmin ollut tahattomia liikkeita tai han oli ollut "off"-tilassa 80 % vuorokaudesta, nyt han oli 80 %
vuorokaudesta toimintakykyinen. Hyperseksuaalisuus loppui ja han lakkasi kdymasta prostituoiduilla, ja han
myonsi, ettd vaikka han joskus kaipasi naitd, kdynteihin ei oikein enaa ollut tarvetta. Han lopetti myos
uhkapelin, ja aistiharhoja oli enda vahan.

TULOS

Muutamassa vuodessa Klaus Bauer oli menettdnyt elamansa arvokkaimmat asiat: vaimon, tyttaret, kodin ja
suurimman osan ystavistadan. Onneksi hdn on saanut uudelleen yhteyden vaimoonsa, ja vaikka he asuvat
erillddn, he tapaavat nyt saannollisesti. Bauerista tuntuu, ettd hanen persoonallisuutensa on palautunut
ennalleen ja elamanlaatu hiljalleen korjautumassa.

Bauerin Parkinsonin taudin ja hoidon komplikaatioiden taloudelliset seuraukset
Ladkitys ja ladkarilla kdynnit

45 vuoden iasta lahtien

10 000 euroa vuodessa

Toista pois jaanti 55-vuotiaana

70 000 euroa vuodessa

Hyperseksuaalisuuden ja uhkapelin aiheuttamat kulut (talon ja autojen arvioitu arvo)
400 000 euroa kahdessa vuodessa

Kuuden kuukauden hoito neurologian akuuttiosastolla

80 000 euroa

Kuukauden hoito hoitokodissa

40 000 euroa

Hoito 59 vuoden idsta ldhtien

50 000 euroa vuodessa
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PAKKO-OIREET

Per Odin, MD, PhD, Chairman, Department of Neurology, Klinikum-Bremerhaven, Saksa, ja Department of
Neurology, University Hospital, Lund, Ruotsi

TAUSTATIETOJA

Christina Keller syntyi vuonna 1949 ja tyoskenteli aiemmin farmaseuttina. Hinen miehensa on arkkitehti, ja
heilld on 22- ja 25-vuotiaat tyttdret, jotka eivat kumpikaan asu enaa kotona.

DIAGNOOSI JA HOITO

Christina Kellerilla diagnosoitiin Parkinsonin tauti 45-vuotiaana. Hanella oli erilaisia oireita oikealla puolella
kehoa. Vaikka han reagoi Parkinson-ladkitykseen ensin tosi hyvin, viimeksi kuluneiden kuuden vuoden
aikana hanella on ollut motorisia komplikaatioita, tilanvaihteluita ja usein tahattomia liikkeita "on"-
vaiheessa.

"Off"-vaiheissa han on hyvin jaykka ja hidas ja hdnelld on lisdksi selvasti masentuneita ajatuksia ja selvaa
ahdistuneisuutta. Han inhoaa "off"-vaiheita ja pitaa tahattomia liikkeitd parempana vaihtoehtona.
Motoristen tilanvaihteluiden vuoksi hanelle aloitettiin kolme vuotta sitten apomorfiinipumppuhoito, joka
toimii edelleen melko hyvin. Han saa talla hetkelld 5,5 mg apomorfiinia tunnissa ja 50 mg levodopa-
benseratsidia joka kolmas tunti paivasaikaan.

Nelisen vuotta sitten potilaalla alkoi olla mielialaongelmia, eikad han oikein nauttinut enda elamasta. Han
itse kertoo:

"Ei kyse ole siitd, etten haluaisi elda, mutta minun on tosi vaikea nahda, mita merkitysta talla kaikella on.
Mies yrittaa vakuuttaa minulle, millainen ilo on, etta lapset ovat tyytyvaisia ja terveitd, ja onhan se tietysti
totta, mutta nykyaan minusta tuntuu, ettd olen vain taakkana, kun olemme kaikki koolla. Mina rajoitan niin
paljon heiddn tekemisidaan — eivat he pysty tekemaan sita, mista eniten nauttisivat."

Neurologi oli kokeillut hoitoon pramipeksolia ja useita masennusladkkeitd, kuten essitalopraamia ja
mirtatsapiinia, mutta ladkehoito ei toistaiseksi ollut tehonnut kovin hyvin. Potilas on kieltaytynyt
menemasta psykologin vastaanotolle sanoen, etta

"minulla on Parkinsonin tauti, en mina hullu ole".

Toinen ongelma on se, ettd potilaasta on tullut aina vain mustasukkaisempi. Kolme vuotta sitten
mustasukkaisuus oli vain epamadarainen tunne, mutta nykydaan han on varma, etta mies pettaa hanta. Han
uskoo kuulevansa toisten naisten dania kotona ja ndkevansa toisten naisten menevan miehensa sankyyn
yolla. Mies kieltdd taman tdysin, ja vaimon kdyttdaytyminen drsyttda hanta aina vain enemman. Vaimo taas
uskoo olevansa oikeassa, ja hanesta tuntuu, ettd hanen on kuljettava miehen mukana koko ajan, jotta
pystyisi valvomaan tilannetta. Han sanoo néin:

"Kylla niita taalla kdy, ja minusta on hirveaa, ettd mies pystyy tekemaan taman minulle kaikkien naiden
yhteisten vuosien jalkeen."

TULOS

Puoli vuotta sitten Christina Kellerin mies siirtyi osa-aikatyohon pystydkseen paremmin huolehtimaan
vaimostaan. Klotsapiini on auttanut jonkin verran, joten rouva Keller kdyttaa sitd edelleen 25 mg
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vuorokaudessa mutta ongelma ei suinkaan ole ratkennut. Hiljattain mies paatti, ettei enaa selvia vaimon
hoidosta yksin, ja vaimo siirtyy asumaan joka toinen viikko hoitokodissa. Tasta han ei lainkaan pida.

Rouva Kellerin Parkinsonin taudin taloudelliset seuraukset
Herra Kellerin tyGajan lyhennys

52 000 euroa vuodessa

Sairaalakdynnit

6 000 euroa vuodessa

Hoitokoti, 50 % ajasta

36 000 euroa vuodessa

TAVALLISIA KYSYMYKSIA EI-MOTORISISTA OIREISTA
1. MITA EI-MOTORISET OIREET OVAT?

Parkinsonin taudin ei-motoriset oireet ovat sellaisia oireita, jotka eivat liity liikkumisvaikeuksiin. Vaikka
Parkinsonin tautia on perinteisesti pidetty liikkkumiseen liittyvana sairautena, sen yhteydessa esiintyy myos
laaja kirjo neuropsykiatrisia ja kdytosoireita seka fyysisia oireita, jotka saattavat huonontaa elamanlaatua
huomattavasti. Niita voi ilmetad missa sairauden vaiheessa tahansa aivan alkuvaiheista — jo ennen
motoristen oireiden tunnistamista — aivan taudin loppuvaiheeseen. Taudin edetessa ei-motoriset oireet
voivat tulla vallitseviksi.

2. MISTA EI-MOTORISET OIREET JOHTUVAT?

Ei-motoristen oireiden syyta ei vield oikein hyvin tiedetd. Ajatellaan ettd sekd dopaminergisen etta ei-
dopaminergisen jarjestelman sortuminen voi vaikuttaa niiden kehitykseen. Parkinson-potilailla monien
kayttaytymista ja fyysisia toimintoja saatelevien aivoalueiden dopamiinia tuottavat hermosolut
rappeutuvat hiljalleen ja nopeammin kuin normaalisti ikddntyessa. Niinpa aivojen dopamiinimaara kay
vahitellen liian pieneksi. Tama hairitsee kehon liikkeita ja voi vaikuttaa myds muita elintoimintoja, kuten
unta ja kivuntuntoa hallitseviin hermoihin ja aiheuttaa néin tiettyja ei-motorisia oireita. Hiljattain on saatu
nayttda, ettda muillakin aivojen viestiaineilla saattaa olla merkitysta (kun kyse on oireista, jotka eivat liity
dopamiiniin), ja muut ei-motoriset oireet kuten masennus ja inkontinenssi saattavat johtua niista.

3. KUINKA YLEISIA EI-MOTORISET OIREET OVAT?

Ei-motorisia oireita voi esiintyd missa tahansa Parkinsonin taudin vaiheessa, ja ne yleistyvat sairauden
keston myota. Jotkut oireet ovat yleisempia kuin toiset. Ei-motoristen oireiden tunnistaminen ja
ymmartaminen on niin hankalaa, etta on vaikea tietaa, kuinka yleisia ne ovat. Ei-motoriset oireet voivat
jaada tunnistamatta jopa 50 prosentissa tapauksista. Kipu esimerkiksi on yleisimpia ei-motorisia oireita, ja
kipuja saattaa olla 40-75 prosentilla Parkinson-potilaista. Tuoreet katsaukset ovat osoittaneet, etta lahes
90 prosentilla Parkinson-potilaista on vahintaan yksi ei-motorinen oire ja noin 10 prosentilla niitd on jopa
viisi.
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4. MISTA TIETAA, LITTYVATKO TIETYT EI-MOTORISET OIREET PARKINSONIN TAUTIIN?

Parkinsonin taudin alkuvaiheissa voi olla vaikea tietaa, liittyyko yksittdinen oire juuri Parkinsonin tautiin,
varsinkin jos selvid motorisia oireita ei ole. Monet muut tekijat, kuten ladkkeet (haittavaikutukset) ja muut
sairaudet voivat aiheuttaa Parkinsonin taudin ei-motoristen oireiden tyyppisia oireita. Jos ei-motorisia
oireita epailldan, on tarkeda kaantya sellaisen asiantuntijan puoleen, joka pystyy tutkimaan asiaa
tarkemmin.

5. VOIKO PARKINSONIN TAUDIN DIAGNOSOIDA PELKKIEN EI-MOTORISTEN OIREIDEN PERUSTEELLA?

Parkinsonin tauti on maaritelman mukaan liikkumiseen liittyva sairaus. Vaikka ei-motoriset oireet ovat
tarkea osa sairautta, diagnostiset kriteerit keskittyvat toistaiseksi taudin klassisten motoristen oireiden eli
jaykkyyden, lepovapinan ja hidasliikkeisyyden toteamiseen. Ei-motorisia oireita, kuten hajuaistin
poikkeavuuksia, unihairioita (erityisesti vilkeunen aikaista kayttaytymishairiotad), ummetusta ja masennusta
voi usein esiintyd ennen motorisia oireita, ja ne voivat olla sairauden varhainen merkki, joka voi auttaa
diagnosoimaan Parkinsonin taudin. Toistaiseksi diagnoosia ei kuitenkaan voi tehda pelkastaan niiden
perusteella.

6. MITA OIREITA MISSAKIN PARKINSONIN TAUDIN VAIHEESSA YLEENSA ESIINTYY?

Yleisesti luullaan, etta ei-motorisia oireita esiintyy vain Parkinsonin taudin loppuvaiheessa. Se ei pida
paikkaansa. Monia oireita, kuten hajuaistin muutoksia, masennusta, ummetusta, tiettyja unihairioita ja
erektiohadirioita voi esiintya jo monta vuotta ennen motorisia oireita ja taudin diagnosointia.

Dementian, kognitiivisten hairididen (ajatusten, jarkeilyn ja havaitsemisen hitauden) ja ortostaattisen
hypotension (akillinen verenpaineen lasku) kaltaisia oireita esiintyy yleisimmin sairauden myéhemmissa
vaiheissa.

Riippumatta siitd, milloin ei-motorisia oireita ensimmadisen kerran ilmenee, niilld kaikilla on tapana
vaikeutua taudin edetessa.7

7. ESIINTYYKO PARKINSONIN TAUDIN YHTEYDESSA AINA EI-MOTORISIA OIREITA?

Toistaiseksi ei ole mahdollista ennakoida, mita oireita yksittaiselle potilaalle tulee, ja oireiden voimakkuus
voi vaihdella eri potilailla huomattavasti. Oireita voi myos tulla missa tahansa taudin vaiheessa. Tasta syysta
ja koska ei-motorisia oireita on vaikea tunnistaa ja ymmartaa, on vaikea sanoa, tuleeko niita jokaiselle
Parkinson-potilaalle. Tdhdan mennessa saadun tiedon valossa nayttaisi kuitenkin siltd, etta ei-motorisia
oireita on kaikilla Parkinson-potilailla. Ldakarin on tarkeaa olla tarkkana kaikkien sellaisten merkkien varalta,
jotka saattavat viitata Parkinsonin tautiin ja johtaa diagnoosiin, silld varhaisesta hoidosta on osoitettu
olevan hyotya.

8. ESIINTYYKO EI-MOTORISIA OIREITA KOKO PARKINSONIN TAUDIN AJAN?

Ei-motorisilla oireina on tapana yleistya ja vakiintua koko taudin ajan. Ne eivat yleensa havia ajan myota
vaan ovat sita vaikeampia, mitd kauemmin sairaus on kestanyt. Toistaiseksi ei pystytd ennustamaan, mita
ei-motorisia oireita kenellekin Parkinson-potilaalle tulee ja missa vaiheessa, ja oireiden vaikeus vaihtelee eri
potilailla.
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9. VOIKO EI-MOTORISIA OIREITA ESTAA TAI HIDASTAA?

Koska on vaikea ennakoida, tuleeko ei-motorisia oireita ja milloin, my&s niiden estaminen tai hidastaminen
on hankalaa. Mutta kun oire on tunnistettu, sen vaikutusta voidaan lievittda sopivalla hoidolla.

Tutkimukset ovat osoittaneet, etta jotkut hoidot voivat auttaa hidastamaan Parkinsonin taudin etenemista.
Naissa tutkimuksissa paranemista on mitattu UPDRS-asteikolla (Unified Parkinson's Disease Rating Scale).
UPDRS-asteikko ottaa huomioon hoidon vaikutuksen seka motorisiin ettd ei-motorisiin oireisiin ja
elamanlaatuun yleisesti. Tahdan mennessa tutkimukset ovat osoittaneet, etta aikaisessa vaiheessa annettu
hoito voi hidastaa koko sairauden etenemista.

10. MITA HOITOA EI-MOTORISIIN OIREISIIN ON SAATAVANA?

Monet Parkinsonin taudin oireet, erityisesti motoriset mutta myos jotkut ei-motoriset oireet, johtuvat siita,
ettd tauti vahentaa dopamiinin maaraa aivoissa. Useimmat Parkinson-lddkkeet korjaavat tata
epatasapainoa.

Koska kaikki ei-motoriset oireet eivat kuitenkaan ole dopamiinista riippuvaisia, joka oiretta on hoidettava
sille sopivilla tavoilla.

Esimerkiksi Parkinsonin taudin yhteydessa esiintyvda masennusta voidaan joskus hoitaa
masennusldakkeilld, kuten serotoniinin takaisinoton estdjilla (SSRI) ja trisyklisilla masennuslaakkeilla, seka
muilla menetelmilld kuin lddkehoidolla. Naiden hoitomuotojen turvallisuudesta ja tehosta Parkinsonin
tautiin liittyvan masennuksen hoidossa ei kuitenkaan toistaiseksi ole riittdvaa nayttoa. Pelataadn etta jotkut
masennuslddkkeet voivat pahentaa motorisia oireita tai vahentdaa muiden Parkinsonin taudin
hoitomuotojen tehoa. Parkinsonin tautiin liittyvan kivun, liiallisen paivaaikaisen unisuuden ja dementian
hoidosta tavanomaisin keinoin ei mydskaan ole kovin paljon nayttoa.

Joka oiretta on hoidettava tapauskohtaisesti, silld 1adkkeet tehoavat eri potilaisiin eri tavoin ja voivat myos
aiheuttaa erilaisia haittavaikutuksia.

11. VOIVATKO JOTKUT HOITOMUODOT AUTTAA SEKA MOTORISIIN ETTA EI-MOTORISIIN OIREISIIN?

Koska jotkut motoriset ja ei-motoriset oireet johtuvat samasta syysta eli dopamiinimaaran vahenemisesta
aivoissa, on mahdollista, ettd tasapainon korjaava hoito voi parantaa kumpiakin oireita. Osa ei-motorisista
oireista reagoi tallaiseen hoitoon, nimittdin uupumus, masennus, apatia, ahdistuneisuus, erektiohairiot,
jotkut virtsaamishairiot, kipu, ummetus, levottomat jalat ja ajoittaiset raajojen liikkeet.

Toiset oireet taas eivat reagoi tai dopamiinikorvaushoito voi jopa pahentaa niitd. N&ita ovat pahanlaatuinen
oireyhtyma (akillinen kuume), sdarten turvotus, sydameen liittyvat komplikaatiot, aistiharhat, harhaluulot,
liiallinen unisuus paivisin, unettomuus, pahoinvointi, ripuli, ummetus ja ortostaattinen hypotensio (akillinen
verenpaineen lasku).

Parkinsonin tautiin erikoistunut [adkari pystyy kertomaan, mika hoito kenenkin yksil6llisiin oireisiin sopii.
12. MILLOIN EI-MOTORISTEN OIREIDEN HOITO PITAISI ALOITTAA?

Mita nopeammin oireet pystytdaan tehokkaasti hoitamaan, sitda vdhemman ne vaikuttavat elamanlaatuun,
vaikka mahdolliset haittavaikutuksetkin otettaisiin huomioon. Ne joiden Parkinson-oireita ei hoideta, saavat
muita pienempia pistemaaria elamanlaatutesteissa.
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On myo6s yha enemman nayttoa siita, etta tietyt Parkinsonin taudin hoitomuodot voivat hidastaa taudin
etenemista ja sailyttdaa elaméanlaadun parempana pidempaan. Voi toivoa, etta kun ei-motorisia oireita
opitaan ymmartamaan paremmin, tauti saatetaan pystya diagnosoimaan ja sita voidaan pystya hoitamaan
jo aiemmin.

13. VOIKO EI-MOTORISIA OIREITA HOITAA MUUTEN KUIN LAAKKEILLA?

Liilkunta ja elamantavan muutokset voivat parantaa Parkinson-potilaiden vointia ja toimintakykya seka
motoristen ettd ei-motoristen oireiden osalta. Elamantapojen muutosten, kuten saannoéllisen liikkunnan ja
fysioterapian aloittamisen, uskotaan parantavan motorisia oireita, ja tdma puolestaan voi lievittaa
masennusta ja ahdistuneisuutta. Tietyt elamantapojen muutokset voivat auttaa myo6s ei-motorisiin
oireisiin. Esimerkiksi ravinnon muuttaminen entista kuitupitoisemmaksi voi lievittdd ummetusta. Tata on
kuitenkin tutkittu vasta vahan, ja tutkimusten jatkuessa voidaan 16ytdaa muitakin ladkkeettomia
hoitomuotoja.

14. VOIVATKO EI-MOTORISET OIREET OLLA PARKINSON-LAAKKEIDEN HAITTAVAIKUTUSTA?

Jotkut motoristen oireiden lddkkeet saattavat aiheuttaa haittavaikutuksena ei-motorisia oireita. Ne voivat
aiheuttaa vaihtelevasti esimerkiksi seuraavia: pahanlaatuinen oireyhtyma (akillinen kuume), sdarten
turvotus, sydameen liittyvat komplikaatiot, aistiharhat, harhaluulot, liiallinen unisuus paivisin, unettomuus,
pahoinvointi, ripuli, ummetus ja ortostaattinen hypotensio (dkillinen verenpaineen lasku). Eri
hoitomuotojen ja muiden tekijoiden yhdistelma voi edistaa tietyn oireen ilmenemista.

On tarkeda lukea tarkasti joka |lddkkeen pakkausseloste ja keskustella asiantuntijan kanssa, jotta saataisiin
selville, mista mikakin oire todella johtuu.

15. TUTKITAANKO EI-MOTORISIA OIREITA?

Kiinnostusta asiaan on yhd enemman, ja yha selvemmin tajutaan, etta ei-motoriset oireet ovat tarkea ja
merkittava osa Parkinsonin tautia. Siksi niihin pyritddan nyt perehtymaan entista paremmin, jotta tehokkaita
hoitomuotoja l0ytyisi. Ladkkeita tutkitaan jatkuvasti. Parhaillaan kehitetdaan useita uusia Parkinson-
|adkkeita ja lisdksi myos uusia kirurgisia menetelmia ja geenihoitoa.

16. MISTA LOYTYY LISATIETOA EI-MOTORISISTA OIREISTA?

Ei-motorisista oireista 16ytyy tietoa monesta lahteesta. Lisatietoa 16ytyy esimerkiksi seuraavilta
nettisivustoilta:

The International Parkinson’s Disease Non-Motor group (PDNMG): www.pdnmg.com
European Parkinson’s Disease Association (EPDA): www.epda.eu.com

Rewrite Tomorrow: www.rewritetomorrow.eu.com

Coping Strategies: www.epda.eu.com/copingstrategies

Medication and Surgical Information: www.epda.eu.com/medinfo

EPDA Partners and Sponsors: www.epda.eu.com/partners

Parkinson’s Decision Aid: www.parkinsonsdecisionaid.eu.com

My PD Info: www.myPDinfo.com
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SANASTO
Asetyylikoliini Seka keskushermoston etta dareishermoston valittdjdaaine

Alpratsolaami Bentsodiatsepiineihin kuuluva anksiolyytti eli ahdistuneisuutta ja tuskaisuutta vahentava
|adkeaine

Amitriptyliini Trisyklinen masennuslaake
Anhedonia Kyvyttdmyys nauttia tavallisesti nautintoa tuottavista asioista
Antikolinergi Asetyylikoliini-nimisen hermoston valittdjaaineen vaikutusta estava aine

Apomorfiini Dopamiiniagonistien ryhmaan kuuluva Parkinson-laake
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Autonominen hermosto Aireishermoston osa, joka saitelee pdsasiassa tahdosta riippumatonta toimintaa,
kuten sydamen sykettd, ruoansulatusta, syljeneritystd, hikoilua, pupillien lapimittaa, virtsaamista ja
sukupuolista kiihottumista

Biopalaute Menetelm3, jossa sdhkoisilla valvontalaitteilla hankitaan tietoa keskus- tai autonomisen
hermoston tahdosta riippumattomasta toiminnasta. Biopalautteen avulla ihmista voidaan opettaa
hallitsemaan sellaisia elimiston toimintoja, jotka tavallisesti toimivat automaattisesti.

Bradykinesia Poikkeava hidasliikkeisyys, fyysisten ja henkisten vasteiden verkkaisuus
Keskushermosto Hermoston paaosa, johon kuuluvat aivot, selkdydin ja verkkokalvo
Klotsapiini Epatyypillinen neurolepti, jota kdytetdan psykoosin hoitoon

Kognitio Ajatusprosessi

Aivojen syvien osien sdahkostimulaatio (Deep Brain Stimulation, DBS) Kirurginen hoito, jossa aivoihin
asetetaan ladketieteellinen laite, joka stimuloi tiettyja aivojen osia sdhkdimpulsseilla

Delirium Akuutti sekavuustila
Diplopia Kaksoiskuvien nakeminen

Domperidoni Antidopaminerginen ldadkeaine, jota kdytetdan pahoinvoinnin, oksentelun ja gastropareesin
hoitoon

Dopamiini Hermoston valittijaaine, jota syntyy useilla aivoalueilla, kuten mustatumakkeessa. Kun
dopamiinia annetaan ladkkeend, se ei vaikuta suoraan keskushermostoon, koska se ei pysty lapdisemaan
veri-aivoestetta. Parkinson-potilaan aivojen dopamiinimaéaran lisddmiseen voidaan kadyttaa levodopaa,
dopamiinin esiastetta, joka pystyy lapdisemaan veri-aivoesteen.

Dopamiiniagonisti Lidke, joka dopamiinin puuttuessa aktivoi dopamiinireseptoreja
Dysfagia Nielemishairio

Kavely Parkinson-potilaalle ovat tyypillisid lyhyet, laahaavat kdvelyaskeleet ja yleinen hitaus tai jopa
liilkkumattomuus

Gastropareesi Mahalaukun poikkeavan hidas tyhjeneminen

Terveyteen liittyva elamanlaatu Mittari, jolla arvioidaan pitkdaikaisen sairauden vaikutuksia. Sen avulla
pyritddn ymmartamaan, miten sairaus vaikuttaa pdivittdiseen elamaan.

Hypomimia Kasvonilmeiden vahaisyys

Lewyn kappale Parkinsonin taudin ja joidenkin muiden sairauksien yhteydessa hermosoluihin kehittyva
poikkeava valkuaisainemassa

Levodopa Dopamiinin, noradrenaliinin ja adrenaliinin (hermoston valittdjdaineita) esiaste, jota kaytetaan
Parkinsonin taudin ja dopamiiniin reagoivan dystonian (lihasjanteyshairion) hoitoon

Levodopa-benseratsidi Ladkeyhdistelma, jota kaytetaan Parkinsonin taudin hoidossa aivojen
dopamiinipitoisuuksien lisadmiseen

Mosapridi Mahan tyhjenemista nopeuttava ladke
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Motiliteetti Kyky kuljettaa ruokaa ruoansulatuskanavan lapi

Neurolepti Lahinna psykoosin, kuten harhaluulojen, aistiharhojen ja ajatushairididen hoitoon kaytettava
|adketyyppi

Neuropsykiatrinen hairié Hermoston sairaus, johon liittyy psykiatrisia oireita
Obstipaatio Vaikea ummetus
Hajuaisti Kyky aistia hajuja

Ortostaattinen hypotensio Akillinen, huimausta aiheuttava verenpaineen lasku seisomaan noustessa;
kutsutaan joskus myds posturaaliseksi hypotensioksi

Parestesia Ihon kihelmoiva tai pisteleva tunne tai puutumus. Arkikielessa sita kutsutaan joskus tikkuiluksi.

Parasomnia Unihdirio, johon liittyy poikkeavia ja luonnottomia liikkeitd, kayttaytymistd, tunteita,
havaintoja ja unia. Niita voi ilmeta nukahtaessa, nukkuessa tai heratessa.

Perkutaaninen endoskooppinen gastrostomialetku (PEG-letku) Syottoletku, joka tydnnetaan
vatsanpeitteiden lapi suoraan mahalaukkuun

Unipolygrafia Unen aikana tapahtuvien biofysiologisten muutosten kattava rekisterdinti
Pramipeksoli Dopamiiniagonistien ryhmaan kuuluva Parkinson-laake

Psykoosi Mika tahansa vakava mielenterveyshairio, jossa potilaan yhteys todellisuuteen vaaristyy selvasti.
Psykoottisilla potilailla esiintyy usein persoonallisuuden muutoksia, epdasianmukaista kayttaytymista ja
normaalin sosiaalisen toimintakyvyn huononemista.

”"Punding” Pakonomainen tarve toistaa mekaanisia tehtavia, kuten koota ja purkaa, kerata ja lajitella
tavaroita kotona

Rasagiliini Parkinson-ladke, joka kuuluu toisen sukupolven MAQO-B:n (monoamiinioksidaasi B) estdjiin

Vilkeuni (REM-uni) Normaali unen vaihe, jolle ovat tyypillisid nopeat silmanliikkeet. Se poikkeaa
fysiologisesti muista unen vaiheista, ja sen aikana ihminen nakee yleensa ne unet, jotka muistaa selvasti.

Vilkeunen aikainen kayttaytymishairié Unihairio, johon kuuluu poikkeava kadytos vilkeunen aikana, ja jolle
on tyypillistd, ettei lihasjanteys ole unen aikana normaalisti heikentynyt. Hairi6 aiheuttaa liikkumista, joka
vaihtelee yksinkertaisista raajojen lihasnykayksista mutkikkaampaan ja joskus vdkivaltaiseenkin toimintaan,
jossa nukkuja ilmeisesti tietamattaan elda nakemaansa unta.

Ropiniroli Dopamiiniagonistien ryhméaan kuuluva Parkinson-ladke

Seborrea Liiallinen talineritys tai talin laadun muutos, joka aiheuttaa ihon rasvaisuutta, rupeutumista tai
hilseilya

Selegiliini Parkinson-ladke, joka kuuluu MAO-B:n (monoamiinioksidaasi B) est&jiin

Unihygienia Kayttaytyminen tai ymparistotekijat, jotka saattavat vaikuttaa siihen, pystyyko ihminen
nukahtamaan
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Mustatumake (substantia nigra) Keskiaivoissa sijaitseva rakenne, jolla on suuri merkitys palkitsemisen,
riippuvuuden ja liikkkumisen kannalta. Parkinsonin tauti johtuu mustatumakkeen dopaminergisten
hermosolujen tuhoutumisesta.

Unified Parkinson’s Disease Rating Scale (UPDRS) Asteikko, jonka avulla seurataan Parkinsonin taudin
kulkua. Hiljattain paivitetty asteikko jakautuu neljdan osaan:

Osa I: Paivittdisten kokemusten ei-motoriset osa-alueet
Osa II: Paivittdisten kokemusten motoriset osa-alueet
Osa lll: Motorinen tutkimus

Osa IV: Motoriset komplikaatiot

UPDRS, motorinen osa UPDRS-asteikon motorisia oireita ja komplikaatioita arvioiva osa

KIITOKSET

EPDA kiittda yhteistyosta ja tuesta kaikkia niita, jotka ovat osallistuneet "Elama Parkinsonin taudin kanssa —
ei-motoriset oireet" -kirjasen kokoamiseen ja auttaneet EPDA:ta lisddmaan tietoisuutta Parkinsonin taudin
vaikutuksesta elamanlaatuun:

Abbott Products Operations AG, Association of Physiotherapists in PD Europe (APPDE), The Cure
Parkinson’s Trust (CPT), European Federation of Neurological Associations (EFNA), European Federation of
Neurological Societies (EFNS), Medtronic, Medtronic Foundation, Merck Serono, National Tremor
Foundation (UK), St. Jude Medical, UCB Pharma S.A, World Federation of Neurology (WFN) ja WHO
Working Group on PD.
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Australia Anne Atkin

Heather Eager Kreikka

Elias Kontogiannis Israel

Tsipi Shaish Luxemburg

Sylvie Mersch Jean-Michel Schmartz
Pierre Schreiner Ruotsi

Harold Berglund Annika Laack

Kristina Lofdahl Par Ohrberg

GRAAFINEN JA KONSEPTIN SUUNNITTELU
Boyplaygirl (B.P.G. design HB), Tukholma, Ruotsi
STILLKUVAT (DVD JA FILMI)

Animech AB, Uppsala, Ruotsi
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PARKINSONIN TAUDIN ASIANTUNTUAT

T3ekin tasavalta Petr Dusek EvZzen RiZicka

Saksa Heinz Reichmann

Italia Angelo Antonini, Fabrizio Stocchi

Alankomaat Bastiaan R. Bloem

Ruotsi Per Odin

Iso-Britannia Chandni Chandiramani , K. Ray Chaudhuri, Kartik Logishetty
ERITYISKIITOKSET

EPDA:n erityiskiitoksen saavat H. Lundbeck A/S ja Teva Pharmaceutical Industries jatkuvasta yhteistyosta ja
huomattavasta tuesta "Elama Parkinsonin taudin kanssa — ei-motoriset oireet" tiedotuskampanjan
suunnittelulle ja toteuttamiselle, seka kaikille niille, jotka ovat antaneet oman tarinansa kayttéon.

ELAMA PARKINSONIN TAUDIN KANSSA

"Elama Parkinsonin taudin kanssa" kampanja pyrkii vahentamaan kustannuksia lisaamalla tietoisuutta, jotta
pystyttdisiin varmistamaan, etta kaikilla Parkinson-potilailla perheineen on mahdollisuus oikeaan hoitoon
oikeaan aikaan.

Kampanjamateriaali sisaltdaa henkilokohtaisia tarinoita, jotka kertovat eri puolilla maailmaa asuvien
Parkinson-potilaiden ja heidan perheidensa kohtaamista haasteista ja siitd, miten ne ovat vaikuttaneet
paivittdiseen elamaan.

Osassa 1 korostetaan, kuinka tdrkeda on tehda diagnoosi ja aloittaa hoito ajoissa, jotta taudin etenemista
pystyttaisiin hidastamaan ja eldamanlaatu pystyttdisiin pitdmaan pitkdaan hyvana.

Siina kuvataan Parkinsonin taudin vaikutusta myohdisvaiheissa, kun sen vaikutus yhteiskuntaan on
suurimmillaan.

Osassa 2 keskitytaan ei-motorisiin oireisiin ja kerrotaan, mitad haasteita Parkinson-potilaiden taytyy kohdata
paivittdin. Edelleen korostetaan myds taudin merkitysta yhteiskunnan kannalta.

Kaikki aineisto on saatavilla monella kielelld osoitteessa www.parkinsonsawareness.eu.com

EPDA

EPDA:han kuuluu 44 jasenjarjestdd, ja se tekee tyota Euroopan 1,2 miljoonan Parkinson-potilaan ja heidan
perheidensa oikeuksien puolesta.

Se pyrkii lisadmaan tietoisuutta, jotta pystyttaisiin varmistamaan, etta kaikki Parkinson-potilailla
perheineen on mahdollisuus oikeaan hoitoon oikeaan aikaan.
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VISIO
Mahdollistaa taysi elama Parkinsonin taudin kanssa ja samalla tukea parannuskeinon etsimista.

Lisatietoa EPDA:n tyOsta saa osoitteesta www.epda.eu.com tai kirjoittamalla osoitteeseen
info@epda.eu.com

Copyright © 2010 EPDA

Kaikki oikeudet pidatetdaan. EPDA antaa taten oikeuden kayttaa ei-kaupallisesti ja sananmukaisesti tata
julkaisua kokonaisuudessaan tai osittain, kunhan mainitaan asianmukaisesti, ettd kyseessa on EPDA:n
julkaisu "Elama Parkinsonin taudin kanssa". Lisdksi taman julkaisun muuttamatonta Adobe® acrobat pdf
tiedostoversiota, joka I6ytyy EPDA:n Parkinson’s Awareness sivustolta
(www.parkinsonsawareness.eu.com), saa jakaa elektronisesti tai linkin kautta.

Julkaisun perusteella ei saa tehda muuta aineistoa, sita ei saa painaa, eika sita saa sisallyttda mihinkaan
kaupalliseen aineistoon ilman EPDA:n etukateen antamaa kirjallista lupaa.

Kaikki tavaramerkit tunnustetaan.
Kaikki oikeudet pidatetaan.

Euroopan Parkinson-liitto (EPDA) on poliittisesti ja uskonnollisesti sitoutumaton, voittoa tavoittelematon
Euroopan Parkinson-potilasyhdistysten kattojarjesto.

Tama yleishyodyllinen jarjesto on rekisterdity Brysselissa (Numéro de I’association: 8727/2000, No TVA ou
no entreprise: 465299201) ja sen toimintaan sovelletaan Belgian 25.10.1919 paivattya lakia siind muodossa
mihin se on muokattu 6.12.1954 paivatyssa laissa.

K

AUTAMME

ELAMAA PARKINSONIN TAUDIN KANSSA EPDA
LIVE WITH PARKINSON’S NON-MOTOR SYMPTOMS



