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1 JOHDANTO

Taman opinnaytetyon tarkoitus on kartoittaa kokemusperdista tietoa botulinumtoksiini
tyyppi A:n kéytosté spastisuuden hoidossa ja siihen liittyvisté tekijoistd. Olemme
tarkastelleet tata hoitomuotoa haastattelemalla vanhempia, joiden lapsilla on
diagnosoitu Cerebral Palsy (CP). CP-vammaisista yli 60 prosentilla on spastinen
oireyhtymd, johon kdytet&&n perinteisen terapian ohessa my0ds operatiivisia ja
kemiallisia hoitomuotoja. Yksi néistad kemiallisista hoitomuodoista on
botulinumtoksiini tyyppi A, jota kéytetd&n spastisuuden lisaksi myods muihin
neurologisiin oireisiin. Erityisesti meita kiinnostaa, miten CP-vammaisen lapsen
vanhemmat kokevat botulinumtoksiini tyyppi A:n k&ytén hoitomuotona.
Valitsemastamme aiheesta ei ole aiempaa tutkimustietoa, joten mielestamme
opinndytetydmme on tarpeellinen ja ajankohtainen. T&mé ty0 on suunnattu erityisesti

fysioterapeuttiopiskelijoille ja fysioterapeuteille.

Spastisuus on ylemman motoneuronin (YMN) vaurion aiheuttama oire, joka aiheuttaa
lihasten yliaktiivisuutta (Edwards 2002, 90). Sit4 esiintyy useassa neurologisessa
sairaudessa, mutta kohdentuminen ja vaikutus toimintakykyyn ovat yksilollista.
Spastisuuden peruskomponentit ovat raajojen jaykkyys ja vaaréat liilkemallit. (Kaski,
Manninen, Mdlsa & Pihko 2002, 150.) Useimmiten oireet kohdentuvat ylaraajoissa
fleksoreihin ja alaraajoissa ekstensoreihin. Spastisuutta aiheuttavia neurologisia
vaurioita ja sairauksia ovat muun muassa multippeliskleroosi (MS-tauti), aivohalvaus
ja CP-vamma. (Stokes 1998, 58-59, 138.) Tytssamme kasittelemme spastisuutta CP-

vamman oireena.

CP-vammaisia syntyy Suomessa arviolta 1-2 tuhannesta eldvana syntyneesta lapsesta.
Vammaisen lapsen syntyminen perheeseen on aina tietynlainen kriisitilanne, jolloin
tuentarve on suuri. Lapsen eldménkaarta seuraa perheen lisaksi useat terapeutit,
la&karit ja muut alan ammattilaiset. Vammasta riippuen lapsen hoidot vievét aikaa ja
se vaatii vanhemmilta aikajérjestelyja ja joustavuutta enemman kuin terve lapsi.
(Maatta 1999, 9; Tonttila 2006, 37.) CP-vammalla tarkoitetaan sikidaikana tai
varhaislapsuudessa ennen kahden vuoden ikd4 tapahtuneen aivovaurion aiheuttamaa

kyvyttomyytté séilyttdd normaali asento ja liilkkua normaalisti. (Autti-Ramo 2004,



161.) CP-vamman oireisto on monimuotoinen ja hyvin tapausriippuvainen ja se
jaotellaan lahteesté riippuen eri muotoihin. Tyossémme olemme kaytténeet oireiden
mukaista jaottelua: spastinen, dyskineettinen ja ataktinen. Samalla henkil61l& voi
esiintyd myos kahta tai jopa kolmea oireistoa, tallin puhutaan sekamuotoisesta CP-
vammasta. (Korhonen, 1999. 37; Sillanpda 2003). Spastisen oireyhtyman oireet ovat
yleensé fyysisid ja niiden kuntoutus on helposti kohdistettavissa. Ndama oireet
alentavat lapsen liikunta- ja toimintakykya. Taman vuoksi fysioterapeutin ja muiden
alan ammattilaisten sek& perheen tarkein tavoite on spastisuuden vahentdminen lapsen
elamanlaadun parantamiseksi. Siihen on olemassa lukuisia eri hoitomuotoja.
Perinteisen fysio- sek& toimintaterapian liséksi kéytetddn myos kemiallisia
ladkehoitoja seka operatiivisia toimenpiteitd. (Sandstrom 2002, 12.) Kemiallisia
ladkehoitoja ovat esimerkiksi baklofeeni, titsanidiini ja botulinumtoksiini. Tygssémme
keskitymme botulinumtoksiini tyyppi A:n kayttoon CP-vammaisen spastisuuden

hoidossa.

Botulinumtoksiini tunnetaan usealla eri nimelld, joista tunnetuin on Botox®. Aine
jaotellaan seitsemé&an eri muotoon. Kéaytamme tyéssamme lyhennettd BTX-A, joka
tarkoittaa botulinumtoksiinin pediatriassa kaytettyd muotoa eli tyyppi A:ta. Kyseessa
on hermomyrkKky, jota jalostetaan clostridium-bakteerilajikkeesta. Aineen vaikutus
perustuu sen sitoutumiseen asetylikoliiniin estden sen vapautumisen. Tallgin
hermoimpulssin keskeytymisen vuoksi lihassupistusta ei synny. Aineesta aiheutuva
lihashalvaus eli kemiallinen denervaatio on véliaikainen ja se voi kestaa kahdesta
viikosta kuuteen kuukauteen. (Hannula & Kaukiainen 2001, 20.) Hoidon avulla
voidaan intensiivisesti vahvistaa heikkoja antagonisti- eli vastavaikuttajalihaksia seka
pyrkid muuttamaan lapsen kayttdméaa liikemallia biomekaanisesti edullisemmaksi.
BTX-A on paikallinen hoitomuoto, jota ei tulisi kayttad kokonaisvaltaiseen ja laaja-
alaiseen spastisuuden hoitoon. Tahan tarkoitukseen kaytetddn muita aiemmin
mainittuja l4&keaineita. (Autti-Ramo 2004, 175.)



2 CEREBRAL PALSY (CP) JASPASTISUUS

2.1 Mita spastisuus on?

Spastisessa lihaksessa lihastonus on kohonnut (Ylinen 2002, 7). Nimitysta tonus
kdytetdan hermoimpulssien perustiheydesta (Bjalie 1999, 91). Lihastonus eli —janteys
on lihaksen venytysvastus, jonka osatekijoind ovat venytysrefleksit (Edwards 2002,
90). Venytysrefleksit valittyvat keskushermoston kautta ja se saa aikaan liikehermojen
aktiviteetin lisddntymisen venytyksestd johtuen. Tamé johtaa lihaksen supistumiseen.
(Ylinen 2002, 36.) Lihaksen nopea tai riittdvan suuri venytys kaynnistaa
venytysrefleksin lihassukkuloissa eli -spindeleissa. Namé lahettavéat selkdytimeen
arsykkeitd, jotka ohjautuvat venyttynytta linasta hermottaviin litkkehermosoluihin.
Tama saa lihaksen supistumaan reflektorisesti, jota kutsutaan nopean venymisen
yhteydessé faasiseksi ja hitaan venytyksen tooniseksi. Naiden refleksien
toteutumiseen vaikuttavat muiden muassa liikeratojen sadtelemét selkdytimen erilaiset
valisolut sek& Golgin janne-elin. Tooninen venytysrefleksi ei laukea normaalisti
rentoutuneessa lihaksessa, mutta tilanne on toinen kun kyseessa on spastinen lihas.
(Sandstrom 2002, 12.)

Spastisuus johtuu aina neurologisesta sairaudesta tai vammasta. Kyseessa on
keskushermoston vaurio, joka sijaitsee pyramidiradassa selkéytimessa, aivorungossa
tai isoaivoissa. (Ylinen 2002, 7.) Spastisessa lihaksessa lihastonus kohoaa pienestékin
arsytyksestd, kuten lampdtilan -, asennon - tai tunnetilan muutoksista (Autti-Ramo
1999, 877). Oireen patologinen perusta on epanormaalisti kohonneessa
venytysrefleksista (Britton 1998, 58). Kyseiseen refleksiin liittyvé lihaksen
supistuminen voi toistua useita kertoja perékkain aiheuttaen toistuvia nykayksia
lihaksessa eli klonusta (Ylinen 2002, 7). Tonuksen lisd&antymisen selitetdan johtuvan
puutteellisesta estosta seka toisaalta alfamotoneuronien &rsykeherkkyyden
lisd&ntymisestd. Alfamotoneuronin tehtévé on tuoda supistumiskésky luustolihaksille
ylemmista keskushermoston osista. Arsykeherkkyyden lisdéantyminen on merkki
keskushermoston toiminnan vauriosta ja liittyy ylemmé&n motoneuronin vaurioon, kun

kyseessa on aivohalvauspotilas. Ylemmaélld motoneuronilla tarkoitetaan aivoista



laskeutuvaa liikehermoa, joka kytkeytyy selkéydintasolla lihakseen menevaan
litkehermoon eli alempaan motoneuroniin. (Autti-Ramd 2004, 162-163; Edwards
2002, 91.) CP-vamma kohdistuu puolestaan kehittyvadn hermostoon, minka vuoksi
kortikospinaaliradan ohjauksessa tapahtuva selk&ytimen toiminnan kypsyminen
hairiintyy. Taman vuoksi syyt toonisen venytysrefleksin herkistymiseen voivat olla
moninaisia ja eri lapsilla erilaiset. (Sandstrém 2002, 12.)

Spastisuuden lisaksi YMN-vaurio aiheuttaa my6s muita kliinisia oireita, joita ovat
esimerkiksi synergistinen, polysynaptisesti eli usean neuronin kautta valittyva
lihasaktiviteetti, tahdonalaisen lihastoiminnan heikkous seka hienomotoriseen
kompelyyteen ja suurten lihasryhmien koordinointivaikeuksiin johtava eriytyneen
lihastoiminnan h&iri6. Lisdongelmia tuo hdiriintyneen tai puutteellisen vastavuoroisen
eston aiheuttama antagonistilinasten samanaikainen toiminta, joka edelleen vaikuttaa
lihaskoordinaatioon. T&mé vaikeuttaa tahdonalaisten liikkeiden tuottamista ja
hallintaa. (Autti-Ram6 2004, 162-163.) Liikkumista vaikeuttaa osaltaan
spastisuudesta aiheutuva Kipu. Lihasten pitkittynyt ja epdnormaali supistuminen
kortikospinaaliradan vauriosta johtuen puristaa kyseisten lihasten verisuonitusta,
jolloin lihas joutuu tydskentelemé&an ilman happea. Tall6in lihas on iskeemisessa
tilassa, joka aktivoi lihasten nosiseptoreita eli vapaita kipuhermopéétteitd. Naiden
arsytys kudoksessa johtaa kivun tuntemukseen, joka valittyy periferiasta
keskushermostoon. (Roscigno 2002, 124.)

Lapsilla esiintyva spastisuus ei ole suoranaisesti rinnastettavissa aikuisten
spastisuuteen. Kliinisissé testeissa tatd voidaan verrata, mutta niissa ongelman
aiheuttajaa ei tule esille. Lapsille voi jaada sikidkautisia lihassukkulayhteyksia
agonistien sekd antagonistien valille. Tata kutsutaan resiprokaaliseksi fasilitaatioksi,
jota aikuispotilailla ei tavata. Lapsilla saattaa myos selkéytimen liikehermosolut
herkistya siten, ettd ne reagoivat vahaisiinkin lihassukkuloista tuleviin arsykkeisiin.
Talloin on puolestaan kyse presynaptisen inhibition puutteesta. T&té voi esiintyd myos
aikuisilla, mutta syntymekanismi voi olla eri kuin CP-vammaisella. (Sandstrém 2002,
12-13.) Spastisuuden seurannaisilmioné on lihaksen elastisuuden eli kimmo-
ominaisuuksien muuttuminen. Lihaksen kimmo-ominaisuudet mé&raytyvat
sidekudoksen sisaltdman kollageenisten ja elastisten séikeiden maaran suhteesta.
Elastisten sdikeiden eli kimmosdikeiden ansiosta sidekudos on joustavaa ja

kollageeniséikeet antavat sille vetolujuutta. (Bjalie 1999, 19.) Kimmo-ominaisuuksien



muuttuessa lihasmassa atrofioituu eli surkastuu vahéisen kayton vuoksi ja sen
venyvyys heikkenee ollessaan jatkuvasti lyhentyneessa tilassa. Tdmé voi johtaa
pysyviin virheasentoihin ja sidekudoksen lisdé&dntymiseen. (Autti-R&mo6 2004, 162—
163.)

2.2 Spastisuuden alentaminen kemiallisesti seka hoidon valinta

Spastisuuden oraalinen la&kehoito on epéspesifia ja vaikuttaa kaikkiin lihaksiin
systeemisen levidmisen kautta. T&sté voi seurata liiallista yleista hypotoniaa,
tahdonalaisen lihastoiminnan heikentymisté ja erityisesti painovoimaa vastaan
toimimisen vaikeutumista. N&ité systeemisid ld&kehoitoja ovat esimerkiksi baklofeeni
ja titsanidiini. Spastisuuden aiheuttamaa liilkuntavammaa pystytdan nykyaan
hoitamaan my0s spesifisti. Erilaiset suoraan lihakseen injektoitavat laakeaineet, kuten
lidokaiini, fenoli ja botulinumtoksiini tyyppi A mahdollistavat vain haluttujen
kohdelihasten aktiivisuuden véhentdmisen. Naista botulinumtoksiini tyyppi A on
Suomessa suosituin hoitomuoto sen hyvan hoitovasteen ja kaytettdvyyden vuoksi.
Hoitomuodon valinnalla pyritddn toiminnallisuuden ja hoidettavuuden parantamiseen

ilman eldmanlaatua heikentévié sivuvaikutuksia. (Autti-Ramo 1999, 876.)

Spastisuuden hoidon valintaan vaikuttaa spastisen tilan kesto, paikantuminen,
vaikeusaste ja etiologia. Hoitoa valittaessa on paatettava spesifi ja realistinen tavoite
hoidolle. On my0s arvioitava kaikkien ylemmé&n motoneuronin vaurioista johtuvien
erityisongelmien vaikutus potilaan kokonaistilanteeseen ja hoito on kohdistettava
potilaalle eniten haittaa aiheuttavaan ongelmaan. Spastisuus ei jakaudu koskaan
tasaisesti, tdamén vuoksi useimmiten kéytetadn seka spesifié etta epéspesifia
hoitomuotoa. Kohdistettu hoito lievittda spastisuutta, mutta ei heikenné olemassa

olevaa normaalia lihastoimintaa. (Autti-Ramo6 1999, 876-878.)

Aivovauriosta toipumisen kannalta on tarke&a pyrkia séilyttdmaan tasapaino agonisti-
ja antagonistilihasten valilla, talldin paikallinen kemiallinen denervaatio saattaa olla
riittdva hoitomuoto. Kroonisessa tilanteessa maaraaikaisella paikallisella
hoitomenetelmalla voi olla merkitysté spesifien ongelmalihasten rentouttamiseen,
mutta kokonaistilanteen kannalta lihas vaatii kestdvaa hoitoa. Paikallinen spastisuus

tulee hoitaa mahdollisimman véahan sivuvaikutuksia aiheuttavalla tavalla.



Spastisuuden helpottaminen puolestaan edellytt&d tasapainoilua kokonaisvaltaisen
tehon ja sivuvaikutusten vélilla. Vaikeassa spastisuudessa potilaan tahdonalainen
lihastoiminta on usein hyvin heikkoa, jolloin valttdmatta spastisuuden heikentdminen
el johda uusien taitojen oppimiseen. Lievassa spastisuudessa eriytyneet liikkeet ovat
yleensa hyvin hallittuja ja potilaan tyytyvaisyys edellyttdd kohdistettua hoitoa.
Keskushermostovaurion etiologia vaikeuttaa hoidon valintaa, esimerkiksi CP-vamma,
aivoinfarkti ja MS-tauti aiheuttavat kukin mekanismiltaan erilaisen spastisuuden, joten
mydskaan hoitotulokset eivét ole yhtenevié. Spastisuuden hoitomuotojen
vaikuttavuudesta erilaisissa etiologioissa ei ole olemassa tutkimustietoa, mika osaltaan
vaikuttaa hoidon valintaan. (Autti-R&mo 1999, 878.)

2.3 CP- vamman syyt ja riskitekijat

CP-vammalla tarkoitetaan sikidaikana tai varhaislapsuudessa ennen kahden vuoden
ik tapahtuneen aivovaurion aiheuttamaa kyvyttomyytta séilyttad normaali asento ja
litkkua normaalisti. Aivovaurio itsessdn ei ole paraneva tai etenevé, mutta sen
oirekuva on muuntuva. CP-vammaisen liikkkumisedellytykset muuttuvat idn myota
joko parempaan tai huonompaan, harvoin tilanne pysyy samana. CP-vammaisilla
esiintyy usein keskushermoston muita hairigita, kuten nadn kayton ja hahmottamisen
hairioitd, kommunikaatiovaikeuksia, kognitiivisen suoriutumisen epatasaisuutta ja
epilepsiaa. (Autti-Ramo 2004, 161). Suomessa syntyy noin 130-140 CP-vammaista
lasta vuodessa, kehittyneissé maissa arviolta kaksi vastasyntynytté tuhannesta syntyy
CP-vammaisena. Eri-ikaisia Suomalaisia CP-vammaisia on talla hetkelld noin 6500.
(Palikko.)

Lé&hes kaikki CP- vammoista saavat alkunsa ennen syntymaa kehittyvéassa
aivokuoressa. Syyt ja vammamekanismit ovat yleenséd moninaisia ja harvoin voidaan
osoittaa syyksi yhtd tekijad. Usein CP- vamman aiheuttaneen aivovaurion syyné on
hapenpuute tai aivoverenvuoto. 20-40 % CP- vammoista aiheutuu syntymén aikaan
johtuen lapsen hapenpuutteesta tai matalasta, hoitamattomasta verensokerista.
Hapenpuutteen aiheuttama vamma ja oirekuva ovat eriasteisia taysaikaisen
vastasyntyneen ja keskosena syntyneen valill4. Samoin etiologialla on ratkaiseva
vaikutus oirekuvaan: aivoverenvuoto ja hapenpuute saavat aikaan erilaiset vauriot,

jolloin oireetkin ovat erilaisia. Vaikea sairaus, virusinfektiot, myrkyt ja aivo-
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selkdaydinnesteen kierron hairiot etenkin raskauden ensimmaéisen kolmanneksen aikana
voivat aiheuttaa organogeneesin eli sikion varhaiskehitysvaiheen hairion ja
keskushermoston epdmuodostuman, joka johtaa CP- vammaan. Vamma voi kehittya
my0s syntyman jélkeen erityisesti pienille keskosille. CP-vamman riski kasvaa hyvin
ennenaikaisena syntyneilld keskosilla, pienipainoisina syntyneill& sek& monisikidisissa
raskauksissa. (Kaski ym. 2002,149-150; Autti-Ramo 2004, 161-162.)

TAULUKKO 1. CP-vammojen luokitus. (Korhonen 1999, 37; Sillanpaa 2003)

SPASTINEN OIREISTO 65-75 %

Spastinen hemiplegia toisen puolen raajat toimivat huonosti, klonusta

Spastinen diplegia alaraajojen toiminta on enemmaén

hairiintynyt kuin ylaraajojen, klonusta

Spastinen tetraplegia neliraajajaykkéhalvaus, lisdoireena atetoosi ja ataksia

DYSKINEETTINEN OIREISTO 10-15 %

atetoosi & raajojen pakkoliikkeisyys

dystonia lihasten patologinen jaykistyminen,

muistuttaa rigiditeettia

ATAKTINEN OIREISTO 15-20% oireena koordinaatio ja tasapainohairio,

Vvoi liittyd spastisuutta

2.4 CP-vamman spastiset oireyhtymat

CP-oireyhtymd luokitellaan Kliinisten tutkimusten perusteella, jossa arvioidaan
lihasjanteyden ja toiminnan laatua, seka oireiden sijaintia ja vaikeusastetta. Spastisissa
oireyhtymissa lihastonus on kohonnut aivovaurion pohjalta ja tasta syysta lihasten
ominaisuudet ovat muuttuneet ja lihasten kasvu héiriintyy. (Kaski ym. 2002. 150-
151.) Keskitymme tydssamme spastisiin CP-vamman muotoihin, jotka ovat yleisimpia
(ks. taulukko 1.). Seuraavaksi esittelemme tarkemmin spastisen oireyhtyman muotoja

ja oirekuvaa.

Hemiplegia spasticassa syyna on yleensa aivojen rakennevika tai
aivoverenkiertohdirio, joka on aiheuttanut paikallisen vaurion. Etiologia ja& usein
epaselvaksi etenkin tdysiaikaisina syntyneilld. Oireita on halvauksen puoleisella
puoliskolla ja oirekuva voi olla yla- tai alaraajapainotteinen. Virheasennoksi kehittyy

useimmiten lonkkien adduktio kireiden adduktoreiden vuoksi ja nilkkojen ekstensio,




johon liittyy koukkupolvisuus eli polvien ekstensioheikkous mutta lisdksi halvauksen
puoleisen ylaraajan olkavarsi on sisékierrossa ja pyrkii vartaloa kohti ja k&si vetaytyy
nyrkkiin. Yleensé ylaraajavoittoinen spastisuus aiheuttaa suuremman haitan
toimintaan, silla lapsi jattaa helposti spastisen ylaraajan huomiotta ja toimii
yksikatisesti. Lisdvammana on tavallista paikallisalkuinen epilepsia. Henkisessa
suorituskyvyssa ei ole tavallisesti poikkeavuutta. (Autti-Ramo 2004, 163; Kaski ym.
2002, 151.)

Diplegia spasticassa yldraajojen motorinen toiminta on parempaa kuin alaraajoissa ja
spastisuutta esiintyy aina kummassakin alaraajassa. Lisaksi dipleegikolla voi olla
kompelot ja jaykat kadet, jolloin fysioterapeutit usein kayttavat termid toiminnallinen
tetraplegia. Diplegiapotilaiden vamma-aste vaihtelee séhkdpyoréatuolilla litkkuvista
itsendisesti kdveleviin. Alaraajojen valinen asymmetria tuo haastetta fysioterapiaan,
silla normaali luuston ja lihaksiston kasvu ja lapsen motorinen kehitys vaatii
symmetriaa. Virheasentona on alaraajoissa sama kuin hemiplegiassa. Henkisessa
suorituskyvyssa ei yleensa ole poikkeavuutta. Yleensa dipleegikot ovat
hapenpuutteesta kérsineitd keskosia. (Autti-R&mo 2004, 163; Kaski ym. 2002, 151.)

Tetraplegia spasticassa spastisuus ilmenee kaikissa raajoissa. Naiden lasten
normaalia kehitysté haittaa lahes poikkeuksetta lissvammat, kuten &lyllinen
kehitysvammaisuus, kommunikaatiovaikeudet, oppimisen vaikeudet, sydémisongelmat,
naon kéayton vaikeudet, pienipdisyys ja epilepsia. Etiologia vaihtelee tetrapleegikoiden
valilla ja sité esiintyy sek& keskosilla etté taysiaikaisina syntyneilla lapsilla. (Autti-
Ramo 2004. 163.) Usein he ovat karsineet vaikea-asteisesta hapenpuutteesta ja heille
on syntynyt aivojen kehityshéirio (Kaski ym. 2002, 152). Diplegian ja tetraplegian
erottaminen toisistaan ei aina ole selke&&, minka vuoksi muun muassa ulkomaisessa
kirjallisuudessa ndista saatetaan kayttaa yhteistermia bilateraalinen spastinen CP-
oireyhtymé (Autti-R&mo 2004, 163).

CP-vammaiset lapset ovat harvoin jo syntyesséan spastisia, poikkeukseksi voidaan
laskea vaikeasti vammautuneet spastiset tetrapleegikot. Spastisuus alkaa kehittya
useimmiten vasta lapsen kasvaessa. Normaalisti kehittyvill4 lapsilla primitiivirefleksit
vaistyvat 2-6 kuukauden i&ssé, esimerkiksi neljan kuukauden idssa epasymmetrinen

tooninen niskarefleksi (ATNR) véistyy. CP-vammaisella lapsella voi tassd vaiheessa
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alkaa kehittya hypertoniaa ja spastisuus saattaa tulla esiin. (Bobath & Bobath 1991,
12,19))

Spastisuus aiheuttaa tyypillisesti virheasentoja CP-vammaiselle. Alaraajan ekstensorit
ja ylaraajan fleksorit ovat tyypillisimmin virheasentojen aiheuttajia. Talloin
antagonistit ovat sen verran heikkoja, etteivat ne parja4 voimakkaasti spastisille
agonistilihaksille. Spastisuuden aiheuttamista virheasennoista saattaa ajan myota
kehittya deformiteetteja tai kontraktuuria, siksi niihin on puututtava mahdollisimman
varhaisessa vaiheessa. (Levitt 1995, 7-8.)

4 BOTULINUMTOKSIINI TYYPPI ASPASTISUUDEN HOIDOSSA

4.1 Botulinumtoksiini — mita se on?

L&akeaine botulinumtoksiini jalostetaan Clostridium botulinum- bakteerista, joka
syntyy maaperéssa hapettomassa tilassa. Samasta bakteerista muodostuu seitsemén eri
botulinumtoksiinin muotoa (A, B, C1, C2, D, E, F ja G). Ndista A ja B tyyppeja
kaytetaan ladketieteellisiin tarkoituksiin. Pediatriseen tarkoitukseen kaytetaan yleisesti
tyyppi A:ta. (Satila 2007, 29.) Markkinoilla on kahdenlaista BTX-A valmistetta, joista
Dysport® on enemman kaytetty Euroopassa ja Botox® Pohjois-Amerikassa.
Valmisteiden ero on niiden voimakkuudessa, Botox®in vaitetddn olevan 3-5 kertaa
Dysport®ia voimakkaampi. (Technology overview. Botulinum Toxin A in the Treat-
ment of Upper and Lower Limb Spasticity: A Systematic Review of Randomized
Controlled Trials 2006, 1; Mitchell 1997, 154.) Kaikki seitseman eri tyyppia koostuvat
yhdesta polypeptidiketjusta eli useasta aminohaposta rakentuneesta peptidiketjusta.
Neurotoksiiniset vaikutukset syntyvat, kun polypeptidiketju hajoaa ja muodostaa
yhden pienen ja yhden suuren ketjun. Nama polypeptidit sitoutuvat toisiinsa ja lisaksi
pieneen ketjuun kiinnittyy myos yksi sinkkiatomi. Yleensa tahan molekyyliin
kiinnittyy my0ds itse bakteeri ennen kuin toksiini vapautuu hermopéatteessa. (Mitchell
1997, 147.)
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L&&keaineen vaikutus kestda normaalisti kahdesta kolmeen kuukauteen pistoksen
antamisesta. Hoidon tavoitteena on laskea lihaksen tonusta hermo-lihasliitoksen
synapsin vélittdjaaineen inhiboinnin kautta. BTX-A:ta kaytettéessa la&dkeaineena on
huomioitava, ettd aine on myrkkyé, jolla on my6s mahdollisia haittavaikutuksia.
Tamaén vuoksi aineen annostelu on suunniteltava jokaisen yksilon kohdalla erikseen.
(Technology overview. Botulinum Toxin A in the Treatment of Upper and Lower
Limb Spasticity: A Systematic Review of Randomized Controlled Trials 2006, 1.) CP-
vammaisten lasten spastisuuden hoidossa BTX-A:ta on kéytetty vuodesta 1993
l&htien. On esitetty, ettd tehokkain hyoty BTX-A —hoidoista saadaan kohdistettaessa
aine hermo-lihasliitokseen, mihin sen vaikutuskin keskittyy. Satilan (2007)
tutkimuksessa mainitsemissaan Shaarin ja Sandersin (1993) sek& Childersin, Stacyn ja
Cooken (1998) tutkimuksissa on eldinkokeissa todettu, ettd BT X-A:n pistoetaisyys
hermo-lihasliitoksesta vaikuttaa hoidon tehokkuuteen. Kuitenkin aikuisten halvauksen
jalkeisest& hoidosta ei ole saatu yksimielisi& tutkimustuloksia eika vastaavia
tutkimuksia ole tehty lapsista (Satila 2007, 7).

4.2 Botulinumtoksiini tyyppi A:n toimintamekanismi ja vaikutus

BTX-A:n teho perustuu sen peruuttamattomaan sitoutumiseen liikehermopaéatteeseen,
jossa se estéa asetyylikoliinin vapautumisen synapsirakoon. Se siirtyy efferentteihin
eli vieviin motorisiin hermoihin sek& preganglionaarisessa sympaattisessa ja
parasympaattisessa seké postganglionaarisessa parasympaattisessa hermostossa
kolinergisiin eli asetyylikoliinia erittaviin tai sen vélityksella toimiviin
hermopadétteisiin. Pddasiallisesti vaikutus pyritd4dn kohdistamaan motorisiin hermo-
lihasliitoksiin motorisissa hermopéatteisséd. BTX-A:n vaikutusmekanismi on
nelivaiheinen: sitoutuminen, siirtyminen, translokaatio ja aktivaatio (ks. kuvio 1.).
(Séatila 2007, 30; Comella & Pullman 2004, 629.)
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1
Sitoutuminen 1.2 Siirtyminen 1.3 Translokaatio

1.4 Aktivaatio 1.5 Hermopaéte on rakentanut uuden
synapsin

KUVIO 1. BTX-A:n toimintamekanismin eri vaiheet. (De Paiva ym. 1999)

Sitoutumisvaiheessa botulinumtoksiinimolekyylit sitoutuvat presynaptisen
hermopadtteen reseptoreihin (kuva 1.1). T&m4 tapahtuma on nopea. Siirtymavaiheessa
botulinumtoksiinimolekyylit siirtyvat hermopaatteen pinnalta solun sisdan
endosytoosin avulla (kuva 1.2). Endosytoosissa aine siirtyy solun ulkopuolelta solun
siséén solukalvosta muodostuneen rakkulan kautta. Tdman vaiheen jélkeen,
botulinumtoksiinin paastya solun siséén, translokaatiovaiheessa molekyylit vapautuvat
solunesteeseen (kuva 1.3). Aktivointivaiheessa botulinumtoksiinimolekyylit estavat
asetyylikoliinin toiminnan halkaisemalla polypeptidejd, jotka ovat valttamattomia
asetyylikoliinin vapautumisen kannalta (kuva 1.4). N&in ollen uutta hermoimpulssia ei
paése syntyméaan lihakseen ja supistus estyy. Tassa vaiheessa hermopééte alkaa
rakentaa uusia synapseja vaurioituneen tilalle ja injektion vaikutus lakkaa noin 2-4
kuukauden paasté sen annosta (kuvat 1.4 ja 1.5) (Satila 2007, 30-31.) On tutkittu, ettd
toksiinin vapautuminen on riippuvainen kalsium-pitoisuudesta (Ca2+) ja
adenosiinitrifosfaatista (ATP) sek& osin hermostimuluksesta (Mitchell 1997,149).
Injektoidun lihaksen hermolihasliitoksen lisaksi BTX-A:n vaikutus yltad my6s muihin
lihaksiin, lihasspindeleihin, autonomiseen hermostoon sekéa keskushermostoon ja
kivun tuntemukseen (Séatila 2007, 32-34).



13

Paikallisen pistoksen jalkeen myrkky levidd muihin lihaksiin oletettavasti
diffundoitumalla eli siirtymalla solukalvon l&pi pienemman pitoisuuden suuntaan.
BTX-A l&paisee lihaskalvon, mutta lihaskalvoa lapéaistessd aineen maara véhenee 20—
25 %. Tama tapahtuma voi olla haluttu tai ei-haluttu hoitovaikutusta ajatellen.
Toksiinin kulkeminen distaalisiin lihaksiin selitetdan tapahtuvan keskushermoston
kautta voimakkaan taantumisen my6ta aksoneita eli tuojahaarakkeita pitkin. Toinen
vaihtoehto kyseiselle reaktiolle on liiallisen aineen systemaattinen leviaminen
verenkierron kautta. (Satila 2007, 32—-33; Comella & Pullman 2004, 630.)

Lihasspindeleissd BT X-A:n vaikutus voi olla joko suora tai epdsuora. Suora vaikutus
kohdistuu yliaktiivisen lihaksen lihasspindelin ulkopuolella oleviin eli
ekstrafusaalisiin lihassyihin vahent&en sen aktiivisuutta ja aiheuttaen atrofiaa.
Epésuora vaikutus tulee lieveilmiona intrafusaalisiin eli lihasspindelin sisdisiin
lihassyihin aiheuttaen niihin atrofiaa, samalla inhiboiden afferenttien viestien
purkautumista. (S&tila 2007, 33.) Tama aiheuttaa lihaksen rentoutumisen, silla
venyneessa lihaksessa on automaattisesti korkea stimulaatio, joten lihasspindeleiden

aktivaation vahentyessa myds sen stimulaatio pienenee (Bjalie ym. 1999, 74).

Tutkittaessa BTX-A:n vaikutusta autonomiseen hermostoon, on havaittu pienid
muutoksia kardiovaskulaarisissa toiminnoissa paikallista dystoniaa hoidettaessa. Tasta
syysté on ehdotettu niiden potilaiden tarkempaa seuraamista BTX-A —hoidon aikana,
jotka kayttavat autonomisen hermoston toimintaa heikentévié ladkkeita tai karsivat
autonomisen hermoston sairaudesta. Lapsiin kohdistuvassa hoidossa aineen vaikutusta
keskushermostoon on tutkittu vahan. Tulosten mukaan BTX-A voi vaikuttaa
aivokuoren toimintaan ja sen lahettdmiin signaaleihin epésuorasti. Tutkimustulokset
viittaavat BTX-A:n suoraan vaikutukseen kivun tuntemisessa. On ehdotettu, ettd
BTX-A inhiboi my6s erityisesti kipuimpulsseja kuljettavan sensorisen hermoston
valittajaaineen, substanssi P:n, vapautumista ja siten vahentaa kipua hyperaktiivisissa
lihasryhmissé. (Satila 2007, 34.)

4.3 Botulinumtoksiini tyyppi A spastisuuden hoidossa

BTX-A on hyvéksytty ladkeaineeksi useassa eri maassa lahinna servikaalisen

dystonian, blefarospasmin eli luomikouristuksen, hemifasiaalisen spastisuuden seka



14

spastisuuden hoidossa. Ainetta on kokeiltu kasvojen alueen ja puhetta tuottavien
lihasten toiminnan parantamiseksi lupaavin tuloksin. BTX-A todistetusti vahenta4
lihaksen aktivaatiota, ehk&isee deformiteettien syntyd ja mahdollistaa suuremmat
lilkelaajuudet spastisen lihasten rentouduttua. N&in ollen BTX-A:n kéytto voi
edesauttaa potilaan jokapéaivaisesta elamésta selviytymista huomattavasti. Pistos
annetaan suoraan paikallisesti spastisiin lihaksiin, lihaksen koosta ja yliaktiivisuudesta
riippuen voidaan antaa mygs useampia pistoksia. Usein BTX-A hoito joudutaan
toistamaan noin kolmen kuukauden vélein, silla pistos ei paranna vammaa tai tautia ja
BTX-A :n teho laantuu muutaman kuukauden aikana pistoksen annosta. (Hallet 1999.)
Ensimmaéinen reaktio pistoksen jalkeen vaikuttaa usein negatiiviselta, silla
muuttuneeseen tonukseen totuttautuminen vie potilaalta aikaa. Usein muutokset ovat
toiminnallisia, esimerkiksi CP-lapsella pohkeeseen pistetty toksiini voi aluksi
vaikeuttaa k&velya, kunnes lapsi tottuu alentuneeseen tonukseen. (Leach 1997, 199.)

BTX-A:n hyodyista spastisuuden hoidossa on tehty useita tutkimuksia, joiden mukaan
pistoksella saavutetaan positiivisia vaikutuksia CP-vammaisten lasten hoidossa ja
toimintakyvyn kehittdmisessa (Russman, Tilton & Gormley 1997, 186). Simpson
mainitsee artikkelissaan tutkimuksia, joissa BT X-A -pistoksella on saatu hyvia
tuloksia CP- vammaisten alaraajojen spastisuuden hoidossa. Komanin (1994)
tutkimuksessa suurimmalla osalla 18 koehenkilGstd havaittiin hoidon jalkeen lieva tai
selke& parannus asennossa ja spastisuuden laskua. Seurantatutkimuksessa viidella
kuudesta aktiivisen hoidon ryhmassé olleesta koehenkilosta kavely helpottui ja
placebo-ryhmassé samalainen kehitys havaittiin kahdella kuudesta koehenkilosta.
Cosgroven ja Grahamin (1992) tutkimuksessa 29 koehenkildlla 30:sta lihastonus laski
ja suurimman osan k&vely helpottui seka subjektiivisesti ettd objektiivisesti. Chutorian
ja Root (1994) raportoivat samanlaisesta kehityksesté koskien varvaskévelya ja kanta-
varvaskavelyd. Nama tulokset tukevat BT X-A:n kayttod erityisesti annettuna m.
gastrocnemiukseen asennon parantamiseksi ja kavelyn helpottamiseksi. (Simpson
1997, 171.) Alaraajoihin kohdistettu BTX-A -hoito on tarkoituksenmukaisinta aloittaa
alle kouluik&isend, jolloin varsinaisia kontraktuuria ei ole muodostunut eivatka lapsen
lilkkeet ole vakiintuneet. Ylaraajoissa parhaat hoitotulokset saavutetaan kouluidssa.
(Autti-Ramo 2004, 175.)
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Ennen BTX-A -hoitoa on hyvé kdydé lapi tietty hoitoprotokolla. Tarked& on
pediatrisen potilaan kokonaisvaltainen tutkiminen moniammatillisesti sekd diagnoosin
varmistaminen. Tdman jélkeen tulisi arvioida ja perustella toiminnalliset tavoitteet,
joiden perusteella keskustellaan my6s vaihtoehtoisista ja BT X-A -hoitoa tukevista
hoidoista, kuten lastoittamisesta ja muista ladkehoidoista. Tdmén jalkeen vanhempien
tulee antaa hyvaksynténsa valitulle hoitomuodolle tarpeellisen informaationannon
jalkeen. Ennen varsinaista pistosta, potilaalle voi antaa rauhoittavia la&kkeitd jos se
koetaan tarpeelliseksi toimituksen onnistumisen kannalta. BT X-A -pistoksen jalkeen
jatketaan normaaleja terapioita ja arvioidaan tilanne uudestaan noin kuuden viikon
kuluttua. BTX-A hoitoon sopivalla henkil6lla tulee olla diagnosoitu toimintakykyé
haittaava tai kontraktuureihin mahdollisesti johtava hypertonia, johtuen joko
spastisuudesta tai dystoniasta. Alentamalla téllaisten henkildiden tonusta, heidén
toimintakykyaan on mahdollista lisaté ja/tai edesauttavien ja ennaltaehkéisevien

terapiamuotojen toteutus mahdollistuu. (Russman ym 1997, 186.)

Hoidon péaasialliseksi tavoitteeksi luokitellaan lapsen ja vanhempien eldmanlaadun
parantuminen paivittéisten toimintojen (ADL) ja sosiaalisen kanssakdynnin
helpottuessa seka kivun véhetessd. Pistoksella aikaansaatu spastisen lihaksen
heikkeneminen mahdollistaa sen kasvun seka antagonisti lihaksen vahvistumisen ja
tat4 kautta lihastasapainon parantumisen. Spastisen lihaksen rentoutuminen voi mygs
helpottaa potilaan kipua sekd usein mahdollistaa erilaiset venyttelyterapiat
litkkuvuuden lisdantymiseksi. Hoidosta on siten myos hyotya toiminnallisuuden
kannalta. Harjoitteiden ja tavoitteiden saavuttaminen mahdollistuvat pistoksen myota
my0s niille potilaille, joille ndma harjoitteet eivat ole olleet ajankohtaisia ennen
hoitoa. Pidemmaén aikavalin tavoitteena on ehkéista kontraktuurien muodostuminen ja
sitd kautta yllapitaa toimintakykya. (Satila 2007, 4; Simpson 2000, 448.) Russman,
Tilton ja Gormley (1997, 186) vaittavat artikkelissaan alle nelja vuotiaiden CP-
vammaisten lasten hyotyvan eniten BT X-A —hoidoista, silla heille ei ole viela

kehittynyt fiksoitunutta kontraktuuraa.

4.4 Fysioterapeutin rooli botulinumtoksiini tyyppi A- hoidon aikana

Fysioterapeutin rooli BTX-A hoidossa on suuri: pre- ja post-operatiivisen terapian

lisdksi talle kuuluu myds muita tehtdvid hoidon aikana. Han paikallistaa yhdessa



16

la&karin kanssa ne lihakset, joissa on korkein tonus, suurin toiminnallisuuden puute tai
riski jaykistymiseen. Hoidon seurannassa fysioterapeutti on tarkedssa asemassa, silla
hén havaitsee ensimmaéisend mahdolliset muutokset potilaan toimintakyvyssa ja
lihaksen tonuksessa. Taman vuoksi on tarke&a tutkia potilas tasaisin aikavalein, jotta
hoidosta saataisiin mahdollisimman tarkoituksenmukainen ja tehokas. Realististen ja
tarkkojen tavoitteiden asettamisessa terapeutin tulee olla ladkarin, potilaan ja
vanhempien apuna. Hyvien ja tarkoituksenmukaisten tavoitteiden avulla saavutetaan
tehokas hoito- ja kuntoutusohjelma. (Leach 1997, 194; Simpson 2000, 448.)

Postoperatiivisen kuntoutusohjelman ja hoidon tulisi pyrkid CP- vammaisen lapsen
kohdalla p&&asiallisesti omatoimisuuden kehittdmiseen. Téhén tavoitteeseen paastaan
keskittymélla terapiassa liikkuvuuden, voiman, ketteryyden ja muiden motoristen osa-
alueiden kehittdmiseen ja lisdamiseen. Liséksi on muistettava, etta terapialla ei tule
hakea apua vain spastisuuteen, vaan myds muihin CP-vamman aiheuttamiin
ongelmiin. BTX-A —hoidon jalkeen tehokkaita keinoja ovat aktiiviset avustettavat,
aktiiviset ja passiiviset terapeuttiset harjoitteet seké nivelten ja pehmytkudosten
mobilisointi. (Leach 1997, 199; Simpson 2000, 448.)

Lastoitus tai kipsaus on yleistd BT X-A -pistoksen jalkeen, mutta sen ajoituksesta tai
kestosta ei ole viel& luotettavaa tutkimustietoa. Nykyaan kipsaus kestaé yhdesta
kolmeen viikkoa. Tdmanhetkisten tietojen mukaan BTX- A -hoito itsessdén on yhta
tehokas hoitokeino kuin pelkka neljasta kuuteen viikkoa kestava lastoitus tai kipsaus.
(Sétila 2007, 8.)

4.5 Botulinumtoksiini tyyppi A:n haittavaikutukset

BTX-A -hoidon haittavaikutuksia ja kontraindikaatioita on tutkittu paljon. Hoidon
turvallisuutta epéilladn usein aineen distaalisen levidmisen vuoksi. Yleisimpia
paikallisia haittavaikutuksia ovat mustelman muodostuminen, Kipu, turvotus ja
punoitus. (S&tila 2007, 37.) Namé haittavaikutukset eivét ole osoittautuneet
merkittaviksi hoidon valinnan kannalta (Russman ym 1997, 188). Systeemisen
levidmisen aiheuttamia sivuvaikutuksia ovat lihasten heikkous, pahoinvointi, ja
yleinen heikkous. Yleensa hermoston kautta aiheutuvat oireet muistuttavat flunssan

oireita. Autonomiseen hermostoon levitessaan botulinumtoksiini voi aiheuttaa myds
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suun kuivumista ja inkontinenssia. Mahdolliset sivuvaikutukset ovat riippuvaisia
aineen annostelusta ja pistoksen sijainnista sek& tekniikasta, esimerkiksi pistos m.
gastrocnemiucseen voi aiheuttaa kompelyytta ja kompastelua kun taas pistos m.
sternocleidomastoideukseen voi johtaa dysfagiaan eli nielemisen hairiintymiseen.
(Sétila 2007, 37-38.)

CP-vammaisten lasten kohdalla hoidon turvallisuutta on tutkittu, sill& hoitoa voidaan
jatkaa vuosia ja pistoksia antaa yhdell& hoitokerralla useita. CP-vammaisilla lapsilla
yleisimpi& sivuvaikutuksia ovat olleet pistosalueen hellyys, paikallinen heikkous,
mustelmat, kompastelu tai kaatuilu, ihottuma pistosalueella ja flunssantapaiset oireet.
Inkontinenssi, yleinen heikkous, strabismuksen tai dysfagian vaikeutuminen ja
arsyyntyvyys ovat olleet harvinaisempia. Kuolemantapauksia tai anafylaksiaa ei ole
tullut ilmi. Haittavaikutuksia on tutkimustulosten perusteella alle 50 % hoitoa
saaneista kolmen kuukauden ja 4,5 ikdvuoden valilla olleista lapsista. Annostelu ja
aineen valmistaja vaikuttavat pitkalti haittavaikutusten ilmenemiseen. (S&tila 2007,
38.) Naumann ja Moore (2003, 1080) mainitsevat katsauksessaan BTX-A:n olevan
kudostasolla turvallinen spastisuuden hoitomuoto, sill& haittavaikutukset ovat
valiaikaisia. Pitkdaikaisesta hoidosta mahdollisesti aiheutuvia haittavaikutuksia
kartoittavaa tutkimustietoa ei vield ole. Tamanhetkisten tutkimustulosten mukaan
BTX-A on turvallinen ja tehokas hoitomuoto myds pitkaaikaisessa hoidossa. (Mts
1080.)

5 CP-VAMMAINEN LAPSI PERHEESSA

5.1 Vammaisen lapsen vanhemmuus

Vanhemmuus alkaa, kun perheeseen syntyy lapsi. Nykyaan lansimaissa lapsia
toivotaan ja halutaan, jopa syntymén ajankohta saattaa olla tarkasti suunniteltu
etukateen. Lapsia halutaan lapsen itsensé vuoksi, tdman vuoksi hédneen kohdistetaan

mahdollisesti suuria odotuksia. My6s yhteiskunnalliset asenteet vaikuttavat tulevien
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vanhempien toiveisiin. Suurien unelmien ja toiveiden ohessa usein tulee myo6s pelkoja
siitd, ettd kaikki ei sujukaan toiveiden mukaisesti. Erityisesti ne, joilla on suvussa tai
tuttavilla vammainen lapsi, tuntevat raskauden ajan pelkoa mahdollisesta vammasta.
Nykya&n vammaisuudesta on tietoa saatavilla hyvin paljon, mik& saattaa lisata
odottavien vanhempien pelkoa ja paineita. (Tonttila 2006, 37.)

Noin tuhat perhettd Suomessa saa vuosittain kuulla, ettd heidan lapsellaan on
havaittujen oireiden, kehityksen viivastymisen tai erityisten piirteiden syyna tunnettu
tai tuntematon vammaisuuden aiheuttama tila. Lapsen toteaminen vammaiseksi on
yksi raskaimmista vanhempia kohtaavista tilanteista. Vanhempien tunteet tayttavat
suru ja pettymys siitd, etteivat heidan toiveensa ja unelmansa lapsen suhteen
tayttyneetkddn. Diagnosointia seuraa aina jonkin asteinen psyykkinen sokki ja kriisi.
Vanhemmat pohtivat vammaisuuteen johtaneita syitd ja vamman diagnoosia. He
saattavat tavata useaa asiantuntijaa, jotka kukin saattavat antaa oman ndkemyksensa
vammaan johtaneesta syystd. Tdma saattaa sekoittaa viel& ennestaan sekavia tunteita
vammasta johtuen. (Ferguson & Ferguson 1987, 362.) Psyykkisen epétasapainon
ilmenemismuodot riippuvat vanhempien eldmantilanteesta, aiemmista kokemuksista
sekd keskindisesta suhteesta. Naissa tilanteissa ensitiedon antamisen térkeys seka
tuentarve eri alojen ammatti-ihmisilta ja laheisilta on suuri. (Kaski ym. 2002, 296—
297; Mé&étta 1999, 9; Alho 1995, 9.)

Varhaislapsuudessa tukiverkosto l6ytyy lastenneuvolan, sairaalan, paivéhoidon,
sosiaalitoimiston ammatti-ihmisisté seka yleensd myos perheen laheisistd. Koulun
alkaessa mukaan tulevat myds opettajat ja koulun oppilashuolto. Térkeiné opastajina
ja auttajina lapsen kasvatuksessa ovat yksi tai useampi fysioterapeutti sek& myos

mahdollinen henkilékohtainen avustaja. (Maatta 1999, 9.)

5.2 CP-vammaisen lapsen perheen arki

Alho (1995) on tutkinut CP-vammaisen lapsen perheen elamaa ja hyvinvointia. Hanen
tutkimuksensa kartoittaa tyossa kaymisen ja CP-vammaisesta lapsesta huolehtimisen
ongelmia. Han kasittelee myos erilaisia menettelytapoja ja selviytymiskeinoja
erilaisissa ongelmatilanteissa esimerkiksi tyossakaynnin suhteen. Tutkimuksen

mukaan tyopaikoilla ollaan suhteellisen joustavia ja vanhemmille on annettu
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mahdollisuus jarjestaa aikatauluja lapsen vaatimien hoitojen mukaisesti. Molemmat
vanhemmat kokivat ansiotyon tarkeédksi elamansiséallollisesti. Isat kokivat tyonteon
tuloksellisuuden ja CP-vammaisen lapsen vanhemmuuden haastavana, kun taas aidit
kokivat tydssdkaynnin arjen tasapainottavana tekijand. Ansiotyon lisdksi vanhempien
valinen suhde vaikuttaa olennaisesti perheen arkeen. Tutkimustulokset osoittavat, etté
toimiva ja kiinted parisuhde on perheen hyvinvoinnin pohjana. Mitd paremmin
vanhemmat pystyvat sovittamaan yhteen sek& ansiotyon etta lapsenhoidon

vaatimuksia, sitd paremmin koko perhe voi. (Mts 71.)

Vammaisen lapsen perheen hyvinvointi on turvattu Suomessa lailla, jossa
huomioidaan lapsen liséksi myds omaisten tarvitsema tuki. Laissa on méaaritelty
vammaisuuden perusteella jarjestettavisté palveluista ja tukitoimista. Vammainen
henkilo on oikeutettu saamaan kuntoutusohjausta seka muita lain tarkoituksen
mukaisia palveluja. Palvelut on oikeutettu myds vammaisen henkilén lahiomaiselle tai
muuten l&heiselle henkildlle. (L 3.4.1987/380.)

CP-vammaiselle kuntoutus on osa eldmé&&. Sen avulla pyritddn auttamaan vammaista
elamaan mahdollisimman itsendista ja tayttd elamad. Omaisten seka sosiaali- ja
terveysalojen ammattilaisten yhteistyd mahdollistaa tamén. Kuntoutuksen avulla
pyritdédn saamaan paremmat fyysiset seka psyykkiset edellytykset normaalia elamaa
ajatellen. Erittdin tarked4 on, etté se aloitetaan jo mahdollisimman varhaisessa
vaiheessa. Kuntoutuksen osa-alueita ovat ladkinnallinen, sosiaalinen, kasvatuksellinen

ja ammatillinen kuntoutus. (Kaski ym. 2002, 259.)

Fyysisen kuntoutuksen padvastuussa ovat fysioterapeutit. Heid&n rooli auttajana
vammaisen ja vammaisen perheen elamassé on hyvin laaja. Fysioterapeutin tehtaviin
kuuluu muiden muassa aktiivinen la&kinnéllinen kuntoutus, apuvélineiden kartoitus ja
niiden jarjestdminen, mahdolliset dieettimuutokset sek& uusien liikuntatottumusten
I0ytdminen avohoidossa oleville. Fysioterapeutti ei ohjaa pelkdstadn vammaista, vaan
mya0s perhetté tai muuta Idheistd. Kuntoutus on tarked osa vammaisen arkea, joten sen
tulisi jatkua myos varsinaisten kuntoutuskertojen ulkopuolella. Talloin fysioterapeutti
keskustelee kuntoutuksen tavoitteista seké keinoista niihin padésemiseksi vanhempien

kanssa, jotta he osaisivat tukea lasta samoin odotuksin. (Kaski ym. 2002, 280-281.)
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6 TUTKIMUKSEN LAHTOKOHDAT

6.1 Tutkimuksen tavoite ja tutkimusongelmat

Tutkimuksemme tarkoitus on kartoittaa kokemusperéista tietoa botulinumtoksiini
tyyppi A:n vaikutuksesta CP-vammaisen lapsen toimintakykyyn vanhempien

nakokulmasta.

Tutkimuksella haetaan vastauksia seuraaviin tutkimusongelmiin:

1) Mitka ovat botulinumtoksiini tyyppi A- hoidon hyddyt vanhempien ndkokulmasta?
2) Mitka ovat botulinumtoksiini tyyppi A- hoidon haitat vanhempien ndkokulmasta?
3) Mité kehitysideoita vanhemmille on herannyt botulinumtoksiini tyyppi A-

hoitoprosessin aikana?

6.2 Tutkimusmenetelmat

Tutkimuksemme on kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus. Kvalitatiivisen
tutkimuksen laht6kohtana on aineiston monitahoinen tarkastelu ilman ennakko-
olettamuksia tuloksista. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa kohdejoukko valitaan
tarkoituksenmukaisesti ja tieto keratadn todellisissa tilanteissa. Parhaassa tapauksessa
tutkimussuunnitelma elda prosessin edetess, jolloin tutkijan tulee olla avoin
muutoksille. Kvalitatiiviselle tutkimukselle tyypillisia piirteita edelld mainittujen
lisdksi ovat ihmisl&htoisyys tiedonkeruussa, jonkun odottamattoman seikan
paljastumiseen pyrkiminen eli induktiivisen analyysin ja laadullisten metodien, kuten
teemahaastattelun tai ryhméhaastattelun kaytto tutkimuksessa seka aineiston

tulkitseminen tapauskohtaisesti. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 157, 160.)

Olemme valinneet tutkimusmenetelméksi teemahaastattelun. Haastattelun etuna on,
ettd ihminen on tutkimuksen luova ja aktiivinen osapuoli. Talloin haastateltavalla on
mahdollisuus ilmaista itseddn mahdollisimman vapaasti. (Hirsjarvi ym. 2007, 200.)

Tutkimuksemme tavoitteena on saada kokemusperaisté tietoa, tdméan vuoksi
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haastattelu tuntui jarkevimmaltd ja luotettavimmalta vaihtoehdolta. Koehenkilomaéran
ollessa pieni, tuloksellisimmat haastattelumuodot ovat avoin - ja teemahaastattelu.
(Hirsjarvi & Hurme 1993, 38.) Avoimessa haastattelussa aihealueita ei ole, vaan
haastattelu on keskustelunomainen ja se etenee haastateltavan ehdoilla. Né&in ollen
aihe voi muuttua haastattelun aikana ja voidaan tarvita useita haastattelukertoja.
(Hirsjarvi ym. 2007, 204.)

Haastattelumme teemat noudattavat tutkimusongelmia, jotka olemme maininneet
ailemmin tydssdmme. Nain ollen haastattelut ovat vertailtavissa luotettavammin
keskenadn. Tutkimusongelmien vuoksi paadyimme teemahaastatteluun, joten jokainen
tekemadmme haastattelu noudatti samoja aiheita. Taman tyyliselle tutkimukselle on
ominaista, ettd haastattelun teemat ovat ennalta paatettyja. Teemahaastattelussa
tiedetd&n myos etukéteen, ettd jokainen tutkimuksen kohde on kokenut tietyn,
samantyyppisen tilanteen. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 47.) Teemahaastattelun avulla on
mahdollisuus saada myo6s yllattadvaa tietoa, joka on kvalitatiivisen tutkimuksen yksi

tavoite.

Tutkimuksemme on tapaustutkimus. Tapaustutkimus voi lahtokohdiltaan sisaltaa
useita tutkimusmenetelmig, jolloin kyseessa on paremminkin tietynlainen
tutkimustapa tai —strategia. Tapaustutkimuksessa tapaus ymmarretaén toisin kuin
esimerkiksi kvantitatiivisessa tutkimuksessa, jossa tapaus on tilastollinen yksikko.
Tapaustutkijan onkin tarked erottaa sanat tapaus ja tutkimuksen kohde toisistaan.
Sanalla tapaus” tarkoitetaan todellista tapausta jostakin, kun taas kohde puolestaan
ilment&a sitd. Tapaustutkimuksessa kohde on usein tapahtumakulku tai ilmid, jolloin
tarkastellaan pientd joukkoa tai vain yhtd tapausta. Meidan tapauksessamme
tutkimuksen kohteena on yksilo, mutta tapaustutkimuksessa se voi olla myos yhteiso,
organisaatio tai esimerkiksi tapahtumakulku. Tapaustutkimusta tehtdessa yksi
tarkeimmistd kysymyksista on: mitd voimme oppia tapauksesta? Tapaustutkimukselle,
kuin my0s teemahaastattelulle, on ominaista pyrkia selvittaméaan jotakin, miké ei ole
entuudestaan tiedossa. Tapaustutkimus vastaa useimmiten kysymyksiin miten ja
miksi. (Laine, Bamberg & Jokinen 2007, 9-10.)
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6.3 Tutkimuksen aineisto, tiedonkeruu ja analysointi

Tutkimuksen alussa kartoitimme kohderyhmien perheen kokoa, vanhempien
tyossakayntid ja mahdollista ulkopuolista apua. Lisaksi selvitimme CP-vammaisen
lapsen idn, sukupuolen, diagnoosin sekd BTX-A -hoitoa ajatellen hoidon kohteen,
hoitokertojen madrén sekd minka ikaisend lapsi oli saanut ensimmaisen ja mahdollisen
viimeisen pistoksensa. Naill tiedoilla pyrimme saamaan tutkimukseemme
osallistuneista tietoa luotettavuuden ja vertailtavuuden kannalta. Lisaksi saimme

hyvaa taustatietoa varsinaista teemahaastattelua varten.

Teemoina haastatteluissamme olivat BTX-A -hoidon hyodyt, haitat sek& kehitysideat
koko hoitoprosessia ajatellen. Hyoty-teemassa kaytiin 1&pi hoidosta aiheutuneita
hyotyja lilkkumisen, pdivittdisten toimintojen, sosiaalisen kayttaytymisen ja
fysioterapian kannalta. Hoidon haitoista selvitimme millaisia haittoja hoidosta kenties
oli atheutunut vai oliko haittavaikutuksia esiintynyt vanhempien mielesté lainkaan.
Viimeinen teema on mahdolliset kehitysideat vanhemmilta, jossa selvitimme heidén

mielipiteitaan siit4 hoitoprosessin kehittamisesté.

Kaikki haastattelut suoritettiin toukokuun 2008 aikana. Haastatteluista kaksi
suoritettiin puhelimitse ja yksi perheen kotona. Haastattelut kestivét noin 35
minuuttia. Keskeytyksia haastatteluihin tuli perheiden lasten osalta, mutta
kokonaisuutena haastattelut sujuivat miellyttavasti ja hyvéssa ilmapiirissa.
Kysyessdmme haastateltavilta lupaa haastatteluun, kerroimme heille tutkimuksemme
tarkoituksen ja toteutusmenetelmat. Lisaksi lupasimme haastateltavien
henkilollisyyden pysyvan salassa koko tutkimuksen ajan. Ennen haastattelun alkua
kysyimme luvan keskustelun nauhoittamiseen ja koko haastatteludialogi litteroitiin
nauhalta jalkeenpain. Litteroitua tekstia tuli yhteensa 30 sivua. Analysointivaiheessa
litteroimme kaikki haastattelut, jonka jalkeen luokittelimme haastatteluiden
tekstiversiot ensin karkeasti tutkimusongelmien mukaisesti ja taman jalkeen
ryhmittelimme teemat vield pienempiin yksikoihin kasittelyn ja analysoinnin

helpottamiseksi. T&ssé vaiheessa luimme Kirjoitetun aineiston I&pi moneen kertaan.
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6.4 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuutta on hyvin tarked arvioida, silla tutkimustoiminnassa
pyritaan valttdmaan virheitd (Tuomi & Sarajarvi 2003, 131). Kvalitatiivisen
tutkimuksen luotettavuus riippuu haastatteluaineiston laadusta seké etenkin tutkijoista.
Tutkijoiden on otettava huomioon kaikki haastateltavat, tallenteiden kuuluvuus ja
siten litteroinnin laatu, myds mahdollisimman pian suoritettu litterointi parantaa
aineiston laatua. Haastattelun laatua voi parantaa jo ennen varsinaista tapahtumaa
tarkalla haastattelurungolla ja hyvalla harjoittelulla. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 184—
185.) Toisin kuin kvantitatiivisessa tutkimuksessa kvalitatiivisen tutkimuksen
luotettavuutta tarkasteltaessa keskitytd&n aineistonkeruun vaihtelun tiedostamiseen ja
hallitsemiseen (Aaltola & Valli 2001, 79).

Kvantitatiivisten tutkimusten yhteydessa luotettavuudesta kéytetdan termeja
validiteetti ja reliabiliteetti. Edelld mainittuja ké&sitteita kaytetddn kun puhutaan
tulosten arvioimisesta mittaamalla. Teemahaastattelussa naité ei valttamétta ole.
(Hirsjarvi & Hurme 2000, 185.) Kvalitatiivisessa tutkimuksessa reliaabelius koskee
paremminkin tutkijan toimintaa kuin haastateltavan vastauksia, eli kuinka luotettavasti
materiaalia on analysoitu (Hirsjarvi & Hurme 2000, 189). Kvalitatiivisessa
tutkimuksessa luotettavuutta kuvataan termeilla uskottavuus, siirrettavyys, varmuus ja
vahvistuvuus. (Eskola & Suoranta 1998, 211-213.)

Kvalitatiivisen tutkimuksen uskottavuus tarkoittaa sita, ettd vastaako tutkijan
késitteellistdminen ja tulkinta tutkittavien kasityksia (Tuomi & Sarajérvi 2003, 136).
Toisin sanoen luotettavuuden parantamiseksi omat tulkinnat haastatteluista tulisi
l&hettdd haastateltaville ja nain varmistaa onko haastattelut tulkittu oikein (Hirsjarvi &
Hurme 2000, 189). Tulkintojen lahettdminen olisi lisdénnyt tutkimuksen uskottavuutta,
mutta ajanpuutteen vuoksi emme varmistaneet tulkintojemme oikeellisuutta

haastateltavilta.

Tutkimuksen siirrettavyys viittaa siihen, miten tulokset ovat sovellettavissa toiseen
kontekstiin tietyin ehdoin, vaikka yleistykset eivat ole mahdollisia (Tuomi & Sarajérvi
2003, 136). Tutkimuksemme kohteena ovat CP-vammaisen lapsen vanhemmat ja
heidan kokemuksensa lapsen saamasta BT X-A —hoidosta. Tutkimus on mielestdmme

siirrettdvissa vastaavanlaisiin perheisiin ja etenkin vanhempien kokemuksiin, silla
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perheemme ovat BTX-A -hoitojen kannalta hyvin eri tilanteissa. Saimme kuulla

kokemuksia monesta eri ndkdkulmasta, mutta ne olivat silti yhtenevia.

Varmuutta tutkimukseen voidaan lisaté ottamalla mahdollisuuksien mukaan huomioon
my06s tutkimukseen ennustamattomasti vaikuttavat tekijat (Tuomi & Sarajarvi
2003,137). Aloittaessamme varsinaista tutkimusta meilla oli ennakko-oletuksia
tuloksista ja vastauksista tutustuttuamme teoria- ja tutkimustietoon aiheesta. Toisaalta
kummallakaan ei ole tydkokemusta vastaavanlaisista tilanteista, joten meilta puuttui
niin sanottu arkinen tieto asiasta. Emme my0dskaan ole l0ytaneet vastaavanlaista
tutkimusta ennen haastattelun toteutusta. Vahvistuvuudella puolestaan tarkoitetaan
sité, ettd tekemdmme tulkinnat saavat tukea toisista vastaavanlaisia ilmigita
tarkastelluista tutkimuksista (Tuomi & Sarajarvi 2003,137). Autenttisia lainauksia
kayttamalla saadaan vahvistuvuutta tutkimuksellemme ja sen analysoinnille. BTX-A:n
kéytOsté ei ole saatavilla muita vastaavanlaisia kokemusperaisia tutkimuksia, joten

vahvistuvuus tydssamme pohjautuu autenttisiin lainauksiin.

Tutkimuksemme luotettavuutta lisddvia tekijoitd ovat valmistautumisemme
tilanteisiin. Suunnittelimme haastattelurungon teemoittain sek& muutamia tarkentavia
kysymyksi& niihin, jotta saisimme haluamamme tiedon kaikilta haastateltavilta (ks.
liite 1). Lis&ksi harjoittelimme haastattelutilannetta etukédteen haastattelemalla
toisiamme sekd puhelimitse ettd kasvotusten. Nam4 lisaavét haastatteluaineiston
luotettavuutta. Lisdksi tarkistimme haastattelun aikana muutamaan kertaan, etté
valineisto toimii ja keskustelu tulee nauhalle. Ensimmaisen haastattelun litteroimme

samalla viikolla, jolloin se oli vield tuoreessa muistissa.

Kahden viimeisen haastattelun ké&sittely vaati enemman aikaa ja litteroinnin
valmistuminen venyi useamman viikon paahan. Tama seikka voi heikentaa
tutkimuksemme luotettavuutta. Kaksi haastatteluista suoritettiin puhelimitse ja yksi
haastateltavien kotona, jolloin haastatteluympadristot olivat erilaiset. Tama voi
heikentdd aineiston laatua ja luotettavuutta. Lisdksi kotona tehdyn haastattelun teki eri
ihminen kuin puhelimitse tehdyt. Eri haastattelijat voivat aiheuttaa v&aristyman
aineistoon, mutta koska molemmat haastattelijat olivat kaikissa haastatteluissa lasna ja
pystyivét tarkentamaan haluamiaan seikkoja haastattelun aikana, se ei mielestdmme

ole suuri luotettavuuden heikentdja.
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7 TUTKIMUKSEN TULOKSET

7.1 Kohderyhman kuvailu

Kohderyhmé&mme koostui kolmen Jyvaskylan seudulla asuvan perheen vanhemmista,
joilla on BTX-A -hoitoa saanut CP-vammainen lapsi. Kohderyhma valitessamme
kriteereiksi tutkimukseen paésemiseksi asetimme lapsen CP-vamman, BTX-A -hoidon
sekd ian. Tutkimukseen osallistui kolme &itid ja yksi is& yhteensé kolmesta perheesté.
Kéytamme tutkimuksessamme tutkimushenkilGisté nimikkeita haastateltava A, B ja
C.

Haastateltava A:n perheeseen kuuluu kaksi aikuista ja kolme lasta. Vanhemmista
toinen on tyossakéayva ja toinen opiskelee, joten molemmat ovat péivisin poissa kotoa.
Heilld ei ole ulkopuolista apua lasten hoidossa, silla kaikki lapset ovat kouluikaisia.
Perheen CP-vammainen lapsi on 12-vuotias tyttd, jonka diagnoosina on spastinen
diplegia. Han oli 2-3 -vuotias kun BTX-A —hoidot aloitettiin ja hoitokertoja oli noin
kerran vuodessa yhteensa viisi kertaa. Viimeiset pistokset annettiin lapsen ollessa noin
kahdeksan vuotias. Pistokset annettiin nukutuksessa nivusiin ja polvien taakse &idin
sanojen mukaan. Aloite BT X-A —hoitoihin lahti Keski-Suomen keskussairaalan

laakarilta.

Perheessa B tutkimukseen osallistuivat seka &iti ettd isg, joten kdytamme heidan
kohdallaan nimikkeita B1 ja B2. Perheen lapset ovat kuusivuotiaat kaksospojat, joista
toisella diagnoosina on spastinen diplegia. Ulkopuolista apua ei heilldk&én ole, vaikka
molemmat vanhemmat ovat tyossakayvia. Pojat ovat normaalissa paivakodissa. CP-
vammaisen lapsen BTX-A —hoito on aloitettu tdmén ollessa kolmevuotias ja hoidot
jatkuvat edelleen. Hénelle pistokset on annettu noin kuuden kuukauden vélein.
Haastatteluhetkell& hoitokertoja oli seitsemén ja kahdeksas oli tuloillaan.
Hoitokohteena pojalla oli vanhempien sanojen mukaan molempien alaraajojen
hamstringlihakset. Pistokset on annettu nukutuksessa. Aloite BT X-A —hoitoihin tuli

omalta fysioterapeutilta.
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Haastateltavan C perheeseen kuuluu kaksi aikuista ja kolme lasta. Toinen
vanhemmista on tydssakéyva ja toinen on kotona lasten kanssa. Perheen CP-
vammainen tyttd k&y normaalia koulua ja han oli haastatteluhetkelld
kahdeksanvuotias. Hanelld on alun perin ollut diagnoosina hydrokefalia ja oikean
puolen hemiplegia, jotka ovat myohemmin laitettu haastateltavan sanojen mukaan CP-
vamman alle. BTX-A-hoidot on aloitettu lapsen ollessa noin kolmevuotias ja
viimeiset pistokset on annettu 6-7-vuotiaana. Hoitokertoja oli yhteensa viisi, joten
pistoksia on annettu noin kuuden kuukauden valein. Pistokset ovat annettu jokaisella
hoitokerralla oikeaan pohkeeseen nukutuksessa. Oikeaan alaraajaan on aina pistosten
jalkeen laitettu kipsi, tasapainovaikeuksien vuoksi on jouduttu kipsaamaan myds toista
alaraajaa. Ehdotus BTX-A-hoitojen aloittamisesta tuli omalta fysioterapeutilta.

7.2 Mitka ovat botulinumtoksiini tyyppi A- hoidon hyddyt vanhempien

nakokulmasta?

Kaikki tutkimukseemme osallistuneista vanhemmista olivat sitd mieltg, ettd BT X-A
-pistosten myoté lasten lihaskireydet olivat vahentyneet selkeésti. Haastateltavat A ja
B kertoivat lisaksi huomanneensa affektoituneiden lihasten rentoutumisen myoté
asennon, ryhdin ja tasapainon parantuneen sekd symmetrian lisdéntyneen ja
lilkelaajuuksien kasvaminen hoitoalueilla. Haastateltava B piti pistosten hyotyné

my0s sité, ettd ne aktivoivat venytteleméaén, sill4 se on olennainen osa BTX-A -hoitoa.

...Mun mielest monta kertaa niinku ihan ensin huomaa siité, etta se ryhti
on sitten parempi. Etta, tda nayttaa etta se (lapsi) vahan niinku kasvais
pituutta... et sitte niinku se niinku se héne asento, perusasento ois
parempi...

...Se (lapsi) on niinku ollu jotenki niinko notkeempi tai rennompi...

Haastateltavat A ja B olivat molemmat sitd mieltg, ettd BT X-A -hoidosta on ollut
kokonaisvaltaista hyotya jokapdivaisten toimintojen ja liikkumisen kannalta. Erityista
huomiota vanhemmilta sai alaraajojen ja lantion asennon parantuminen, sillg sita
kautta lilkkkuminen ja jokapdaivaiset toiminnot olivat helpottuneet. Haastateltava B on

huomannut myds kaatuilun vahenneen liikkumisen helpotuttua.
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...lihaskireyksissa ja muissa niin niista on tullu ihan niinku selkeit&
parannusta ettd, et sen jalkeen se asento on parantunu. Kantapaa on
menny niinku alas maahan ja kavely on niinku tasapainottunu...

...suurimmalta osalta se vaikuttanu sitte siihe, nii justii siihe liitkkumisee
ja tasapainoo ja ja siihe asentoon ja sita kautta sit kaikki, niinku
oikeestaa iha kaikkeen tekemiseen...

Haastateltavat B ja C olivat saaneet omalta fysioterapeutilta palautetta BT X-A:n
vaikutuksesta kuntoutumiseen. Molempien lasten kohdalla kuntoutuksessa oli paasty
eteenpdin hoitovasteen ollessa hyva. Haastateltava B kertoi viimeisimman pistoksen
jalkeen lapsen saaneen kyynérsauvat nelipistekepin tilalle kavelyn apuvélineeksi.
Haastateltava oli kuitenkin sitd mieltd, ettd BTX-A -hoito ei ollut ainoa syy
kehitykseen. Haastateltava A ei osannut sanoa oliko pistoksista hyotya

fysioterapiassa.

Suuria muutoksia lapsen itsevarmuudessa tai sosiaalisessa kanssakéynnissa ei kukaan
haastateltavista ollut havainnut. Haastateltavat B ja C kertoivat lastensa olleen aina
hyvin sosiaalisia, eikd pistosten antama hyoty ollut vaikuttanut heidan mielestédéan
merkittavésti lasten kayttaytymiseen muiden leikkitovereiden keskuudessa.
Haasteltava C kertoi huomanneensa heti pistoksen jalkeen pientd muutosta lapsen
osallistumisessa liikunnallisiin leikkeihin. Hanen mielest&dan vaikutus on

kausiluontoinen ja se vahenee mit4 pidempi aika pistohetkesta on kulunut.

... kyl varmaan et ku se on ollu niin semmonen kausiluontonen aina se
vaikutus etta, etta sillon ku se on, on niinku laitettu ja hetki sen niinku
jalkeen, ni se on ollu hirveen hyva se tilanne ja sitte pikkuhiljaa ku

rupee tulee kasvua ja nain, ni totaa, ni se o niinku asteittain
huonontunu. Ni kyll& sillon kun, kun sen jalkeen et se tilanne on ollu niin
niinku niin hyva, niin sillon on ollu jotenki sillai semmonen niinku ehkéa
vield vahan itsevarmempi et han on aina ollu hirveen sosiaalinen ja
porukassa oleva, mut etta niinku vield vahan itsevarmempi...

Muut haastateltavista eivat olleet huomanneet lainkaan muutoksia sosiaalisessa

kanssakdynnissa.

Haastateltavien B ja C ajatukset BTX-A -hoidosta CP-vammaisilla lapsilla olivat
vahvasti positiiviset. Heidan ndkokulmastaan hyddyt olivat selkeésti haittoja
suuremmat. Molemmat suosittelisivat hoitoa myos muille spastisille CP-lapsille.

Haastateltava A ei ollut kokenut hoitoa kovin hyodyllisend, hén kertoi sen auttaneen
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vain muutamalla ensimmaiselld pistoskerralla. Tasté yhteenvetona voimme siis
paatelld vanhemmilla olevan lahinna positiivisia ajatuksia hoidosta, mutta kuitenkin
hoitovasteet ovat lapsikohtaisia ja pistoksista ei ole hyotya kaikille, kelle hoitoa

suositellaan.

7.3 Mitka ovat botulinumtoksiini tyyppi A- hoidon haitat vanhempien

nakokulmasta?

Kukaan haastateltavista ei kertonut lapsensa kérsineen kirjallisuudessa mainituista
yleisimmistd haittavaikutuksista, kuten pahoinvoinnista, pistoskohdan punoituksesta
tai kivusta. Haastateltavien keskuudessa haittavaikutuksista nousivat esille erityisesti
aikajarjestelyt sek& hoidon jalkihoidosta aiheutuva yliméardinen ty6. Haastateltava C
esimerkiksi mainitsi hoidossa kaytettavien kipsien aiheuttavan ongelmia hygienian
suhteen. Yleinen mielipide kaikkien kolmen kesken oli se, ettd BT X-A -hoito ei ole
aiheuttanut heidan lapsilleen merkittavia haittavaikutuksia ja ainoastaan haastateltava
A ei ollut kokenut hoitoa lapselleen hyodyllisend. Han ei mydskaan osannut erotella

erityisid haittavaikutuksia.

Aikajérjestelyt seka toisté poissaolo nousivat vahvasti esille haastateltava B:n kanssa
keskustellessamme. Vaikka itse hoito ei vaadi monen tunnin operaatiota, joutuu
vanhempi olemaan kyseisen péivén toista poissa, silla hoito tehddan lapsille kevyessa
nukutuksessa. H&n mainitsi my0s sen, etté joskus hoitoajankohdasta ilmoitetaan vain
muutaman paivan varoitusajalla. T&mé tuottaa tyossakayville vanhemmille ongelmia
ajank&yton suhteen. Haastateltavat A ja C eivét olleet kokeneet tatd seikkaa

varsinaisena haittana.

Haastateltavat A ja B mainitsivat molemmat alkuvaiheessa epéilleensé hoitoa, silla
kyseessa on voimakas hermomyrkky. Molemmat olivat kuitenkin saaneet mielestdan
tarvittavasti tietoa hoidosta omalta fysioterapeutiltaan seka ladkéareiltd. Haastateltava
B toi mielestdamme hyvin esille vanhempien ajatukset ja epdvarmuuden hoidosta sen

alkuvaiheessa.

B1:... Nii, sehan se noku ainakkii niinku alussa ee myo tietty ettd onko
siin& niinku mittaa haittavaikutuksia etta... semmosia etta niinku,
epatietosuus siita ettd vaikuttaako se jotenki ni...

...mutta nyt on sitte, silla tavalla ett& ei..ei 0o ite huomattu mittaa
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haittavaikutuksia ni sitte ei silla tavalla mieti edes niita...mitéa ei tiia
mutta, mutta alussa mietittiin aika tosi paljo etta...

B2:nii, etta kovastikkii mietittii etta...

B1: uskallettaanko rueta...kuitennii hermomyrkkya on.

B2: se kuulostaa niin kauheelta...

Venyttelyista ja Kipsien pidosta aiheutuvat lisatyot tulivat mainituiksi B:td ja C:ta
haastatellessamme. Varsinkin haastateltava B koki venyttelyisté tulevan lisatyon
aika-ajoin kuormittavaksi. Myos lapsen vastahakoisuus venyttelyja kohtaan sai ne

tuntumaan epamiellyttavilta.

Haittavaikutuksiin laskivat myos haastateltavat B ja C lapsen oman kokemuksen
hoidosta. Lahinnd epamiellyttavaksi paljastui esiladkitys. Molempien lapset pitivat
nukutusmaskia pelottavana ja eivét siksi pitdneet hoidoista. Haastateltava C
kuitenkin kertoli, ettd nykyaadn BTX-A -hoidosta puhuttaessa lapselle on jadnyt hyva

mielikuva prosessista.

...Mit& tanaki paivana puhuu naista botox-jutuista sen kanssa niin
hirveen niinku semmosella hyvalla mielelld se muistelee ja se, etta sen
ajatus on se, etta siit oli apua ja etta se ettd se oli niinku sen jalkeen oli
helpompi kayttaa oli helpompi olla. Etta ihan niinku selkeesti on
semmonen, et vaikka ne on ollu jannittavia tilanteita niin on semmonen
positiivinen mieli jaany...

Vastakohtana haastateltava B kertoo lapsensa inhoavan koko aihetta.

B1...botoxin kuulee (lapsi) ni kyll&, niinku, etta tuota, inhoo sita asiaa.
B2...se, han hirveesti hermostu, ettd han ei yhtaan tykkad semmosista
asiasta, etta ei niista tarvii ees puhua, etta

...B1 Se aina ettd maskia.. maskia ei paahan etta han ei halua maskia
paahan. Se on niinku se esiladkitykse antamine ja sit se, sit se nukutus..
on on mik& on niinku, tehny siita vastenmielisen...

Y leistettyné voidaan sanoa, ettd Kirjallisuudessa mainitut haittavaikutukset eivat ole
vanhempien nakokulmasta suurimpia. Enimmaékseen he kohtaavat vaikeuksia
aikajarjestelyjen seké jalkihoidon suhteen. Hoidon alkuvaiheessa erityisesti
epétietoisuus hoidosta aiheuttaa pelkoa vanhemmille. Myos lasten kokema pelko

koettiin vahvasti negatiivisena osana hoitoa.
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7.4 Mita kehitysideoita vanhemmille on herannyt botulinumtoksiini tyyppi A

-hoitoprosessin aikana?

Varsinaisia kehitysideoita keskustelumme aikana syntyi yksi. Vanhempien mielesta
heid&n kuuluisi paastd mukaan nukutushuoneeseen lapsen mukana. He arvioivat, etta
lapsen joutuessa yksin vieraan hoitajan mukaan esildékityksesté tehdaén lapselle
entistakin epdmiellyttadvdmpad. Haastateltava B kertoi viimeisimman pistoksen

sujuneen hyvin, kun toinen vanhemmista oli p&&ssyt nukutustilanteeseen mukaan.

B1:... Jos kuitenki huomioitas eri tavalla, ettd vaikka etta lapsi, 660,
vanhempi sais saattaa sen (lapsen) sinne ja oottaa et ennen ku se
nukahtaa.

B2.:...Olis niinku lapselle se...Et se oli niinku paljo helpompi. Nii, etta
nytte oli niinku, viimeks meni ihan hirmu hyvin ku, ensimmaisen kerran,
ku min& kaytin ni tuota, sain sitte... Tai ei annetukkaa ollenkaa sita
esilaakitystda ja sitte, niinku sai mennd mukana sinne nukutushuoneeseen
ni...

Haastateltavat kertoivat saaneensa muutaman kerran hoitokutsun vain parin paivan
varoitusajalla. Yleens& ndma ajat ovat olleet peruutusaikoja. He kuitenkin lis&sivét,
ettd vaikka tOista vapaapéivan saanti on ollut vaikeaa, se ei ole rakentunut suureksi
ongelmaksi. MyG6s hoitopédivamaarat ovat voineet muuttua, mikd tuo tyossakayville

omat vaikeutensa.

B1:...no voishan sita vaha aikasemmin ilimottaa etta, siellda on vaha.. Ja
sitte ne paivatki on muuttunu valilla etta...

...Et on tullu ihan muutamie paivienki varotusajalla se aika...

...Mistapa revetty.. tuo aika.

B2: Mit& nyt jottai peruutuksi...

B1: Mutta ei se nyt oo ollu kyll& ollu iso ongelma...

7.5 Tutkimustulosten yhteenveto

Tekemiemme haastattelujen pohjalta voimme péaatelld, ettd CP- vammaisten lasten
vanhemmat ovat suurimmilta osin olleet tyytyvaisid BTX-A —hoidon vaikuttavuuteen,
jarjestelyihin ja toteutukseen. Haastateltavat korostivat oman fysioterapeutin

merkityst& hoidon tehon kannalta, silld h&n on asiantuntijoista se, joka nakee
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edistymisen tai mahdollisen takapakin ensimmaéisend ja voi niihin reagoida. BT X-A:n
vahvimmiksi hyddyiksi nousivat erityisesti sen vaikutus ryhtiin ja asentoon seka
liikkuvuuden lisdantymiseen, kun kyseessa on alaraajoihin kohdistuva hoito.

Epésuoraa vaikutusta sosiaaliseen kanssakéyntiin vanhemmat olivat huomanneet
vahan tai ei lainkaan. Yhden lapsen vanhempi sanoi lapsen olevan hieman
itsevarmempi heti pistoksen saatuaan, kun liikkkuminen on helpompaa. Tama
itsevarmuuden lisd&dntyminen on kuitenkin véhentynyt sitd mukaa kun BTX-A:n
vaikutus on laskenut.

Hyoty fysioterapian kannalta jai haastattelujen pohjalta hieman epaselvaksi, silla
kaikki vanhemmat eivat endd haastatteluhetkelld muistaneet millaista palautetta oma
fysioterapeutti oli antanut hoidon vaikuttavuudesta. Saamiemme tietojen mukaan
BTX-A -hoito lisdéd CP-vammaisen lapsen toimintakykyé ja sité kautta nykyisen
toimintakyvyn yllapitdminen helpottuu ja uusien taitojen oppiminen mahdollistuu.

Kirjallisuudessa mainittuja yleisimpié haittavaikutuksia ei kukaan vanhemmista ollut
huomannut hoidon aikana. BTX-A —hoitoon liittyvat haittavaikutukset olivat
yhteyksissa sen aiheuttamaan ylimadradiseen tyohon ja aikajérjestelyihin.
Haastateltavat kokivat jalkihoitona tehtévien venyttelyjen olevan aika-ajoin tyolaita ja
aikaa vievié. On kuitenkin huomattava, ettad haastateltava B kertoi samassa yhteydessa
tdmén olevan myos hyva puoli. Talloin aktivoituu venyttelyihin, joita pitéisi spastisille
raajoille tehdd vaikka lapsi ei saisi BTX-A —hoitoa. Kipsihoitoa saaneen lapsen

vanhempi kertoi kipsin aiheuttaneen lisaty6ta hygienian kannalta.

Tybssakayvat vanhemmat kokivat hoitokertojen jérjestelyjen hankaliksi, silla se vaatii
yhden tyopéivan vapaaksi anomista. Lisaksi haitoiksi laskettiin myds lapsen oma
kokemus hoidosta. Yleensé lapsi koki pistokset epdmiellyttaving ja esihoidon
pelottavana. My0s yliméardiset venyttelyt tuntuivat lapsista epdmukavilta.
Kehitysideoita eivat vanhemmat osanneet kertoa. Ainoaksi ehdotukseksi nousi
vanhemman padsy nukutushuoneeseen lapsen mukaan. N&in hoidosta voisi tehda
hieman miellyttdvdmman lapselle. Haastattelujen perusteella voi sanoa, ettd BTX-A —

hoito on vanhempien nakdkulmasta toiminut hyvin.
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8 POHDINTA

Tamaén opinndytetyon tarkoitus oli tutkia CP-vammaisten lasten vanhempien
mielipiteité ja ndkokulmia BTX-A —hoidoista. Tiesimme ennestdan jonkin verran
BTX-A:n kéytosta spastisuuden hoidossa, mutta halusimme syventaa tietdmystamme.
Lis&ksi oma mielenkiintomme lasten neurologiseen fysioterapiaan vaikutti aiheen
valintaan. Aiheen lopullinen rajaus tuntui luontevalta tavalta yhdistad molemmat
mielenkiintomme kohteet. Teoriakehyksen perusteella rakensimme tutkimukselle
haastattelurungon, jonka avulla haastattelimme kolmesta perheestd neljaé vanhempaa.
Tutkimusongelmat olivat haastattelumme teemojen mukaiset. Saamamme
tutkimustieto tuki osin teoriakehystd, mutta teemahaastattelun luonteen mukaisesti

saimme myos ennalta-arvaamatonta tietoa.

Loysimme valitsemaamme aiheeseen liittyen useita kvantitatiivisia tutkimuksia, jotka
keskittyivat BT X-A:n vaikuttavuuteen. Aiheeseen tutustuttuamme kiinnostuimme
tutkimustiedon rinnastettavuudesta todellisiin kaytdnnénkokemuksiin. Kun perheeseen
syntyy CP-vammainen lapsi, vanhemmat joutuvat kriisitilanteeseen. Taman tilanteen
ymmartdmiseen ja hyvéksymiseen kuluu oma aikansa, tallgin tuentarve on suuri.
Koko perhe osallistuu lapsen hoitoihin ja kuntoutukseen heti syntymén jélkeen.
Varsinkin varhaislapsuudessa CP-vammaisen lapsen hoidon on todettu vievan
enemman aikaa kuin terveen lapsen. Aikajarjestelyt tyon ja kodin vélilla vaativat
joustavuutta seké tyOpaikalta ettd kotoa. Erityisesti spastisuuden aiheuttamat fyysiset
ongelmat tuovat lisatyota vanhemmille, esimerkiksi venyttelyista ja asentohoidoista
tulee osa arkea. CP-vammaisilla spastisuus on todenndkdinen oire ja se tuo haasteita
sekd vanhemman etté lapsen elamaan. Oire vaatii hoitotoimenpiteitd sek& kuntoutusta
lapsen elamanlaadun parantamiseksi. Nykyaan vaihtoehtoja on useita ja tdmén vuoksi
hoidon yksilollistdiminen on helppoa. Tasta esimerkkingd BT X-A, joka on lapselle
soveltuessaan edistanyt toimintakykya, kun taas joillakin tdmé& hoito ei ole tuottanut
tulosta ollenkaan. Fysioterapeutin rooli BTX-A hoidoissa on merkittava, silla yleensa
han ehdottaa hoitoa ensimmaisen&. Sen vuoksi fysioterapeutin tiedon ja ammattitaidon

tarkeys korostuu, silla hénella on l&hin potilassuhde lapseen ja hdanen vanhempiinsa.
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Loytdmiemme tutkimusten mukaan BTX-A:n avulla on alennettu CP-vammaisten
lasten spastisuutta yli kymmenen vuotta. Aine tunnetaan plastiikkakirurgian keinona
eikd niinkd4n vamman tai kivun hoidossa. Tdma aiheuttaa epdilyja hoidosta ja sen
toimivuudesta seka turvallisuudesta. BTX-A:n kaytosta on paljon tutkimustietoa seka
sité ja sen kayttoindikaatioita tutkitaan koko ajan lisdd. Uusimpien tutkimusten
mukaan aineen pitkaaikainen kaytto ei aiheuta vakavia haittavaikutuksia. Tdma on
usein vanhemmille epaselvéd ja mielestdamme ammattihenkiloston kuuluu tuoda asia
selkeésti esille hoidon aloitusta mietittédessa. Haastatteluissa tuli ilmi vanhempien
epétietoisuus erityisesti hoidon alkuvaiheessa esimerkiksi haittavaikutuksista kun
kyseessa on hermomyrkky. Vanhemmille on térked tuoda esille, ettd BT X-A yksindan
el tuo suurta muutosta spastisuuteen. Haastattelujen yhteydessa pohdittiin BTX-A:n ja
hoidon jalkeisten tehostettujen venyttelyiden tulosta. Vanhempien puheissa ilmeni
epavarmuus siitd, kuinka paljon BTX-A:lla oli osaa spastisuuden alenemisessa vai
olisivatko pelkét tehostetut venyttelyt tuoneet samanlaisia tuloksia. Parhaimmat
tulokset tutkimusten mukaan saadaan, kun hoitoon yhdistetd&n esimerkiksi Kipsaus,

venyttelyt ja terapia.

Tutkimuksemme tulokset noudattivat suurilta osin lahdekirjallisuudesta 16ytamaamme
tietoa. Vanhemmat suhtautuivat BT X-A —hoitoihin positiivisesti ja hyddyt koettiin
merkittavdmmiksi kuin haitat. Hyodyt nékyivat parhaiten vanhempien mielesta lapsen
parantuneessa asennossa ja litkkkumisessa. BT X-A:n Kirjallisuudessa mainittuja
haittavaikutuksia ei ilmennyt yhdellakaan haastateltujen perheiden hoitoa saaneista
lapsista. Mielenkiintoista oli etta haitat koettiin ennemmin hoitoon liittyvista muista
kéaytannon tekijoistd, kuten aikajarjestelyistd, lapsen kokemasta pelosta ja
jannityksesta seké kipsin vuoksi vaikeutuneesta hygienian yllapidosta.
Hoitoprotokolla koettiin kaiken kaikkiaan toimivaksi, ainoastaan hoidon esilaakitys
tilanteena sai kritiikkid. T&st& saisi turvallisemman ja miellyttdvamman lapselle, jos
vanhempi saisi osallistua esihoidon antamiseen. Tdmé haastattelussa esille tullut
kehitysidea on mielestdamme hyvé ja toteutettavissa oleva. Osalla viimeisesta
hoitokerrasta oli useita vuosia, joten heidan oli vaikea muistaa hoitoprosessin

epékohtia.

Tutkimuksen luotettavuutta on tarked arvioida tutkimusprojektin edetesséa. Otoksen
ollessa pieni, laadullinen tutkimus on méaé&rallista tutkimusta luotettavampi.

Tutkimuksemme noudatti ennalta maaréattyja teemoja, silla halusimme rajata tiedon



naihin aiheisiin. Valitsemamme tutkimusmenetelmén ja tapaustutkimuksen térkein
tavoite on saada odottamatonta tietoa. Pyrimme valttdmaan ennakko-oletuksia
tutkimuksen onnistumisen ja uskottavuuden kannalta. Meilld ei ollut aiempaa
kokemusta tutkimuksen toteuttamisesta, joten tietdmyksemme aiheesta oli vahéista.
Tutkimuksen uskottavuuden kannalta on tarkeaa, etta tutkijat tuntevat
tutkimusmenetelmén teorian. Tutkimuskirjallisuutta on hyvin paljon, joten
ensikertalaisena kaikkien tekijoiden 10ytdminen ja tiedostaminen on haastavaa. Mita

enemman tutkimuksia on tehnyt sitd luotettavampi tutkija on.

Haastattelijan vaihtuminen kesken tutkimuksen voi vaikuttaa uskottavuuteen.

Toimimme molemmat haastattelijoina, jotta saisimme molemmat kokemusta
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haastattelun tekemisestd. Ajattelimme hyvan haastattelupohjan vakioivan haastattelut,

mutta emme ottaneet huomioon persoonan vaikutusta haastattelutilanteeseen.
Toisaalta olimme molemmat jokaisessa haastattelussa lasna ja olimme harjoitelleet
haastattelutilannetta etuk&teen, joten pystyimme tukemaan toisiamme jos jotain jai
huomaamatta. Vakiointia ajatellen olisimme voineet rajata haastattelutilanteet
tarkemmin. Puhelimitse ja kasvotusten tehdyt haastattelut erosivat toisistaan
vuorovaikutuksellisesti. Puhelinhaastatteluista poiketen kasvotusten toteutetussa
haastattelussa olivat molemmat vanhemmat lasnd. Emme osanneet ennakoida

tilannetta oikein, jalkeenpdin ajatellen olisimme voineet pyytda toisen vanhemmista

olla osallistumatta haastatteluun. Litteroinnin kannalta puhelimitse tehdyt haastattelut

olivat selkedmpid, silla paéllekkdin puhumista oli vain véhéan. Ajanpuutteen vuoksi
emme ldhettaneet tekemidmme tulkintoja ja autenttisia lainauksia haastatelluille.
Tama olisi varmentanut niiden oikeellisuuden ja lisannyt tutkimuksemme

uskottavuutta.

Opinndytetyomme laatuun vaikuttaa valitsemamme I&hdekirjallisuus. Tietoa
etsiessamme olimme Kkriittisia kirjojen luotettavuudesta ja valitsimme uusia
tutkimuksia mahdollisuuksien mukaan. Tutustuimme lahdekirjallisuuteen ennen
tutkimuksen aloittamista. Huolellisemmalla syventymisell& tutkimuksen teoriaan ja
ailheeseemme tutkimuksen alustaminen seka toteutus olisi ollut helpompaa ja
luotettavampaa. Lahteité etsiessamme ongelmaksi koitui alkuperaisten tutkimusten
saatavuus. Lahteend kayttdmassamme pro gradu -tutkielmassa oli analysoitu
alkuperaisia tutkimuksia, jotka sijaitsivat maksullisilla ammattisivustoilla. Tésta

syystd jouduimme tekem@aan osittaista pééllekkaista analysointia. Saadaksemme
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mahdollisimman ajankohtaista tietoa k&ytimme lehtiartikkeleita. Suurin osa niista oli
Internet-sivustoilla, jolloin tiedon luotettavuus ei ole varmaa.

Saamamme tutkimustulokset hyddyntévat eniten CP-vammaisten lasten parissa
tyoskentelevia fysioterapeutteja, fysioterapeuttiopiskelijoita unohtamatta hoidon
aloitusta suunnittelevia vanhempia. Teoriakehys on kattava ja tiivis, mitd saamamme
tutkimustulokset tukevat. Tutkimustulokset ovat yleistettavissa, silld saamamme
tulokset olivat yhtenevid. Kun kyseessé on tapaustutkimus, tuloksia ei voida yleist&a
tilastollisella tasolla. Kvantitatiivisen tutkimuksen, esimerkiksi laajemman kyselyn
avulla tuloksista saisi yleistettdvampid. Tutkimusta tehdessamme saimme ideoita
jatkotutkimusaiheille. Samankaltainen tutkimus BTX-A:n kéytosta aikuisten
spastisuuden hoidossa voisi olla ajankohtainen. Pitkan ajan jalkiseuranta aineen
haittavaikutuksista olisi mielestdamme tarpeen, silla jaiimme miettimaan hoidon
lopettamisen jalkeisia mahdollisesti my6hemmin ilmenevié haittavaikutuksia.
Taménkaltainen tutkimus olisi myos laéketieteelliseltd kannalta merkittava.
Botulinumtoksiinin kayttdindikaatiot lisdantyvat koko ajan, joten myos

tutkimustuloksia niista tarvitaan lisaa.
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ESITIEDOT

-perhe:
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-kuinka monta lasta/aikuista perheeseen kuuluu?
-aikuisten tyossakaynti/opiskelu?
-ulkopuolinen apu? mink& verran/minkalaista?

-haastattelua kasitteleva lapsi

-ikd ja sukupuoli?

-diagnoosi?

-minne botulinumtoksiini pistetty?
-minka ikaisena ensimmaisen kerran?
-kuinka monta kertaa?

-milloin viimeksi/seuraavaksi?

-mita kautta btx-hoito aloitettu?

HAASTATTELU

-hyddyt

-haitat

-toimintakyvyssa (leikit, kdvely, juoksu, pukeutuminen, peseytyminen)
-muutokset asennossa

-hyoty fysioterapiaa ajatellen

-lapsen oma kokemus

-vélillinen vaikutus sosiaaliseen kanssakayntiin

-kuinka pitkaan valmis jatkamaan hoitoa/kuinka kauan hyotya kesti

-kipu (missd, minkalaista, kuinka voimakasta, sarkyéa jalkeenpain?)
-punoitus (kuinka paljon, kuinka laajalla alueella?)

-turvotus

-toimintakyvyn hetkellinen lasku

-onko havaittu immuniteettid (vaikutus huononee pistosten maaran
myota)

-yliméaréinen tyo (aikajarjestelyt, hoitokdynnit, venyttelyt, lasta,
vaatiiko lisahoitoa, lapsen suostuttelu)

-lapsen kokemus (Kipu, turvotus/punotus, kosmeettinen tai muu haitta,
la&kariin meno: ymmartaako lapsi miksi ja mista on kyse?)

-kehittamisideoita (avoin)



