PARKINSONIN TAUTI

PUHUMALLA PARAS!

Opas Parkinsonin tautiin liittyvistd kommunikaation
vaikeuksista ja niiden kuntoutuksesta
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Puhumalla paras!

Lukijalle

Parkinsonin tauti on monioireinen, yleensa hitaasti eteneva
keskushermostosairaus. Se lukeutuu liikehairidsairauksiin. Parkinsonin
tauti tunnistetaan erilaisten motoristen oireiden eli ns. litkkehairioiden
lisdksi myds puheen osalta taudinkuvalle tyypillisista liikehairidista:
aantamisliikkeet hidastuvat ja dantoliikkeiden laajuus pienenee, puheen
tuottoon osallistuvissa lihaksissa havaitaan jaykkyytta ja levossa esiintyy
vapinaa. Sairaus vaikuttaa myos nielemiseen ja kasvojen ilmeita tuottaviin
lihaksiin.

Muutokset kehittyvat vahitellen, eika sairastunut useinkaan itse huomaa
tapahtuneita muutoksia ennen kuin ongelmat ovat jo arkiselviytymista
haittaavia. Puhuen tapahtuva yhteydenpito hankaloituu ensin
vieraammassa seurassa, myohemmin jo ldheistenkin kanssa. Parkinsonin
tautiin kaytettava ladkitys ei korjaa naitd ongelmia kokonaan. Sen sijaan
oikean tyyppisella kuntoutuksella ja sopivilla apuvalineilld voidaan

saada huomattavaa apua. TAman oppaan tarkoituksena on kiinnittaa
huomiota ndihin usein huomiotta jadviin oireisiin, jotta sairastavat ja
laheiset hakeutuisivat nykyistd aiemmin kuntoutukseen ja ammattilaiset
huomaisivat sita suositella.
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Puhe ja aani

Parkinsonin tauti vaikuttaa useimmi-

ten haitallisesti puheeseen, erityises-

ti daneen. Puheeseen ja aaneen liittyvat
muutokset johtuvat keskushermoston li-
hassaatelyn muutoksista. Puheemme ja
danentuottomme perustuu hyvin mo-
nien lihasten samanaikaiseen, perakkai-
seen ja paadllekkdiseen lihasliikkeeseen
(sano hiljaa mielessasi sana "pulkka’, “pil-
vipouta”). Parkinsonin tautiin liittyva do-
pamiini-aineen vaheneminen heikentaa
tatda monen lihaksen yhteistyota. Tyy-
pillisid seurauksia ovat heikko ja kdhea
aani, epaselva artikulointi ja monotoni-
nen, vivahteeton puhe. Myds danenkor-
keus ja aanenlaatu (vuotoisuus, puris-
teisuus) seka puhenopeuden vaihtelu
vaikeutuvat.

Parkinsonin tauti voi johtaa my6s syo-
misen ja nielemisen ongelmiin. Puheen
tavoin syomis- ja nielemistoiminta on
monen lihasryhman samanaikaista, pe-
rakkain ja paallekkain tapahtuvaa lihas-
toimintaa: suussa ruuan kasittelyyn osal-
listuu nelja kielessa olevaa lihasta, yksi
leukoja avaava lihas ja kolme leukoja
sulkevaa lihasta. Parkinsonin tautiin liit-
tyva dopamiini-saatelyn vaikeus heiken-
tda ndiden lihasten monimutkaista ja
nopeutta edellyttavaa yhteistyota.

Muut kommunikaation
ongelmat Parkinsonin
taudissa

Kommunikoinnissa on puheen ja danen
lisaksi merkitysta myos ilmeilla ja eleil-
la: seka niiden tuottamisessa etta toisen
ilmeiden ja eleiden tulkinnassa. Myods
kirjoittaminen kasin ja koneella on osa
kommunikaatiota. Naihin kaikkiin taitoi-
hin voi Parkinsonin taudin myota tulla
ongelmia, joihin on mahdollista |oytaa
erilaisia ratkaisuja.

lImeet

Puheen tavoin ilmeiden tuottamiseen
ja toisen henkilon ilmeiden tunnista-
miseen osallistuvat useat aivoalueet. II-
meiden tuottaminen on puheen tuoton
tavoin erittdin monien lihasryhmien yh-
teistoiminnan tulosta. Tutkimuksissa on
voitu havaita selvaa seka ilmeliikkeiden
hidastumista etta liikelaajuuden vahe-
nemista verrattuna terveisiin verrokki-
henkil6ihin. Taman vuoksi ilmeettdmyys
(hypomimia) onkin yksi diagnostiikkaan
kuuluvista oireista. lImeettomyydelld on
arjessa hyvin usein haitallinen vaikutus
sosiaalisiin suhteisiin.

Kirjoitus

Parkinsonin taudissa kasiala usein pie-
nenee ja saattaa menna niin epaselvak-
si, etta kasinkirjoitetusta tekstista on vai-
kea saada selvaa. Lisaksi tekstiviestien ja
sahkdpostin ldahettaminen voi olla han-
kalaa kasien kdmpelyyden tai vapinan
takia. Puheen tuoton héirididen tavoin
tahan on syyna se, etta useiden lihasten
joustava yhteistyo heikentyy. TallGin liik-
keet pienenevat, hidastuvat ja tarkkuus
heikentyy.
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Viittomia kayttavilla
viittomat heikentyvat

Viittomia kayttavien kuurojen viestinta
vaikeutuu, kun Parkinsonin tautiin liit-
tyva kdsien lihastoiminta heikentyy. Ka-
sien liikkeet "kdmpeldityvat’, hidastuvat
ja liikkeiden laajuus pienenee. Tutkimus-
ten mukaan viittomakielta kayttava ei
valttamatta itse huomaa viittomiensa
muuttumista, mutta tulkilla voi olla vai-
keuksia viittomien tulkinnassa.

‘Adneni muuttuminen hiljaiseksi oli itsellenikin yllatys.
Puheeni oli ammattisotilaana aina ollut selvaa ja
kuuluvaa. Kun kuuntelin puheterapeutin aanittamaa
puhettani, minun oli vaikea saada siita selvaa. Sitd ennen
olin kehottanut Maija-vaimoani toistuvasti hakeutumaan
korvalaakariin, kun han vaitti, ettei enaa kuule hiljaiseksi
muuttunutta puhettani. Omissa korvissa adneni kuulosti
taysin normaalilta. Neurologi kiinnitti huomiota ilmeideni

ja eleideni vihentymiseen.




Kommunikaation kuntoutus

Puheterapia

Puheterapia on ladkinnallista kuntou-
tusta, jota antaa laillistettu puhetera-
peutti. Puheterapeutteja tydskentelee
sairaaloissa, terveyskeskuksissa ja yksi-
tyisvastaanotoilla. Parkinsonin taudissa
puheterapeutin vastaanotolle olisi tar-
keda paasta oireiden ilmaannuttua mah-
dollisimman varhaisessa vaiheessa.

Yleisesti on uskottu, ettd puheterapi-
alla ei ole tehoa Parkinsonin taudis-

sa. Yksi syy tahdn on ollut se, ettd vaik-
ka parkinsonpotilaat pystyvat tekemdéan
puhe- ja ddniharjoitukset puhetera-
peutin vastaanotolla, taidon siirtymi-
nen spontaaniin puheeseen on vaikeaa.
Yksi syy tahan saattaa olla se, etta Par-
kinsonin tautia sairastavilla henkil6illa
kuulonvarainen palaute omasta danes-
ta heikentyy. He saattavat kokea huu-
tavansa, vaikka kuulijoiden mukaan aa-
nen voimakkuus kuulostaa normaalilta
puhedanelta.

Viime vuosikymmenina asenne Parkin-
sonin tautia sairastavien puheterapiaan
on muuttunut. Tahan on ollut syyna eri-
tyisesti Lee Silverman aaniterapialla (Lee
Silverman Voice Treatment, LSVT®) ai-
kaansaadut myonteiset tulokset useis-
sa tutkimuksissa. Menetelma perustuu
siihen, etta kaytetdan voimakasta aan-
ta, jolloin automaattisesti puheliikkeet

hidastuvat, ja d@ntdminen ja puhe tar-
kentuu. LSVT-menetelman ajatuksena
on, etta osallistumalla lyhyeen, mutta
intensiiviseen kuntoutukseen tulee tie-
toiseksi, miten voi itse vaikuttaa danen-
tuottoonsa. Tama puolestaan kannustaa
jatkamaan paivittaista omatoimista har-
joittelua kotona.

Lukuisat puheterapeutit Suomessa tun-
tevat menetelman ja soveltavat sita ja
vastaavantyyppisia muitakin mene-
telmid antamassaan kuntoutuksessa.
Puheterapiasta saa lisatietoa kuntien
terveyskeskuksista.

Kun itsed huolestuttavia puheen, aa-
nen tai sydmisongelmia alkaa ilmetad,
on tarkeda ottaa yhteys omaladkariin
tai kotikunnan terveystoimen puhete-
rapeuttiin. Puheterapeutin arvio tulee
jarjestaa joko vastaanottokdynteina ter-
veystoimen puheterapeutilla tai siten,
ettd asian selvittamiseksi tehdaan mak-
susitoumus/palveluseteli yksityiselle
puheterapeutille.

llImeettomyyden kuntoutus

Puheterapian on joissakin tutkimuksis-
sa todettu vahentavan myos ilmeetto-
myytta. Koska ilmeliikkeiden hallinta on
kuitenkin erittdin monen lihaksen sau-
matonta, monimutkaista yhteisty6ta, yk-
sittaisilla harjoituksilla siihen on erittdin

vaikeaa vaikuttaa. Koetusta "ilmeetto-
myyden” vaikutuksesta arkeen on hyvin
tarkeaa keskustella hoitavan neurologin
kanssa mm. ladkehoidon mahdollisuuk-
siin liittyen.

Puheterapeutit ovat perehtyneet
myos nielemisongelmien
selvittelyyn ja kuntoutukseen

Nielemisvaikeudet ja niiden
kuntoutus

Ruuan ja juoman kasittelyvaikeudet
suussa ovat yleisia Parkinsonin taudis-
sa. Nielemisen kdynnistyminen hidas-
tuu, koska kielen liikkeet pienenevat ja
hidastuvat. Sylkea ja ruokaa alkaa kertya
suuhun, kun nielemisen refleksitoimin-
ta ei kdynnisty. Nielemista voidaan arjes-
sa pyrkia helpottamaan esimerkiksi ko-
keilemalla erilaisia ruokakoostumuksia
(karkea, pehmed, sosemainen) tai ajoit-
tamalla sydminen ajankohtaan, jolloin
ladkevaste on hyva. Vaikeaan syljen va-
lumiseen neurologi voi harkita syljen eri-
tyksen vdahentamista sylkirauhaseen pis-
toksena annettavalla botuliinilla.

Vaikeammissa nielemisongelmissa on
tarkea kiinnittaa huomiota ruuan help-
poon nieltavyyteen. Kiisselimdiset ruuat
koetaan usein helpoimmin nieltdvik-

si. Nesteitdkin voidaan sakeuttaa. Niele-
misen vaikeuksien lisaantyessa on erit-
tain tarkeaa lisata ruokavalioon mukaan
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runsasenergista ruokaa, jolloin riitta-

va energia ja ravintoaineet saadaan pie-
nemmasta ruokamadrasta. Myos sopi-
vat ruokailuvdlineet ja ruuan l[ampimana
pitdva lautanen tekevat ruokailusta hel-
pompaa ja miellyttdvampaa. Ravitse-
musterapeutti on asiantuntija ruuan ra-
vintosisallon suunnittelussa.

Myos ladkkeisiin liittyvissa nielemison-
gelmissa on ehdottoman tarkeaa kes-
kustella omalaakarin ja apteekin hen-
kilokunnan kanssa. Erilaisia helpottavia
vaihtoehtoja on tarjolla.

On tarke&aa muistaa, etta vaikeimmis-

sa nielemisongelmissa riittavan ravin-
nonsaannin apuna voidaan turvautua
avanteen kautta tapahtuvaan letkuruo-
kintaan. Talldinkin useimmiten jaa mah-
dollisuus makupalatasoiseen ruuasta ja
juomasta nauttimiseen, kun etsitaan so-
piva koostumus.




Fysioterapia

Parkinsonin tautia sairastavilla rintake-
han liikkkuvuus on yleensa alentunut. Fy-
sioterapiassa ja liilkunnassa kiinnitetaan
huomiota ryhtiin, hartiaseudun liikku-
vuuteen seka hengityksen rytmiin ja laa-
juuteen. Jos Parkinsonin taudin lisak-

si on muitakin hengitykseen vaikuttavia
sairauksia, tulisi naihin saatuja kotihar-
joitteluohjeita noudattaa.

Hengitykseen vaikuttaa myos tehokkaan
ja pitkakestoisen lilkkunnan vahenemi-
nen seka likkkuvuuden heikentyminen.

Parkinsonin tautia sairastavan hengi-
tys on usein pinnallista ja hengittami-
nen tapahtuukin enemman suun kautta,
jolloin nieleminen on vaikeaa samanai-
kaisesti. Talloin liikkkumisessa ja harjoi-

tustilanteissa tulisikin korostaa syvaa
hengitystad, jossa sisddnhengitys teh-
daan nenan (kylkia kohti) kautta ja ulos-
hengitys suun kautta. Puhuessa tosin
hengitys tapahtuu aina suun kautta.

Parkinsonpotilaan eurooppalaisissa fy-
sioterapia-ohjeistuksissa neuvotaan har-
joittelemaan sisddnhengityslihasten
voimaa, joilla kehitetddn keuhkojen toi-
mintaa ja helpotetaan koettua henge-
nahdistusta. Uloshengityslihasten voi-
maharjoittelulla puolestaan pyritdan
luomaan riittdvaa hengityspainetta yski-
misen tehostamiseksi ja hengitysteiden
puhdistamiseksi. Molemmat tekniikat
tukevat puheddnen muodostusta kom-
munikaation mahdollistamiseksi ja huo-
lehtivat hengitys- ja nielemistoimintojen
sdilymisesta.

Palleahengitys: hengita niin, etta sisdadnhengityksessa vatsan paalla oleva kirja
nousee (vatsa pullistuu) ja uloshengityksessa laskee (vatsa laskee).

Ryhméamuotoiset
puhekurssit

Liikehairidsairauksien liitto on jo vuosi-
kymmenten ajan jarjestanyt ryhmamuo-
toisia sairauteen sopeutumista tukevia
kursseja Parkinsonin tautia sairastaville
ja heidan laheisilleen. Kurssitarjonnasta
[6ytyy myds puhekursseja. Kurssien aika-
na osallistujat saavat tietoa Parkinsonin
tautiin liittyvistd puheen ja nielemisen
ongelmista. Joillakin kursseilla on kerat-
ty myds tutkimusaineistoa ja tulokset
ovat osoittaneet, ettd spontaani puhe
on parantunut kursseilla ja myonteinen
vaikutus on sdilynyt jopa vuoden kurssin
paatyttya.

Viittomakielta kayttaville kuuroille Par-
kinsonin tautia sairastaville ja heidan
omaisilleen on jarjestetty yksi kurssi. Viit-
tomakielta kayttavien parkinsonpotilai-
den kommunikaatio-ongelmien kun-
toutuksesta ei ole kuitenkaan laajempaa
kokemusta.
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Apuvalineet

Kuulolaite puhekumppanille
Silloin, kun Parkinsonin tautia sairasta-
van henkildn puheddnen hiljentymiseen
yhdistyy puhekumppanin kuulon todel-
linen heikentyminen, on puhekumppa-
nin syyta tulla ongelmassa puolivaliin
vastaan ja hankkia kuulolaite.

Aznenvahvistin

Puhetilaisuuksiin mennessa Parkinsonin
tautia sairastavan on syyta varmistaa,
etta paikalla on mikrofoni ja toimivat aa-
nentoistolaitteet. Pienta patterivahvis-
timella toimivaa mikrofonia voi kayttaa
my0s yksityiskdytossa.

Oman danenkayton parantamiseksi on
kehitetty apuvalineeksi korvaan ha-
lyaanta tuottava laite, jolloin vaistomai-
sesti korottaa dantaan kuuluvammaksi.
(www.speechvive.com)

Puhelimen ja tietokoneen
kaytto

Puhelimen kayttoa voidaan helpot-
taa sopivan puhelinmallin valinnalla,
niin ettd mikrofoni toistaa danen kuu-
luvammin ja ndppadimistd on helpompi
kasitella.

My®os tietokoneen kaytettavyytta kirjoi-
tukseen voi helpottaa esimerkiksi tuki-
ndppaimistolla ja hiiren saadoilla.




Tulkkipalvelut Puhesyntetisaattorit

Vaikeasti puheongelmaisen Parkinsonin On olemassa erillisia laitteita ja tietoko-

tautia sairastavan on mahdollista kayt- neohjelmia, jotka muuttavat tekstin pu-

tda puhevammaisen tulkkipalveluita. heeksi. Ne voivat tulla kyseeseen, jos
puheddni on niin heikko tai puhe niin
epaselvag, ettda muut keinot eivat auta.

Mita voin tehda itse

Puheen tuotolle luovat pohjan yleistila ja hengitys. On siis tarkeda liikkua riittavasti.
Erinomaista harjoitusta hengitykselle ovat esimerkiksi sauvakavely ja uinti. Aanta

on tarked kayttaa paivittain eri tilanteissa ja muistaa silloin kayttaa riittavaa aanen-
voimakkuutta. Adnenvoimakkuus on usein riittava silloin, kun kayttaa aanta hiukan
enemman kuin uskoo olevan tarpeen. Tuttujen laulujen lauleskelu tuo hyvan mielen
lisdksi tuntemusta ja kuulopalautetta omasta danesta.

"Ennen puhekurssia aaneni

oli hiljainen ja matala. Ihmiset

kysyivat minulta usein, mita oikein

sanoin. Kurssilla meita ﬁ

muistutettiin taman tasta P DO
kaantamaan kovemmalle.
Opettajamme Susanna Sid
sal meldat ymmartamaan
ilmeiden tarkoituksen ja
sen, ettda muut tulkitsevat
meitd vaarin ilme- ja
elekielemme koyhtyessa.
Kurssilla 16ysin uudelleen
myos laulamisen ilon, vaikka luulin
sen olevan taakse jadnytta elamaa’

v

HERMOLLA-LEHTI

Hermolla on Liikehairidsairauksien liiton julkaisema liikehadiridsairauksien
erikoislehti, joka ilmestyy nelja kertaa vuodessa printtina. Lehden
sisaltoja 16ytyy my0s artikkeleina ja uutisina kotisivuiltamme.

Mukana on mm. mielenkiintoisia artikkeleita ja haastatteluja, uutisia,
tutkittua tietoa ja tukea.

Hermolla on jasenetu

Jokainen Liikehairidsairauksien
liiton jasenyhdistykseen liittyva
saa lehden kotiin postitettuna,
mutta sdhkoistd lehtea voi
lukea maksutta. Voit myos
tilata Hermolla-lehden ilman
jasenyytta.

Tutustu lehteen www.liikehairio.fi/liitto/hermolla-lehti




Parkinsonin tauti on hitaasti eteneva
liikehéiriosairaus, johon liittyy vapinan, yleisen

PARKINSONIN TAUTI liikkumisen hidastumisen ja lihasjaykkyyden

lisdksi lukuisia muita oireita.
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