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Amyotrofinen lateraaliskleroosi (ALS) on etenevd ylempid ja alempia liikkehermosoluja rappeuttava
sairaus, jonka etiologia on tuntematon, ja johon ei ole olemassa parannuskeinoa. Lihes kaikilla
ALS-potilailla esiintyy puhehdiriotd eli dysartriaa jossakin sairauden vaiheessa. Ensioireena
puhemuutoksia esiintyy noin kolmanneksella potilaista. Yksi tyypillisimmistd ALS-potilaiden
puheen piirteistdi on puhenopeuden hidastuminen, joka johtuu puhe- ja oraalimotoriikan
heikkenemisestd. Puhenopeuden hidastumisen on katsottu heikentdvin erityisesti ALS-potilaiden
puheen ymmarrettdvyytti. Siind vaiheessa sairautta, kun potilas ei endd pysty kdyttdmadn puhetta
padasiallisena  viestintdkeinonaan,  turvaudutaan  puhetta  tukevien ja  korvaavien
kommunikointikeinojen kédyttoon. Tama on tirked osa ALS-potilaiden puheterapeuttista kuntoutusta,
jonka tavoitteena on mahdollistaa potilaiden kyky viestid itsendisesti ja osallistua paatoksentekoon.
Kuntoutus on haastavaa, silld sairaus ja sithen liittyvét puheoireet etenevit hyvin yksildllisesti ja
varsin nopeasti.

Tamidn pro gradu -tutkielman tarkoituksena oli paitsi kuvailla ALS-potilaiden
puhemuutoksia kuuden kuukauden seurannan aikana, myds selvittdd voiko puhe- ja/tai
artikulaationopeuden muutoksilla ennustaa puheen ymmarrettivyyden muutosta. Tulevien
puhemuutosten ennustaminen voi esimerkiksi auttaa ajoittamaan erilaiset puheterapeuttiset
interventiot potilaan viestintdkyvyn séilyttimisen kannalta sopiviin ajankohtiin. Tutkimuksessa oli
mukana 18 ALS-potilasta, joiden puhemuutoksia seurattiin puolen vuoden aikana kolmessa
mittauspisteessd (0, 3 ja 6 kk). Tarkasteltavina muuttujina olivat puhe- ja artikulaationopeus seka
puheen ymmarrettavyyttd kuvastava dysartrian vaikeusasteluokitus. Aineiston tilastollisessa
analyysissé kaytettiin nonparametrisia menetelmié.

Tutkimuksen pditulos oli se, ettd alkuvaiheen lievdt puhemuutokset ennustavat
oireiden tasaista ja hidasta etenemistd, kun taas alkuvaiheessa kohtalaiset tai vaikeat oireet
ennustavat suurempia ja nopeampia puhemuutoksia. Lisdksi ndyttia siltd, ettd puheoireiden ollessa
alkutilanteessa vain lievid, pienikin puhe- tai artikulaationopeuden muutos saattaa alentaa puheen
ymmérrettdvyyttd merkittédvisti. Mikéli taas puheoireet ovat alkutilanteessa kohtalaisia tai vaikeita,
puheen ymmarrettivyys vaikuttaisi alenevan samassa tahdissa puhe- ja artikulaationopeuden
hidastumisen kanssa. Puhemuutosten yksilotason tarkastelussa nousi esille muutamia tyypillisid
puhemuutosten kehityslinjoja. Niistd yleisin oli linja, jossa puhenopeus laski ennen puheen
ymmérrettdvyyden alenemista. Suuresta yksilollisestd vaihtelusta johtuen ei voida kuitenkaan
yleistden sanoa, ettd puhe- ja artikulaationopeuden muutoksen perusteella voisi ennustaa puheen
ymmarrettdvyyden muutosta.

Puhemuutokset olivat seurannan aikana puheen ymmarrettivyyden muutosta lukuun
ottamatta varsin pienid. Nayttdd siis siltd, ettd merkittdvien muutosten esille tuominen vaatii
pidemmain seuranta-ajan. Tdmi tutkimus kuitenkin osoitti, ettd ALS-potilaiden puhemuutosten
seuranta on tirkedi, jotta I0ydetddn tassdkin tutkimuksessa esille tulleita tyypillisid puhemuutosten
kehityslinjoja. Ndiden perusteella on mahdollista arvioida puheoireiden etenemistd sekd tehda
potilaan kannalta yksil6llisid kuntoutusratkaisuja.

Avainsanat: amyotrofinen lateraaliskleroosi, puhehdiriot, dysartria, puhenopeus, artikulaationopeus,
puheen ymmairrettivyys
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1 JOHDANTO

Amyotrofinen lateraaliskleroosi (ALS) on eteneva sairaus, joka johtaa keskushermoston alempien ja
ylempien motoneuronien (litkehermosolujen) rappeutumiseen ja lopulta potilaan kuolemaan (Freed,
2000: 266; Duffy, 2005: 109). ALS on yleisin motoneuronisairaus, ja siksi termeji ALS ja
motoneuronitauti kdytetddn usein synonyymeind (Somer, 2006: 496-497). Klassisen ALS-taudin
liséksi sairaudesta on olemassa muitakin muotoja, kuten PMA eli progressiivinen lihasatrofia seka
PBP eli progressiivinen bulbaaripareesi (Laaksovirta, 2009). Joissakin yhteyksissd ALS tunnetaan

myo0s nimelld Lou Gehrigin tai Charcotin tauti.

ALS voi vaikuttaa motoneuroneihin milld tahansa motorisen systeemin (liikkeitd sddteleva
hermostojérjestelmd) neljdlld alueella eli selkdytimen etusarvien soluissa, aivohermosoluissa,
kortikospinaaliradan ~ ylemmissd  motoneuroneissa ja  kortikobulbaariradan  ylemmissé
motoneuroneissa (Freed, 2000: 266.) Sairauden ensimmdiset oireet riippuvat siitd, minkd alueen
motoneuroneista rappeutuminen alkaa. Alempien motoneuronien vaurioituminen aiheuttaa
tyypillisesti faskikulaatioita eli lihasten tahdosta riippumatonta nykimistd sekd lihasatrofiaa ja
lihasheikkoutta (Freed, 2000: 266; Yorkston, Miller & Strand, 2003: 4). Ylempien motoneuronien
rappeutuminen johtaa puolestaan hyperaktiivisiin reflekseihin, kuten ylikorostuneeseen gag-
refleksiin (yokkdysrefleksi), sekd hitaisiin ja spastisiin liikkeisiin. Jos rappeutuminen alkaa
selkdydintasolta, ensimmdiset oireet ilmaantuvat raajoihin. Jos tauti alkaa aivohermotasolta,
ensioireina ovat bulbaarioireet eli puhe- ja nielemisvaikeudet. Tutkimusten mukaan noin 20-30
%:lla potilaista tauti alkaa pahenevilla bulbaarioireilla (Somer, 2006: 497), mutta sairauden edetessa

oirekuva yleensi laajenee koskemaan myds raajoja (Yorkston ym., 2003: 4).

ALS-taudin perussyytd ei tunneta (Nishio & Niimi, 2000; Freed, 2000: 266, Yorkston ym., 2003: 4).
Noin kymmenelld prosentilla potilaista on kuitenkin 10ydetty samaa tautia sairastanut
lahisukulainen, mikd viittaa sairauden familiaariseen muotoon (FALS) (Somer, 2006: 497).
Maailmanlaajuisesti tarkasteltuna sairauden esiintyvyys véestossd on noin 1,5/100 000 (Mayo
Foundation for Medical Education and Research, 2010). Suomessa ALS:iin sairastuu vuosittain
noin 140 henkil64 ja kaikkiaan tautia sairastavia on maassamme 450-500 (Laaksovirta, 2009). ALS
on yleisempi miehilld kuin naisilla, ja tyypillisimmin oireet alkavat 60. ja 70. ikdvuoden valilla

(Dufty, 2005: 276).



ALS-taudin on todettu etenevan nopeasti ja yksilollisesti (Yorkston ym., 2003: 5). Elinajanodote
sairauden alkaessa on yleisimmin 3—-5 vuotta, mutta arvioiden mukaan noin kymmenen prosenttia
sairastuneista ihmisistd eldd yli kymmenen vuotta ja viisi prosenttia jopa yli kaksikymmenti vuotta
sairastumisen jidlkeen (ALS Association, 2010). Bulbaarioireilla alkavan tautimuodon on todettu
johtavan nopeammin kuolemaan kuin raajaoireilla alkavan muodon, silld siind voimakkaammin
esiintyvét nielemisvaikeudet (dysfagia) ja hengitysvaikeudet lisddvit menehtymisen riskid (Somer,
2006: 497). Kuolema liittyykin yleensid hengityksen pysdhtymiseen (Duffy, 2005: 277). Koska
ALS-tautiin ei ole olemassa parannuskeinoa, hoidossa keskitytddn oireita lievittdvdin
kuntoutukseen (Yorkston ym., 2003: 8). Varhain aloitettu kuntoutus ja sddnnollinen
kuntoutustarpeiden pdivitys auttavat sairastunutta sdilyttimddn ja yllépitimadn toimintakykydin
mahdollisimman pitkdin (Laaksovirta, 2009). Ladkehoito hidastaa joillakin potilailla sairauden

etenemistd parantaen siten vilillisesti eldménlaatua ja lisdten hieman elinaikaa.

Lihes kaikilla ALS-potilailla esiintyy puhehiiriditd, dysartriaa, jossakin sairauden vaiheessa (mm.
Kent, Kent, Rosenbek, Weismer, Martin & Sufit, 1992). Potilaista 25-30 %:lla dysartria on
sairauden ensimmdisid oireita (Yorkston ym., 2003: 19). Sairauden edetessd ja puheen
dysartrisuuden lisddntyessd puheesta tulee vihemmédn ymmarrettdvdd, ja lopulta ALS-potilas ei
endd pysty kdyttdmédn puhetta pddasiallisena viestintdkeinonaan (mm. Kent ym., 1992; Yorkston
ym., 2003). Niin potilaat tulevat ennemmin tai my6hemmin riippuvaisiksi puhetta tukevista ja
korvaavista kommunikointikeinoista (Augmentative and Alternative Communication eli AAC-
keinot) (Yorkston, Strand, Miller, Hillel & Smith, 1993). AAC-keinojen kdyttoonotto onkin tarked
osa ALS-potilaiden puheterapeuttista kuntoutusta, jonka tavoitteena on turvata potilaan kyky viestiad
mahdollisimman itsendisesti ja osallistua padtoksentekoon. Kuntoutus on haastavaa, koska ALS-
taudille tyypilliset puhemuutokset etenevét yleensd hyvin nopeasti (Yorkston ym., 1993; Mathy,
Yorkston & Gutmann, 2000). Arvioimalla ja seuraamalla nditd puheen muutoksia, kuten puhe- ja
artikulaationopeuden  laskua, on mahdollista ennustaa puheoireiden etenemistd ja

terapiainterventioiden sopivaa ajoitusta.

Kattavia tutkimuksia ALS-potilaiden puheesta ja puhemuutoksista on tdhdn mennessi tehty varsin
vihdn (mm. Kent, Weismer, Kent & Rosenbek, 1989; Nishio & Niimi, 2000). Niistidkin pddosa on
ollut luonteeltaan poikittaistutkimuksia. Pitkittdistutkimuksissa ongelmia on aiheuttanut
tiedonkeruu, koska sairaus etenee yleensd varsin nopeasti ja taudinkulku on hyvin yksiléllinen
(Yorkston ym., 1993). Tdmai pro gradu -tutkielma on osa Tanja Makkosen viitdskirjatyotd "ALS-
potilaiden puheen, viestinndn ja nielemistoimintojen muutokset”. Téssd tutkimuksessa tutkitaan

ALS-potilaiden puhe- ja artikulaationopeuden sekd puheen ymmirrettivyyden muutoksia kuuden



kuukauden seurannan aikana. Tutkimuksen perimmadisend tarkoituksena on selvittdd, voiko puhe-
ja/tai artikulaationopeuksia mittaamalla ennustaa puheen ymmarrettivyyden heikkenemisté ja sité

kautta edistdd AAC-keinojen oikea-aikaista kdyttoonottoa.

Seuraavassa alaluvussa 1.1 tarkastellaan 1ihemmin ALS-potilaiden puheen hiirioitd ja keskitytddn
etenkin ALS-taudille tyypillisen sekamuotoisen dysartrian kuvaamiseen. Alaluvussa 1.2 kuvataan
tarkemmin ALS-potilaiden viestinndn ongelmia, kuten puheen ymmairrettdvyyden heikkenemista.

Sairauteen liittyvid kognitiivisia muutoksia késitellddn alaluvussa 1.3.

1.1 ALS-tautiin liittyva dysartria

ALS-taudissa motoneuronien tuhoutumisesta johtuvat bulbaarioireet vaikuttavat sekd potilaiden
puheeseen ettd nielemiseen (mm. Freed, 2000, Duffy, 2005). Puhemuutokset ovat hyvin yleisii, ja
niitd onkin arvioitu esiintyvédn ensioireena noin kolmanneksella ALS-potilaista (Yorkston, 2007).
Liséksi useimmilla potilaista (yli 80 %:lla) esiintyy puhehdirifitd eli dysartriaa jossakin sairauden
vaiheessa (katsaus Tomik & Guiloff, 2010). Dysartria on yldkésite keskus- ja/tai ddreishermoston
vauriosta johtuville héiridille, jotka aiheuttavat puhelihasten heikkoutta, halvaantumista tai
koordinoinnin vaikeuksia (katsaus Korpijaakko-Huuhka, 2009: 201-202). Dysartria johtuu siis
puhetta tuottavien lihasten hermostollisen sddntelyn hdiriostd, mistd seuraa puheen hitautta,
takeltelevuutta ja &ddnteiden epidselvyyttd; vaikeimmissa tapauksissa potilas ei pysty lainkaan

puhumaan.

ALS-potilaiden dysartria on luonteeltaan sekamuotoista dysartriaa (mm. Yorkston ym., 2003: 19).
Sekamuotoisesta dysartriasta puhutaan silloin, kun neurologinen vaurio ulottuu kahteen tai
useampaan motorisen systeemin osaan, jolloin dysartria saa useamman yksittiisen dysartriatyypin
piirteitd (Freed, 2000: 258; Duffy, 2005: 275). Sekamuotoiset dysartriat ovat hyvin yleisid; niiden
osuus kaikista motorisista puhehdirioistd on ldhes kolmannes (Duffy, 2005: 275). Noin kaksi
kolmasosaa diagnosoiduista sekamuotoisista dysartrioista liittyy degeneratiivisiin sairauksiin ja
ndistd yksinddn ALS:n osuus on 43 %. Sairauden varhaisvaiheessa ALS-potilaan dysartria saattaa
ndyttdytyd joko velttona tai spastisena, mutta taudin edetessd dysartria muuttuu tyypillisesti
sekamuotoiseksi (Yorkston ym., 2003: 19; Duffy, 2005: 109-112 ja 277). Spastinen dysartria viittaa
ylempien ja veltto dysartria alempien motoroneuronien rappeutumiseen (Darley, Aronson & Brown,

1975).



Dysartria vaikuttaa sairastuneen ihmisen ilmaisukykyyn kaikilla puheen tuoton tasoilla: se ilmenee
fonaatiossa, hengityksessé, artikulaatiossa, resonanssissa ja prosodiassa (Mulligan, Carpenter,
Riddel, Delaney, Badker ym., 1994). Puheongelmien laatu vaihtelee kuitenkin suuresti (Yorkston
ym., 1993). Spastisen dysartrian piirteitd ALS:ssa ovat hidas puhenopeus, matala sdvelkorkeus,
alentunut ddnenpainetaso ja puristeinen d4ni (Darley, Aronson & Brown, 1969a; Darley, Aronson &
Brown, 1969b; Yorkston ym., 2003: 19). Velton dysartrian piirteitd ovat puolestaan kovadininen
sisddnhengitys, vuotoinen ja hiljainen 4ini sekd suulaen vajaatoiminnasta johtuva &inen
nendsointisuus. Lisdksi ALS-potilaiden puheesta on 10ydetty sellaisia piirteitd, joita ei tyypillisesti
esiinny veltossa tai spastisessa dysartriassa. Néitd piirteitd ovat pidentyneet foneemit, pidentyneet
tauot sanojen ja lauseiden vilissd sekd epdtyypillisen pitkit hiljaiset hetket puhejaksojen yhteydessa.
Piirteiden on oletettu liittyvén velton ja spastisen dysartrian sekamuotoon tai ALS:lle tyypillisiin

hengitysmuutoksiin (Yorkston ym., 2003: 19).

Kaiken kaikkiaan ALS-tautiin liittyvdd dysartriaa on tutkittu varsin vdhdn, ja suurin osa
tutkimustiedosta perustuu ei-kontrolloituihin kokeisiin, tapaustutkimuksiin, ja asiantuntijoiden
mielipiteisiin, mikd osaltaan heikentdd niiden yleistettdvyyttd (katsaus Tomik & Guiloff, 2010).
Alalukuihin 1.1.1 ja 1.1.2 on koottu olemassa olevaa tutkimustietoa ALS-tautiin liittyvén dysartrian

erityispiirteista.

1.1.1 Aédnen laatu

Aintohiirid eli dysfonia on ALS-potilailla hyvin yleinen, mutta sen muodot voivat vaihdella
paljonkin (Duffy, 2005: 286). Ainen laadun vaihtelun on todettu olevan huomattavaa myds niiden
ALS-potilaiden kohdalla, joiden puheen ymmaérrettdvyys on hyvélld tasolla (Riddel, McCauley,
Mulligan, Tandan, 1995). Tama viittaa sithen, ettd kurkunpdén toiminta on herkkd muutoksille jo
sairauden varhaisvaiheessa. ALS-potilaiden ddnen laadun sekd muiden ddnen akustisten piirteiden
suurta yksilollistd vaihtelua on selitetty muun muassa lihasten spastisuuden ja heikkouden asteella
(Dufty, 2005: 286). Lisdksi sukupuolen on todettu olevan yksi tekija ddnen laadun muutosten
taustalla (Kent ym., 1992). Esimerkiksi kurkunpédin toimintahdiridistd johtuvat dinen laadun

muutokset ovat yleisempid ALS-tautia sairastavilla miehilld kuin naisilla.

Adnihuulten spastisuuden ja liian voimakkaan #inihuulisulun vuoksi ALS-potilaiden #ini saattaa
olla karhea tai puristeinen (Yorkston ym., 2003: 208). Jos taas ddnihuulisulku jda lihasvoiman

puutteen takia heikoksi, ddni voi kuulostaa vuotoiselta tai karhealta. Sekamuotoisessa dysartriassa



ddnen karheuteen liittyy tyypillisesti vetinen sointi (Duffy, 2005: 286). Tdma johtuu todenndkdisesti
siitd, ettd nielemistoiminnan ja yskimisvoimakkuuden heikentyessd &énihuulten ulkopuolella
sijaitseviin padryndnmuotoisiin syvinteisiin (engl. pyriform sinuses) ja ddnihuulten piille jaa
nestettd tai limaa, joka vaikuttaa ddnen laatuun. ALS-potilaiden puhe saattaa kuulostaa myds
nasaaliselta, silli pehmeén suulaen toiminnan heikentyessd osa ilmasta pédsee kulkeutumaan

nendin (Yorkston ym., 2003: 209).

1.1.2 Puheen fysiologisia ja akustisia erityispiirteita

ALS-potilaiden puheen fysiologisia ja akustisia piirteitd on tutkittu verrattain paljon (Duffy, 2005:

286). Tutkimusten péétulokset ovat esilld taulukossa 1.

Taulukko 1. Yhteenveto ALS-potilaiden puheen akustisten ja fysiologisten mittausten tuloksista (Duffya, 2005: 287

mukaillen).
Havainnot
Hengitys - hengityslihasten heikkeneminen
- vitaalikapasiteetin aleneminen
—>ilmaisupituuksien, d48nen voimakkuuden ja yskimisvoiman aleneminen
Aiinen akustiset piirteet | - epinormaali perusiinentaajuus FO
- epdnormaali jitter (44nen vardhtelyjaksojen pituuksien vaihtelu eli
ddnihuulivardhtelyn vakaus) ja shimmer (d4nen vérdhtelyjaksojen
amplitudien vaihtelu eli danihuulisulun toiminta)
- lyhentynyt maksimaalisen vokaalidédnnon kesto
Resonanssi - vaikeus pitdd pehmedd suulakea ylhailla
- nasaalinen déni
Artikulaatio ja - alentunut diadokokineesi eli kyky tehdi nopeasti toisiaan seuraavia
prosodiikka vastakkaisia liikkeité (esim. pataka-pataka-pataka)

- artikulaatioliikkeiden laajuuden ja nopeuden aleneminen

- kielen, huulten ja leuan maksimaalisen liitkevoiman heikkeneminen
- liioitellut leuan liikkeet (mahdollisesti kompensaatiokeino)
- lauseiden keston pidentyminen

- taukojen pidentyminen

- epitarkka VOT (voice onset time eli soinnin alkamisaika)
- frikatiivien samankaltaistuminen spektrissi

- vokaalien keston pidentyminen tavutasolla

- alentunut/matala F2 sanatasolla

- vokaalien viélisten erojen pieneneminen

- liioiteltu formanttikulku vokaaleilla alkavissa tavuissa




Havaintojen perusteella ALS-potilaiden artikulaatioliikkeet ovat laajuudeltaan véhdisempid ja
hitaampia kuin normaalipuhujilla (Duffy, 2005: 287). Lisédksi leuan, huulten ja kielen liikkeiden
voima on heikentynyt. Heikentyneen lihasvoiman vuoksi ALS-potilaiden on hankala tuottaa etenkin
niitd ddnteitd, jotka edellyttdvit ilmavirran pysdyttdmistd kokonaan (painekonsonantit /k/, /p/, /t/)
(Yorkson ym., 2003: 209). Artikulaattoreiden lihasvoiman heikkeneminen sekéd liikkeiden
hidastuminen ja liikelaajuuden pienentyminen yhdessd johtavat edelleen puhenopeuden
hidastumiseen, epétarkkaan artikulaatioon, ddnteiden vééristymiseen sekd ddnen nendsointisuuteen,
jotka kaikki ovat tyypillisia ALS-potilaiden puheen piirteitd (Duffy, 2005: 287). Useissa
tutkimuksissa on 10ydetty todisteita myos siitd, ettd kaikkein eniten ALS-potilaiden puheen
ymmérrettdvyyden alenemiseen vaikuttaa artikulaation heikentyminen (mm. Kent, Sufit, Rosenbek,

Kent, Weismer, Martin & Brooks, 1991; Klasner, Yorkston & Strand, 1999).

Ldhes kaikki ALS-potilaat kérsivdt jossain vaiheessa sairauttaan hengitysvaikeuksista, jotka
johtuvat rintakehdn lihasten ja etenkin sisdéinhengitykseen osallistuvien lihasten heikkoudesta
(Somer, 2006: 497). Alhainen keuhkotilavuus ja hengityksen heikkeneminen voivat johtaa
ilmaisupituuksien ja ddnen voimakkuuden laskuun, &inen painotusten puutteeseen sekd

yskimisvoimakkuuden alenemiseen (Putnam & Hixon, 1984).

ALS-potilaiden puheen akustisissa mittauksissa on havaittu suurta yksilollistd vaihtelua (Duffy,
2005: 287). Sitd on joissakin tapauksissa selitetty sukupuolella (Kent, 1994), ja toisaalta
lihasheikkouden ja spastisiteetin asteiden vaihtelulla (Kent ym., 1991). Puheen ymmairrettdvyyden
kannalta merkittdvin tutkimustulos liittyy toisen formantin (F2) laskuun sanatasolla (mm. Kent ym.,
1991). Dysartrisen puhujan F2-kuvio on puolet loivempi, se tidyttdd pienemmaén taajuusalueen ja
sanan tuottamiseen kuluu ldahes kaksi kertaa pidempi aika kuin normaalipuhujalla. Pitkd ja loiva F2-
rata on akustinen todiste hitaasta puhenopeudesta sekd hidastuneista ja rajoittuneista
artikulaatioliikkeistd. Vokaalin F2-arvo riippuu kielen eteen-taakse-liikkeestd; F2:n arvot laskevat
sitd mukaa mitd lihemmais suun takaosaa kielen korkein kohta tulee eli mitd heikommin kieli
litkkkuu eteenpéin (Aulanko & Iivonen, 2009: 157). On my0s havaittu, ettd F2-rata alenee yhdessi
puheen ymmairrettivyyden heikkenemisen kanssa (mm. Kent ym., 1991; Kent ym., 1992). Tama
tarkoittaa, ettd formanttimuutoksia voisi ainakin jossain mddrin hyddyntdd ALS-taudin kulun

seurannassa sekd puheen ymmarrettdvyyden heikkenemisen ennustamisessa.

Toinen merkittavad 16ydos puheen akustisissa mittauksissa on ollut se, ettd ALS-tautia sairastavien
thmisten puheessa vokaalinelikulmion taajuusalue formanttien F1 ja F2 kohdalla on huomattavasti

pienempi verrattuna neurologisesti terveisiin puhujiin (Weismer & Martin, 1992; Turner, Tjaden &



Weismer, 1995). Tulokset ovat olleet yhtéldisid riippumatta siitd, onko tutkimustilanteessa kiytetty
hidastettua, nopeutettua vai tutkimushenkilon tavanomaista puhenopeutta (Turner ym., 1995), kuten
kuva 1 osoittaa. Merkittdvdd tima on siksi, ettd tutkimusten mukaan vokaalialueen laajuus antaa
tietoa myos puheen yleisestd vaikeusasteesta. Koska vokaalit ovat akustisesti 1dhentyneet toisiaan,
niiden auditiivinen erottelu on vaikeampaa ja puheen ymmairrettdvyys alenee. Esimerkiksi
Weismerin  ja  Martinin  (1992) tutkimuksessa niilld ALS-potilailla, joiden puheen
ymmérrettdvyyspisteet olivat alle 70 %, oli myds pienempi vokaalialue kuin niilld tutkittavilla,

joiden puheen ymmarrettavyyspisteet olivat yli 70 %.
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Kuva 1. ALS-potilaiden ja kontrolliryhmén vokaalinelikulmioiden taajuusalueet formanttien F1 ja F2 kohdalla

tuotettaessa puhetta hidastetulla, tavanomaisella ja nopeutetulla puhenopeudella (Turneria ym., 1995 mukaillen).

1.2 ALS ja viestintétaitojen heikkeneminen

ALS vaikuttaa sitd sairastavien ihmisten eldmiidn hyvin monella tavalla. ALS-potilaat itse ovat
kertoneet, ettd yksi sairauden ahdistavimmista seurauksista on puhekyvyn menettiminen (Y orkston,
2007). Puheen motorisen systeemin muutokset johtavat ALS-potilaiden puheen ymmarrettivyyden
alenemiseen, ja muiden sensomotoristen oireiden vuoksi kyky osallistua viestintdtilanteisiin
vihenee asteittain (Ball, Beukelman, Pattee, 2004a). Pahimmillaan kommunikaatiokyvyn

menettdminen saattaa johtaa ALS-tautia sairastavan henkilon sosiaaliseen eristdytymiseen (katsaus

10



Tomik & Guiloff, 2010). Dysartrian onkin sen vaikeusasteesta riippumatta todettu véhentdvin

merkittdvisti ALS-potilaiden eldménlaatua.

Yksi merkittdivimmistd dysartrian seurauksista on puheen ymmirrettivyyden aleneminen (mm.
Mulligan ym., 1994), joka tutkimusten mukaan asettaa suurimmat haasteet ALS-potilaiden
sanalliselle viestinnédlle (Duffy, 2005: 285). On nimittdin arvioitu, ettd noin puolella
sairaalahoidossa olevista ALS-potilaista puheen ymmaérrettivyys on alentunut ja etti vain noin 25 %
heistd puhuu ymmarrettdvésti juuri ennen kuolemaansa. Puheen ymmérrettdvyys voi alentua varsin
nopeasti ja merkittdvésti, kuten Nishio ja Niimi (2000) havaitsivat: heidédn tutkimiensa ALS-
potilaiden dysartria paheni kuuden kuukauden seurannan aikana siind maéirin, ettd lauseiden
ymmarrettdvyys laski 98 %:sta 10 %:iin. Puheen ymmaérrettivyyden aleneminen on kuitenkin hyvin
yksilollistd, kuten Mulliganin ym. (1994) tutkimus osoittaa. Heiddn tutkimuksessaan ALS-
potilaiden sanojen ymmiarrettdvyys laski kuuden kuukauden seurannan aikana 95 %:sta vain
muutamalla prosenttiyksilolld 88 %:iin. Tulosten suuri vaihtelu saattaa selittyd osittain silld, ettd
ensin mainitussa tutkimuksessa mitattiin lausetason ymmarrettivyytti ja jalkimmaisessd sanatason
ymmarrettdvyyttd. Toinen syy vaihteluun voi olla se, ettd ensin mainittu tutkimus oli

tapaustutkimus ja jdlkimmainen ryhmétutkimus.

Puheen ymmairrettdvyyteen vaikuttaa muun muassa puhenopeuden aleneminen, joka on usein
ALS-potilaiden dysartrian ensimmadisid oireita (Mulligan ym., 1994; Ball, Beukelman, Pattee, 2002).
Puhenopeuden lasku johtuu puolestaan puhe- ja oraalimotoriikan heikkenemisestid (Y orkston
ym., 1993). Alentunut puhenopeus ei kuitenkaan valttdimattd vaikuta alentavasti puheen
ymmérrettdvyyteen, mikdli artikulaationopeus sdilyy muuttumattomana (Nishio & Niimi, 2000;
Ball, Willis, Beukelman & Pattee, 2001; Ball ym., 2002). ALS-potilaiden onkin todettu kéyttdvan
hidastettua puhenopeutta kompensoimaan artikulaation heikentymisti, jotta puheen ymmarrettavyys
sdilyisi hyvilld tasolla. Sairauden edetessd artikulaatioliikkeiden hidastuminen sekd taukojen
midrdn ja keston kasvaminen johtavat kuitenkin véiistiméttdi puheen ymmairrettivyyden
alenemiseen. Tdméd puheen ymmairrettdvyyden viistiméton ja varsin nopea lasku tapahtuu
useimmiten silloin, kun puhenopeus on laskenut noin puoleen henkilon tavanomaisesta
puhenopeudesta (Ball ym., 2002). Lopulta ALS-potilas ei voi endéd kéyttdd puhetta pddasiallisena
viestintdkeinonaan (Kent ym., 1992; Yorkston ym., 1993; Yorkston ym., 2003). Tdméan vuoksi he
joutuvat ennemmin tai myohemmin turvautumaan erilaisiin AAC-keinoihin séilyttiadkseen kykynsa

viestid tehokkaasti ja tarkoituksenmukaisesti.
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Perinteisesti motorisiin puhehdirioihin liittyvissd tutkimuksessa on keskitytty tarkastelemaan
artikulaattoreiden, nenénielun, kurkunpdin ja hengityselinten toimintaa puheen aikana (Ball ym.,
2004a). Tamian lisdksi tutkijoita ovat kiinnostaneet edelld mainitut puheen ymmarrettivyys ja
puhenopeus, joita varten on kehitetty useita toimivia arviointikeinoja ja mittareita (mm. Yorkston &
Beukelman, 1981; Kent ym., 1992; Yorkston & Beukelman, 1996; Yorkston, Strand & Kennedy,
1996). Yhteistd ndille ja monille muille samansuuntaisille tutkimuksille on se, ettd niissd ei ole
huomioitu sosiaalisen kommunikaation ja viestinndn tehokkuuden ulottuvuuksia, jotka ovat
nousseet tutkimusalan keskeisiksi mielenkiinnon kohteiksi ja AAC-keinojen kéyttoonoton
perusteiksi vasta 2000-luvulla (Ball ym., 2004a). Tutkimustiedon puutteen lisdksi ongelmana on
ollut, ettd ALS-potilaiden viestinnén tehokkuudesta on aikaisemmin tehty oletuksia pelkédstdin
puheen ymmairrettivyyden perusteella. Tami ei tietenkddn anna todellista kuvaa viestinnin
tehokkuudesta, silli arviot puheen ymmairrettivyydestd on tehty optimaalisissa puhe- ja
kuunteluolosuhteissa. Todellisuudessa tietyt sosiaaliset tilanteet ovat vaikeita my0ds niille ALS-
potilaille, joiden puheen ymmarrettivyys on alentunut vain hieman, ja melkein kaikki sosiaaliset
tilanteet ovat hankalia siind vaiheessa sairautta, kun puheen ymmarrettivyys on laskenut alle 70

%:1in.

Vaikka ALS-potilaiden viestintdd ja viestinndn tehokkuutta on tdhdn mennessé tutkittu varsin véhién,
joitain tuloksia on saatavilla. Ensinndkin ALS-potilaiden viestinnéllisen tehokkuuden on todettu
vaihtelevan sosiaalisten tilanteiden mukaan (Ball ym., 2004a). Seké sairastuneet itse ettd heiddn
perheenjidsenensd arvioivat, ettd ALS-potilaiden viestintd onnistuu parhaiten hiljaisessa
ympéristdssd ja heikoimmin meluisassa ympéristossd, isossa ryhméssd tai pitkdén puhuttaessa.
Toinen tutkimuksissa esille tullut asia liittyy sosiaalisen vuorovaikutuksen funktioihin seké niiden
merkitykseen ALS-potilaiden eldmissd. Sosiaalisella vuorovaikutuksella ja viestinndlld katsotaan
olevan nelja perusfunktiota: perustarpeiden ja toiveiden ilmaisu, tiedon vilittiminen, sosiaalisten
suhteiden luominen ja ylldpitiminen seki sosiaalisten kdyttdytymissdéntdjen noudattaminen (Light,
1988). Niistd ALS-potilaat ovat nostaneet viestintdnsid tdrkeimméiksi funktioksi sosiaalisten

suhteiden ja sosiaalisen ldheisyyden ylldpitdmisen (Murphy, 2004a).

Kolmanneksi tutkimuksissa on selvinnyt, ettdi ALS-tautia sairastavien henkildiden viestintdtarpeet
ovat hyvin erilaisia riippuen paitsi siitd, minkd ikdinen henkild on saadessaan ALS-diagnoosin,
mutta myds perheen elinkaaren vaiheesta (Fox & Sohlberg, 2000). Nuoremmalla iéll4 sairastuneille
ihmisille haasteita asettavat perhe-eldmi, ammatinharjoittaminen ja taloudellisen vastuun
kantaminen (Fox & Sohlberg, 2000; Borasio & Miller, 2001). Eldkeidssé sairastuneilla ihmisilla ei

sen sijaan ole samanlaisia yhteiskunnallisia velvollisuuksia, mutta sosiaalisten suhteiden

12



ylldpitdminen edellyttdd kykyéd viestid vastavuoroisesti. Nama erilaiset viestintdtarpeet toimivat
my0s AAC-keinojen kdyttdonoton ldhtdkohtana, silld tavoitteena on, ettd ALS-potilaat pystyvat
puhekyvyn menetettyddnkin tayttdmiin ne roolit (esim. vanhempi, tyontekijd, puoliso), jotka he

kokevat elamissiin tirkeiksi (Doyle & Philips, 2001).

1.3 ALS ja kognitiiviset muutokset

ALS-tautia pidettiin pitkddn pelkéstdan motorisena sairautena, mutta viime vuosina on loydetty yha
enemmaén todisteita siit, ettd sairauteen liittyy my0s kognition hdirioitd, jotka osaltaan vaikuttavat
potilaiden kykyyn viestid (Irwin, Lippa & Swearer, 2007). On arvioitu, ettd jopa 52 prosenttia ALS-
potilaista kérsii dementiasta, ja lievempid kognitiivisia puutteita, esimerkiksi frontaalilohkon
toiminnanohjauksessa, on havaittu vield useammalla potilaalla. Tuoreimmat tutkimusloydokset
viittaavat sithen, ettd ALS:n ja frontotemporaalisen dementian (FTD) vélilld on selvd yhteys
(Raaphorst, Grupstra, Linssen, van Swieten, Schmand & de Visser, 2010). Raaphorstin ym. (2010)
tutkimuksessa 5-10 %:lla ALS-potilaista 10ydettiin frontotemporaalisille dementioille tyypillisid
kayttdytymiseen ja persoonallisuuteen liittyvid muutoksia, ja noin kymmenelle prosentille FTD-
potilaista kehittyi ALS. Osalla ALS-potilaista on havaittu myds etenevédd sujumatonta afasiaa, jossa
kéyttdytymisen muutosten ja toimintakyvyttdmyyden sijaan korostuvat kielelliset vaikeudet

(Tsuchia, Ozawa, Fukushima, Yasui, Kondo ym., 2000).

Kognitiivisten puutteiden 16ytdminen ALS-taudin nékyvien oireiden ja liitdnnéissairauksien alta ei
ole kuitenkaan helppoa (Irwin ym., 2007). Ensinndkin ALS-potilailla on hyvin usein
liitdnndissairautena depressio, jonka oireet voivat virheellisesti viitata kognitiivisiin ongelmiin.
Toiseksi dysartria ja litkuntarajoitteet saattavat vaikuttaa heikentévisti kognitiota mittaavien testien
tuloksiin. Kolmanneksi bulbaarioireiden vuoksi omaisilla, hoitajilla ja ladkéreilld saattaa olla
vaikeuksia huomata ALS-potilaan kognition, mielialan ja persoonallisuuden muutoksia. Neljanneksi
kognitiivisten puutteiden 10ytdmistd hankaloittaa se, ettd sairauden edetessd ja hengityslihaksiston
toiminnan heikentyessd monet ALS-potilaat kérsivit happikadosta, mikd saattaa osaltaan vaikuttaa

heikentdvésti esimerkiksi toiminnanohjaukseen ja muistiin.
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2 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

ALS-potilaiden puhetta ja puhemuutoksia on parin viimeksi kuluneen vuosikymmenen ajan tutkittu
varsin paljon, mutta kattavia seurantatutkimuksia aiheesta ei ole olemassa muutamaa
tapaustutkimusta lukuun ottamatta. MyoOskddn kotimaista tutkimustietoa ALS-potilaiden
puhemuutoksista ei ole saatavilla. Tdmén tutkimuksen tarkoituksena onkin lisétd tietoutta ALS-
potilaiden puhe- ja artikulaationopeuksista ja puheen ymmaérrettdvyydestd sekd niiden muutoksista
kuuden kuukauden seurannan aikana. Tutkimus on jatkoa kandidaatin tutkielmalleni (Puhto, 2009),
jossa tarkasteltiin ALS-potilaiden puhe- ja artikulaationopeuksia sairauden varhaisvaiheessa sekd
selvitettiin puhe- ja artikulaationopeuden yhteyttd puheen ymmarrettdvyyttd kuvastavaan dysartrian
vaikeusasteluokitukseen (ALS Severity Scale). Sekd kandidaatintyd ettd timi pro gradu -tutkielma
ovat osa puheterapeutti Tanja Makkosen (FM) viitoskirjatyotd ”ALS-potilaiden puheen, viestinnin

ja nielemistoimintojen muutokset”.

Tutkimuksen ensisijaisena tavoitteena on selvittdd, voiko puhe- ja/tai artikulaationopeuden
muutoksella ennustaa puheen ymmarrettdvyyden muutosta. Tulevien puhemuutosten ennustaminen
auttaisi esimerkiksi ajoittamaan erilaiset puheterapeuttiset interventiot potilaan viestintdkyvyn
sdilyttimisen kannalta sopiviin ajankohtiin. Toiseksi tutkimuksessa halutaan selvittdd, miten
tutkittavien puhe- ja artikulaationopeus sekd puheen ymmirrettivyyttd kuvastava dysartrian
vaikeusasteluokka muuttuvat seurannan aikana. Kolmantena tavoitteena on tarkastella 1dhemmin
yksittédisten yksildiden polkuja eri muuttujien kohdalla ja etsid mahdollisia tyypillisid puheoireiden

etenemisen kehityslinjoja.

Tutkimukseni perimmaéisend tarkoituksena on siis selvittdd, ennustaako ALS-potilaan puhe- ja/tai
artikulaationopeuden muutos puheen ymmairrettdvyyden muutosta. Tahdn padkysymykseen etsin

vastausta seuraavien alakysymysten kautta:

1. Miten puhe- ja artikulaationopeus muuttuvat seurannan aikana?

2. Miten puheen ymmairrettivyys (dysartrian vaikeusasteluokka) muuttuu seurannan aikana?

3. Mikd on puheen ymmirrettivyyden (dysartrian vaikeusasteluokka) ja puhe- ja
artikulaationopeuden suhde?

4. Milld tavoin puhemuutokset etenevit yksilotasolla tarkasteltuna?
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3 TUTKIMUSMENETELMAT

Tutkimuksessa kéytettiin puheterapeutti Tanja Makkosen véitostyotdin varten kerddmadi aineistoa.
Aineisto on keritty Tampereen yliopistollisen sairaalan neurologian poliklinikalla ja neurologian
osastolla puheterapeutin seurantakdyntien yhteydessd vuosina 2007-2011. Laajasta aineistosta
poimittiin tdhédn tutkielmaan tarinankerrontaosiot niiltd potilailta, jotka sijoittuivat alkutilanteessa
dysartrian vaikeusasteluokituksessa luokkiin 10—4, ja joilta oli saatavilla kolme puhendytettd
ensimmadisen puolen vuoden ajalta seurannan alusta lukien. Mittauspisteitd oli kolme. Néistd
ensimmdinen eli alkutilanne (0 kk) tarkoitti tutkimushenkildiden ensimmaiistd kéayntid
puheterapeutin vastaanotolla. Toinen mittauspiste oli kolmen kuukauden seurantakdynti (3 kk), joka
toteutui vaihdellen kahden ja neljdn kuukauden vililld. Kolmas mittauspiste eli kuuden kuukauden
seurantakdynti (6 kk) toteutui puolestaan viiden ja kahdeksan kuukauden vililld. Tutkimuksessa
mitattaviksi muuttujiksi valittiin - puheen ymmarrettivyys (dysartrian vaikeusasteluokka),
puhenopeus (speech rate), artikulaationopeus (articulation rate), puhendytteen kesto,

taukofrekvenssi (pause frequency) seké taukoaika (pause time).

3.1 Tutkimushenkilot

Tutkimushenkilot olivat Tampereen yliopistollisen sairaalan neurologian poliklinikan ja
neurologian osaston potilaita, joilla oli tai joilla epdiltiin olevan ALS. Kaikkiaan 33 potilaasta tdhdn
tutkimukseen valittiin 18. Poissulkukriteerejd oli kaksi. Ensinndkin tutkimukseen osallistuvilla
taytyi olla védhintddn kolme puheniytettd ensimmadisen puolen vuoden ajalta. Toiseksi puheen
ymmairrettdvyyden oli oltava sellaisella tasolla, etti puhendytteitd pystyttiin analysoimaan.
Kéytdnndssad tdmé tarkoitti dysartrian vaikeusasteluokkia 4—10. Seuraavissa alaluvuissa esitellddan

tarkemmin tutkimushenkildiden taustatietoja sekd ryhméjaon perusteita.

3.1.1 Tutkimushenkildiden taustatiedot

Tutkimushenkiléiden joukossa oli kuusi miestd ja kaksitoista naista (ks. taulukko 2). I&ltidén
tutkimushenkil6t olivat 44—84-vuotiaita (ka 66,22 vuotta). Ikdluokittain tarkasteltuna suurin osa
(N=7) tutkimushenkil6istd kuului ikdryhméén 71-80 vuotta. Viisi tutkimushenkil6a oli idltddn 61—
70-vuotiaita ja nelji tutkimushenkilod kuului ikiryhmiin 51-60 vuotta. Aidripiissi eli alle 50- ja yli
80-vuotiaiden ryhmissé oli ainoastaan yksi tutkimushenkilé kummassakin.
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Taulukko 2. Tutkimushenkildiden taustatiedot.

Tutkimus-

henkilot Iké vuosina Sukupuoli Diagnoosi Tautityyppi Viliaika kk
TH 1 60 nainen varma bulbaarialkuinen | 16
TH 2 44 mies varma spinaalialkuinen | 13
TH 3 57 mies varma spinaalialkuinen |7
TH 4 55 nainen varma spinaalialkuinen |0
TH 5 62 nainen varma bulbaarialkuinen | 15
TH6 71 nainen varma sekamuotoinen |2
TH7 63 nainen varma sekamuotoinen |6
TH 8 73 nainen todennékdinen | bulbaarialkuinen | 11
THO 76 mies todennékoinen | bulbaarialkuinen | 7
TH 10 74 nainen varma sekamuotoinen |12
TH 11 75 nainen varma spinaalialkuinen |4
TH 12 67 nainen varma spinaalialkuinen |2
TH 13 51 mies varma spinaalialkuinen | -3
TH 14 73 nainen varma spinaalialkuinen |0
TH 15 74 mies todennékdinen | sekamuotoinen |3
TH 16 64 nainen varma bulbaarialkuinen | 22
TH 17 69 mies todennikoinen | spinaalialkuinen | 6
TH 18 84 nainen todennikoinen | spinaalialkuinen | O

Diagnoosien osalta tutkimukseen hyvéksyttiin sekd ne henkil6t, joiden ALS-diagnoosi oli jo
varmistunut, ettd ne henkildt, joiden kohdalla sairautta pidettiin todenndkdisend. Ndin meneteltiin
siitd syystd, ettd ALS-taudin diagnosointi on vaikeaa ja aikaa vievid, eikd ole olemassa yhté tiettyd
testid tai menetelmad, jolla tauti voitaisiin varmuudella todeta (ENMC, 2011). Diagnosoinnin
ongelmallisuudesta johtuen ALS-taudin yhteydessd puhutaan joko Kkliinisesti varmasta,
todenndkoisestd, mahdollisesta tai epdillystd ALS-taudista. Téssd tutkimuksessa 13
tutkimushenkilon ALS-diagnoosi oli varmistunut ja viiden tutkimushenkilon kohdalla ALS-

diagnoosi oli todennikoinen (ks. taulukko 2).
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Tautityypin mukaan tutkimushenkil6t olivat jaettavissa kolmeen ryhmiéin: bulbaarialkuinen ALS
oli viidelld, spinaalialkuinen ALS yhdeksilld ja sekamuotoinen ALS neljdlla tutkimushenkilolla (ks.
taulukko 2). Tutkimushenkildiden subjektiivisesti arvioiman bulbaarioireiden alkamiskuukauden ja
ensimmadisen arviointikdynnin (mittauspiste 0 kk) vélinen aika oli keskimdérin 6,8 kuukautta.
Vaihtelu oli suurta, silld yksi tutkimushenkildistd kdvi arvioinnissa jo kolme kuukautta ennen
bulbaarioireiden alkamista ja yksi puolestaan vasta 22 kuukauden kuluttua ensimmdisten
bulbaarioireiden ilmaantumisen jilkeen. Kaikki tutkimushenkil6t puhuivat didinkielenddn suomea.
Taulukossa 2 viliajalla viitataan bulbaarioireiden alkamiskuukauden ja ensimmadisen

puheterapeuttisen tutkimuskdynnin véliseen ajanjaksoon.

3.1.2 Dysartrian vaikeusasteluokituksen mukainen ryhmaéjako

Tutkimuksen ensisijaisena tavoitteena oli selvittdd ennustaako ALS-potilaiden puhe- ja/tai
artikulaationopeuden muutos puheen ymmarrettivyyden muutosta. Tamén selvittimiseksi
tutkimushenkilot jaettiin  ensimmaéisessd mittauspisteessd (0 kk) kolmeen ryhméddn puheen
ymmarrettdvyyttd kuvastavan dysartrian vaikeusasteluokituksen mukaisesti (ks. taulukko 3). Jako
luokkiin perustui sekd puheterapeutin kliiniseen arviointiin ettd potilaan itsearvioon. Tapauksissa,

joissa arviot erosivat toisistaan, kdytettiin puheterapeutin arviota.

Taulukko 3. Tutkimushenkil6iden jakautuminen dysartrian vaikeusasteluokituksen mukaisiin ryhmiin (n=18).

Ryhmi Luokka N
Ryhma I luokka 10 2
luokka 9 3
Ryhma II luokka 8 4
luokka 7 4
Ryhma III luokka 6 3
luokka 5 2
luokka 4 0
Yhteensi luokat 10-4 18

Ryhmén I  henkil6t kuuluivat puheen  ymmérrettivyyttd  kuvastavassa  dysartrian
vaikeusasteluokituksessa luokkiin 10 tai 9. Luokka 10 viittaa siihen, ettei potilas ole itse huomannut
puhemuutoksia, ja puheterapeutin arvion mukaan puheen nopeus, tdsmaillisyys ja kuuluvuus ovat
normaalirajoissa (Yorkston ym. 2003, 32-33). Luokka 9 tarkoittaa puolestaan sitd, ettd

puhemuutokset ovat vain nimellisid ja ainoastaan potilas itse tai hinen kumppaninsa huomaa ne.
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Puhenopeus ja puheen voimakkuus saattavat sdilyd normaalina, mutta potilas joutuu kiinnittdméain
puhumiseen aikaisempaa enemmin huomiota. Dysartrian vaikeusasteluokkien kuvaukset on

tiivistetty taulukkoon 4.

Taulukko 4. Dysartrian vaikeusasteluokkien kuvaukset (Yorkston ym., 2003: 32).

Puhe Luokka Havainnot puheesta
normaalit puheprosessit 10 - normaali puhe
9 - pienid muutoksia, jotka vain potilas itse tai l1dhiomainen
havaitsee

- normaali puhenopeus

havaittavia puhemuutoksia | 8 - muutoksia, jotka ulkopuolisetkin huomaa
- puhenopeus ldhes normaali

7 - selvid puhemuutoksia, ymmarrettdvyys edelleen hyvaa
- muutoksia puhenopeudessa, artikulaatiossa ja resonanssissa

ymmarrettdvii toistettacssa | 6 - puhenopeus alentunut huomattavasti

- sanatoistoja

- el vaikutusta ilmaisupituuksiin eiké viestien
kompleksisuuteen

5 - puhe hidasta ja tyoldsta
- paljon toistoa
- ilmausten yksinkertaistaminen

puhe yhdistettyni 4 - puhetta kiytetdén kysymyksiin vastaamiseen
nonverbaaliin - nonverbaali viestintd
kommunikaatioon - puheen ymmérrettivyyden varmistaminen esim.
kirjoittamalla
3 - yhden sanan vastauksia

- kirjoittaminen tai puhemiehen kaytto
- AAC-keinojen kéyttdonotto ajankohtaista

puhekyvyn menettiminen 2 - tunteiden ilmaiseminen ja kysymyksiin vastaaminen
ddnensdvyilld
1 - éaéntely ponnistelevaa ja vahaista

- itkun ja kivun ilmaisua

trakeostomia 0 - trakeostomia

Dysartrian vaikeusasteluokkiin 8 ja 7 (ryhmi II) kuuluvien henkildiden puheen piirteet saattavat
vaihdella suurestikin (Yorkston ym., 2003, 32-33). Useimmat ALS-potilaat kompensoivat
tiedostamattaan lisddntyneitd artikulaatio- ja hengitysongelmiaan hidastamalla puhenopeuttaan ja
alentamalla puheen voimakkuutta. Tdssd vaiheessa sairauden etenemistd puhe on ymmarrettavaa,
mutta sen tuottaminen on tyOldstd ja ddnenlaatu heikkoa. Arvon 8 saaneiden ihmisten
puhemuutokset ovat jo havaittavissa vaikkakin puhenopeus sdilyy normaalina. Potilas, jonka puhe
on edelleen ymmairrettdviad, mutta jonka puhenopeus, artikulaatio ja resonanssi ovat hiiriintyneet,

kuuluu dysartrian vaikeusasteluokituksessa luokkaan 7.
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Ryhméd III muodostui dysartrian vaikeusasteluokkiin 6, 5 ja 4 kuuluneista potilaista.
Vaikeusasteluokka 6 tarkoittaa, ettd puhenopeus on huomattavan alentunutta ja puheessa esiintyy
runsaasti sanatoistoja (Yorkston ym., 2003, 32—-33). Puheen ymmairrettdvyys on alentunut, mutta
puheesta saa kuitenkin pddosin selvéi toistojen ja tarkennusten avulla. Ilmaisupituudet ja viestien
kompleksisuus on sdilynyt ennallaan. Luokkaan 5 kuuluvat pystyvdt vield tarvittaessa
kommunikoimaan pelkdstdin puheen avulla, mutta puhe on hidasta ja tyoldstd. Ymmarretyksi
tuleminen vaatii paljon toistoa, ja potilaat ovat tietoisesti lyhentineet ja yksinkertaistaneet
ilmaisujaan. Luokan 4 potilaat eivdt voi endd kéyttdd puhetta pédasiallisena
kommunikointikeinonaan. He saattavat vastata kysymyksiin lyhyesti puheella, mutta hakevat tukea
nonverbaalista kommunikoinnista, kuten eleistd ja ilmeistd. Joskus heidén on tarpeen varmistaa
puheen ymmarrettivyys kommunikoinnin apukeinojen, kuten kirjoittamisen, sanalistojen tai

aakkostaulujen avulla.

3.2 Aineiston keruu

Tutkimusaineisto keréttiin Tampereen yliopistollisen keskussairaalan neurologian poliklinikalla ja
neurologian osastolla puheterapeutin vastaanoton yhteydessd. Aineisto koostui potilaiden
ensimmaiselld arviointikdynnilld (0 kk) sekd kolmen (3 kk) ja kuuden kuukauden (6 kk)
seurantakdynneilldi ~ nauhoitetuista ~ puhendytteista. Néytteet  nauhoitettiin ~ Logitech-
padpantamikrofonilla suoraan tietokoneella olevaan SoundForge-ohjelmaan, jolloin ne tallentuivat
wav-tiedostoina digitaaliseen muotoon. Tatd tutkimusta varten aineistosta poimittiin ldhempdin
tarkasteluun sarjakuvakerrontaan perustuva tarinankerrontaosio, jota Korpijaakko-Huuhka on
kayttanyt tutkimuksessaan (ks. Korpijaakko-Huuhka & Aulanko, 1994; Korpijaakko-Huuhka, 2003).
Nauhoitustilanteessa puheterapeutti ndytti tutkimushenkildille Henning Dahl Mikkelsenin
Ferd'nand-nimisestd =~ miehestd  kertovan  piirrossarjan  “Fugleskraemsel — gar  amok”
(variksenpeldtinkertomus) ja pyysi heitd kertomaan tarinan sarjakuvan pohjalta omin sanoin ilman

aikarajaa.

3.3 Aineiston analysointi

Aineiston késittelyd ja analysointia varten madériteltiin tarkemmin késitteet artikulaatioaika,
artikulaationopeus, taukoaika ja taukofrekvenssi, joihin keskitytddn alaluvuissa 3.3.1 ja 3.3.2.

Aineiston analysointia varten puhendytteet litteroitiin ortografisesti ja litteraateista laskettiin
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tavumaiirit. Samalla tekstiin merkittiin pystyviivoilla taukojen paikat. Myohemmin taukojen kestot
mitattiin manuaalisesti Praat-ohjelmaa apuna kéyttden (ks. kuva 2), ja kunkin tutkimushenkilon

niytteestd laskettiin taukoajat ja taukofrekvenssit.
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Kuva 2. Nikyma4 aineiston analysoinnissa kdytetystd Praat-ohjelmasta, jolla mitattiin puhenéytteistd taukojen kestot.

Alla olevassa esimerkissd on ortografinen litteraatti taukoineen yhden tutkimushenkilon kerronnasta.
Perédén on laskettu tutkimuksessa kdytettyjen muuttujien arvot. Litteroinnin jilkeen muuttujien arvot
siirrettiin Excel-taulukkolaskentaohjelmaan ja sieltd edelleen SPSS for Windows 19 -ohjelmaan

tilastollista késittelya varten (ks. luku 3.4).

“no niin tdssd (0.74) on (0.66) kylvohommat menossa mies (0.23) laittaa siemenid
maahan ja (0.59) ndkee jo mielessddn (0.24) tulevan loistavan satondkymdn (0.59)
mutta sitten (0.79) pyordhtid paikalle (0.95) lintusia jotka on kiinnostuneita
siemenistd ja (1.68) puutarhurimme alkaa (0.76) rakennella linnunpeldttid ja aika
komean saikin aikaseksi (1.17) mutta sitteppdhdn (0.78) ndyttdd ettd linnut viihtyy
siind linnunpeldttimessdkin niin (0.91) timd (0.66) viljelijd o-ottaa kovat keinot ja
(0.64) huiskii silld linnunpeldttimelld nditd (1.04) lintusia (0.35) loitommaksi”

Muuttujien arvot: puhendytteen kesto: 47,73 s, tavumddrd: 156, taukofrekvenssi: 17,

taukoaika: 12,78 s, puhenopeus: 3,27 tavua/s, artikulaationopeus: 4,46 tavua/s,
puheen ymmdrrettdavyys (ALSSS): luokka 8.
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3.3.1 Puhe- ja artikulaationopeus

Puhe- ja artikulaationopeuksia tutkittaessa tormétddn vaistamittd ndiden kisitteiden maédrittelyn
ongelmaan. Jotta tulokset olisivat kansainvélisestikin mahdollisimman vertailukelpoisia, on
paitettdva kaytetdinkd puhenopeuden yksikkond sanoja, tavuja, foneemeja vai morfeemeja (Moore
& Korpijaakko-Huuhka, 1996). Sanojen kohdalla ongelmana on se, ettd eri kielissd sanat, fraasit ja
lauseet muodostuvat hyvin eri tavoin. Kun esimerkiksi indoeurooppalaisissa kielissd kéytetdén
paljon artikkeleita ja prepositioita, korvautuvat ne suomen kielessid sanojen vartaloihin liséttavilla
liitteilld. Toisin sanoen suomen kielen sana vastaa usein englannin kielessd kokonaista fraasia.
Seuraava, jo klassikoksi muodostunut Kari Sajavaaran keksimé esimerkki havainnollistaa tatd

ongelmaa:

englanti: I wonder if I could throw myself into an adventure?

suomi: Heittdytyisinkohin seikkailuun?

Y14 oleva lause muodostuu englannin kielelld kymmenestd sanasta, kun se suomen kielesséd vastaa
kahta sanaa. Samantapaiseen ongelmaan tormétiddn morfeemien kohdalla (Moore & Korpijaakko-
Huuhka, 1996). Suomen kielessé sanojen vartalot ovat useimmiten monitavuisia ja niihin liitettavat
morfeemeista koostuvat mééreet joko yksi- tai monitavuisia. Englannin kielessd sitd vastoin
yleisimmin kéytetyt sanat ovat péadsdintoisesti yksitavuisia, mutta nithin sisdltyy sama
kommunikatiivinen sanoma kuin suomen kielen madédreisiin. MyoOskddn tavujen kaytto
puhenopeuden yksikkond ei ole ongelmatonta, silld sanat koostuvat kielestd riippuen hyvin eri
midrdstd tavuja ja tavujen mitat vaihtelevat. Foneemien kayttod puhenopeuden yksikkona
hankaloittaa taas se, ettd esimerkiksi suomen kielessd sekd puheen konsonantit ettd vokaalit ovat

pidempikestoisia kuin indoeurooppalaisissa kielissa.

Tassd tutkimuksessa puhenopeus laskettiin jakamalla tavujen kokonaisméidrd puhendytteen
kokonaisajalla, jolloin puhenopeus ilmaistiin tavuina sekunnissa. Artikulaatioaika maariteltiin ajaksi,
jona varsinaiset puhejaksot tuotetaan vihennettynd taukoihin kuluneella ajalla. Artikulaationopeus
saatiin ndin ollen jakamalla tavujen kokonaisméédrd artikulaatioajalla. Samoja puhe- ja
artikulaationopeuden médrittelyjd on kéytetty useissa kansainvélisissd tutkimuksissa (ks. esim.
Moore, 1991; Moore & Korpijaakko-Huuhka, 1996; Turner & Weismer, 1993; Nishio & Niimi,
2000; Tjaden & Turner, 2000).
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3.3.2 Tauot

Téassd tutkimuksessa tauko maédriteltiin yli 0,2 sekunnin mittaiseksi hiljaisuudeksi puhejaksossa.
Niin tehtiin ensinndkin siksi, ettd samaa médrittelydi on kéytetty my0s aikaisemmissa
vastaavanlaisissa tutkimuksissa (Moore, 1991a; Turner & Weismer, 1993; Moore & Korpijaakko-
Huuhka, 1996; Nishio & Niimi, 2000), ja toiseksi, koska taukojen manuaalinen mittaus rajoitti
mittaustarkkuutta. Tauoiksi laskettiin tyhjien taukojen lisdksi my0s osa tdytetyistd tauoista (Moore,
1991b). Néihin kuuluivat yksittdiset ddnteet kuten [0, mm, hmm], naurahdukset, hengitykset,
huokaisut, yskiminen sekd ylimdirdinen narina sanojen lopussa. Sen sijaan tavu- ja sanatoistot sekd
vadrdt sanojen aloitukset (esim. 0-0isin) laskettiin kuuluvaksi puhejaksoon. Aineiston
analysointivaiheessa laskettiin sekd taukoaika eli puhenéytteessid olevien taukojen yhteenlaskettu

kesto ettd taukofrekvenssi eli puhendytteessé olevien taukojen yhteenlaskettu maara.

3.4 Tilastollinen kasittely

Tutkimuksen muuttujista puhenédytteen kesto, taukoaika, taukofrekvenssi sekd puhe- ja
artikulaationopeus olivat suhdeasteikollisia muuttujia. Puheen vaikeusasteluokka oli sen sijaan
jarjestysasteikollinen muuttuja. Suhdeasteikollisille muuttujille laskettiin keskiarvot, vaihteluvilit ja
keskihajonnat sekd koko otoksessa ettd tutkimusryhmittdin. Ryhmien vilisten keskiarvoerojen ja
muuttujien yhteisvaihtelun merkitsevyyttd testattiin nonparametrisilla menetelmilld, silld kaikki
parametristen testien edellytykset eivét tdyttyneet. Ensinndkin tutkittavat ryhmaét olivat liian pienid,
toiseksi  muuttujien  hajonnat  poikkesivat  toisistaan  ja  kolmanneksi  muuttujien
normaalijakaumaoletus ei tayttynyt (Heikkild 2004, 224). Ryhmien vilisié eroja arvioitiin Kruskall-
Wallisin  testilld, jonka jdlkeen suoritettiin parittaisvertailut Mann-Whitneyn U-testilla.
Merkitsevyys madriteltiin tasolle p<0.05. Muuttujien viliset korrelaatiot laskettiin Spearmanin
jarjestyskorrelaatiokertoimina. Aineiston tilastollisessa kisittelyssd kaytettiin sekd SPSS for

Windows 19 -ohjelmaa ettd Microsoft Excel -taulukkolaskentaohjelmaa.
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4 TUTKIMUSTULOKSET

Tutkimuksen péétulokset on esitelty seuraavissa alaluvuissa tutkimuskysymyksittdin. Alaluvuissa
4.1 ja 4.2 vastataan kysymykseen siitd, milld tavoin puhe- ja artikulaationopeus sekd puheen
ymmirrettivyys muuttuivat seurannan aikana. Alaluvussa 4.3  kiésitellddin puhe- ja
artikulaationopeuden suhdetta puheen ymmairrettdvyyteen sekd korrelaatioiden ettd ryhmévertailun
avulla. Alaluvussa 4.4 tarkastellaan ldhemmin yksittiisten tutkimushenkildiden puhemuutoksia

seurannan aikana.

4.1 Puhe- ja artikulaationopeuden muutos

Koko tutkittavien joukkoa (N=18) tarkasteltacssa sekd artikulaatio- ettd puhenopeus laskivat
kuuden kuukauden seurannan aikana varsin lineaarisesti, kuten kuva 3 osoittaa. Puhenopeuden
keskiarvo oli ensimmaiisessd mittauspisteessd 2,99 tavua/s, toisessa mittauspisteessi 2,76 tavua/s ja
kolmannessa mittauspisteessd 2,31 tavua/s. Artikulaationopeuden kohdalla vastaavat keskiarvot
olivat 4,22, 3,91 ja 3,46 tavua/s. Kaiken kaikkiaan puhenopeuden muutos ensimmdiisen ja
kolmannen mittauspisteen vélilld oli 0,68 tavua/s ja artikulaationopeuden muutos 0,76 tavua/s.

Tilastollisesti mittauspisteiden viliset keskiarvoerot eivit olleet merkitsevid (p>0.05) (liite 1).

4,5 4,22

B puhenopeus

M artikulaationopeus

tavua/sekunti
N
N ()]

-
(83}
|

-
I

0,5 1

0 kk 3 kk 6 kk

mittauspiste

Kuva 3. Puhe- ja artikulaationopeuksien keskiarvot (tavua/s) kolmessa mittauspisteessd (N=18).
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Sekd artikulaatio- ettd puhenopeuden vaihtelu oli melko suurta kaikissa mittauspisteissd (ks.
taulukko 5). Puhenopeuden vaihteluvilit supistuvat 6 kk:n mittauspisteeseen tultaessa, vaikka
hajontaluku hieman kasvaa. Artikulaationopeuden vaihteluvéli ja hajontaluku puolestaan kasvavat

hieman seurannan aikana, mika viittaa siihen, ettd yksilolliset erot puhemotoriikassa korostuvat.

Taulukko 5. Puhe- ja artikulaationopeuden vaihteluvilit, keskiarvot ja keskihajonnat mittauspisteittdin (N=18).

Puhenopeus tavua/s Artikulaationopeus tavua/s
Mittaus-piste | Minimi | Maksimi Ka Keski-hajonta | Minimi | Maksimi Ka Keski-hajonta
0 kk 1,18 4,54 2,99 ,88 2,00 5,87 4,22 1,06
3 kk ,90 4,28 2,76 ,90 1,67 5,72 3,91 1,12
6 kk ,90 3,54 2,31 ,95 1,63 5,61 3,46 1,23

4.2 Puheen ymmarrettivyyden muutos

Myd6s puheen ymmérrettivyyden (dysartrian vaikeusasteluokka) keskiméédrdinen muutos nékyy
seurannassa alaspdin laskevana pylvdikkond (ks. kuva 4). Alkutilanteessa dysartrian
vaikeusasteluokka oli puheterapeutin arvioimana keskimiddrin 7,61 ja tutkimushenkilén oman
arvion mukaan 7,56. Toisessa mittauspisteessd vastaavat arvot olivat 6,94 ja 7,06, ja kolmannessa
mittauspisteessd 6,00 ja 6,17. Puheterapeutin arvioimana puheen ymmaérrettivyyden erot

aikapisteiden vélilld olivat tilastollisesti erittdin merkitsevid (p<0.01) (liite 1).

H Puheterapeutin arvio

9 Tutkimushenkilon arvio
8 7,61 7,56

6,94 7,06
6,00 6,17

Dysartrian vaikeusasteluokka
(6)]

0 kk 3 kk 6 kk
mittauspiste

Kuva 4. Keskimiirdinen dysartrian vaikeusasteluokka kolmessa mittauspisteessa potilaiden subjektiivisesti arvioimana

sekd puheterapeutin arvioimana (N=18).
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Tdménkin muuttujan arvojen vaihtelu oli oletetusti suurta, koska tarkasteltiin koko ryhmiai:
puheterapeutin arvioimana dysartrian vaikeusasteluokka vaihteli ensimmdiisessd mittauspisteessé
valilld 5-10, toisessa mittauspisteessd vililldi 4-9 ja kolmannessa mittauspisteessd vililld 3-8.
Tutkimushenkil6iden subjektiivisissa arvioissa vaihtelu ja hajonta olivat vieldkin suurempia, mikd
ndkyy taulukossa 6. Puheterapeutin arvion perusteella vaikeusasteen lisddntyminen on ollut melko
mutta selkein vaikeusasteen muutos,

tasaista, tutkittavien omien arvioiden perusteella

maksimipisteiden kahden pisteen siirtyméd alaspdin, on tapahtunut toisen ja kolmannen

mittauskerran valilla.

Taulukko 6. Dysartrian vaikeusasteluokan vaihtelu, keskiarvo ja keskihajonta kolmessa mittauspisteessa

puheterapeutin ja tutkimushenkilén arvioimana (N=18).

Dysartrian vaikeusasteluokka Dysartrian vaikeusasteluokka

puheterapeutin arvioimana tutkimushenkilon arvioimana

Mittaus-piste | Minimi | Maksimi Ka Keski-hajonta | Minimi | Maksimi Ka Keski-hajonta
0 kk 5 10 7,61 1,50 5 10 7,56 1,54

3 kk 4 9 6,94 1,39 4 10 7,06 1,47

6 kk 3 8 6,00 1,37 4 8 6,17 1,30

4.3 Puhe- ja artikulaationopeuden suhde puheen ymmarrettivyyteen

Tutkimuksen yhtend tavoitteena oli selvittdd puhe- ja artikulaationopeuden suhdetta puheen
ymmarrettivyyteen. Tdma tapahtui ensinndkin laskemalla korrelaatiot puhenopeuden ja puheen
ymmairrettdvyyden sekd artikulaationopeuden ja puheen ymmérrettivyyden vililld. Korrelaatiot
laskettiin erikseen kaikissa kolmessa mittauspisteessd (ks. liite 2). Ensimmdisessd (0 kk) ja
kolmannessa (6 kk) mittauspisteessd sekd puhenopeuden ja puheen ymmaérrettivyyden ettd
artikulaationopeuden ja puheen ymmarrettivyyden vélilld vallitsi tilastollisesti erittdin merkitseva
positiivinen korrelaatio (p<0.01). Toisessa mittauspisteesséd (3 kk) ainoastaan artikulaationopeuden
ja puheen ymmarrettdvyyden vélinen yhteys oli tilastollisesti merkitseva (p<0.01).

Koska  tutkimuksen  perimmadisend  tarkoituksena  oli  selvittdd ennustaako  puhe-
ja/artikulaationopeuden muutos puheen ymmadrrettivyyden muutosta, tarkasteltiin muuttujien
suhdetta ldhemmin ryhméjaon avulla (ks. luku 3.1.2). Tutkimushenkil6t jaettiin ensimméiisessi
mittauspisteessd kolmeen dysartrian vaikeusasteluokituksen mukaiseen ryhmédédn, jonka jéilkeen
seurattiin  miten sekd dysartrian

ryhmien keskiméérdiset puhe- ja artikulaationopeudet
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vaikeusasteluokka muuttuivat seurannan aikana. Liséksi laskettiin erosivatko ryhmien keskiarvot

toisistaan tilastollisesti merkitsevasti.

Nopeimmat puhujat 10ytyivit kaikissa mittauspisteissd ryhmadstd 1 (lievimmaét hiiriot) ja hitaimmat
ryhmaéstd Il (vaikeimmat hairiot, ks. kuvat 5 ja 6). Seurannan aikana ryhmien I ja II seki I ja III
erot edelleen kasvoivat, kun taas ryhmien II ja III vilinen ero kutistui. Kaikkien ryhmien
keskiméérdiset puhe- ja artikulaationopeudet laskivat seurannan aikana, mutta muutoksen suuruus
vaihteli. Ryhmén I puhe- ja artikulaationopeudet laskivat seurannan aikana vain hyvin vdhin:
puhenopeus laski ensimméiisen ja kolmannen mittauspisteen vélilld keskimiérin 0,15 tavua/s ja
artikulaationopeus 0,34 tavua/s. Ryhmissd II puhe- ja artikulaationopeus laskivat jyrkimmin
(puhenopeus 0,96 tavua/s, artikulaationopeus 1,06 tavua/s). Ryhmissd III puhe- ja
artikulaationopeudet olivat jo ldhtokohtaisesti noin kolmanneksen muita ryhmid pienempid ja
seurannan aikana ero edelleen kasvoi etenkin ryhméén I verrattuna. Ryhméissé III puhenopeuden
muutos oli seurannan aikana 0,62 tavua/s ja artikulaationopeuden muutos 0,58 tavua/s. Ryhmien I ja
IIT véliset artikulaationopeuden keskiarvoerot olivat tilastollisesti merkitsevid (p<0.05) jokaisessa
mittauspisteessd. Puhenopeuden osalta tilastollinen merkitsevyys pystyttiin osoittamaan ainoastaan

mittauspisteessa I11.

Bryhmal
35 - 3,36 392 3,29 ryhma Il
3.1 ryhmé Il

3 2,85

2,5 4 2,26
1,88

151 1,41

puhenopeus tavua/s
N
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0 kk 3 kk 6 kk

mittauspiste

Kuva 5. Ryhmien keskimédiréiset puhenopeudet kolmessa mittauspisteessd (N=18).
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Kuva 6. Ryhmien keskiméiraiset artikulaationopeudet kolmessa mittauspisteessd (N=18).

Ryhmin I puheen ymmarrettivyys oli kaikissa mittauspisteissd korkein ja ryhma III alhaisin (ks.
kuva 7). Ryhmien erot puheen ymmarrettivyyden erot kuitenkin kutistuivat seurannan aikana. Kun
tarkastellaan ryhmien keskiméérdisid puheen ymmaérrettdvyyttd ja verrataan sitd edelld mainittuihin
puhe- ja artikulaationopeuden muutoksiin, havaitaan, ettd ryhmén I puheen ymmarrettivyys laskee
keskimédrin yli kaksi luokkaa alemmas (9,4 -> 7,2) siitd huolimatta, ettd puhe- ja
artikulaationopeus eivit ole merkittdvisti muuttuneet. Ryhmissi Il ja III puheen ymmairrettdvyys
laskee niin ikd4n kahden luokan verran, mutta lasku tapahtuu samassa tahdissa puhe- ja
artikulaationopeuden laskun kanssa. Ryhmiétasolla tarkasteltuna ndyttdd siis siltd, ettd
puhenopeuden muutoksilla ei voida suoraan ennustaa puheen ymmérrettdvyyden muutosta kuuden
kuukauden seurannan aikana. Vaikuttaa kuitenkin siltd, ettd puheoireiden ollessa alkutilanteessa
vain lievid (ryhmé I), pienikin muutos puhe- ja artikulaationopeudessa saattaa alentaa puheen
ymmarrettivyyttd merkittdvasti. Mikdli puheoireet ovat alkutilanteessa kohtalaisia (ryhma II) tai
vaikeita (ryhma III), puheen ymmarrettdvyys vaikuttaisi alenevan samassa tahdissa puhe- ja

artikulaationopeuden alenemisen kanssa.
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Kuva 7. Ryhmien keskimédéréiset dysartrian vaikeusasteluokituksen pisteméaarat (ts. puheen ymmarrettavyys) kolmessa

mittauspisteessd (N=18).

4.4 Erilaisia puhemuutosten etenemisen kehityslinjoja

Kun tarkastellaan yksittdisten tutkimushenkildiden puhe- ja artikulaationopeuksien sekd puheen
ymmérrettdvyyden muutosta, voidaan erottaa ainakin viisi erilaista kehityslinjaa (ks. taulukko 7).
Enemmisto6lld tutkimushenkildistd puhenopeus laski ennen puheen ymmarrettdvyyden alenemista
(kehityslinja 1). Joillakin tutkimushenkil6illd puhe- ja artikulaationopeus laski varsin lineaarisesti
puheen ymmarrettivyyden kanssa (kehityslinja 2), kun taas osan kohdalla puheen ymmarrettivyys
laski vain joko seurannan alussa (kehityslinja 4) tai lopussa (kehityslinja 5). Puheen
ymmarrettivyyden aleneminen oli keskiméérin varsin pientd, mutta joukossa oli muutamia

henkil6ité, joiden puheen ymmarrettivyys aleni keskimaariistd enemmaén (kehityslinja 3).

Yksittdisten tutkimushenkil6iden puheoireiden kehityslinjoja seuratessa ndhddédn, ettd puheen
ymmarrettivyyden aleneminen dysartrian vaikeusasteluokasta 8 luokkaan 7 sekd luokasta 6
luokkaan 5 ovat hyvin merkityksellisid. Puhe- ja etenkin artikulaationopeudet néyttdisivit olevan
luokassa 8 huomattavasti suurempia kuin luokassa 7 ja luokassa 6 huomattavasti suurempia kuin
luokassa 5 riippumatta tutkimushenkilostd ja mittauspisteestd. Vastaavanlaisia merkittdvid eroja ei

ole ndhtavissda muiden rinnakkaisten luokkien valilla.
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Taulukko 7. Tutkimushenkildiden puhe- ja artikulaationopeudet seké dysartrian vaikeusasteluokat (ALSSS) kolmessa

mittauspisteessa.
Kehitys- | Tutkimus- | 0 kk 3 kk 6 kk 0 kk 3 kk 6 kk 0 kk 3 kk 6 kk
linjat henkilo puhenop | puhenop | puhenop | artik.nop | artik.nop | artik.nop | ALSSS | ALSSS | ALSSS
TH 2 3,41 3,23 3,14 5,00 4,90 4,63 9 9 7
TH 3 3,93 3,51 3,24 5,90 5,72 5,61 8 8 8
TH 7 2,82 2,39 1,24 3,40 2,89 1,63 7 7 6
{.(e.h‘tys' TH 10 1,91 1,94 0,90 2,70 2,42 1,89 5 5 5
inja 1
TH 11 2,68 2,20 1,64 3,30 2,93 2,39 7 7 6
TH 15 2,63 2,46 2,50 5,20 5,06 4,99 9 9 8
TH 16 2,84 2,29 1,79 3,60 2,90 2,91 6 6 5
TH 5 1,18 0,90 1,12 2,00 1,67 1,65 5 4 3
Kehitys- | 7y 9 2,37 1,81 1,21 3,80 3,18 2,23 7 6 5
linja 2
TH 17 2,49 1,65 1,06 4,10 3,42 3,11 8 7 6
TH 12 437 3,81 2,44 5,00 436 3,25 8 6 5
fe.h”ys' TH 14 3,72 3,53 3,16 5,10 5,15 5,06 9 8 6
inja 3
TH 18 3,16 3,42 3,38 4,90 4,59 431 10 9 7
TH 4 3,34 2,84 3,07 4,30 4,10 3,58 8 7 7
Kehitys- | 1y 6 4,54 4,28 3,54 5,70 5,22 4,13 8 6 6
linja 4
TH 13 3,86 3,82 3,37 4,70 4,58 4,30 10 8 8
. TH 1 2,44 3,13 2,92 3,90 3,99 3,85 7 7 6
Kehitys-
linja 5 TH 8 2,18 2,39 1,81 3,30 3,34 2,77 6 6 4

Kahdeksantoista tutkittavan joukosta poimittiin kolme potilasta ldhempédn tarkasteluun, jotta
saatiin parempi kuva siitd, millaisia muutoksia puhe- ja artikulaationopeudessa sekd puheen
ymmérrettdvyydessd tapahtui ja milldi muutokset olivat selitettdvissd. Tarkasteluun pyrittiin
valitsemaan sellaiset henkilot, jotka poikkesivat mahdollisimman paljon toisistaan seka

taustatietojen ettd puhemuutosten osalta.

Tutkimushenkild A (jatkossa A) oli 76-vuotias mies diagnoosinaan todenndkdinen bulbaarialkuinen
ALS. A:n bulbaarioireet alkoivat subjektiivisen arvion mukaan toukokuussa 2007 ja hdn kavi
puheterapeutin vastaanotolla ensimmdiisen kerran joulukuussa 2007. A:n puheoireet noudattivat
padosin kehityslinjaa 2 eli hdnen puheensa ymmairrettdvyys heikentyi kuuden kuukauden seurannan
aikana tasaisesti kési kddessd puhe- ja artikulaationopeuden alenemisen kanssa (ks. taulukko 8).
Lahtokohtaisesti A:n puheen ymmarrettivyys oli dysartrian vaikeusasteluokituksen mukaan

kohtalaista (luokka 7). Hidnen puhendytteensd olivat kolmatta mittauspistettd lukuun ottamatta
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kestoltaan keskimddrdistd pidempid. Puhendytteiden keskimaardiset kestot olivat mittauspisteittdin
63,60, 59,02 ja 66,33 sekuntia. My6s A:n taukoaika oli keskimdérdistd huomattavasti pidempi, mika
osaltaan hidastaa puhenopeutta, mutta ei vaikuta artikulaationopeuteen. Taukoaika oli

ensimmaisessd mittauspisteessd keskimadrin 19,03, toisessa 18,13 ja kolmannessa 24,82 sekuntia.

Taulukko 8. Tutkimushenkilon A tiedot kolmessa mittauspisteessé.

Mittaus- | DA vaikeus- | Puhenopeus | Artikulaatio- Puhenéyte Taukoaika Tauot lkm
piste asteluokka tavua/s nopeus tavua/s | sekunteina sekunteina

0 kk 7 2,37 3,80 81,77 30,76 29

3 kk 6 1,81 3,18 83,10 35,94 28

6 kk 5 1,21 2,23 63,64 29,04 26

Puhenopeuden laskua ensimmdisen ja toisen mittauspisteen valilld selittdd ensinndkin se, ettd
toisessa mittauspisteessd A mietti enemmaén eli piti aiempaa pidempié taukoja puhejaksojen vililla.
Toisena syynd puhenopeuden laskuun oli puhemotoriikan heikentyminen, jota A todenndkodisesti
pyrki kompensoimaan hidastamalla puhenopeuttaan (Nishio & Niimi, 2000; Ball, Willis,
Beukelman & Pattee, 2001; Ball ym., 2002). Puhemotoriikan heikentyminen vaikutti luonnollisesti
myos artikulaationopeuden alenemiseen. Toisen ja kolmannen mittauspisteen eroille 10ytyy monta
selitystd. Ensinndkin puhendyte oli sekd kestoltaan ettd tavuméairiisesti edellisid huomattavasti
lyhyempi, mutta taukoaika pysyi ldhes muuttumattomana. Toiseksi A:n kerronnassa oli
kolmannessa mittauspisteessd paljon lyhyitd, alle 0,2 sekunnin mittaisia taukoja, joita ei laskettu
varsinaiseen taukoaikaan (ks. luku 3.3.2). Nidmid tauot kuitenkin vaikuttivat osaltaan

artikulaationopeuden alenemiseen.

Tutkimushenkild6 B (jatkossa B) oli 84-vuotias nainen, jolla diagnosoitiin todennidkdinen
spinaalialkuinen ALS. Bulbaarioireet alkoivat syyskuussa 2009, jolloin myds ensimméiinen

puheterapiakdynti toteutui. B:n puhemuutokset noudattivat kehityslinjaa 3 (ks. taulukko 9).

Taulukko 9. Tutkimushenkiloén B tiedot kolmessa mittauspisteessé.

Mittaus- | DA vaikeus- | Puhenopeus | Artikulaatio- Puhenéyte Taukoaika Tauot lkm
piste asteluokka tavua/s nopeus tavua/s | sekunteina sekunteina

0 kk 10 3,16 4,90 82,38 29,59 20

3 kk 9 3,42 4,59 59,72 15,29 18

6 kk 7 3,38 4,31 57,44 12,43 12
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Puheen ymmarrettivyys oli 1dhtotilanteessa hyvad (luokka 10), mutta laski seurannan aikana kolme
luokkaa alemmaksi luokkaan 7. Puhenopeus ensin nousi ensimmdisen ja toisen mittauspisteen
valilld, mutta laski hivenen alemmas kolmannessa mittauspisteessd. Puhenopeuden nousu
ensimmadisen ja toisen mittauspisteen vililld selittyy silld, ettd B piti ensimmaéisessd mittauspisteessa
useita pitkid taukoja miettiessddn tarinan kulkua. Toisessa mittauspisteessd kerronta oli sujuvampaa
ja tauot lyhyempid. Kolmanteen mittauspisteeseen tultaessa puhe- ja artikulaationopeus eivit enda
merkittdvasti muuttuneet, vaikka puheen ymmarrettdvyydessd tapahtui selvd heikkeneminen (9 =
7). Tdma selittyy mitd ilmeisimmin silld, ettd B pyrki kithdyttiméddn puhenopeuttaan

kompensoidakseen hengitystoiminnan heikkenemista (vrt. Yorkston ym., 2003: 32-33).

Tutkimushenkilo C (jatkossa C) oli 44-vuotias mies, jolla diagnosoitiin sekamuotoinen ALS-tauti.
Bulbaarioireet alkoivat marraskuussa 2006 ja ensimmiinen kdynti puheterapeutilla toteutui reilun
vuoden pdidstd joulukuussa 2007. Tutkimushenkild6 C:n puhemuutokset etenivét kehityslinjan 1
mukaisesti: Puhe- ja artikulaationopeus laskivat tasaisesti, kun taas puheen ymmarrettivyys laski

vasta toisen ja kolmannen mittauspisteen vélilla (ks. taulukko 10).

Taulukko 10. Tutkimushenkiloén C tiedot kolmessa mittauspisteessa.

Mittaus- | DA vaikeus- | Puhenopeus | Artikulaatio- Puheniyte Taukoaika Tauot lkm
piste asteluokka tavua/s nopeus tavua/s | sekunteina sekunteina

0 kk 9 3,41 5,00 48,45 15,25 14

3 kk 9 3,23 4,90 43,64 14,89 12

6 kk 7 3,14 4,63 54,12 17,41 15

Puhenopeuden hienoista laskua selittdd se, ettd kolmannessa mittauspisteessd C piti enemmén
taukoja ja kéytti lyhyempid ilmaisuja kuin aikaisemmissa mittauspisteissd. Tdmén on todettu olevan
ALS-potilailla tyypillinen keino kompensoida hengitystoiminnan heikentymistd (Yorkston ym.,

2003: 32-33).

4.5 Tulosten yhteenveto

Tutkimuksen perimmdiisend tarkoituksena oli selvittdd, voiko ALS-potilaiden puhe- ja
artikulaationopeuden muutoksilla ennustaa puheen ymmarrettivyyden muutosta. Tdhdn etsittiin
vastausta luvussa 2 esitettyjen alakysymysten avulla. Alla vastataan ensin néihin alakysymyksiin ja

sitten tutkimuksen padkysymykseen.
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1. Miten puhe- ja artikulaationopeus muuttuvat seurannan aikana?

Koko tutkittavien joukkoa (N=18) tarkasteltaessa sekd artikulaatio- ettd puhenopeus laskivat
kuuden kuukauden seurannan aikana varsin lineaarisesti. Muutokset olivat kaiken kaikkiaan pienié
eikd kuuden kuukauden seuranta ollut riittdvan pitkd tuomaan esille tilastollisesti merkitsevié eroja

mittauspisteiden valilla.

2. Miten puheen ymmiirrettivyys muuttui seurannan aikana?
Puheterapeutin arvioiden perusteella puheen ymmarrettdvyys laski kuuden kuukauden aikana

keskimadrin 1,5 luokkaa. Mittauspisteiden viliset erot olivat tilastollisesti erittdin merkitsevid.

3. Mikd on puheen ymmirrettivyyden (dysartrian vaikeusasteluokka) ja puhe- ja
artikulaationopeuden suhde?

Tdhdan kysymykseen haettiin vastausta sekd laskemalla muuttujien véliset korrelaatiot ettd
tarkastelemalla puhemuutoksia ryhmétasolla. Artikulaationopeuden ja puheen ymmérrettivyyden
valilla wvallitsi positiivinen tilastollisesti erittdin merkitsevd korrelaatio (p<0.01) jokaisessa
mittauspisteessd. Puhenopeuden ja puheen ymmarrettivyyden vélinen korrelaatio oli tilastollisesti
erittdin merkitseva mittauspisteissad I ja III, mutta ei mittauspisteessd II. Ryhmaétason tarkastelu tuki
korrelaatiolaskennan tulosta, silld nopeimmat puhujat 10ytyivdt ryhméstd I (luokat 10 ja 9) ja
hitaimmat ryhmaésté III (luokat 6-4). Seurannan aikana ryhmien I ja II sekd I ja III erot edelleen
kasvoivat, kun taas ryhmien II ja III vélinen ero kutistui. Tdma selittyy silld, ettd ryhmin I

keskiméddrdinen puhe- ja artikulaationopeus laskivat seurannan aikana vihiten ja ryhmén II eniten.

4. Milli tavoin puhemuutokset eteneviit yksilotasolla tarkasteltuna?

Yksilotason tarkastelussa korostui puhemuutosten sekd niiden taustatekijéiden yksilollisyys.
Muutosten yksilollisyydestd huolimatta 10ydettdvissd oli viisi tyypillistd puhemuutosten
kehityslinjaa. Niistd yleisin eli kehityslinja 1 tarkoitti sité, ettd tutkittavan puhenopeus laski ennen
puheen ymmarrettivyyden alenemista. Yksilotason tarkastelussa tuli myds esille, ettd muutos
dysartrian vaikeusasteluokasta 8 luokkaan 7 sekd luokasta 6 luokkaan 5 ovat merkityksellisid puhe-

ja artikulaationopeuden alenemisen kannalta.

Piadkysymys:  ennustaako puhe- ja/tai  artikulaationopeuden  muutos puheen
ymmirrettivyyden muutosta?

Puhe- ja artikulaationopeuden muutoksen ennustearvon kannalta tilla tutkimuksella voidaan katsoa
olevan kaksi keskeistd tulosta. Ensinndkin néyttdd siltd, ettd alkuvaiheen lievdt puheoireet

ennustavat oireiden tasaista ja hidasta etenemistd, kun taas alkuvaiheessa kohtalaiset tai vaikeat
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oireet ennustavat suurempia ja nopeampia muutoksia. Toiseksi vaikuttaa siltd, ettd puheoireiden
ollessa alkutilanteessa vain lievid (luokat 10 ja 9), pienikin muutos puhe- ja artikulaationopeudessa
saattaa alentaa puheen ymmarrettavyyttd merkittdvasti. Mikéli puheoireet ovat taas alkutilanteessa
kohtalaisia (luokat 9 ja 7) tai vaikeita (luokat 6-4), puheen ymmairrettivyys vaikuttaisi alenevan
samassa tahdissa puhe- ja artikulaationopeuden alenemisen kanssa. Suurista yksilollisistd eroista
johtuen ei voida kuitenkaan yleistéen sanoa, ettd puhe- ja/tai artikulaationopeuden muutoksella voisi

suoraan ja tarkasti ennustaa puheen ymmaérrettivyyden muutosta.
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5 POHDINTA

Puhenopeutta pidetddn nykyéddn patevimpdnd ALS-potilaiden puhemuutosten tunnistajana sekd
puhetta tukevien ja korvaavien kommunikaatiokeinojen (AAC-keinot) kiyttdonoton ennustajana
(Ball ym., 2001). Aikaisemmin AAC-keinojen kdyttdonoton perusteena oli puheen ymmaérrettivyys
(Hillel, Miller, Yorkston, McDonald, Norris & Konikow, 1989), jota on pidetty myds dysartrian
vaikeusasteen yleisend indeksind (Nishio & Niimi, 2000). Ajattelutavan muutos johtuu siitd, ettid
vaikka puheen ymmairrettivyyden aleneminen on hyvin merkittivd dysartrian seuraus ja
mahdollinen este ALS-tautia sairastavan henkilon sosiaaliselle kommunikaatiolle, se ei ole taudin
ensimmadisid bulbaarioireita, eikd sen avulla voida tunnistaa varhaisia puhemuutoksia (Ball ym.,
2001). Puhenopeus nayttdisi esimerkiksi hidastuvan jo ennen kuin puheen ymmairrettivyydessd on
tapahtunut havaittavia muutoksia (Ball ym., 2001; Ball ym., 2002). On kuitenkin huomioitava, ettd
ALS-taudissa oireet etenevit hyvin yksilollisesti ja varsin nopeasti etenkin bulbaarialkuisessa
tautimuodossa (Watts & Vanryckeghem, 2001). Tdma asettaa suuria haasteita sekd puhemuutosten

seurannalle ettd puheterapeuttisen kuntoutuksen toteuttamiselle.

Tamén tutkimuksen tavoitteena oli paitsi kuvailla ALS-tautiin liittyvien puhemuutosten etenemista
kuuden kuukauden seurannan aikana, myos selvittdd, ennustaako puhe- ja/tai artikulaationopeuden
muutos puheen ymmarrettivyyden muutosta. Toisin sanoen, tutkimuksella haettiin vastausta siihen,
onko puhe- ja artikulaationopeuksien mittaaminen kéyttokelpoinen tydvéline puheterapeuttien

kliinisessé tyossa.

5.1 Tutkimustulosten tarkastelua

Tamad pro gradu -tutkielma on sikédli merkityksellinen, ettd se on Suomessa ensimmiinen
yksinomaan ALS-potilaiden puhemuutoksiin keskittyvé tutkimus. Tdma asettaa tutkimukselle my0s
tulkinnallisia haasteita, silld tuloksia voidaan verrata ainoastaan joko suomalaisten niin sanottujen
normaalipuhujien arvoihin tai muualla maailmassa tehtyjen ALS-potilaiden puhetta késittelevien
tutkimusten tuloksiin. Verrattaessa tutkimuksen tuloksia suomalaiseen niin sanottuun
normiaineistoon, voidaan todeta, ettd ALS-tautia sairastavien henkildiden puhe- ja
artikulaationopeudet ~ ovat  keskimddrin normaalipuhujia alhaisempia riippumatta
mittausajankohdasta. Viite perustuu Kate Mooren (1991b) tutkimukseen ’Speech rate, phonation
rate, and pauses in cartoon and sports narrations”, jonka mukaan suomalaisten tv-kuuluttajien
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puhenopeus oli keskimiddrin 3,64 tavua/s, radiojuontajien 5,36 tavua/s ja sarjakuvakerrontaan
osallistuneiden &énihiiridpotilaiden 3,53 tavua/s (Moore, 1991b). Artikulaationopeudet olivat
vastaavissa ryhmissd 5,20, 6,48 ja 5,04 tavua/s. Kaikki ndmi arvot ovat merkittdvasti suurempia
kuin tissd tutkimuksessa saadut arvot. Koko aineistoa (N=18) tarkasteltaessa puhenopeus sai
kolmessa mittauspisteessd arvot 2,99, 2,76 ja 2,31 tavua/s ja artikulaationopeus arvot 4,22, 3,91 ja
3,46 tavua/s. On kuitenkin huomioitava, ettd sekd puhe- ettd artikulaationopeuden vaihtelu oli tissa
tutkimuksessa suurta jokaisessa mittauspisteessd, ja joukossa oli myds muutamia sellaisia potilaita,

jotka ylsivit normaaliarvoihin.

Tutkimustulosten vertailua kansainvélisiin tutkimuksiin vaikeuttaa ensinndkin se, ettd puhe- ja
artikulaationopeus ovat pitkélti kielisidonnaisia. Kielisidonnaisuudesta johtuen myds puhenopeuden
yksikko vaihtelee. Joissakin tutkimuksissa puhenopeuden yksikkond on kdytetty tdméan tutkimuksen
tavoin tavua tai moraa per sekunti (mm. Tjaden & Turner, 2000; Nishio & Niimi, 2000), osassa
puhenopeuden yksikkond on puolestaan kdytetty sanaa per minuutti (mm. Turner & Weismer, 1993).
Toiseksi joissakin tutkimuksissa puhenopeutta on ldhestytty hyvin eri nikokulmasta kuin tissa
tutkimuksessa. Esimerkiksi Turner ja Weismer (1993) tutkivat sitd, milld tavoin ALS-potilaat
pystyvit tietoisesti muuttamaan puhenopeuttaan eivétkd niinkddn sitd, milld tavoin puhenopeus
muuttuu spontaanisti sairauden edetessd. Kolmanneksi aineiston keruun ongelmallisuudesta johtuen
puhemuutoksiin liittyvid pitkittdistutkimuksia on tehty hyvin vidhdn, ja suurin osa néisté
tutkimuksista on yhden tai muutaman henkilon tapaustutkimuksia (Yorkston ym., 1993). Nishion ja
Niimin (2000) kahden ALS-potilaan tapaustutkimuksessa on kuitenkin néhtdvissd tdssd
tutkimuksessa havaitun kaltaista puhe- ja artikulaationopeuden lineaarista alenemista seurannan
aikana. Téssd tutkimuksessa puhe- ja artikulaationopeuden ohella myds puheen ymmaérrettivyys

laski melko lineaarisesti kuuden kuukauden aikana.

Vaikka puhe- ja artikulaationopeuden lasku oli seurannan aikana ndkyvd ja lineaarinen,
tilastollisesti mittauspisteiden véliset keskiarvoerot eivét olleet merkitsevid (p>0.05). Tdma johtuu
siitd, ettd tutkimushenkil6t muodostivat hyvin heterogeenisen ryhmén ja vaihtelu oli suurta, jolloin
keskiarvo ei vélttimadttd kuvaa parhaiten tapahtunutta muutosta. Puhe- ja artikulaationopeuden
muutokset olivat lisdksi kaiken kaikkiaan hyvin pienid. Puhenopeus laski seurannan aikana
keskiméddrin 0,68 tavua/s ja artikulaationopeus 0,76 tavua/s. Mukana oli kuitenkin my0s sellaisia
tutkimushenkilditd, joiden puhe- ja artikulaationopeudet heikkenivdt merkittévisti: esimerkiksi
puhenopeus laski puoleen kolmella ja artikulaationopeus yhdelld tutkimushenkil6lld. Joka
tapauksessa vaikuttaisi siltd, ettd kuuden kuukauden seuranta-aika on liian lyhyt merkittivien puhe-

ja artikulaationopeuden muutosten esille saamiseksi. Puheen ymmdrrettdvyyden muutoksen
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osoittamiseen kuuden kuukauden seuranta ndyttdisi puolestaan timdn tutkimuksen perusteella
olevan riittdvd. Keskimédrdinen puheen ymmairrettivyys oli puheterapeutin arvioimana
ensimmaisessd mittauspisteessd 7,61, toisessa 6,94 ja kolmannessa 6,00. Ndmi erot olivat

tilastollisesti erittdin merkitsevid (p<0.01).

5.1.1 Puheen ymmarrettdvyyden muutoksen ennustaminen

Kansainvilisissé tutkimuksissa on 16ydetty viitteitd siitd, ettd ALS-potilaiden puhenopeus hidastuisi
jo ennen kuin puheen ymmarrettdvyydessd on tapahtunut havaittavia muutoksia (Ball ym., 2001;
Ball ym., 2002). Puheen ymmairrettdvyyden on todettu alenevan tyypillisesti hyvin lyhyen ajan
sisdlld vasta sairauden keskivaiheilla, jolloin puhenopeus on alentunut noin puoleen potilaan
tavanomaisesta puhenopeudesta (Ball, Beukelman & Pattee, 2004b). Tdmadn pro gradu -tyon
aineiston perusteella puhe- ja artikulaationopeuden muutoksilla ei voida kuitenkaan yksiselitteisesti
ennustaa puheen ymmdrrettivyyden muutosta. Néin siitd huolimatta, ettd tutkittavien joukossa oli
my0s sellaisia henkil6itéd, joiden puhenopeus aleni ennen puheen ymmarrettdvyyden alenemista (ks.

tarkemmin alaluku 5.4).

Tulosten perusteella voidaan ainoastaan todeta, ettd puhe- ja artikulaationopeuden heikentyessd
myos puheen ymmdrrettdavyys heikentyy. Tama tuli esille sekd muuttujien vilisissd korrelaatioissa
ettd tutkimusryhmien puhemuutosten seurannassa. Puhe- ja artikulaationopeus korreloivat
positiivisesti sekd keskendén ettd puheen ymmarrettdvyyden kanssa. Ensimmaisessé ja kolmannessa
mittauspisteessd kaikkien muuttujien vélilld vallitsi tilastollisesti erittdin merkitsevd positiivinen
korrelaatio (p<0.01). Toisessa mittauspisteessd korrelaatio oli tilastollisesti merkitsevdd puhe- ja
artikulaationopeuden sekd artikulaationopeuden ja puheen ymmairrettdvyyden vililld, mutta ei

puhenopeuden ja puheen ymmarrettivyyden valilla.

Tutkimusryhmittiin tarkasteltuna puhe- ja artikulaationopeus sekd puheen ymmaérrettidvyys laskivat
niin ikd4n samassa suhteessa seurannan aikana, mutta joitakin hienoisia eroja ryhmien ja
mittauspisteiden valilli oli kuitenkin havaittavissa. Ryhmien I ja II sekd 1 ja III puhe- ja
artikulaationopeuden erot kasvoivat seurannan aikana, kun taas ryhmien II ja III vélinen ero kutistui.
Kuitenkin ainoastaan ryhmien I ja III artikulaationopeuden keskiarvoero oli tilastollisesti
merkitsevd. Ryhmien véliset puheen ymmarrettivyyden erot kutistuivat seurannan aikana, mutta

erot olivat kuitenkin tilastollisesti merkitsevid jokaisessa mittauspisteessd. Tilastollisen analyysin
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perusteella ei voida siis yksiselitteisesti todeta, ettd puhe- ja artikulaationopeuden muutos ennustaisi

puheen ymmairrettivyyden muutosta.

Ryhmien viliset erot antavat kuitenkin wviitteitd siitd, ettd puhemuutosten ja etenkin puheen
ymmarrettdvyyden arviointi mahdollisimman varhaisessa vaiheessa saattaa auttaa ennustamaan
tulevia puhemuutoksia. Ryhmén I (luokat 10 ja 9) keskimdardiset puhe- ja artikulaationopeudet
laskivat seurannan aikana vain vidhén (puhenopeus 0,15 tavua/s, artikulaationopeus 0,34 tavua/s),
mutta puheen ymmarrettdvyys heikentyi keskiméérin yli kahden luokan verran. Tdma viittaisi siihen,
ettd mikdli puhe on seurannan alussa ldhes normaalia, pienikin muutos puhe- tai
artikulaationopeudessa vaikuttaa puheen ymmdrrettdivyyteen heikentdvdsti. Ryhméssa II (luokat 8
ja 7) puhe- ja artikulaationopeus laskivat jyrkimmin (puhenopeus 0,96 tavua/s, artikulaationopeus
1,06 tavua/s), mutta kuitenkin lineaarisesti. Myos ryhmén keskiméérdinen puheen ymmarrettavyys
heikentyi tasaisesti mittauspisteiden valilla (7,56 — 6,78 — 6,11). Tamain aineiston perustella nayttaa
siis siltd, ettd lievdit varhaiset puhemuutokset ennustavat tasaista puhe- ja artikulaationopeuden
sekd puheen ymmdrrettivyyden laskua. Tulkinnan yleistettdvyyttd heikentdd kuitenkin se, etté

tutkimushenkil6t tulivat puheterapeutin alkuarvioon hyvin eri vaiheissa sairauttaan.

Ryhmissda III (luokat 6-4) puhe- ja artikulaationopeudet olivat jo ldhtdkohtaisesti noin
kolmanneksen muita pienempid ja seurannan aikana ero edelleen kasvoi etenkin ryhméédn I
verrattuna. Téstd voidaan paitelld, ettd mikdli potilaan puheoireet ovat jo seurannan alkuvaiheessa
vakavia, muutos jatkuu jyrkempdnd ja nopeampana verrattuna nithin potilaisiin, joiden puhe on
alkutilanteessa ldhes normaalia. Puheoireiden nopea eteneminen viittaa bulbaarialkuiseen
tautimuotoon (Watts & Vanryckeghem, 2001; Yorkston ym., 2003: 19), joka olikin todettu kolmella
neljastd ryhmén III tutkimushenkil6istd. Ryhmén neljdnnen henkilon vaikeat puheoireet selittyvit
silld, ettd hédnen seurantansa alkoi vasta vuoden kuluttua ensimmdisten bulbaarioireiden
ilmenemisen jélkeen. Kaikilla ryhmén I tutkimushenkildilld oli puolestaan joko sekamuotoinen tai
spinaalialkuinen tautimuoto. Ryhmaissi II esiintyi kaikkia tautimuotoja. Nayttdisi siis siltd, etti
puheen ymmdrrettivyyden arvioinnin lisdksi tieto tautimuodosta jo seurannan alussa on

merkittivdd myéhempien puheoireiden ennustamisen kannalta.

5.1.2 Puhemuutosten yksilollisyys

Yksittdisten ALS-potilaiden puheoireiden seuranta (alaluku 4.4) osoitti ensinndkin sen, ettd ALS-

taudissa puhemuutokset etenevit hyvin yksilollisesti. Koko aineistoa tarkasteltaessa ldydettiin
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kuitenkin muutamia tyypillisid kehityslinjoja. Néistd merkittdvimméksi ja téssd aineistossa
yleisimméksi nousi kehityslinja 1, jossa puhenopeus laski ennen puheen ymmirrettivyyden
heikkenemistd. Aikaisempien tutkimusten valossa téitd on selitetty silld, ettd alentunut puhenopeus
el vilttamittd vaikuta alentavasti puheen ymmairrettivyyteen mikidli artikulaationopeus siilyy
muuttumattomana (Nishio & Niimi, 2000; Ball ym., 2001; Ball ym., 2002). Tésséd tutkimuksessa
artikulaatio- ja puhenopeus alenivat kuitenkin samassa suhteessa. Puheen ymmarrettdvyyden
sdilymistd selittddkin paremmin se, ettd puhenopeuden muutokset olivat kaiken kaikkiaan hyvin

pienid.

Toiseksi yksittdisten tutkimushenkildiden puhemuutoksia seuratessa havaittiin, ettd puhe- ja
artikulaationopeuksien erot olivat suurimmat luokkien 8 ja 7 sekd luokkien 6 ja 5 vdlilld (ks.
taulukko 8). Luokkaan 8 kuuluvien tutkimushenkiloiden puhe- ja artikulaationopeudet olivat
padosin normaalivariaation rajoissa (ks. Moore, 1991b), kun taas luokkaan 7 kuuluvilla ne olivat jo
merkittidvisti alentuneet. Tima tukee jo olemassa olevaa tietoa, jonka mukaan luokkaan 8 kuuluvien
ALS-potilaiden puhemuutokset ovat havaittavissa, mutta puhenopeus on edelleen normaali
(Yorkston ym., 2003, 32-33). Luokkaan 7 kuuluvien potilaiden puhe- ja artikulaationopeudet ovat
sen sijaan kuulonvaraisestikin arvioituna alentuneet. Puhenopeuden alenemista on selitetty silld, ettd
puhuja kompensoi lisddntyneitd artikulaatio- ja hengitysongelmiaan hidastamalla tietoisesti
puhenopeuttaan eli pitimélld pidempid taukoja sanojen ja lauseiden vélissd (Yorkston ym., 2003:
32-33 ja 229-232). Luokkien 6 ja 5 erot ovat niin ikéén selitettdvissd aiemman tutkimuksen avulla,
nimittdin Yorkstonin ym. (2003: 32-33) mukaan dysartrian vaikeusasteluokkaan 5 kuuluvat ALS-
potilaat tulevat endd vaivoin toimeen ilman kommunikaation apuvélineitd. Heidédn puheensa on

huomattavan tyolésti ja hidasta verrattuna luokkaan 6 kuuluvien henkiléiden puheeseen.

Kolmen yksittdistapauksen tarkemmassa analyysissd huomattiin, ettd puhe- ja artikulaationopeuden
muutokset voivat johtua monesta seikasta. Tutkimushenkild A pyrki kompensoimaan artikulaation
heikentymistd hidastamalla puhenopeuttaan. Puhenopeuden hidastaminen ei kuitenkaan auttanut
ylldpitdmidn puheen ymmarrettavyyttd, joka laski tasaisesti koko seurannan ajan. Taméi selittyy
silld, ettd tyypillisesti puhenopeuden alentuessa puheen ymmérrettdvyys heikkenee, mikdli myos
artikulaationopeus alenee (Nishio & Niimi, 2000; Ball ym., 2001; Ball ym., 2002).
Tutkimushenkild A:n artikulaationopeuden hidastuminen johtui puolestaan siitd, ettd seurannan
edetessd puheessa alkoi esiintyd enemmén lyhyitd, alle 0,2 sekunnin mittaisia taukoja, joita ei
laskettu mukaan taukoaikaan. Tutkimushenkild B:n puhemuutoksissa selkeintd oli puheen
ymmarrettdvyyden lasku seurannan lopussa. Puhe- ja artikulaationopeudessa muutokset olivat hyvin

pienid. Puheen ymmarrettivyyden lasku selittyykin silld, ettd tutkimushenkild B pyrki
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kompensoimaan hengitystoimintansa heikkoutta kasvattamalla puhenopeuttaan ja tuottamalla
yhdelld uloshengitykselld aikaisempaa pidempid lauseita. Tdmid oli sikdli mielenkiintoista, ettd
kirjallisuuden perusteella ALS-potilaat reagoivat hengitystoiminnan heikentymiseen tyypillisesti
juuri péinvastoin eli hidastamalla puhenopeuttaan ja lyhentdmaélld ilmaisupituuksiaan (Y orkston ym.,
2003: 32-33), mikd ndkyi tutkimushenkild6 C:n kohdalla. Tutkimushenkilé C:n puhe- ja
artikulaationopeuden aleneminen selittyi siis silld, ettd seurannan aikana taukojen miéra seki kesto

kasvoivat ja ilmaisupituudet lyheniviét.

Tutkimushenkilditd verrattaessa on huomattava, ettd aika ensimmdisten bulbaarioireiden
ilmaantumisen ja puheterapeutin alkuarvioinnin vélilld vaihteli huomattavasti. Tutkimushenkilé A:n
kohdalla tuo viliaika oli seitsemin kuukautta, miki on kohtuullisen pitké aika ottaen huomioon, etté
kyseessd oli bulbaarialkuinen tautimuoto, jonka ensioireita ovat tyypillisesti juuri puhemuutokset
(mm. Freed 2000: 266; Yorkston ym., 2003: 4; Somer, 2006: 497). Tutkimushenkilé B oli yksi
harvoista tutkimuksen ideaalitapauksista, joiden seuranta alkoi hyvin pian (alle 1 kk) ensimmaéisten
bulbaarioireiden ilmaantumisen jilkeen. Tutkimushenkild6 C:n kohdalla aika ensimmaéisten
bulbaarioireiden ilmaantumisen ja puheterapeutin alkuarvioinnin vélilld oli vuosi. Hénen oireensa
olivat kuitenkin edenneet tuon vuoden aikana hyvin hitaasti. Tdmé vahvistaa késitystd siitd, ettd
bulbaarialkuinen tautimuoto johtaa nopeammin puheen heikentymiseen kuin spinaalialkuinen ja

sekamuotoinen tautimuoto (Watts & Vanryckeghem, 2001; Yorkston ym., 2003: 4 ja 19).

5.1.3 Puhemuutosten seuranta ja kuntoutuksen kriittiset vaiheet

ALS-potilaiden puhemuutosten seuranta on tutkijoiden mukaan tirkedd (mm. Kent ym., 1991;
Yorkston, 2007). Muutoksia seuraamalla voidaan esimerkiksi arvioida puheen ymmarrettavyytta ja
ennustaa taudin kulkua sekd sopivien terapiainterventioiden toteuttamisajankohtaa. Téssd
tutkimuksessa korostui etenkin alkuvaiheen arvioinnin merkitys, silld tutkimustulosten mukaan
alkuvaiheen lievdt puheoireet ennustavat oireiden tasaista ja hidasta etenemistd, kun taas
alkuvaiheessa kohtalaiset tai vaikeat oireet ennustavat suurempia ja nopeampia muutoksia.
Puheoireiden arviointi ja seuranta eivét kuitenkaan ole ongelmattomia, mika tuli esille myds tdméan
tutkimuksen myo6td. Ensinndkin ALS-potilaiden puhemuutosten pitkdaikainen seuranta on haastavaa
taudin nopeasti etenevin luonteen vuoksi (mm. Yorkston ym., 1993; Watts & Vanryckeghem,
2001). Tamin tutkimuksen alkuperdisen aineiston 33 tutkimushenkilostd 1dhes puolet jii lopulta
tutkimuksen ulkopuolelle joko siitd syystd, ettd he olivat menehtyneet, heiddn seurantansa oli

kesken tai heidén puheensa ei ollut analysoinnin kannalta riittdvin ymmaérrettivad. Toiseksi ALS-
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tautiin liittyvien puhemuutosten tunnistaminen seurannan ja kuntoutuksen kannalta riittdvén ajoissa
on haastavaa. Tdssd tutkimuksessa alkutilanteella eli ensimmaéiselld mittauspisteelld (0 kk) viitattiin
sithen hetkeen, jolloin tutkittava oli kdynyt ensimmadisen kerran puheterapeutin arvioinnissa.
Alkuarviointiin vaikutti merkittdvésti se, miten pitkddn potilaalla oli subjektiivisen arvion mukaan
esiintynyt bulbaarioireita. Vaihtelu oli tdssd yksiloiden vélilld merkittdvad (-3—22 kk) riippumatta
siitd, oliko tutkimushenkildlld todettu bulbaarialkuinen, spinaalialkuinen vai sekamuotoinen ALS-
tauti. Syyné vaihteluun on todennikdisesti se, ettd puheoireita ei tunnisteta ajoissa, mikd puolestaan
johtuu tiedon puutteesta. Monen tutkimushenkilon varsinainen ldhtotilanne puhe- ja

artikulaationopeuden suhteen jéi siis epdselviksi.

YIld mainitut ongelmat ovat merkittivida ALS-potilaiden puheterapeuttisen kuntoutuksen
toteutumisen kannalta. Huomioiden sairauden etenevdn luonteen ja parantumattomuuden,
kuntoutuksen jokainen vaihe puheterapeuttisine interventioineen on potilaan kannalta
merkityksellinen. Yorkston ym. (2003: 39) kutsuvatkin kuntoutuksen vaiheita osuvasti kriittisiksi
vaiheiksi. Nami vaiheet kulkevat kési kéidessd dysartrian vaikeusasteluokituksen kanssa.
Ensimmiisend kriittisend vaiheena pidetddn diagnoosin saamisen aikaa, jolloin puheen oletetaan
olevan normaalirajoissa (luokat 10 ja 9). Terapiassa keskitytdéin tuolloin tiedon vélittimiseen ja
puheen ymmirrettdvyyden varmistamiseen. Tdméd aineisto kuitenkin osoitti, ettd vain harvan
potilaan kohdalla puhemuutokset havaitaan riittdvan ajoissa ensimmadista kriittistd vaihetta ajatellen.
Aineiston 18 potilaasta vain viisi kuului alkutilanteessa luokkiin 10 tai 9. Tima on siind mielessa
merkittdvdd ja huolestuttavaa, ettd mitd myohemmin puheoireet tunnistetaan, sitd lyhyempi aika

potilaalle jd4 sopeutumiseen ja tilanteen hyviksymiseen.

Toinen kriittinen vaihe terapiainterventioiden toteuttamisen kannalta on silloin, kun puheen
ymmairrettdvyys on jo jonkin verran alentunut (luokat 8 ja 7) (Yorkston ym., 2003: 39).
Puheterapiassa keskitytddn tdssd vaiheessa muokkaamaan potilaan viestintdympéristod erilaisilla
kompensaatiokeinoilla puheen ymmaérrettivyyden kohentamiseksi. Ympériston muokkaamisella
tarkoitetaan muun muassa meluisten viestintiympdristdjen valttdmistd (Yorkston ym., 1993;
Yorkston ym., 2003: 229-232). Tésséd tutkimuksessa kédvi ilmi, ettd puhe- ja artikulaationopeus
laskivat erityisen paljon siirryttdessd dysartrian vaikeusasteluokituksessa luokasta 8 luokkaan 7.
Néyttad siis siltd, ettd dysartrian vaikeusasteluokkaan 7 kuuluvat potilaat alkavat tietoisesti tai
tiedostamattaan muokata ympariston lisdksi/sijasta my0s puhettaan, minkd on katsottu kuuluvan

vasta puheterapian kolmannen kriittisen vaiheen interventioihin.
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Kolmannessa kriittisessé vaiheessa ALS-potilaiden puhe on jo merkittdvisti heikentynyt (luokat 6
ja 5) ja puheen ymmirrettivyyden lisddmiseksi heille neuvotaan erilaisia puheen muokkaamisen
keinoja (Yorkston ym., 2003: 39). Puhetta voidaan tietoisesti muokata ymmaérrettivimmaéksi
esimerkiksi puhumalla hitaasti ja kuuluvasti, toistamalla, lyhentimilld ja yksinkertaistamalla
viestejd sekd pitdmdlld pienid taukoja sanojen ja lauseiden vilissd (Yorkston ym., 1993; Yorkston
ym., 2003: 229-232). Siind vaiheessa, kun kompensaatiokeinot eivit enda riitd sdilyttimédn puheen
ymmarrettdvyyttd (luokat 4-1), siirrytddn kayttdmadn puhetta tukevia viestintdkeinoja (Yorkston
ym., 1993). Nikemykset AAC-keinojen kdyttoonoton ajankohdasta vaihtelevat kirjallisuudessa
kuitenkin paljon. Erdin ndkemyksen mukaan AAC-keinojen kéyttoonottoa tulee miettid siind
vaiheessa, kun ALS-tautia sairastavan henkilon puhenopeus on hidastunut eikd puheen
ymmérrettdvyys ole kuunteluolosuhteisiin ndhden riittdvalla tasolla (Yorkston ym., 2003). Toisen
ndkemyksen mukaan AAC-keinot tulevat ajankohtaisiksi silloin, kun puhenopeus on erilaisissa
lukutesteissd laskenut puoleen normaalista (Yorkston ym., 1996). Tdmén aineiston niytteiden
perusteella voidaan todeta, ettd puhemuutosten ohella myds AAC-keinojen tarpeellisuus riippuu

taysin yksilostd ja hdnen viestintitarpeistaan.

5.2 Menetelmén pohdintaa

Tdssd  tutkimuksessa  kaytettiin ~ valmista  aineistoa, joka  koostui  ALS-potilaiden
puheterapiakidynneilld nauhoitetuista puheniytteistd. Kaikkiaan 33 tutkimushenkildstd téhin
tutkimukseen valikoitui 18. Kriteerind oli ensinndkin se, ettd tutkimushenkil6illd taytyi olla
vihintddn kolme puhendytettd seurannan ensimmadisen kuuden kuukauden ajalta. Toiseksi
tutkimushenkildiden piti alkutilanteessa sijoittua dysartrian vaikeusasteluokituksessa luokkiin 10—4
eli heiddn pédasiallinen viestintdkeinonsa oli edelleen puhe. Tilastollista tutkimusta ajatellen
tutkittavien maard (N = 18) oli siis suhteellisen pieni, kuten logopedisissa tutkimuksissa yleensékin,
eikd otos vélttimattd kuvaa koko populaatiota. Télloin my6s tutkimusten tulosten yleistimisen tulee
olla varovaista. Kuuden kuukauden seurantaan péaddyttiin siksi, ettd pidempi seuranta olisi edelleen
vihentdnyt tutkimushenkildiden méérdd, kun osa potilaista oli menehtynyt ja osan puhehéirié oli
edennyt hyvin vaikea-asteiseksi. Tutkimus kuitenkin osoitti, ettd kuusi kuukautta ei ole vilttimatta
riittdvd aika puhe- ja artikulaationopeuden muutosten seurantaan, mikéli tulokselle haetaan
tilastollista merkitsevyyttd. Mitd lievempid puheoireet alkutilanteessa ovat, sen pidemman
seurannan muutosten esiin tuominen vaatii. Vaikka puhemuutosten tilastollista merkitsevyyttd ei
pystytty kaikilta osin osoittamaan, sekd tutkimusryhmien ja mittauspisteiden ettd yksittdisten

tutkimushenkil6iden viliset erot olivat ndkyvia.
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Tutkimustulosten luotettavuuden lisd&dmiseksi olisi ollut mielekéstd valita tutkimukseen vain ne
tutkimushenkilot, joiden bulbaarioireet olivat alkaneet samoihin aikoihin ensimmaéisen
puheterapiakdynnin kanssa. Tdmé ei ollut mahdollista tutkittavien rajallisen mééran vuoksi. Isompi
aineisto olisi myos mahdollistanut puhemuutosten seurannan erikseen kunkin tautimuodon kohdalla.
Tulee kuitenkin huomioida, ettd kyseessd oli kliininen tutkimus, johon otettiin mukaan kaikki
peruskriteerit tdyttdneet potilaat sitd mukaa kun he tulivat puheterapeutin tutkimuksiin.
Puheterapeutin alkuarviointi toteutui siis tutkimushenkildstd riippuen hyvin eri vaiheessa sairautta.
Myos diagnoosien suhteen tutkittavien ryhma oli varsin heterogeeninen, mikd johtuu siitd, ettid
ALS-taudin diagnoosin varmistaminen saattaa viedd useita vuosia (ENMC, 2011). Homogeenisen
tutkittavien ryhmin kokoaminen ei tdmén tutkimuksen kohdalla olisi nédin ollen ollut mahdollista,

eikd myoskain tarkoituksenmukaista.

Téssé tutkimuksessa puhe- ja artikulaationopeudet laskettiin puhendytteiden tarinankerrontaosioista,
joissa tutkimushenkilot saivat vapaasti kertoa tarinan nikemadstddn sarjakuvasta. Kuvasarjasta
kerronta on paljon kidytetty arviointimenetelmd etenkin tutkittaessa kielihdirigitd (Korpijaakko-
Huuhka, 2007). Sen kiytt6d on kokeiltu my0s suomalaisten puhe- ja artikulaationopeuksia
tutkittaessa (Moore, 1991). Kansainvilisissd dysartriaa kisittelevissd tutkimuksissa puhe- ja
artikulaationopeudet on puolestaan tyypillisesti laskettu tekstin lukemisen pohjalta (Turner &
Weismer, 1993; Nishio & Niimi, 2000). Dysartristen puhujien puheen ymmaérrettivyytta on lisdksi
arvioitu my0s sana- ja lausetason lukutehtivissd (Mulligan ym., 1994; Tjaden & Turner, 2000).
Tassd tutkimuksessa paddyttiin kdyttdimadn sarjakuvakerrontaa, koska se vastaa lukutehtivaa
paremmin luonnollista keskustelutilannetta. Luonnolliseen keskusteluun kuuluu niin taukoja ja
eparointid kuin virheitd ja niiden korjauksiakin. Nami kaikki tulivat tutkimushenkiléiden

sarjakuvakerronnassa hyvin esille.

Sarjakuvakerronnan kdytolle 16ytyy muitakin perusteluita. Ensinndkin menetelmén kéyttd helpotti
tutkimustulosten vertailua suomalaiseen normiaineistoon, jossa puhe- ja artikulaationopeudet oli
niin ikddn laskettu sarjakuvakerronnan pohjalta. Toiseksi, kuvasarja jarjestdd sisdltoainekset
juonellisesti eteneviksi kokonaisuudeksi (katsaus Korpijaakko-Huuhka, 2003:34), jolloin tarinoiden
sisdllollinen vaihtelu ei ole niin suurta kuin yksittdisestd kuvasta kerrottaessa. Tdstd huolimatta
puhendytteiden ajallinen kesto vaihteli tutkimushenkildiden vélilld merkittdvésti ollen lyhimmilldin
noin 20 sekuntia ja pisimmilldén yli kolme minuuttia. Tdmai selittyy silld, ettd tarinankerrontaan
vaikuttavat monet henkilokohtaiset taustatekijat, kuten kielelliset taidot, koulutustausta,
tyotehtidvien asettamat vaatimukset, kielenkdyton tottumukset sekd henkilon luontainen puhetyyli

(Korpijaakko-Huuhka, 2003). Esimerkiksi eri murteilla puhuneet tutkimushenkil6t kayttivét
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erilaisia sanamuotoja, jolloin tavuméérat vaihtelivat (esim. olkapdd = 3 tavua vs. olokapdd = 4
tavua), mikd puolestaan vaikutti laskettuihin puhe- ja artikulaationopeuksiin. Vaikka
sarjakuvakerronnan kayttd oli tdssd tutkimuksessa perusteltua, tdytyy muistaa, ettd saatuja
tutkimustuloksia ei voida yleistdd koskemaan ALS-potilaiden puhetta missd tahansa tilanteessa.
Mikédli puhe- ja artikulaationopeudet olisi laskettu esimerkiksi lukutehtivin tai spontaanin
keskustelutilanteen perusteella, tulokset voisivat olla hyvin erilaisia. Tutkimustulosten
luotettavuutta lisdisi se, ettd puhe- ja artikulaationopeudet laskettaisiin mahdollisimman monen

puhetilanteen perusteella.

Ennen puhe- ja artikulaationopeuksien laskemista puhendytteet litteroitiin ortografisesti.
Luotettavuuden lisdémiseksi litteroinnit tarkistettiin kahteen otteeseen. Kuitenkin litterointi perustui
tutkijan subjektiiviseen nidkemykseen ja joku toinen olisi saattanut tulkita ndytteet eri tavalla.
Puheen ymmarrettdvyyden aleneminen asetti osaltaan litterointiin haasteita. Joukossa oli muutamia
puhendytteitd, joissa ddnen laatu, heikko artikulaatio ja voimakas hengéstyminen tekivét puheesta
osittain hyvinkin episelvdd. Vaikka puhendytteissid saattoi olla epédselvempii jaksoja, tavuméaérit
olivat kuitenkin laskettavissa Praat-ohjelman avulla. Myds taukojen keston mittaamisen
luotettavuutta pyrittiin lisddmadn suorittamalla mittaukset kahteen kertaan. Haasteita mittaukselle
asetti joidenkin tutkimushenkildiden kohdalla epdtarkka soinnin alkamisaika (VOT eli voice onset
time), joka on hyvin tyypillinen ALS-potilaiden puheen piirre (Duffy, 2005: 287). Mittauksen
luotettavuuden lisddmiseksi taukojen kestot olisi voinut myds tarkistuttaa jollakin toisella henkil6lla,
jolloin esimerkiksi mittauksista saatu keskiarvo olisi ollut lopullinen taukoaika. Tutkimuksen

tuloksiin tilla ei olisi kuitenkaan ollut merkittavaa vaikutusta.

Ryhmien vilisten keskiarvoerojen ja muuttujien yhteisvaihtelun merkitsevyyttd testattiin
nonparametrisilla menetelmilld, silld kaikki parametristen testien edellytykset eivit tdyttyneet.
Ensinnékin tutkittavat ryhmét olivat liian pienid, toiseksi muuttujien hajonnat poikkesivat toisistaan
ja kolmanneksi muuttujien normaalijakaumaoletus ei tiyttynyt (Heikkild 2004, 224).
Nonparametriset menetelmét perustuvat jarjestyslukujakaumien tarkastelemiseen, jolloin varsinaiset
havaintoarvot on muutettu jérjestysluvuiksi siten, ettd suurin havainto saa arvon 1, toiseksi suurin
arvon 2 ja niin edelleen (Nummenmaa, 2004: 248). Jarjestysluvullinen mitta-asteikko ei ole yhtd
tarkka kuin suhdeasteikollinen, jolloin mittauksessa menetetddn jonkin verran informaatiota.
Nonparametristen menetelmien heikkous on myos se, ettd ne eivdt suosittele nollahypoteesin
hylk&dadmistd yhtd helposti kuin parametriset menetelmat (Nummenmaa, 2004: 248; Heikkild, 2004:
193). Toisin sanoen parametrisilla menetelmilli saadaan helpommin osoitettua tilastollinen

merkitsevyys kuin nonparametrisillé testeilld. Téassd tutkimuksessa ei kuitenkaan asetettu hypoteesia,
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vaan pyrkimyksend oli kuvailla puhemuutoksia ja tehdd niistd havaintoja tilastollisia menetelmia

apuna kayttiden. Ndin ollen tutkimuksessa kéytettyjen menetelmien voidaan katsoa olleen toimivia.

Ryhmien vilisten keskiarvoerojen merkitsevyyttd mitattiin Kruskall-Wallisin testilld, jonka jélkeen
suoritettiin parittaisvertailut Mann-Whitneyn U-testilli. Mann-Whitneyn U-testid pidetddn yhtena
tehokkaimmista nonparametrisista testeistd (Heikkild, 2004: 234). Korrelaatiot laskettiin puolestaan
Spearmanin jirjestyskorrelaatiolla, joka tarjoaa nopean tavan todeta, onko kahden muuttujan vililla
tilastollisesti merkitseva riippuvuus. Jarjestyskorrelaatiokerroin antaa kuitenkin vain suppean kuvan
riippuvuudesta eikd kerro mitdén kausaalisuudesta. Tdssd tutkimuksessa kausaalisuus oli kuitenkin
padteltivissd: koska puhe- ja artikulaationopeus maéiritellddn suhteessa aikaan, on selvid, ettd ajan
muutos vaikuttaa myds puhe- ja artikulaationopeuden arvoihin. Kaiken kaikkiaan tdssé
tutkimuksessa kaytetyt tilastolliset menetelmét olivat tarkoituksenmukaisia ja riittdvid nostamaan
esille tutkimuksen kannalta tirkeimmaét seikat. Tilastollisen analyysin vieminen pidemmalle olisi
edellyttinyt aikasarja-analyysin kdyttod, mik4 ei timén opinndytetyon aikataulussa ollut mahdollista.
Aikasarja-analyysin kdyttd olisi mahdollisesti tuonut tutkimukselle lisdarvoa siind mielessé, etti sen
avulla olisi voitu kuvata tarkemmin muun muassa taustamuuttujien vaikutusta puhemuutoksiin ( ks.
Heikkild, 2004; Rahiala, 2006: 1). Tutkimuksen tavoitteet huomioon ottaen sen kéytto ei kuitenkaan

ollut tarpeen.

5.3 Tutkimuksen kliininen merkitys ja jatkotutkimusaiheita

ALS-potilaiden puheterapeuttinen kuntoutus on haastavaa, koska sairaus seké siihen liittyvét puhe-
ja nielemistoiminnan muutokset etenevét yksilollisesti ja varsin nopeasti etenkin bulbaarialkuisessa
tautimuodossa (Watts & Vanryckeghem, 2001). Hoidon ja kuntoutuksen tulisikin alkaa niin pian
kuin mahdollista, parhaassa tapauksessa jo ennen ensimmadisten puheoireiden ilmaantumista.
Valitettavan usein kdy kuitenkin niin, ettd potilaan puhemuutokset jddviat muiden oireiden ja
diagnostisten selvittelyiden varjoon, jolloin puheoireiden seuranta saattaa alkaa vasta kuukausia
niiden ilmestymisen jdlkeen. Puheoireiden varhainen tunnistaminen onkin yksi avaintekijoistd ALS-
potilaiden puheterapeuttisessa kuntoutuksessa. Jo pitkddn on tiedetty, ettd puhenopeuden
aleneminen on tyypillinen piirre ALS-potilaiden puheessa (Mulligan ym., 1994; Ball ym., 2002).
Usein se on myods ALS-tautiin liittyvan dysartrian ensimmdiinen oire. Puhe- ja artikulaationopeuksia
mittaamalla  pystytddn paitsi tunnistamaan puhemuutoksia, my0s arvioimaan puheen
ymmérrettdvyyttd. Puheen ymmarrettaivyyden arviointi puolestaan auttaa toteuttamaan erilaiset

puheterapiainterventiot oikea-aikaisesti.
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Tdmi tutkimus tarjoaa tietoa ALS-potilaiden puhe- ja artikulaationopeuden sekd puheen
ymmaérrettivyyden muutoksista kuuden kuukauden seurannan aikana. Tutkimus on sikéli
merkityksellinen, ettei vastaavanlaista tutkimusta ole Suomessa aikaisemmin tehty. Ulkomailla
ALS-potilaiden puhemuutoksia on tutkittu jonkin verran, mutta tutkimukset ovat olleet pddosin
muutaman yksilon tapaustutkimuksia. Tédssd tutkimuksessa haluttiin selvittdd erityisesti sitd, voiko
puhe- ja artikulaationopeuden muutoksilla ennustaa puheen ymmarrettivyyden muutosta.
Yksiselitteistd vastausta tdhdn ei saatu, mutta aineiston perusteella 16ydettiin muutamia tyypillisid

puhemuutosten kehityslinjoja, joita kannattaa jatkossa tutkia tarkemmin.

Tutkimuksessa tuli esille, ettd puhe- ja artikulaationopeus sekd puheen ymmaérrettivyys laskevat
ryhmaitasolla varsin lineaarisesti ainakin ndin lyhyen ajan sisédlld. Pidempi seurantajakso saattaisi
paljastaa nidkyvdmpid eroja mittauspisteiden ja tutkimusryhmien valilla. Kliinistd tyotd ajatellen
tutkimus nosti esille joitakin tarkeitd seikkoja. Ensinndkin ALS-tautiin liittyvien puhemuutosten
tunnistaminen edellyttidd sekd puheterapeuttien ettd muiden terveydenhuollon henkildiden tietouden
lisddmistd. Mitd aikaisemmin puhemuutokset tunnistetaan, sitd helpompi niihin on reagoida ja sitd
luotettavammin niitd voidaan jatkossa seurata. Toiseksi ALS-potilaiden puhemuutokset etenevit
hyvin yksilollisesti ja muutosten taustalla saattaa olla monia tekijoitd. Puheterapeuttien on tirkeda
tunnistaa sekd puhemuutokset ettd niiden taustalla vaikuttavat moninaiset syyt. Otetaan esimerkiksi
puhenopeuden muutokset. Osalla potilaista puhe hidastuu automaattisesti, koska artikulaatioliikkeet
hidastuvat. Osa potilaista kdyttdd puolestaan puhenopeuden hidastamista kompensaatiokeinona
artikulaation heikentymiselle, jotta puheen ymmarrettavyys siilyisi hyvilla tasolla. Osalla potilaista
puhenopeus taas hidastuu, koska taukojen mairé ja kesto kasvavat. Lisdksi ALS-potilaat saattavat

kompensoida hengitystoiminnan heikentymisté joko hidastamalla tai kiithdyttdmalld puhenopeuttaan.

Téssd tutkimuksessa tutkimushenkil6t valittiin puhendytteiden méiérédn ja puheen ymmairrettivyyden
perusteella. Isompi aineisto mahdollistaisi tiukempien poissulkukriteerien kédyton, jolloin myds
tulosten luotettavuus lisdéntyisi. Tutkimukseen voisi tdlloin valita esimerkiksi vain sellaiset henkilot,
joiden bulbaarioireet on tunnistettu ajoissa, esimerkiksi alle puoli vuotta ennen seurannan alkua.
Isompi aineisto mahdollistaisi myds tutkimushenkildiden ryhmittelyn esimerkiksi tautimuodon

mukaan, jolloin tulokset olisivat vertailukelpoisempia.

Puhe- ja artikulaationopeudet laskettiin tdssd tutkimuksessa nimenomaan kerrontatehtivin
perusteella. Mielenkiintoista olisi selvittdd myos sitd, milld tavoin ALS-potilaiden puhe- ja

artikulaationopeudet vaihtelevat erilaisissa tilanteissa, kuten lukutehtdvissd tai spontaanissa

45



keskustelussa. Toisaalta, mikéli tarkastelu rajoittuu kerrontatehtivddn, voisi jatkossa ottaa
huomioon myds ilmaisupituuksien vaihtelut sekd tarinoiden sisdllolliset erot. Tieto ALS-taudin ja
frontotemporaalisen dementian yhteydesté tarjoaa myos uusia varteenotettavia tutkimusaiheita (mm.
Tsuchia ym., 2000; Irwin ym., 2007; Raaphorst ym., 2010). Mielenkiintoista olisi esimerkiksi tutkia

seurantaluontoisesti ALS-potilaiden kerrontataitoja tai suoriutumista kielellisista testeista.

Tutkimuksen tuloksia vertailtiin sekd suomalaiseen niin sanottuun normiaineistoon sekd ulkomailla
tehtyihin ALS-potilaiden puhetta késitteleviin tutkimuksiin. Suomalaisessa aineistossa tutkittiin
radiotoimittajien, tv-kuuluttajien sekd 4dnihdiridistd kérsivien henkildiden puhe- ja
artikulaationopeuksia. Ryhmét erosivat toisistaan melko merkittdvésti, joten jdd epdselvdksi, minka
ryhmén arvot vastaavat parhaiten suomalaisten niin sanottujen normaalipuhujien puhe- ja
artikulaationopeuksia. Tulevaisuudessa olisikin tirkedd kerdtd mahdollisimman kattava

normiaineisto suomalaisten puhe- ja artikulaationopeuksista.

Tutkimus toteutettiin kvantitatiivisena tutkimuksena, mutta aihepiiri tarjoaa mahdollisuuden myos
laadulliseen tarkasteluun. ALS-potilaiden viestintdd voisi ldhestyd esimerkiksi kommunikaation
tehokkuuden, sosiaalisen kommunikaation tai elamédnlaadun ndkoékulmasta. Puhemuutosten lisdksi
my0s ALS-potilaille tyypilliset nielemisvaikeudet tarjoavat ison tutkimusalueen. Hyvin
mielenkiintoista olisi esimerkiksi seurata tapaustutkimuksen muodossa muutaman ALS-potilaan

puhe- ja nielemisvaikeuksien etenemisté.

ALS-potilaiden puheterapeuttisella kuntoutuksella pyritddn ensisijaisesti mahdollistamaan
potilaiden kyky kommunikoida itseniisesti ja osallistua paitoksentekoon joko puheen tai AAC-
keinojen avulla (Mathy ym., 2000; Yorkston ym., 2003: 37). Néytto siitd, hyotyviatko ALS-potilaat
my0s niin sanotuista perinteisistd puhe- ja ddniharjoituksista osana puheterapeuttista kuntoutustaan,
on ristiriitaista (Yorkston ym., 2003: 37; Watts & Vanryckeghem, 2001). Tulevaisuudessa olisikin
mielenkiintoista tutkia voidaanko perinteisin puheterapian keinoin lievittdd ALS-potilaiden puhe- ja
daniongelmia. Ulkomailla my6s ALS-potilaiden AAC-keinojen kdyttd on saanut osakseen
tutkijoiden huomiota (mm. Yorkston ym., 1993; Yorkston ym., 1996; Mathy ym., 2000; Doyle &
Phillips, 2001; Fried-Oken, Fox, Rau, Tullman, Baker ym., 2006). Suomessa tistd ei ole vield

dokumentoitua tutkimustietoa.
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Liite 1: Kruskal Wallisin testit

Taulukko 1. Puhenopeuden, artikulaationopeuden ja puheen ymmaérrettivyyden mittauspistekohtaisten keskiarvojen
erojen merkitsevyys (Kruskal Wallisin testi).

Test Statistics
puhenopeus artikulaationopeus puheen ymmarrettavyys
Chi-Square 3,872 3,629 9,352
df 2 2 2
Sig-arvo 0,144 0,163 0,009

a. Kruskal Wallis Test

b. Grouping Variable: mittauspiste

Taulukko 2. Puhenopeuden ryhmékohtaisten keskiarvojen erojen merkitsevyys (Kruskal Wallisin testi).

Test Statistics™”

Okkpuhenop 3kkpuhenop 6kkpuhenop
Chi-Square 5,694 5,747 6,767
df 2 2 2
Sig-arvo ,058 ,056 ,034

a. Kruskal Walllis Test

b. Grouping Variable: ALSSSryhma

Taulukko 3. Artikulaationopeuden ryhmikohtaisten keskiarvojen erojen merkitsevyys (Kruskal Wallisin testi).

Test Statistics®”

Okkartiknop 3kkartiknop 6kkartiknp
Chi-Square 8,763 8,614 9,035
df 2 2 2
Sig-arvo ,013 ,013 ,011

a. Kruskal Walllis Test

b. Grouping Variable: ALSSSryhma

Taulukko 4. Puheen ymmarrettdvyyden ryhmékohtaisten keskiarvojen erojen merkitsevyys (Kruskall Wallisin testi).

Test Statistics™”

OKkALSSSpt | 3kkALSSSpt | 6kkALSSSpt
Chi-Square 14,939 13,268 10,565
df 2 2 2
Sig-arvo ,001 ,001 ,005

a. Kruskal Wallis Test
b. Grouping Variable: ALSSSryhma



Liite 2: korrelaatiomatriisit

Taulukko 1. Puhenopeuden, artikulaationopeuden ja puheen ymmaérrettdvyyden korreloiminen ensimmaéisessi
mittauspisteessa (0 kk).

Correlations

OkkALSSSpt Okkpuhenop Okkartiknop.
Spearman’s rho | OKKALSSSpt | Correlation Coefficient 1,000 ,670“ ,796“
Sig. (2-tailed) ,002 ,000
N 18 18 18
Okkpuhenop | Correlation Coefficient ,670” 1,000 ,802"
Sig. (2-tailed) ,002 ,000
N 18 18 18
Okkartiknop | Correlation Coefficient 796" 802" 1,000
Sig. (2-tailed) ,000 ,000
N 18 18 18

** Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed)

Taulukko 2. Puhenopeuden, artikulaationopeus ja puheen ymmarrettdvyyden korreloiminen toisessa mittauspisteessi

(3 kk).
Correlations
3kkALSSSpt 3kkpuhenop 3kkartiknop.

Spearman’s rho | 3kkALSSSpt | Correlation Coefficient 1,000 453 ,664“
Sig. (2-tailed) ,059 ,003
N 18 18 18
3kkpuhenop | Correlation Coefficient 453 1,000 808"
Sig. (2-tailed) ,059 ,000
N 18 18 18
3kkartiknop | Correlation Coefficient 664" 808" 1,000

Sig. (2-tailed) ,003 ,000
N 18 18 18

** Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed)




Liite 2: korrelaatiomatriisit

Taulukko 3. Puhenopeuden, artikulaationopeuden ja puheen ymmarrettdvyyden korreloiminen kolmannessa
mittauspisteessi (6 kk).

Correlations

6kkALSSSpt 6kkpuhenop 6kkartiknop.
Spearman’s rho | 6kkALSSSpt | Correlation Coefficient 1,000 650~ 745"
Sig. (2-tailed) ,004 ,000
N 18 18 18
6kkpuhenop | Correlation Coefficient ,650“ 1,000 ,816“
Sig. (2-tailed) ,004 ,000
N 18 18 18
6kkartiknop | Correlation Coefficient 745" 816" 1,000
Sig. (2-tailed) ,000 ,000
N 18 18 18

** Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed)




