f

'D Tampereen ammattikorkeakoulu

Kystista fibroosia sairastavan lapsen
fysioterapia

Opas kystista fibroosia sairastavan lapsen omahoidon
tueksi

Selene Heiskanen

Nea Kranni

OPINNAYTETYO
Elokuu 2020

Fysioterapeutin tutkinto-ohjelma



TIVISTELMA

Tampereen ammattikorkeakoulu
Fysioterapeutin tutkinto-ohjelma

HEISKANEN SELENE & KRANNI NEA:
Kystista fibroosia sairastavan lapsen fysioterapia
Opas kystista fibroosia sairastavan lapsen omahoidon tueksi

Opinnaytety0 72 sivua, joista liitteita 22 sivua
Elokuu 2020

Opinnaytetyon tavoitteena oli lisata fysioterapeuttien ja vanhempien tietoa kys-
tista fibroosia sairastavan lapsen fysioterapiasta. Opinnaytetyon tarkoituksena oli
koota opas, joka sisaltaisi viimeisinta tutkimustietoa eri fysioterapiamenetelmista
kystisen fibroosin hoidossa.

Kystinen fibroosi on yleisin valkoihoisen vaeston periytyva aineenvaihduntasai-
raus, joka aiheuttaa ongelmia erityisesti haiman, keuhkojen ja suoliston alueella.
Sairaus on eteneva, ja sita sairastavat elavat keskimaarin 40-vuotiaiksi. Maail-
manlaajuisesti kystista fibroosia sairastavat yli 70 000 ihmista, mutta Suomessa
sairaus on erittain harvinainen.

Opinnaytetyon toimeksiantajana toimi Tampereen yliopistollisen sairaalan fysiat-
rian yksikko. Opinnadytety0ssa selvitettin muun muassa, mikd on kystinen fib-
roosi, millaisia taudin hoitomuodot ovat, mita fysioterapiamenetelmia voidaan
kayttaa sairastavan lapsen fysioterapiassa seka millainen on vanhempien vastuu
lapsen hoidossa. Opinnaytety0 toteutettiin toiminnallisena opinnaytetyona.

Kystista fibroosia sairastavan lapsen fysioterapia koostuu paaosin hengitysfy-
sioterapiasta, jonka tavoitteita ovat hengitysteiden limaisuuden vahentyminen,
hapensaannin parantuminen seka hengityslihasten vahvistuminen. Lisaksi fy-
sioterapian avulla yllapidetaan lihasvoimaa, yleiskuntoa ja rintakehan liikku-
vuutta. Kotona tehtavat harjoitteet ovat tarkea osa kystisen fibroosin hoitoa, jol-
loin vanhempien osallistuminen lapsen hoitoon on hyvin merkittavaa.
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Cystic fibrosis is a genetic disease affecting the lungs and digestive system. Thick
mucus accumulates in the lungs causing infections, inflammation and complicat-
ing lung functions. People with cystic fibrosis have a shorter life span than normal.

The aim of this study was to collect latest information on physiotherapy for cystic
fibrosis and summarise the evidence on the effectiveness of airway clearance
techniques. The purpose was to create a guidebook for both physiotherapists and
parents who have a child with cystic fibrosis.

This thesis was a practice-based study. The data were collected by means of
surveys, from the literature and through interviews.

The results showed that no airway clearance technique was better than other.
People with cystic fibrosis should use techniques that meets their needs best.
The guidebook includes instructions for effective airway clearance techniques
and physical activity recommendations for children with cystic fibrosis.

Key words: cystic fibrosis, respiratory physiotherapy, paediatric physiotherapy,
children, guidebook
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1 JOHDANTO

Kystinen fibroosi on periytyva, synnynnainen aineenvaihdunta sairaus, jossa eli-
miston natriumin, veden ja kloridin kulku solukalvojen lapi on estynyt. Geeni-
virhe sijaitsee kromosomi 7:n pitkassa haarassa, jolloin CFTR-proteiinin eli solu-
kalvojen proteiinin toiminta hairiintyy, mika aiheuttaa paksun limaeritteen kerty-
misen hengitysteihin. Kystinen fibroosi on eteneva ja ennenaikaiseen kuole-
maan johtava sairaus. (Kaarteenaho, Brander, Halme & Kinnula 2013,146.)

Taudin edetessa keuhkoihin kehittyy kystamaisia onteloita ja lisaksi potilailla
esiintyy usein ilmarintaongelmaa ja veriyskaa. Yleisimmat kuolinsyyt ovat hengi-
tysvajaus (80 %) tai kystoihin liittyvat komplikaatiot. Sairaus on yleisin valkoihoi-
sen vaeston aineenvaihduntasairaus, mutta kuitenkin erittain harvinainen Suo-
messa. Maailmanlaajuisesti sita sairastaa yli 70 000 ihmista, Suomessa CF-po-
tilaita oli vuonna 2011 75 henkea. (Kaarteenaho ym. 2013,148.)

Kystista fibroosia sairastavan potilaan fysioterapia koostuu paaosin hengitysfy-
sioterapiasta, joten opinnaytetyo on rajattu keskittymaan hengitysfysioterapiaan
seka siina kaytettaviin menetelmiin. Lisaksi opinnaytety0 kasittelee lasten fysiote-
rapiaa. Opinnaytety0ssa on korostettu vanhempien vastuuta lapsen hoidossa ar-
jessa, silla suurin osa harjoittelusta tapahtuu kotona. Oppaaseen valikoidut me-
netelmat ovat sovellettavissa kaiken ikaisille lapsille, huomioiden lapsen ikatasoi-
nen kehitys. Jokaista menetelmaa ei ole tarkoituksenmukaista kayttaa jokaisen

potilaan kohdalla vaan yksildllisesti harkiten.

Opinnaytetyon toimeksiantajana toimi Tampereen yliopistollisen sairaalan fy-
siatrian yksikko. He toivoivat opasta, joka sisaltaisi viimeisinta tutkimustietoa
kystista fibroosia sairastavan lapsen fysioterapiasta. Kiinnostuimme itsekin ai-
heesta, silla kyseinen sairaus on hyvin harvinainen ja ennen opinnaytetyopro-
sessia meilla ei ollut juuri aikaisempaa tietoa aiheesta. Opinnaytetyon kautta
paasimme perehtymaan kyseisen sairauden fysioterapiaan syvallisemmin. Kys-
tisen fibroosin fysioterapiaa kasittelevalle oppaalle olisi varmasti tarvetta, silla
taudin harvinaisuuden vuoksi etenkin pienemmilla paikkakunnilla kystisen fib-



roosin hoidossa kaytettavat fysioterapiamenetelmat saattavat olla vieraita fy-
sioterapeuteille. Oppaan olisi myos tarkoitus olla tukena vanhemmille lapsen

kotona toteutettavaan harjoitteluun.



2 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITE

Opinnaytetyon tavoitteena on lisata vanhempien ja fysioterapeuttien tietoa kys-
tista fibroosia sairastavan lapsen fysioterapiasta. Opinnaytetyon tarkoituksena

on toteuttaa opas, joka tulisi seka fysioterapeuttien, etta vanhempien kayttoon.

OpinnaytetyOmme etenemista ohjaavia kysymyksia ovat:

Mika on kystinen fibroosi?

Mita fysioterapia kystiseen fibroosiin sairastuneella lapsella on?

Millainen rooli on vanhemmilla ja lapsella itsellaan kotona toteutettavassa hoi-
dossa?



3 OPINNAYTETYOPROSESSI

Opinnaytetyoprosessimme alkoi syksylla 2019, jolloin aloitimme prosessin
ideapaperin ja opinnaytetydsuunnitelman tekemisella. Tiedonkeruu ja tietopohjan
kirjoittaminen tapahtui paaosin kevaan ja kesan 2020 aikana. Heina- ja elokuussa
kokosimme valmiin oppaan ja elokuussa kuvasimme oppaassa kaytettavat kuvat.

OpinnaytetyO on valmis elokuussa 2020.

3.1 Toiminnallinen opinnaytetyo

Toiminnallinen opinnaytetyd sisaltaa kirjallisen raportin ja tydelamaa kehittavan
tuotoksen, esimerkiksi oppaan. Sen avulla opiskelijat osoittavat kaytannon
osaamistaan teoriatietoa hydodyntaen. Raportissa kasitellaan opinnaytetyon tuo-
tosta ja miten se on rakentunut. Toiminnallisessa opinnaytetydssa on myos Kir-
jallisuusosuus, jossa selvitetaan aihealueen teoriataustaa ja se osoittaa tekijoi-
den ymmarryksen aiheesta. (Vilkka & Airaksinen 2003, 9, 51,65.)

Toiminnallisessa opinnaytetydssa tuotos tehdaan yhteistydssa tydelaman
kanssa. Tuotosta tehdessa tulee huomioida ulkoasu, konkreettisuus ja luotetta-
vuus, jotta se olisi lukijalle selkea ja helposti ymmarrettavissa. Tuotosta voi tay-
dentaa kuvilla, dokumenteilla tai videoklipeilla, jolloin kokonaisuudesta saa mie-
lenkiintoisemman. (Salonen 2013, 25.)

3.2 Tiedonhaku

Opinnaytetyon teoriaosuuden tiedonhaku toteutettiin kuvailevana kirjallisuuskat-
sauksena ja opinnaytetyoprosessin alussa asetetut tutkimuskysymykset ovat oh-
janneet tiedonhakua. Lahteet ovat peraisin tuoreista tutkimuksista, painetuista te-
oksista, artikkeleista, internet-sivuilta seka haastatteluista. Suomeksi kystisesta

fibroosista ei juuri 10ydy tietoa, joten suurin osa lahteista on englanninkielisia.
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Hakukoneita, joita tutkimusten hakemiseen kaytettiin, olivat PEDro, Pubmed ja
Cochrane. Opinnaytetyon aiheeseen liittyvia tutkimuksia oli melko vahan, koska
haku rajattiin lasten- ja hengitysfysioterapiaan. Lisaksi tutkimusten hakukritee-
reind oli vahintaan kohtalainen laatu, julkaisuvuosi 2010-2020 valilta seka il-
maiseksi saatavilla oleva koko teksti. PEDro hakukoneessa tutkimusten laatu on
arvosteltu asteikolla 1-10, joten hakua rajattiin tutkimuksiin, jotka olivat saaneet
vahintaan 7/10 arvostelun. Muissa hakukoneissa tutkimusten laatu oli arvosteltu
termein “low”, “moderate” ja “high”, joista poissuljimme tutkimukset, joiden laatu
oli arvioitu heikoksi (“low”). Tarvittaessa tiedonhakua taydennettiin Google Scho-
lariin samoilla hakukriteereilla. Opinnaytetyossa kaytetyt painetut teokset ja muut
internet—sivuilta haetut artikkelit olivat osa jo hieman vanhempia lahteita, mutta
kuitenkin kaikki vuoden 2006 jalkeen julkaistuja.

Tiedonhaussa hakutermeina kaytimme “cystic fibrosis”, “cystic fibrosis physiothe-
rapy”, “respiratory” ja “children”. Hakukoneissa hakulausekkeina kaytettiin (Cystic
fibrosis AND respiratory AND physiotherapy AND children). Hakua rajoitimme
seuraavilla kriteereilla: vuoden 2010 jalkeen julkaistut tutkimukset, englanninkie-
liset tutkimukset, ilmaiseksi saatavilla oleva koko teksti, seka laatu PEDro:ssa
vahintaan 7/10 pistetta, Cochranessa ja Pubmedissa laatukriteeri “moderate” tai
“high”. PEDro:sta hakutuloksia nailla kriteereilld saatiin 24, Cochranesta 16 ja
PubMed:ista 46. Abstraktien pohjalta valittiin opinnaytetyossa kaytettavat tutki-
mukset. Opinnaytetydssamme sovellettavia tutkimuksia oli lopulta vain 7, silla eri-
tyisesti lasten fysioterapiaan liittyvaa tutkimusta on hyvin vahan. Tiedonhakua oli
taydennettava Google Scholarista samoilla hakukriteereilla haetuilla tieteellisilla

artikkeleilla.

Asettamiemme tutkimuskysymysten lisaksi tiedonhakuamme ohjasivat asiantun-
tijahaastattelut seka kysely CF-yhdistyksen jasenille. Haastateltuja asiantuntijoita
olivat Taysin fysiatrian yksikon lasten fysioterapeutti seka kolme muuta yksityi-
sella sektorilla tyoskentelevaa fysioterapeuttia. Kaikki haastattelemamme fysiote-
rapeutit ovat tyoskennelleet kystista fibroosia sairastavien lapsien parissa. Ky-
selyn ja haastattelujen avulla kartoitettiin, millaista tietoa sairauden kanssa tyos-
kentelevat fysioterapeutit tarvitsisivat ja toisaalta millaisesta oppaasta potilaat
itse hyotyisivat parhaiten.
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4 KYSTINEN FIBROOSI JA HENGITYSELIMISTON ANATOMIA

Kystinen fibroosi on aineenvaihduntasairaus, joka aiheuttaa ongelmia erityisesti
haiman, keuhkojen ja suoliston alueella. Sairaus on vaikea, eika sen etenemista
voida estaa. (Halme & Kajosaari 2006.) Sairaus ei kuitenkaan enaa ole ainoas-
taan lapsuusian tauti, vaan tautia sairastavat elavat nykyaan keskimaarin 40-
vuotiaiksi. Kystista fibroosia sairastavien aikuisten maaran ennustetaankin ylit-
tavan sita sairastavien lasten maaran tulevaisuudessa. (Hough 2014, 95.) Kysti-
nen fibroosi on Suomessa harvinainen, mutta maailmanlaajuisesti yleisin val-
koihoisten periytyva aineenvaihduntasairaus (Halme & Kajosaari 2006). Kysti-
sen fibroosin hoidossa tarkeimpia osa-alueita on liman poisto hengitysteista,
hengitysteiden bakteerikolonisaatioita vastaan taistelu, diabeteksen hoito, seka
hyvasta ravitsemustilasta huolehtiminen (Kaarteenaho ym. 2013, 146).

Taudin aiheuttava geenivirhe sijaitsee kromosomin 7 pitkassa haarassa, mika ai-
heuttaa hairion Cystic fibrosis transmembrane conductance regulator eli CFTR-
nimisen solukalvojen valkuaisen toiminnassa. Sairaus periytyy autosomissa re-
sessiivisesti eli peittyvasti ja erilaisia CFTR-geenimutaatioita tunnetaan yli 1000.
Kuitenkin Euroopassa yleisin delta F508 —mutaatio aiheuttaa 80% tapauksista.
Tautiin sairastumiseen tarvitaan kaksi CFTR-geenimutaatiota eli kumpikin van-
hempi on geenimutaation kantaja, jos lapsi sairastaa kystista fibroosia. Kahden
kantajan lapsella on 25% mahdollisuus olla sairastumatta, 25% mahdollisuus sai-
rastua ja 50% mahdollisuus olla oireeton kantaja. (Halme & Kajosaari 2006.)

4.1 Hengityselimiston anatomia

Hengityselimisto koostuu hengitysteista seka keuhkoista. Syntyman jalkeen hen-
gityselimisto jatkaa kehittymistaan aikuisikaan saakka. Nain ollen aikuisen ja lap-
sen hengityselimiston anatomiassa ja fysiologiassa on eroavuuksia, jotka myos
fysioterapeutin tulee huomioida. Aikuisten fysioterapiassa kaytettavia menetel-
mia ei voida suoraan siirtaa lasten fysioterapiaan, mutta tekniikoita voidaan so-

veltaa lapsille sopiviksi. (Pryor & Prasad 2008, 330.)
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Hengitystiet voidaan jakaa yla- ja alahengitysteihin. Ylahengitysteita ovat nena-
ontelo ja sen sivuontelot, suuontelo, nielu ja kurkunpaa. (lonescu 2013, 13.) Nor-
maalisti ilma kulkee nengontelon kautta sisaan, jossa se myos lampenee ja osit-
tain puhdistuu mikrobeista. Ajoittain ihminen hengittaa ilmaa sisaan myos suuon-
telon kautta, esimerkiksi rasittavan liikkunnan aikana hengastyessa, mutta talldin
ei paase tapahtumaan ilman puhdistumista samalla tavalla kuin nendonte-
lossa. (Sans, Sjaastad, Haug, Bjalie & Toverud 2014, 357.) Alahengitysteihin
kuuluu henkitorvi, joka jatkuu kurkunpaasta alas pain, haarautuen kahdeksi paa-
keuhkoputkeksi. Nama keuhkoputket jatkavat haarautumistaan pienemmiksi
keuhkoputkiksi, jotka johtavat keuhkojen keuhkorakkuloihin, joita kutsutaan al-
veoleiksi. Alveoleissa tapahtuu kaasujen vaihto eli diffuusio, jossa sisaanhengi-
tyksessa keuhkorakkuloihin kulkeutunut happi siirtyy verenkiertoon keuhkorakku-
loita ymparoivien hiussuonien kautta ja samalla veren mukana kulkeutunut hiili-

dioksidi poistuu elimistosta uloshengityksessa. (lonescu 2013, 13.)

Keuhkoja on kaksi, jotka jakautuvat lohkoihin, vasemmalla kahteen ja oikealla
kolmeen lohkoon (lonescu 2013, 13). Kumpaankin keuhkopuoliskoon kulkee yksi
keuhkovaltimo, seka kaksi keuhkolaskimoa. Keuhkovaltimot kuljettavat vahahap-
pisen veren sydamen oikean puoliskon kautta keuhkoihin, jossa se hapetetaan
ja runsashappinen veri palaa keuhkolaskimoita pitkin sydamen vasemmalle puo-
lelle, josta se pumpataan elimiston kayttoon. Keuhkon kumpaakin puoliskoa ym-
pardi keuhkopussi, jota kutsutaan pleuraksi. Pleura koostuu kahdesta kal-
vosta, viskeraalisesta ja parietaalisesta lehdesta. Viskeraalinen lehti kiinnittyy
keuhkojen pintaan, parietaalinen rintaonteloon ja palleaan. Viskeraalisen ja pa-
rietaalisen lehden valiin muodostuu keuhkopussin onkalo, jossa on hieman nes-
tettd, mika voitelee keuhkopussin pintaa, jolloin sen lehdet paasevat liikku-
maan sulavasti hengitettaessa. (Moore, Dalley & Argur. 2014, 108-117.) Si-
saan hengittaessa pallea ja kylkivalilihakset supistuvat, pallea tyontyy alaspain ja
rintakeha laajenee, jolloin keuhkoihin muodostuu alipaine ja ilma virtaa elimis-

toon. Uloshengitys on normaalisti passiivinen. (lonescu 2013, 13.)
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Front Back

* Lower back lobes

Lower back lobes

KUVA 1. Lapsen keuhkolohkot edesta ja takaa. (Intermountain Healthcare 2018,
2)

Lapsen rintakeha on sylinterimainen ja kylkiluut ovat vaakasuorassa, kun taas
aikuisen kylkiluut kulkevat rintalastasta hieman alaviistoon. Kylkiluiden asento
vaakasuorassa seka viela kehittyvassa vaiheessa olevat kylkivalilihakset, joissa
heikko lihassupistus, estavat rintakehan laajenemisen sivuttaissuunnassa, jolloin
lapsen hengitys on tehottomampaa kuin aikuisen. Nain ollen lapsen hengitysta
pystytaan parhaiten tehostamaan nostamalla hengitystiheytta, ennemmin kuin
syventamalla hengitysta. Keuhkojen laajeneminen tapahtuu vain ylospain kohti
hartioita ja tama fysioterapeutin tulee huomioida esimerkiksi tehdessaan hengi-
tyksen manuaalista avustamista. Lisaksi rintakehan luinen rakenne on lapsella

joustavampi kuin aikuisella. (Pryor & Prasad 2008, 331.)

Hengitystiet ovat lapsella ahtaammat kuin aikuisella ja kurkunpaa sijaitsee ylem-
pana, jo C2-3 tasolla kun taas aikuisella se sijaitsee C5-6 tasolla. Ahtauden takia
pienikin turpoaminen voi olla vaarallista. (Pryor & Prasad 2008, 332.) Keuhkojen
keuhkorakkulat painuvat aina alempana painovoiman vaikutuksesta hieman
enemman kasaan kuin ylempana sijaitsevat rakkulat. Pienilla lapsilla nama keuh-
kojen alimmat osat ovat enemman kasassa kuin aikuisella, johtuen hengitystei-
den vajavaisesta lihastuesta, jolloin lapsi ventiloi paremmin keuhkojensa yla-
osilla. Aikuinen vastaavasti ventiloi tehokkaammin keuhkojen alaosilla. (Pount-
ney 2007, 279.)
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Pienen lapsen pallealihaksen liike tapahtuu lahes horisontaalisesti, kun taas ai-
kuisella liike on hieman viistomainen, jolloin lihaksen supistuminen on tehotto-
mampaa. Lisaksi lapsen pallea vasyy helposti, silla se sisaltaa vain 20-30 % hi-
taita lihassoluja, aikuisen pallealihaksessa naita on noin 55 % lihassoluista. Hi-
taat lihassolut suoriutuvat paremmin lihasten kestavyysvoimaa vaativasta

tyosta ja solut ovat fatiikille resistansseja. (Pountney 2007, 278.)

4.2 Kystisen fibroosin oirekuva

Kystista fibroosia sairastavan solukalvojen suolankuljetus on hairiintynyt, jolloin
natriumin, kloridin ja veden kulku normaalisti solukalvojen Iapi on estynyt. Solu-
kalvojen suolankuljetuksen hairié aiheuttaa ongelmia useissa elimissa, mutta
erityisesti paksua limaa, joka kertyy keuhkoihin haitaten hengitystoimintaa. Kun
kloridin eritys estyy ja natrium absorboituu, lima sitkeytyy hengitysteissa, mika
haittaa varekarvatoimintaa ja johtaa usein bakteeri-infektioiden lisdksi keuhko-
putkien laajenemiseen, seka bronkiektasioihin eli keuhkoputkien pysyvaan laa-
jentumaan ja seinamien tulehdukseen. (Halme & Kajosaari 2006.)

Ylahengitysteissa paksu lima aiheuttaa jatkuvia poskiontelontulehduksia ja ne-
napolyyppeja eli limakalvopullistumia (Halme & Kajosaari 2006). Staphylocco-
cus aureus on yleisin infektoiden aiheuttaja lapsilla ja nuorilla sairastajilla. Kys-
tista fibroosia sairastavan lapsen keuhkot ovat hanen syntyessaan rakenteel-
taan normaalit, mutta toistuvat hankalat infektiot vaurioittavat keuhkoja progres-
siivisesti. (Hough 2014, 96.) Ensimmaisia keuhkomuutoksia taudin edetessa
ovat keuhkoputkien seindmien paksuuntuminen ja bronkiektasiat (Pryor & Pra-
sad. 2008, 558). Jo imevaisikaisilla havaitaan toistuvia bronkioliitteja ja keuhko-
kuumeita (Kaarteenaho ym. 2013, 148).

Sairaus aiheuttaa edetessaan kystamaisia onteloita keuhkokudokseen ja ilma-
teihin, jolloin myos bronkiaaliverenkierto lisaantyy. Taudin mydhaisemmassa
vaiheessa potilailla saattaa esiintya ilmarintaongelmaa seka veriyskaa ja osalle
kehittyy keuhkoverenpainetauti. (Kaarteenaho ym. 2013, 148.) limarintaon-
gelma johtuu luultavasti siita, etta lima tukkeuttaa keuhkorakkuloita, jolloin kaa-
sut jaavat jumiin. limarintapotilaalla keuhkojen limanpoistoa tulisi jatkaa, mutta
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valttaen turhaa yskimista. Keuhkoputkien verisuonten liikakasvu saattaa aiheut-

taa verenvuotoa keuhkoissa. (Hough 2014, 96.)

Haimassa bikarbonaatineritys vahenee ja se erittaa poikkeavasti entsyymeja.
Entsyymeja saostuu sairastuneen haimakaytaviin jo sikiokaudella ja suurella
osalla sairastuneista on haiman vajaatoimintaa jo ennen syntymaa. Haiman va-
jaatoiminta hairitsee ravintoaineiden imeytymista ja aiheuttaa rasvaripulia. Va-
jaatoiminta vaikuttaa myos insuliinineritykseen ja lahes puolelle sairastuneista
kehittyy diabetes. Suolankuljetuksen ongelmat aiheuttavat hairiita myos mak-
sassa, sappirakossa, suolen rauhasissa ja sukupuolielimissa. (Halme & Kajo-
saari 2006.)

Kystiseen fibroosiin liittyy myos paljon liitannaissairauksia. Yli puolet yksivuoti-
asta ja sita vanhemmista kystista fibroosia sairastavista lapsista sairastaa refluk-
sitautia (GORD). Taman syyna uskotaan olevan jatkuvan yskimisen aiheuttama
paine vatsassa. Neljasosa kystista fibroosia sairastavista aikuisista karsii osteo-
poroosista, johtuen ravintoaineiden imeytymishairidista, myohastyneesta puber-
titeetista, steroidihoidoista ja elinsiirron saaneilla myds immunosupressiivi-
sista ladkkeista. Maksan vaurioituminen saattaa aiheuttaa hypertensiota maksan
ja haiman valilla kulkevaan portaaliseen verisuoneen, seka koagulopatiaa ja kir-
roosia. Koska ravintoaineet eivat imeydy normaalisti, potilailla esiintyy hengitysli-
hasten vasymista, haiman ja maksan tulehduksia ja riittdamatonta toimintaa seka
yleista vasymysta ja yleiskunnon laskua. Sydamen toimintahairiot voivat johtua
mm. keuhkojen hypertensiosta ja toistuvista tulehduksista. Yskimisesta johtuvat
paineenmuutokset altistavat myos virtsainkontinenssille ja tata esiintyy jo lap-
suusiassa noin puolella potilaista. (Hough 2014, 96.)
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5 KYSTISEN FIBROOSIN HOITOMUODOT

Kystinen fibroosi vaatii paivittaista hoitoa jo sairauden alusta alkaen. Nykyaan
kystinen fibroosi voidaan diagnosoida jo ennen syntymaa ja taudin kulkua voi-
daan hidastaa mm. elinsiirteilla, mutta syy kohonneeseen elinianodotteeseen on
paaosin kehittyneen perushoidon, kuten fysioterapian, keuhko-oireiden hoidon ja
ravitsemushoidon ansiota. Paivittainen hoito sisaltaa mm. keuhkojen puhdistusta,
hengitysterapiaa ja valineiden puhdistusta. Lisaksi paivittaiseen hoito-ohjelmaan
kuuluu laakitys ja ravintohoito. (Hough 2014, 95.) Liikunnalliseen elamantapaan
kannustetaan ja se on tarkea osa taudin itsehoitoa (Kaarteenaho ym. 2013, 149).
Hoidonkuva riippuu potilaan oireista ja tilasta, mutta keskittyy paaasiassa hengi-
tysteiden puhdistukseen, hengitystieinfektioiden antibioottihoitoon, vitamiinien
saannista huolehtimiseen, sekda muuhun ravintohoitoon. Nailla menetelmilla kys-
tisen fibroosin ennustetta on saatu nostettua 5 vuodesta 40 vuoteen 1960-luvulta
lahtien. (Orphanet 2006.)

Hoito tulisi yksiloida ja sovittaa potilaan arkeen, silla se on suuri osa potilaan nor-
maalia elamaa ja arkea. YksilOllinen hoito-ohjelma ja -rutiini voi helpottaa poti-
lasta ja perhetta oppimaan elamaan sairauden kanssa. Tavoitteena on, etta hoito
mahdollistaisi normaalin elaman. (Lannefors, Button & Mcllwaine 2004, 12.)

5.1 Laakehoito

Infektiot ovat vakava ja yleinen ongelma monelle kystista fibroosia sairastavalle,
silla keuhkojen lima luo bakteereille hyvan kasvualustan. Hyva hygienia on erityi-
sen tarkeaa huomioida hoidossa, jotta infektioita pystyttaisiin ehkaisemaan mah-
dollisimman hyvin. (Cystic fibrosis trust 2011, 16.)

Kystiseen fibroosiin ei ole olemassa parantavaa laaketta, vaan ladkehoidon tar-
koituksena on yrittda hyokata tulendusten aiheuttamia bakteerikantoja vastaan
(Hough 2014, 97). Pahenemisvaiheen oireita hoidetaan systeemisilla mikrobi-
laakkeilla herkkyysmaarityksia noudattaen. Antibiooteilla saattaa olla vaikeuksia
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lapaista sitkeaa limaa, ja taman takia 1adkeannokset ovat usein tavallista suu-
rempia. (Kaarteenaho ym. 2013, 149.) Suuria maaria antibiootteja annetaan po-
tilaalle joko suonensisaisesti tai hengityssumutteena (Hough 2014, 97). Pahe-
nemisvaiheita voidaan ehkaista antamalla mikrobiladketta inhalaationa (Kaar-
teenaho ym. 2013, 149). Kun laake inhaloidaan, tarvitaan sitd pienempi annos
kuin suun tai suonensisaisesti annettavaa, silla laake paasee kulkeutumaan suo-
raan keuhkoihin (Daniels ym. 2017, 30). Antibiootti-inhalaatiolaakkeiden on to-
dettu parantavan keuhkojen toimintaa ja nain pienentavan sairaalahoidon tar-
vetta (Halme & Kajosaari 2006, 1344). My0s limaa ohentavat ja sita kautta hen-
gitysteiden puhdistusta helpottavat |aakkeet ovat yleisesti kaytettyja (Hough
2014, 97-98).

5.2 Ravitsemushoito

Ravitsemushoito on yksi kystisen fibroosin hoidon kulmakivista. Kystista fibroosia
sairastavalla haiman entsyymien eritys on hairiintynyt, mika hairitsee ravintoai-
neiden imeytymista. Erityisesti rasva ja valkuaisaineet imeytyvat huonosti, mika
aiheuttaa rasvaripulia ja kasvuhairioita. (Halme & Kajosaari 2006, s.1344.) Suu-
rella osalla sairastuneista onkin haiman vajaatoiminta jo ennen syntymaa (Kaar-
teenaho ym. 2013, 146). Haimaentsyymivalmisteista lipaasi, amylaasi ja prote-
aasi parantavat ravinnon imeytymista parhaassa tapauksessa noin 90% (Halme
& Kajosaari 2006, 1344-1345). Vaikka entsyymikorvaushoidolla ravinnon imeyty-
minen voidaan saada melkein yhta hyvalle tasolle kuin normaalitilanteessa, on
CF-potilaan kokonaisenergiantarve tasta huolimatta 120-150% terveen henkildn
energiantarpeeseen verrattuna (Kaarteenaho ym. 2013, 146-149). Jotta kasva-
nut energiantarve tayttyisi, suositellaan, etta kystista fibroosia sairastavan ruoka-
valiosta 35-40% koostuisi rasvasta (Kalnins & Wilschanski 2012, 151).

Entsyymivalmisteiden lisaksi rasvaliukoiset vitamiinit ovat usein tarpeellinen lisa
ruokavalioon (Pryor & Prasad 2008, 560). Kalsium ja D-vitamiinilisa yhdistettyna
kuormittavaan liikuntaan ehkaisee osteoporoosin kehittymista kystista fibroosia
sairastavilla (Halme & Kajosaari 2006, 1344).
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Riittavalla ravinnolla pyritaan pituuden ja painon mahdollisimman normaaliin ke-
hittymiseen, potilaan hyvaan yleisvointiin seka optimaaliseen keuhkojen toimin-
taan (Halme & Kajosaari 2006, 1344-1345). Haasteita ravitsemushoitoon saattaa
tuoda sairauden edetessa usein ilmeneva ruokahaluttomuus ja gastroesofageaa-

linen refluksi (Kaarteenaho ym. 2013, 149).

5.3 Fysioterapia

Fysioterapialla pyritaan liman poistoon ja nain infektioiden minimoimiseen ja eh-
kaisyyn (Hough 2014, 98). Lapsille limanpoiston tekee fysioterapeutti, mutta
lapsen kasvaessa potilas suorittaa keuhkoputkien tyhjennyksen itsenaisesti,
kayttaen apuna hengitysharjoituksia, apuvalineita ja aerobista lilkkuntaa. Fysiote-
rapialla yllapidetaan myos lihasvoimaa, yleiskuntoa ja rintakehan liikkuvuutta.
(Halme & Kajosaari 2006, 1343.) Fysioterapiassa olisi hyva huomioida, etta
keuhkoharjoitukset tehtaisiin ennen antibioottien ottoa, jotta ne eivat imeydy
ulos yskittavaan limaan (Hough 2014, 98). Mikali potilas kayttaa suolainhalaa-
tiota, olisi se hyva ottaa ennen fysioterapiaa, silla suolainhalaatio tehostaa liman
irtoamista (Cystic Fibrosis Trust 2016, 10).

Heti diagnoosin saatuaan, lapsi aloittaa kontrollikaynnit yliopistosairaalan fy-
sioterapeutilla kolmen kuukauden valein. Kontrollikaynneilla fysioterapeutti
haastattelee, ohjaa ja tekee tietyin valiajoin tarvittavat hengitys- ja lihasvoima-
mittaukset seka testit, kuten kuuden minuutin kavelytestin. Hengitysfysioterapia
aloitetaan laakarin ja fysioterapeutin arvion mukaan. Fysioterapiasuunnitelma
laaditaan yliopistollisessa sairaalassa, jonka jalkeen fysioterapia toteutuu koti-,
paivakoti-, koulu- tai vastaanottokaynteina. Arjen sujuvoittamiseksi hygieniasyyt
huomioiden lapsi aloittaa koti- ja paivakotikaynneilla ja siirtyy myohemmin
koulu- tai vastaanottokaynteihin. Vastaanottokaynteihin voidaan siirtya, jos sen
katsotaan olevan tarpeellista fysioterapian monipuolisuuden ja lapsen motivoin-
nin kannalta. Hygieniasyista samalla vastaanotolla voi kayda vain yksi kystista
fibroosia sairastava potilas paivassa. Tarvittaessa arvioidaan allasterapian
hyoty potilaalle. (Haavisto, 2020.)
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Hengitysharjoitusten ja limanpoiston muodostuminen rutiiniksi on oleellista kys-
tista fibroosia sairastavan lapsen hoidossa. Lapsella on fysioterapiaa saannolli-
nen viikoittainen maara vuoden ympari ja fysioterapian maaraa tihennetaan tai
harvennetaan tarpeen mukaan. Taman lisaksi arjessa on toteutettava paivittain
tyhjennys- ja hengitysharjoituksia. Fysioterapeutti ohjaa liman irrotukset ja muut
kotona tehtavat harjoitteet, jonka jalkeen vastuu harjoitusten toteutumisesta ar-

jessa on vanhemmilla. (Haavisto, 2020.)

Erilaisten hengitys- ja tyhjennysharjoitusten ohjaamisen ja toteuttamisen lisaksi
fysioterapeutin tulee seurata saannollisesti potilaan hengitystekniikkaa, hengityk-
sen muutoksia, ryhtia ja rintarangan liikkkuvuutta, rasituskestavyytta, rintakehan
likkuvuutta, lihaskuntoa ja lihaskireyksia. Koska hengitystutkimuksissa lapsen tu-
lee hallita eri tapoja puhaltaa ja pidattaa hengitysta, fysioterapeutti ohjaa lapselle
erilaisia puhallustekniikoita hengitystutkimusten onnistumisen tueksi. Lisaksilap-
selle opetetaan huffausta ja honkaisya. Vaikka laakari auskultoi eli kuuntelee po-
tilaan keuhkoja stetoskoopilla saanndllisesti, voi auskultaatio olla hyédyllinen va-
line limatilanteen seuraamiseen myos fysioterapeutille. (Haavisto, 2020.) Auskul-
toidessa seka sisaan- etta uloshengityksessa kuuluva rahina kertoo keuhkoput-
kissa olevasta limasta. Lima voi vaihtaa paikkaa potilaan yskaistessa. (Kaar-
teenaho ym. 2013, 18.)

Nuoresta iasta lahtien lasta tulisi kannustaa osallistumaan omatoimisesti fysiote-
rapian toteutukseen ja siita tulisi tehda arkinen rutiini. Hoito, erityisesti liman ys-
kiminen, on lapselle valilla epamieluisaa ja olisikin tarkeaa I0ytaa lapselle mie-
luisa motivointikeino, jotta hoito saataisiin toteutettua mahdollisimman hyvin. Fy-
sioterapiakaynteja voidaan suositella videoimaan perheelle, mika helpottaa me-
netelmien muistamista ja suorittamista kotona. Liikunta auttaa liman irrotuksessa,
estaa ilmateiden tukkiutumista ja parantaa potilaan yleiskuntoa ja ennustetta.
Mieluisan liikuntamuodon I6ytaminen on tarkeaa, silla se motivoi potilasta liikku-
maan. (Hough 2014, 99-100.)
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5.4 Suolainhalaatiot

Kystisen fibroosin hoidon tukena voidaan kayttaa suolainhalaatioita. Inhalaation
aloittamisesta paattaa laakari. Suolainhalaatioiden toimivuus perustuu siihen,
ettd sen avulla ilmatiet kostuvat enemman, mika helpottaa liman irtoamista os-
moottisen vaikutuksen seurauksena. (Elkins, Robinson, Rose, Harbour, Mo-
riarty, Marks, Belousova, Xuan & Bye 2006, 237-238.) Suola suositellaan inha-
loitavaksi aamuin ja illoin, seka juuri ennen fysioterapiaa (Cystic Fibrosis Trust
2016, 10).

Useissa tutkimuksissa suolainhalaatioiden on todettu tehostavan liman irrotusta
ja keuhkojen toimintaa (Donaldson, Bennett, Zeman, Knowles, Tarran &
Boucher 2006, 242). Suolainhalaatioiden on todettu vahentavan kystisen fibroo-
sin pahenemisvaiheita ja parantavan elamanlaatua. Suolainhalaatioista hyoty-
vat kaiken ikaiset kystista fibroosia sairastavat. Sen on todettu olevan suhteelli-
sen halpa, turvallinen ja tehokas lisa muihin terapioihin ja hoitoihin. (Elkins ym.
2006, 238-239.)
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6 FYSIOTERAPIAMENETELMAT

Kystista fibroosia sairastavan lapsen fysioterapia koostuu paaosin hengitysfy-
sioterapiasta ja lisaksi sen avulla yllapidetaan lihasvoimaa, yleiskuntoa ja rinta-
kehan liikkuvuutta. Hengitysfysioterapia on tarpeellista, kun rintakehan liikkuvuus
on alentunut tai hengityselinten toiminnassa on ongelmia. Yleisimpia hengitysfy-
sioterapian tavoitteita ovat hengitysteiden limaisuuden vahentyminen ja hapen-
saannin parantuminen seka hengityslihasten vahvistuminen. Lisaksi huomiota tu-
lee kiinnittaa rintakehan liikkuvuuteen, ryhtiin seka lapsen yleiskuntoon, jotta
hyva hengitystoiminta mahdollistuu. Hengitysfysioterapiaa on muun muassa hen-
gitys- ja yskimistekniikan harjoittelu, keuhkotuuletusta parantavat harjoitteet,
keuhkojen tyhjennyshoidot seka rentoutuminen. Hengitysharjoituksia, joihin lapsi
osallistuu itse aktiivisesti, voidaan tehda yli 2-vuotiaan lapsen kanssa, mutta oh-
jaus vaatii mielikuvituksellisuutta. (Hough 2014, 305.) Vauvaikaisen hengitysfy-
sioterapia on paasaantoisesti passiivista liman irrotuista esimerkiksi asentohoi-

don, taristelyn ja taputtelun avulla. (Intermountain Healthcare 2018, 1.)

Hengitysharjoituksiin liittyy olennaisena osana yskiminen ja huffaaminen, joiden
tarkoituksena on poistaa hengitysharjoituksissa liikkeelle lahtenyt lima keuh-
koista. Yskiminen voi olla spontaani refleksi tai se voidaan tehda hallitusti ja kont-
rolloidusti. Yskiminen poistaa limaa suurista ilmateista, mutta jotta limaa saatai-
siin irrotettua myos pienemmista ilmateista, tarvitaan avuksi hengitysharjoitteita.
(Cystic Fibrosis Foundation.) Huffaus on voimakas aktiivinen uloshengitys, jonka
tarkoituksena on yskimisen tavoin poistaa irronnut lima keuhkoista (Michigan Me-
dicine 2019). Se ei ole yhta voimakasta kuin yskiminen, mutta saattaa toimia pa-

remmin ja vasyttaa vahemman kuin yskiminen (Cystic Fibrosis Foundation).

6.1 Liman irrottaminen ilman apuvalineita

Alla olevissa limanirrotus tekniikoissa ei kayteta apuvalineita apuna. Suurin osa
menetelmista on hengitysharjoituksia, joiden avulla lima saadaan nousemaan
hengitysteissa ylos ja huffaamalla tai yskimalla se poistetaan elimistosta. Osa

harjoituksista auttaa potilasta myos syventamaan ja tehostamaan hengitystaan



22

seka lisaamaan rintakehan liikkuvuutta. Tyhjennysasentoja ja taputtelua lukuun
ottamatta, potilas suorittaa nama harjoitteet itsenaisesti. Tyhjennysasennoissa
taputtelua tai taristelya potilas ei pysty itsenaisesti toteuttamaan vaan tarvitsee

tahan toisen henkilon avustuksen.

6.1.1 Active cycle of breathing techniques (ACBT)

Active Cycle of Breathing Techinque eli ABCT on menetelma, joka on osoittautu-
nut tehokkaaksi keinoksi poistaa limaa ja parantaa keuhkojen toimintaa. Tek-
niikka koostuu kolmesta osasta, joita ovat BC-tekniikka eli hengityksen kontrol-
loinnin tekniikka, rintakehan liikkuvuutta lisdavat harjoitteet eli TEE-harjoitteet,
seka tehostettu uloshengitystekniikka eli FET-tekniikka. ABCT-menetelma sopii
yli 4-vuotiaille riippumatta taudin vakavuuden asteesta. (Daniels, Morrison, Har-
nett & Lewis 2017, 20.)

BC-hengitystekniikan rooli ABCT-menetelmassa on antaa lepotauko menetel-
man aktiivisien osioiden rinnalle. Potilas saa hengittdd omaan rauhalliseen tah-
tiinsa keskittyen rintakehan alaosan laajenemiseen ja pallean liikkeeseen. Olka-
paat ja ylavartalo tulisi rentouttaa. (Pryor & Prasad 2008, 137.) Vaikka BC-hengi-
tystekniikka antaa mahdollisuuden lepotaukoon, on se olennainen osa ABCT-
menetelmaa, silla sen avulla pystytaan palauttamaan ilmavirtaus normaaliksi ja
minimoimaan hengitysteiden arsytysta. (Blue Booklet 2019, 5.) Tekniikkaa tulisi
jatkaa niin pitkaan, etta potilas kokee olevansa valmis jatkamaan ABCT-mene-
telman aktiivisempiin vaiheisiin (Pryor & Prasad 2008, 137).

TEE-harjoitteiden eli rintakehan liikkkuvuutta lisaavien harjoitusten tarkoituksena
on lisata rintakehan liikkuvuutta syvilla hengityksilla, joissa painotetaan sisaan-
hengitysta. Sisaanhengitys on aktiivinen ja sita seuraa kolmen sekunnin hengi-
tyksen pidatys, jonka jalkeen passiivinen uloshengitys. (Blue Booklet 2019, 5.)
Kun keuhkojen tilavuus kasvaa, ilmavirtauksen vastus vahenee ja alveolien ven-
tilaatio paranee, jolloin ilma paasee alveolissa liman taakse. Nain lima saadaan
likkeelle ja keuhkot laajenevat vierekkaisten alveolien valiin kohdistuvien voimien
ansiosta. (Daniels ym. 2017, 20.) Hengityksen pidatys antaa ilmalle aikaa virrata
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kaikkiin keuhkojen osiin, silla ilma virtaa hitaammin sairaille ja tukkeutuneille alu-
eille (Blue Booklet 2019, 5). Noin kolme kertaa on yleensa sopiva toistomaara
TEE-harjoitukselle, silla liika toistomaara kerralla vasyttaa ja nain saattaa vahen-
taa huffausten maaraa tai aiheuttaa hyperventilaatiota. Harjoituksen jalkeen siir-
rytaan BC-hengitystekniikkaan. (Pryor & Prasad 2008, 138.) TEE-harjoitteisiin
voidaan yhdistda myos manuaalista kasittelya, kuten taristelya ja taputtelua (Blue
Booklet 2019, 5).

Tehostetussa uloshengitystekniikassa eli FET-tekniikassa yhdistetaan yksi tai
kaksi huffausta BC-tekniikkaan. Huffaus matalalla hengitysvoimakkuudella irrot-
taa limaa keuhkojen perifeerisista ilmateista ja kun lima saavuttaa proksimaaliset
ylemmat ilmatiet, voidaan yskaista tai huffata suuremmalla hengitysvoimakkuu-
della, jotta yskdkset saadaan pois keuhkoista. (Pryor & Prasad 2008, 139.) FET-
tekniikka on luultavasti hengitysfysioterapian tehokkain keino poistaa limaa (Blue
Booklet 2019, 6).

ABCT-harjoitusta jatketaan niin kauan, etta huffaukset alkavat kuulostaa kuivilta
ja tehottomilta tai kun tulee tarve levata. Yleensa harjoituksen kesto on 10-30
minuuttia. (Blue Booklet 2019, 6.)

ABCT-menetelman kayttoon ei ole kontraindikaatioita ja sita suositellaankin yh-
deksi limanpoiston paaelementiksi. Menetelmaa voidaan soveltaa yksilon tarpei-
den mukaan, mutta jokainen syklin osio on tarkea osa menetelmaa. (Daniels ym.
2017, 20.) ABCT-harjoitus voidaan suorittaa missa tahansa asennossa yksilosta
riippuen, mutta istumisen on todettu olevan useimmiten tehokkain asento suorit-
taa harjoitus. Harjoituksen ei tulisi tuntua epamiellyttavalta tai uuvuttavalta, eika
FET-tekniikkaa saisi tehda niin voimakkaasti, etta siitda kuuluu pihiseva aani.
(Blue Booklet 2019, 6.)

Menetelmaa suositellaan opettamaan lapselle neljan vuoden iasta alkaen, riip-
puen kuitenkin yksilosta (Daniels ym. 2017, 20). ABCT-menetelman oppimista
voidaan alkaa alustaa jo noin kahden vuoden iassa erilaisilla huffausleikeilla ja —

peleilla. Noin 9-vuotiaana lapsi voi alkaa ottamaan vastuuta harjoituksen itsenai-
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sesta suorittamisesta. (Blue Booklet 2019, 6.) Menetelmassa on suhteellisen yk-
sinkertainen tekniikka, eika siihen tarvita valineita, joten soveltuu hyvin potilaan

omatoimisesti suoritettavaksi limanpoistomenetelmaksi (Daniels ym. 2017, 20).

ACBT-menetelman ja muiden limanpoistomenetelmien vaikuttavuudessa ei ole
todettu eroa. ABCT-menetelma on hyva vaihtoehto hengitysteiden tyhjennysme-
netelmaksi. (Mckoy, Wilson, Saldanha, Odeola, Robinson 2016, 18.)

6.1.2 Autogenic drainage (AD)

Autogeeninen tyhjennysmenetelma perustuu ilman virtauksen ja hengityksen voi-
makkuuden vaihteluun. (Blue booklet 2019, 8.) Menetelman avulla voidaan pa-
rantaa ilman virtausta hengitysteissa, poistamalla limaa keuhkoista, hydédyntaen
tehostettua uloshengitysta. Rauhallisella sisaanhengityksella ilma paasee virtaa-
maan keuhkojen kaikkiin osiin, mutta ei kuitenkaan tyénna limaa alempiin lohkoi-
hin, jonka jalkeen tehokkaalla uloshengityksella lima nousee hengitysteissa ylos.
Menetelman avulla uloshengityksen jaannostilavuus nousee, jolloin hengitystiet
tyhjenevat pienemmista isompiin osiin. (Hough 2014, 231.) Uloshengityksen te-
hokkuutta tulee kuitenkin saadella, niin etta se ei aiheuta keuhkorakkuloiden ka-
saan painumista (Pryor&Prasad 2008, 141). Autogeenisen tyhjennysmenetel-
man toteutus on CF potilaalle melko aikaa vievaa, yksi harjoituskerta kestaa noin
30-45 minuuttia, mutta kun tyhjennyshoitoon yhdistaa laakkeiden oton tai harjoit-
telun toteuttaa esimerkiksi TV:ta katsellen, menetelma ei ole yhta kuormittava
(Hough 2014, 231).

Potilas voi itse paattad asennon, jossa toteuttaa tyhjennysmenetelmaa, esimer-
kiksi istuen tai selinmakuulla. Niskan tulee olla lievassa ekstensiossa, jotta kurkku
seka kurkunkansi pysyvat avoinna ja ilma paasee virtaamaan esteettomasti.
Asennossa tulee pystya rentouttamaan hartiat ja ylaraajat seka kasvojen lihakset.
(Hough 2014, 231-232.) Ennen harjoitusta ylahengitystiet ja nena on myos hyva
tyhjentaa (Blue booklet 2019, 8). Hidas ja rauhallinen sisaanhengitys suoritetaan
palleahengityksen avulla, jos vain mahdollista ja sisdanhengityksen lopussa hen-
gitysta pidatetaan 3-4 sekuntia, pitaen ylahengitystiet avoinna. Hengitysta pidat-

tamalla ilma paasee virtaamaan aivan keuhkojen perifeerisiin osiin asti, jolloin
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limaa saadaan poistettua myos keuhkojen pienimmista osista. (Daniels ym. 2017,
21))

Ensimmainen uloshengitys suoritetaan matalalla voimakkuudella, jolloin se irrot-
taa limaa keuhkojen aariosista. Seuraavan syklin uloshengitys on voimakkuudel-
taan yksilon normaalin kertahengitystilavuuden tasoinen. Tassa vaiheessa lima
saadaan liikkeelle hengitysteiden keskiosista. Kun lima saadaan keuhkoissa liik-
keelle, sen pystyy myds kuulemaan pienena rahinana tai tuntemaan kadella rin-
takehasta. (Pryor&Prasad 2008, 142.) Mita selkeimmin liman aiheuttama rahina
kuuluu, sitd isompiin hengitysteihin se on siirtynyt. Naitd hengityssykleja jatke-
taan tietylla voimakkuudella niin pitkadan, kunnes lima on saatu mobilisoitua pois
pienimmista hengitysteista. (Bluebooklet 2019, 10.) Lopuksi uloshengitys suori-
tetaan voimakkaana, jolloin lima saadaan siirtymaan isoimpiin hengitysteihin,

mista ne voidaan huffaamalla poistaa kehosta (Pryor&Prasad 2008, 142).

AD-menetelma vaatii erityisen hyvaa keskittymista, joten lapsen ika tulee ottaa
huomioon tyhjennysvaihtoehtoja mietittdessa. Alle 12-vuotiaalle AD-menetelma
saattaa usein olla hieman haastava. (Daniels ym. 2017, 21.) AD-menetelma on
todettu olevan yhta toimiva kuin muutkin hengitysteiden tyhjennysmenetelmat.
Erilaisten tyhjennysmenetelmien eroista ja vaikuttavuudesta tarvitaan kuitenkin

viela lisatutkimuksia. (Wilson, Morrison & Robinson 2018, 24.)

6.1.3 Postural drainage and percussion (PD&P)

PD&P -menetelma oli ensimmainen fysioterapeutin toteuttama liman irrotus me-
netelma kystista fibroosia sairastavan potilaan hoidossa. Menetelmassa kayte-
taan erilaisia tyhjennysasentoja, joissa limaa valutetaan keuhkoista painovoiman
avulla. Myohemmin menetelmaan on lisatty taputtelua tai taristelya nopeutta-
maan liman irrottamista keuhkojen aariosista. (Bluebooklet 2019, 32.)

Perinteisissa tyhjennysasennoissa potilas asetetaan paa alaspain -asentoihin,
mutta modifioiduissa tyhjennysasennoissa asennot eivat sisalla paa alaspain ole-
mista. Modifioituja tyhjennysasentoja on yhteensa 12, jokaisen keuhkon segmen-

tin tyhjennykselle omansa. Aikaisemmissa tutkimuksissa on kaynyt ilmi, etta paa



26

alaspain -asennot lisaavat lasten refluksioireita ja eraassa tutkimuksessa verrat-
tiin perinteisten ja modifioitujen tyhjennysasentojen vaikutuksia refluksioireiden
iimenemiselle. Tutkimuksen tulokset ovat laadultaan keskinkertaisia, mutta anta-
vat viitteita, etta modifioidut tyhjennysasennot aiheuttavat vahemman refluksioi-
reita kuin paa alaspain-asennot. (Freitas ym. 2018, 18.)

Vaikka PD&P -menetelman vaikuttavuudesta on hieman ristiriitaisia tuloksia, sita
usein kaytetaan limanirrotuskeinona etenkin vauvojen ja pienten lasten fysiotera-
piassa, koska nama eivat viela pysty toteuttamaan itsenaisesti tehtavia limanir-
rotusmenetelmia. (Bluebooklet 2019, 32.) Vauvan tai pienen lapsen tyhjennys-
asennot voidaan toteuttaa helposti terapeutin tai vanhemman sylissa ja isommilla
lapsilla hoito toteutetaan hoitopoydalla tai sangylla (Tecklin 2008, 623-624). Tyh-
jennysasennot valitaan sen mukaan mita keuhkojen lohkoja tai segmentteja ha-
lutaan tyhjentaa, useimmiten kaytetaan 6-12 erilaista asentoa. Tyhjennysasen-
nossa lapsen rintakehaa taputellaan tai taristellaan 3-5 minuutin ajan ja taman
jalkeen voidaan viela suorittaa erilaisilla tekniikoilla hengitysharjoituksia seka huf-
faamista. (Bluebooklet 2019, 32.) Yleensa tyhjennysasennot yhdistetaan johon-
kin toiseen limanirrotusmenetelmaan, kuten ACBT, AD tai PEP (Daniels ym.
2017, 26).

6.1.4 Specific cough technique (SCT)

Specific cough technique eli SCT menetelma on kehitetty 1990-luvulla vaihtoeh-
toiseksi hengitysteiden tyhjennysmenetelmaksi (Gursli, Sandvik & Stuge 2017,
5). Tekniikassa hyodynnetaan ulos- ja sisaanhengityksen kontrollointia, seka ys-
kaisyjen voimakkuuden saatelya. Nain keuhkoihin aiheutetaan paineen ja ilma-
virtauksen muutoksia, joilla lima saadaan liikkeelle. SCT eroaa muista teknii-
koista siten, ettd se aloitetaan rennolla ja pitkitetylla uloshengityksella. (Blue
Booklet 2019, 29.) Tekniikassa lima paikannetaan ja kerataan yhdella, matalalla
voimakkuudella tehdylla yskaisylla, jota seuraa kolme voimakkaampaa yskaisya,
joiden tarkoituksena on saada lima ulos keuhkoista (Gursli ym. 2017, 5).

Menetelman ensimmainen vaihe aloitetaan rauhallisella ja pitkitetylla uloshengi-

tyksella. Taman jalkeen yskaistaan kerran matalalla voimakkuudella. Yskaisy saa
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alkunsa suuremmista keuhkoputkista ja henkitorvesta. Adnihuulten tulisi olla
kiinni ja yskaisysta kuulua matala aani. Toinen vaihe aloitetaan keskivoimak-
kaalla sisaanhengityksella, joka valmistaa yskimaan. Sisaanhengitysta seuraa
kaksi tai kolme yskaisya keskivoimakkuudella. Yskaisyjen jalkeen hengitetaan si-
saan normaalisti ja yskaistdan kerran, jotta yskokset tulisivat ulos keuhkoista.
Harjoitusta toistetaan tarpeen mukaan. Ensimmaisen vaiheen matalalla ys-
kaisylla voidaan tarkistaa, onko keuhkoissa viela pois yskittavaa limaa. (Blue
Booklet 2019, 29.)

SCT-menetelman avulla liman paikannus ja keraaminen onnistuvat usein hel-
pommin spontaaniin yskaisyyn verrattuna. SCT saattaa auttaa ehkaisemaan tuk-
keumia hyperaktiivisissa hengitysteissa. SCT-menetelmaa voidaan useimmilla
lapsilla hyddyntaa 5-vuotiaasta alkaen. (Blue Booklet 2019, 30.)

Gurslin, Sandvikin ja Stugen vuonna 2017 toteuttamassa tutkimuksessa verrattiin
SCT-menetelmaa FET-menetelmaan ja tarkasteltiin osallistujien mielipiteita SCT-
menetelman toimivuudesta (Gursli ym. 2017, 4-5). SCT-menetelma osoittautui
tehokkaaksi, turvalliseksi ja mieluisaksi tyhjennysmenetelmaksi. Tutkimuksessa
ei ilmennyt mitaan sivuvaikutuksia. SCT ja FET osoittautuivat samanveroisiksi
limanpoistomenetelmiksi, eika poistetun liman maarassa ollut eroa menetelmien
valilla. SCT-menetelmaa voidaan tutkimuksen mukaan pitaa hyvana vaihtoeh-
tona FET-menetelman rinnalle. (Gursli ym. 2017, 17-24.)

6.2 Liman irrottaminen apuvalineita hyodyntaen

Limanirrotustekniikoissa voidaan hyodyntaa erilaisia apuvalineita. Apuvalineiden
teho perustuu positiiviseen uloshengityspaineeseen, joka syntyy, kun apuvaline
tuo hengitykseen vastusta. Apuvalineiden avulla pyritdan saamaan lima liikkeelle,
jonka jalkeen se yskitaan tai huffataan ulos. Apuvalineen valintaan vaikuttaa lap-
sen ika, osa apuvalineista vaatii lapselta keskittymiskykya, osaa voidaan kayttaa
jo vauvaikaisella. Apuvalineiden vastus saadetaan ja valitaan potilaan ian ja kun-

non mukaan.
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6.2.1 PEP-maski

PEP-maski on lapsilla yleensa ensimmainen tyhjennysapuvaline, joka voidaan
ottaa kayttoon jo vauvana. Maski asetetaan vauvan kasvoille ja se antaa hieman
vastapainetta keuhkoille vauvan hengittdessa ulos. Maskin kayttd auttaa avaa-
maan ilmateita ja poistamaan limaa. (Cystic fibrosis trust 2013, 5.) Vauvoilla ja
pienilla lapsilla voi PEP-maskin kayton lomassa tehda hellasti fasilitoituja
uloshengityksia ilman maskia. Taman tarkoituksena on parantaa kevyesti
uloshengityksen virtausta eritteiden mobilisoimiseksi. (Blue Booklet 2019, 13.)

Vanhempi lapsi pitelee itse maskia kasvoillaan. Talldin suositellaan tekemaan
harjoitus istuen kyynarpaat poydalla levaten tai kylkimakuulla valutusasennossa.
Potilas hengittaa normaalisti sisdan maski kasvoillaan, jonka jalkeen ulos maskin
lapi. Uloshengityksen tulisi olla hieman voimakkaampi kuin normaalisti. Maskin
lapi hengitetdan 8-10 kertaa, jonka jalkeen maski otetaan pois kasvoilta ja yski-
taan tai huffataan. Taman jalkeen olisi hyva pitaa pieni tauko, jonka jalkeen maski
asetetaan taas kasvoille. Harjoitusta jatketaan 15-20 minuuttia tai niin kauan, etta
lima on saatu poistettua keuhkoista. (GOSH NHS foundation trust 2017, 3.)

PEP-maski tulee asettaa tiiviisti kasvoille, joten maskeja on saatavilla eri kokoi-
sina (Frownfelter & Dean 2012, 324). PEP-maskiin on saatavilla eri vastuksia,
joissa on eri kokoisia reikia. Mita suurempi reika maskiin kiinnitettavassa vastuk-
sessa on, sitd haastavampaa on saada yllapidettya toivottua painetta uloshengit-
taessa. Maskiin kiinnitetyn painemittarin nayttaman lukeman olisi hyva olla 10 ja
20 cm H20 valissa. (GOSH NHS foundation trust 2017, 2.)

6.2.2 High pressure PEP

High pressure PEP eli Hi-PEP on modifioitu PEP-maskia hydédyntava menetelma,
joka perustuu korkeaan positiiviseen uloshengityspaineeseen (Pryor & Prasad
2008, 153). Menetelman avulla pystytaan irrottamaan limaa myds sellaisilta
keuhkojen alueilta, jotka tukkeutumien takia jaavat helposti puhdistumatta (Fage-
vik Olsen ym. 2014, 301).
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Hi-PEP menetelmassa PEP-maskiin yhdistetaan muoviputki, joka tuo vastuksen
hengitykseen. Mita pienempi reika putkessa on, sita enemman vastusta se antaa.
Sopiva vastus voidaan mitata PEP-maskiin kiinnitettavan spirometrin avulla. Spi-
rometria kaytetaan vain sopivan vastuksen mittaamiseen, ei harjoittelun aikana.
(Fagevik Olsen ym. 2014, 301.) Sopivan vastuksen mittauksessa tulee olla huo-
lellinen, silla vaara vastus saattaa pahimmillaan heikentaa keuhkojen toimintaa
(Pryor & Prasad 2008, 153).

Hi-PEP aloitetaan hengittamalla normaalilla voimakkuudella 8-10 kertaa PEP-
maskin 1api. Taman jalkeen keuhkot vedetaan tayteen ilmaa ja hengitetaan voi-
makkaasti maskin lapi. Tama usein saa limaa irtoamaan ja tassa vaiheessa lima
poistetaan keuhkoista huffaamalla tai yskimalla. Harjoitusta jatketaan niin kauan,
kunnes limaa ei enaa irtoa. Harjoitus suositellaan tekemaan istuen. (Pryor & Pra-
sad 2008, 153.)

Tekniikka vaatii keskittymista, eika valttamatta sovi potilaalle, joka vasyy hyvin
herkasti (Daniels ym. 2017, 22). On tarkeaa, etta tekniikka opetetaan hyvin poti-
laalle. Hi-PEP-tekniikan opettelun voi aloittaa 4-vuotiaasta alkaen. HiPEP-tekniik-
kaa voidaan modifioida helposti vasyville potilaille ja vauvoille sopivaksi. TallGin
voimakas uloshengitys voidaan korvata fysioterapeutin tekemalla rintakehan
kompressiolla. Vanhemmilla potilailla tahan saatetaan tarvita kaksi fysioterapeut-
tia, vauvojen kohdalla usein yksi fysioterapeutti pystyy tekemaan kompression ja
pitdmaan maskia paikallaan. (Blue Booklet 2019, 26.) HIPEP on todettu tehok-
kaaksi menetelmaksi tehostaa liman irtoamista (Fagevik Olsen ym. 2014, 301).

6.2.3 Vesi-PEP

Vesi-PEP harjoitteella tarkoitetaan hengitys- ja liman irrotusharjoitetta, jossa hyo-
dynnetaan positiivista uloshengityspainetta (Bluebooklet 2019, 22). Menetel-
massa valineina kaytetaan noin litran pulloa, jonka pohjalla on 10-15 senttimetria
vetta seka muoviletkua, joka on lapimitaltaan 6-10 millimetria ja 60-80 senttimet-
ria pitka. Potilas hengittda nenan kautta sisaan ja uloshengityksella letkun kautta
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pulloon. (Teikari 2018.) Vesipulloon puhallus nostattaa ilman painetta hengitys-
teissa, jolloin se avaa pienimpiakin tiehyita ja ilma paasee virtaamaan limatukos-
ten taakse. llma tyontaa limaa kohti suurempia hengitysteita, josta ne voidaan
huffaamalla tai yskimalla saada pois. (Hengitysliitto. Limanpoisto ja hengityshar-
joituslaitteet.) Pulloon puhalluksia toistetaan 10-15 kertaa, jonka jalkeen tehdaan
muutama yskaisy tai honkaisy ja pidetdan muutaman minuutin tauko. Puhallus-
sarjoja tehdaan 2-3 kertaa ja harjoitetta on hyva tehda muutaman kerran pai-
vassa. Harjoitteesta voidaan tehda lapsille mielekkaampi esimerkiksi lisdamalla
veteen elintarvikevaria tai saippuaa, jolloin puhaltaessa syntyy kuplia. (Bue-
booklet 2019, 22.)

Mcllwaine, Button ja Newitt :n tekemassa tutkimuksessa verrattiin PEP- menetel-
maa muihin liman irrotus menetelmiin kystisen fibroosin hoidossa. Tutkimuksen
mukaan keuhkojen toiminnan edistamisessa ei ollut merkittavia eroja menetel-
mien valilla. Kuitenkin PEP- menetelmaa kayttaneilla potilailla todettiin vahem-
man hengenahdistusoireita kuin muilla potilasryhmilla. (Mcllwaine, Button &
Nevitt 2019, 32.)

6.2.4 Oscillating PEP

Oscillating PEP (OscPEP) eli varahteleva positiivinen uloshengityspainemene-
telma yhdistdéd PEP-menetelman ja hengitysteiden varahtelyn. Menetelmassa
kaytetaan apuna apuvalinetta, joka antaa uloshengitysvirtaukseen varahtelevan
vastuksen. (Fagevik Olsen ym. 2014, 301-302.) Positiivista painetta seuraava ta-
rina 10ysaa eritteita, mika edesauttaa ja helpottaa yskosten pois yskimista. Koska
menetelman avulla saadaan yskosten viskoelastisuus vahenemaan, menetel-
man uskotaan parantavan hengitysteiden avoinna pysymista ja estavan niiden

spontaania puristumista. (Daniels ym. 2017, 23.)

Oskilloivat apuvalineet jaetaan rintakehan sisapuolelta vaikuttaviin ja rintakehan
ulkopuolelta vaikuttaviin. Esimerkiksi high frequency chest wall compression /
high frequency chest compression (HFCWC/HFCC) menetelma perustuu rinta-
kehan paalle puettavaan liiviin, joka aiheuttaa rintakehaan ja sita kautta hengitys-
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teihin varahtelya ja lukeutuu rintakehan ulkopuolelta vaikuttaviin oskilloiviin lait-
teisiin. (Daniels ym. 2017, 23.) Suomessa ei talla hetkelld kayteta lapsipotilailla
high frequency chest compression -apuvalineita, vaan painotetaan aktiivisempia
limanirrotusharjoitteita (Haavisto, 2020). Sisapuolelta vaikuttavat oskilloivat apu-
valineet asetetaan suuhun ja ne antavat varisevaa vastusta uloshengitysvirtauk-
seen. Variseva vastus saa hengitystiet tarisemaan, mika edesauttaa liman irtoa-

misessa. (Daniels ym. 2017, 23.)

Yleisimpiin OscPEP-valineisiin lukeutuu mm. Flutter ja Acapella. Flutter on pieni
muovinen apuvaline, jonka sisalla oleva laakeripallo tuo varisevaa vastusta
uloshengitykseen. Kallistamalla laitetta ylOs- tai alaspain voidaan saataa vasta-
painetta uloshengitysvirtaukseen ja harjoittelu suositellaankin toteuttamaan is-
tuen. Acapella on Flutterin tavoin muovinen apuvaline, joka antaa oskilloivan vas-
tuksen uloshengitykseen. Vastusta saa helposti saadettya laitteen pohjassa ole-
vasta venttiilistd. Acapellan kayttdo onnistuu missa tahansa asennossa. (Keski-
pohjanmaan sosiaali- ja terveyspalvelukuntayhtyma, 2015.) Seka Flutteria etta
Acapellaa kayttaessa apuvalineeseen puhalletaan ensin 10-15 kertaa, jonka jal-
keen huffataan tai yskitaan 2-3 kertaa. Taman jalkeen voi pitaa pienen hengah-
dystauon ja toistaa sarjan uudelleen. Sarja toistetaan 3-4 kertaa ja koko harjoitus
kestaa yhteensa noin 15-20 minuuttia. (Blue Booklet 2019, 15.) Harjoitusta teh-
taessa potilasta ohjataan hengittamaan nenan kautta sisaan voimakkaammin
kuin normaalisti, jonka jalkeen hengitysta pidatetaan hetki ja hengitetaan ulos

apuvalineen lapi kayttaen vatsalihaksia apuna. (Fagevik Olsen ym. 2014, 302.)

Morrisonin ja Milroyn vuonna 2017 tekemassa katsauksessa verrattiin varahtele-
vaa positiivista uloshengitysmenetelmaa muihin tyhjennysmenetelmiin. Katsauk-
sessa havaittiin, etta OscPEP:ia kayttavilla ulos yskityn liman maara ja paino oli
hieman korkeampi. Tutkimuksissa oli kuitenkin puutteita, joten tulos ei ole taysin
luotettava. OscPEP on tehokas tyhjennyshoitomenetelma, mutta se ei ole osoit-
tautunut muita tyhjennyshoitoja paremmaksi. (Morrison & Milroy 2017, 40.)



32

7 LIKUNTA

Kriemler, Kieser, Junge ym:n vuonna 2012 tehdyssa tutkimuksessa todistettiin
saanndllisen liikkunnan ja harjoittelun parantavan CF potilaiden keuhkojen toimin-
taa seka aerobista suorituskykya. Tutkimusryhmien harjoittelu oli osittain valvot-
tua ja paatelmassa tutkijat toteavat, etta saanndllinen valvottu liikunta tulisi kuu-
lua osana CF potilaan hoitoon. Kyseisessa tutkimuksessa liikunnan positiiviset
tulokset saatiin aikaan seka aerobisella etta anaerobisella harjoittelulla. (Kriem-
ler, Kieser, Junge ym. 2012, 6.)

7.1 Liikunnan vaikutukset kystisen fibroosin hoidossa

Liikunta ja fyysinen aktiivisuus usein yhdistetaan tarkeaksi osaksi liman irrotusta,
CF potilaan hoidossa. Tama lisaksi fyysisella aktiivisuudella voidaan parantaa CF
potilaan aerobista kuntoa seka keuhkojen toimintaa, joilla on merkittava yhteys
ihmisen paivittaiseen toimintakykyyn. Itsenainen toimintakyky on suoraan yhtey-
dessa ihmisen hyvinvointiin ja elaman laatuun. Aerobinen kunto on myos merkit-
tavana tekijana taudin ennusteen ja kuolleisuuden kanssa. (Williams & Stevens
2012, 2))

Fyysinen aktiivisuus tulee olla osana CF potilaan hoitoa jo diagnoosin saamisesta
lahtien. Edetessaan kystinen fibroosi vaikuttaa negatiivisesti potilaan fyysiseen
kuntoon seka aktiivisuuteen ja jos potilas on jo lahtokohtaisesti inaktiivinen, fyy-
sisen kunnon romahdus on entistakin hurjempaa taudin pahenemisvaiheissa.
(Williams & Stevens 2012, 2.) Lisaksi liikunnan muut terveysvaikutukset ovat yhta
tarkeita CF potilaille kuin muillekin ihmisille. Liikunnan ja harjoittelun avulla voi-
daan yllapitaa lihasvoimaa ja liikkkuvuutta seka luuston terveytta. Talla tavoin voi-
daan ehkaista myo0s erilaisten tule-ongelmien syntymista ja parantaa ihmisen ke-
hotietoisuutta seka kehonhallintaa. (Blue booklet 2019, 46.)
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7.2 Harjoittelun sovittaminen potilaan arkeen

Kystista fibroosia sairastavan lapsen ja nuoren arki tayttyy lukuisista l1aakari- ja
fysioterapiakaynneista, laakehoidosta seka kotiharjoitteista, jotka ovat hyvin ai-
kaa vievia ja esimerkiksi poissaoloja koulusta tulee paljon. Liikunnallinen elaman-
tapa tulisikin saada sisallytettya osaksi potilaan arkea niin, etta siita ei tulisi liilan
suurta taakkaa potilaalle. (Williams & Stevens 2012, 2.) Kystista fibroosia sairas-
tava lapsi voi hyvin osallistua koulun liikuntaan ja tasta on hyva ohjeistaa van-
hempia ja muita lapsen arjessa mukana olevia aikuisia. Vapaa-ajalla fyysinen ak-
tilvisuus kannattaa yhdistaa esimerkiksi perheen tai ystavien kanssa yhdessa liik-
kumiseen ja leikkimiseen. Vanhempia tulisi ohjeistaa, miten lasta kannattaa ka-
sitella jo pienesta pitaen, tukien lapsen aktiivisuutta seka itsenaista liikkkumista.
Luonnollisena reaktiona vanhemmat usein suojelevat sairastunutta lastaan ja

saattavat nain estaa lapsen aktiivisuutta. (Blue booklet 2019, 46.)

Corrala, Iranzob, Lépez-de-Uralde-Villanueva, Martinez-Alejosd, Blanco ja Vi-
lar6g:n vuonna 2017 tekemassa tutkimuksessa selvitettiin aktiivivideopelien hyo-
dyntamista kystista fibroosia sairastavien lasten ja nuorten kotiharjoittelussa. Ky-
seisessa tutkimuksessa satunnaisesti harjoitusryhmaan valikoidut lapset ja nuo-
ret harjoittelivat kuuden viikon ajan kotona Nintendo Wii:n avulla ja tutkimustulos-
ten mukaan aktiivivideopelien pelaaminen voisi olla vaihtoehtoinen liikkuntamuoto
CF potilaan kotiharjoittelussa. Erilaisia vaihtoehtoja kotiharjoittelulle kannattaa
miettia yksilon mieltymysten mukaisesti, jotta potilaan fyysista aktiivisuutta saa-
taisiin lisattya seka yllapidettya. (Corrala, Iranzob, Lépez-de-Uralde-Villanueva,
Martinez-Alejosd, Blanco & Vilarog 2017, 2-5.)

7.3 Harjoitusohjelman suunnittelu yksilollisesti

Liikunta on jokaiselle CF-potilaalle tarkea hoitomuoto ja sen vaikutukset tulisi se-
littad mahdollisimman varhaisessa vaiheessa seka potilaalle etta vanhemmille.
Taudin vaikeutuessa harjoittelua tulee muokata yksildllisesti ja se kannattaa to-
teuttaa valvonnan alaisena. (Pryor & Prasad 2008, 565.) Voima- ja kestavyyshar-
joittelusta tulee kuitenkin pidattaytya taudin pahenemisvaiheissa tai jos potilaalla

on korkea kuume. Liikkuvuusharjoittelua voi toteuttaa kaikissa tilanteissa. (Blue
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booklet 2019, 48.) Harjoittelun turvallisuuden kannalta on tarkeaa, etta potilas ja
vanhemmat oppivat tunnistamaan hengastymisen seka hengenahdistuksen eron
ja osaavat toimia naiden oireiden mukaisesti (Blue booklet 2019, 46). Ennen har-
joitusohjelman laatimista, potilaan fyysinen suorituskyky testataan, jolloin testitu-
losten perusteella pystytaan helpommin suunnittelemaan yksildlliset harjoitteet.
Alkutestauksen testitulosten avulla pystytaan myos seuraamaan harjoittelun vai-
kuttavuutta vertailemalla myohempiin tuloksiin. (Pryor & Prasad 2008, 565.) Ylei-
simmin kaytossa olevia testeja ovat mm. 6 minuutin kavelytesti, the modified

shuttle walk —testi sekad 3 minuutin askellus testi (Button ym. 2016, 4).

CF potilaan harjoittelun tulisi olla yhdistelma aerobista ja anaerobista liikuntaa
seka liikkuvuusharjoittelua eritysesti ylavartalolle. Selan ja rintakehan alueen Ii-
hakset joutuvat koville kystista fibroosia sairastavalla potilaalla, avustaessaan
hengitysta seka yskimista, jolloin naiden alueiden lihaksiston venyttely olisi tarkea
osa harjoittelua. (Blue booklet 2019, 47.) Intervalliharjoittelu on hyva vaihtoehto
potilaille, jotka karsivat pitkittyneista hapettomuusjaksoista eivatka pysty suoriu-
tumaan pitkakestoisesta harjoituksesta (Pryor & Prasad 2008, 565-566). Poti-
lailla, joilla saturaatio laskee harjoittelun aikana alle 90 %, kaytetaan lisahappea
likunnan yhteydessa (Button ym. 2016, 4).

7.4 Aerobinen ja anaerobinen liikunta

Aerobinen harjoittelu voi olla esimerkiksi juoksua, pyorailya, uintia tai trampoliini-
hyppelya. Jotta likunnan vaikuttavuus osana kystisen fibroosin hoitoa saavute-
taan, sen tulee olla sopivasti kuormittavaa ja progressiivista. Suositusten mukaan
harjoittelu tulisi tapahtua 50-60 % hapenkulutuksen ylimmasta mitatusta arvosta
(VO2peak) seka 70-85% maksimisykkeesta. Harjoittelu saa aiheuttaa hengasty-
mista seka lihasvasymysta, mutta ei aivan kohtuutonta rasitusta. Harjoittelun olisi
hyva edeta pisteeseen, jossa potilas harjoittelisi noin 3-4 kertaa viikossa, 20-30
minuuttia kerrallaan. (Pryor & Prasad 2008, 566-567.) Lisaksi aerobisen liikunnan

avulla voidaan edistaa liman irtoamista hengitysteista. (Cystic Fibrosis WA, 1.)

Lihasvoimaharjoittelun tulisi keskittya erityisesti asentoa yllapitaviin lihaksiin,

(Blue booklet 2019, 46) huomioiden kuitenkin myos perifeeriset lihakset, silla



35

usein CF potilailla esiintyy lihasatrofiaa ja erityisesti alaraajojen lihasvoima on
heikkoa (Daniels ym. 2017, 29). Lasten lihasvoimaharjoittelu tulee suunnitella tar-
koin ja siina tulee osata huomioida lapsen ika seka kasvukaudet. Isoja vastuksia
ja erityisesti eksentrista lihasvoimaharjoittelua tulisi valttaa, laitteissa harjoittelu
on lapsille ja nuorille usein turvallisempaa kuin harjoittelu vapailla painoilla. Vas-
tukset tulisi valita niin, etta lapsi pystyy suorittamaan liikkkeen noin 8-12 kertaa,
ilman vasymysta ja progressiona lisataan ennemmin toistomaaria kuin vastusta.
Kaiken kaikkiaan myos voimaharjoittelun tulisi olla sopivasti kuormittavaa ja sen
ei tulisi tuottaa kipuja. (Pryor & Prasad 2008, 568.)
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8 PERHEEN TUKI LAPSEN KUNTOUTUKSESSA

Kystisen fibroosin hoito vaatii ammattitaitoisen ja moniammatillisen hoitotiimin.
Valilla saatetaan ajatella, ettd vanhemmat ovat taman tiimin asiakkaita, vaikka
vanhemmat ovat itseasiassa tarkea osa tiimia. Vanhemmat ovat hoitotiimin jase-
nia ja lapsi on potilas, jota tiimi hoitaa. (Bryon & Wallis 2011, 31.) Lapsen van-
hemmat voivat olla jopa tarkeimmat henkilot lapsen hoitoa ajatellen. Vanhempi
nakee lastansa paivittain, tuntee hanet paremmin kuin kukaan ja suorittaa suuren
osan lapsen sairauden hoidosta. (Seattle Children’s 2010, 34.) Lasta hoitavien
ammattilaisten tehtavana on antaa lapselle tutkitusti parasta hoitoa, seurata lap-
sen tilannetta saanndllisesti, seka ohjata ja informoida perhetta sairaudesta ja
sen hoidosta. Vanhempien tarkeana tehtavana on huolehtia ammattilaisten heille
ohjeistamasta kotona tapahtuvasta paivittaisesta ravinto-, ladke- ja liikkehoidosta.
Hoidon laatua parantaa, jos kaikilla osapuolilla on selkea kasitys omasta roolis-
taan ja tehtavastaan lapsen hoidon kannalta. Tiimin ja vanhempien suhteen tulisi
olla luottamuksellinen ja kannustava. Lapsen elamanlaatua parantaa se, etta hoi-
totasapaino on kunnossa ja lapsi saa hoitoa seka vanhempiensa etta ammatti-

laisten toteuttamana. (Bryon & Wallis 2011, 34.)

Jotta perheen ja ammattilaisten yhteistyo onnistuisi mahdollisimman saumatto-
masti, olisi tarkea |Ioytaa erilaisia ja kuhunkin tilanteeseen sopivia toimintatapoja.
Yhteinen kasitys yhteistoiminnasta helpottaa asioita myos lapsen kannalta, kun
aikuiset kohtaavat hanet samanlaisista Iahtokohdista yhteisessa kuntoutustilan-
teessa. Ammattilaisten on tarkeaa kuulla perheen kokemuksia ja lisata pystyvyy-
den tunnetta kannustamalla ja rohkaisemalla. (Sipari, Vanska & Pollari 2017, 22.)

8.1 Vanhempien vastuu lapsen hoidossa

Kotiharjoitukset ovat erittain tarkea osa limanpoistoa ja hengitystoiminnan edis-
tamista. Tekniikat ovat usein yksinkertaisia ja helppoja opetella. Vanhemmille tu-
lee opettaa kotiharjoitteissa tarvittavat tekniikat, jotta vanhempi ja lapsi pystyvat
suorittamaan harjoitteita kotona ilman ongelmia. Kystista fibroosia sairastavalle

lapselle liikunnallinen elamantapa on erityisen tarkeaa ja kotiharjoitteiden lisaksi
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vanhempien tulisi huolehtia siita, etta lapsi on aktiivinen ja harrastaa liikuntaa.
Mikali liikuntamuotojen l6ytaminen tuntuu haastavalta, voivat vanhemmat kaan-
tya fysioterapeutin puoleen, joka auttaa I0ytamaan lapselle mieluisan liikunta-
muodon. (Seattle Children’s 2010, 21-28)

Kystista fibroosia sairastavan pienen lapsen vanhemmat saattavat kokea paivit-
taisten fysioterapian kotiharjoitusten toteuttamisen vaikeana ja stressaavana
taakkana. Tipping, Shcoles ja Cox tekivat vuonna 2010 kvalitatiivisen tutkimuk-
sen, jossa he tutkivat kystista fibroosia sairastavien taaperoikaisten lasten van-
hempien kokemuksia fysioterapiasta. Tutkimuksessa kavi ilmi, ettd vanhempien
kokemaa taakkaa fysioterapian omatoimisesta toteutuksesta lisasi erityisesti ker-
ralla annettava suuri informaatiomaara ja liian vahainen vanhempien opetukseen
kaytossa oleva aika. Kun informaatiota tulee paljon lyhyessa ajassa, saattaa se
aiheuttaa vanhemmissa hammennysta ja stressia. Kotona ongelmaksi osoittautui
harjoitusten ja apuvalineiden tekniikoiden heikko hallinta, jonka uskottiin johtuvan
tekniikoiden opetukseen kaytetyn ajan vahaisyydesta. Kotona hankaliksi koe-
tuiksi asioiksi koettiin my6s vauvaiasta taaperoikaan siirtyminen seka ajanhal-
linta. Osa vanhemmista koki, etta fysioterapia oli vaikea sovittaa perheen aika-
tauluihin. Vanhemmat kokivat huonoa omatuntoa, mikali harjoitukset jaivat kes-
ken tai eivat onnistuneet halutulla tavalla. (Tipping, Scholes & Cox 2010, 210.)

Tippingin, Scholesin ja Coxin tutkimuksessa ilmeni, ettda vanhemmat kokivat kir-
joitetun materiaalin ja opastavat videot hyodylliseksi lisaksi suullisesti annettuun
informaatioon ja kaytannon harjoitteluun. Yhteistyo ja tuki lasta hoitavilta henki-
16ilta koettiin tarkeaksi. Tunne siita, ettei perhe ole yksin sairauden kanssa, seka
sosiaalinen tuki osoittautui tehokkaaksi keinoksi poistaa vanhempien kokemaa
stressia. Olisikin tarkeaa, etta fysioterapiassa vanhemmille opetettavan toteutuk-
sen ohjaamiseen ja informointiin varattaisiin tarpeeksi aikaa ja resursseja, jotta
vanhemmat saisivat riittdvan tuen ja varmuuden kotiharjoitusten toteuttamiseen.
(Tipping ym. 2010, 210.)

Myos Grossoehme, Filingo ja Bishop tutkivat kystista fibroosia sairastavien alle
13-vuotiaiden lasten vanhempien kokemuksia fysioterapiasta. Tutkimuksessa
kavi ilmi, etta etenkin taudin alkuvaiheessa vanhemmat saattoivat kokea hanka-
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luuksia hoitorutiinien kanssa. Useat vanhemmat tunsivat itsensa uupuneiksi jo-
kapaivaisen "hoitotaakan” vuoksi. Kokemukset hoidon kuormittavuudesta kuiten-
kin vaihtelivat perheen asenteista riippuen. Osa vanhemmista koki epavarmuutta
ja ahdistusta perheen uusista hoitoon liittyvista rutiineista, osa suhtautui paivittai-
siin hoitotoimiin osana normaaleja paivan askareita. Yksi vanhemmista esimer-
kiksi kertoi suhtautuvansa lapsensa hoitorutiineihin samalla tavalla kuin ham-

paidenpesuun. (Grossoehme, Filingno & Bishop 2014, 6)

Useat Grossoehmen, Filingon ja Bishopin tutkimukseen osallistuneista vanhem-
mista kertoivat nykyisen toimivan hoitorutiininsa olevan tulos useiden eri strate-
gioiden kokeilusta. Vanhemmat voivat kokeilla esimerkiksi erilaisia aikataulutuk-
sia hoidon ja arjen suhteen ja nain I06ytaa perheelle sopivimman ratkaisun. Pai-
vittainen aikataulutus saattaa vaatia enemman suunnittelua ja priorisointia kuin
ilman sairautta. Vanhemmat kokivat, etta kotiharjoituksissa auttaa, jos rutiinit py-
syvat melko samanlaisina paivasta toiseen ja lapsi tietdad mita, miten ja milloin
harjoituksia tehdaan. Hoidon toteutuksesta aiheutuvat riidat ja kuormituksen ko-
kemus vahenivat, jos hoitorutiini oli johdonmukainen ja jarjestelmallinen. Varsin-
kin esikoisensa saaville vanhemmille rutiinien I6ytaminen ja asettaminen saattaa
aluksi olla hankalaa. Tahan voi olla apuna esimerkiksi visuaalisen paivajarjestyk-
sen tekeminen, joka sisaltaa paivittaiset hoitotoimet, seka muut tarkeat asiat ku-
ten unen ja koulutyon. Vanhemmat kertoivat, etta hoidon toteuttaminen kavi hel-
pommaksi hoitotoimien harjoittelun ja sosiaalisen tuen avulla. (Grossoehme ym.
2014, 6-10.)

Koska kotiharjoitukset ovat hyvin tarkeassa roolissa kystisen fibroosin hoidossa,
olisi tarkeaa, etta perhe saisi tarvitsemansa tuen harjoitteiden opetteluun ja to-
teuttamiseen (Seattle Children’s 2010, 21). Perheen kuuntelu ja tukeminen on
ensisijaisen tarkeaa. Ammattilaiset voivat helpottaa vanhempien hoidosta aiheu-
tuvaa taakkaa varaamalla tarpeeksi aikaa tekniikoiden opetteluun ja antamalla
materiaalia kotiin, josta voi tarkistaa, miten harjoitukset toteutetaan. (Tipping ym.
2010, 210.) Jotta yhteisty0 ja lapsen hoito onnistuisivat parhaalla mahdollisella
tavalla, myos vanhemmilta vaaditaan karsivallisyytta ja tahtoa oppia hyvaksy-
maan sairaus osaksi perheen arkea. Positiivinen suhtautumien kotona tapahtu-
vaan hoitoon helpottaa sen onnistumista ja sovittamista arkeen. Varsinkin alussa

vanhemmilta vaaditaan karsivallisyytta harjoitteiden ja tekniikoiden opetteluun,
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mutta ajan kanssa lapsen hoitaminen alkaa tuntua helpommalta ja normalisoituu

osaksi perheen elamaa. (Grossoehme ym. 2014, 6-10.)

8.2 Perheen kokonaisvaltainen tukeminen

Lapsen saama diagnoosi kystisesta fibroosista vaikuttaa koko perheeseen, ja
perheenjasenet joutuvat kasittelemaan suuria tunteita (Cystic fibrosis nz 2018,
6). Diagnoosin saamisen jalkeen vanhemmat kokevat usein stressia, surua ja
jopa syyllisyytta (Pryor & Prasad 2008, 253). Koska kystinen fibroosi on geneet-
tinen sairaus, saattavat vanhemmat kokea syyllisyytta siita, etta ovat siirtaneet
geenin lapselleen. On tarkeaa muistuttaa vanhempia siita, ettei lapsen sairastu-
minen ole heidan vikansa. Lapsen sairauden aiheuttamien vaikeiden tunteiden
tunnistaminen ja hyvaksyminen on tarkea osa sairauden hyvaksymista osaksi
perheen elamaa. Jokainen perhe on erilainen ja jokaisella on oma tapansa kasi-
tella ja oppia elamaan lapsen sairauden kanssa. Kaikkien lasta hoitavien ammat-
tilaisten tulisi antaa perheelle riittavasti tukea ja tietoa sairaudesta. (Cystic fibrosis
nz 2018, 6.)

Kystinen fibroosi kuormittaa sairastuneen koko perhetta, joten perheen kokonais-
valtainen tukeminen on tarkeaa (Kiikala-Siuko 2017). Lastenpsykiatrian ylilaakari
Leena Repokari painottaa Tehy-lehden haastattelussa, etta hoitohenkiloston olisi
tarkeaa pystya kohtaamaan yhden perheenjasenen sairaus koko perheen nako-
kulmasta. Keskustelut hoitohenkiloston kanssa ja heilta saatu tuki, sekd muiden
samassa tilanteessa olevien vertaistuki koetaan usein tarkeaksi. Lammin kohtaa-
minen, tiedon antaminen sairaudesta ja toivon luominen ovat tapoja, joilla hoito-

henkilokunta voi tukea pitkaaikaissairaan lapsen perhetta. (Hankonen 2017.)

Vanhempien suhtautuminen lapsen sairauteen vaikuttaa koko perheen ilmapii-
riin. Mikali sairauden hoito on osa paivittaista rutiinia ja kaikki perheen lapset saa-
vat lahes yhta paljon huomiota, ei sairaus todennakdisesti vaikuta perheen ylei-
seen ilmapiiriin. Jos taas vanhemmat kohtelevat sairasta ja terveita lapsia eri ta-
valla, lapsille ei anneta tietoa sisaruksen sairaudesta ja miksi hanta hoidetaan ja
jos perheen yhteinen aika jaa vahiin, saattaa sairaus vaikuttaa lapsiin ja sisarus-

suhteisiin negatiivisesti. (Pryor & Prasad 2008, 258.) Lapsia saatetaan suojella ja
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kertoa heille sairaudesta vain ymparipyoreasti. Pienetkin lapset kuitenkin vais-
toavat perheen ilmapiirin ja jos lapsen sairaus aiheuttaa vanhemmissa huolta tai
ahdistusta, saattaa lapsi ajatella olevansa syyllinen asiaan, josta ei puhuta. Lap-
sella ja hanen sisaruksillaan on oikeus saada ika- ja kehitystason mukaisesti tie-
toa sairaudesta. (Mannerheimin lastensuojeluliitto 2017.) Jotta perheen sisaisilta
ristiriidoilta valtyttaisiin, terveydenhuollon ammattilaisten olisi hyva muistuttaa
vanhempia naista seikoista, jotka saattavat vaikuttaa huomaamatta koko perhee-
seen (Pryor & Prasad 2008, 258).

Pitkaaikaissairautta sairastavan lapsen vanhemmilla on suurempi riski ylisuojella
lastaan. Vanhemmat saattavat huomaamattaan rajoittaa lapsen menemisia ja te-
kemisia enemman kuin olisi tarpeen. (Pryor & Prasad 2008, 253.) Fysioterapi-
assa lasta ja vanhempia olisikin hyva rohkaista aktiiviseen liikunnalliseen ela-
maan ja siihen, etta lapsi oppii ikatasonsa mukaisesti osallistumaan omatoimi-

sesti esimerkiksi fysioterapian toteutukseen (Hough 2014, 99-100).

Vertaistuki on usein koettu tarkeana voimavarana pitkaaikaissairautta sairasta-
van elamassa. Jotta vaikeahoitoiset hengitysbakteerit eivat tarttuisi, kystista fib-
roosia sairastavat eivat voi tavata kasvotusten, mika tuo haasteita vertaistuen
jarjestamiselle. Verkossa tapahtuva vertaistuki voi olla ratkaisu siihen, etta lapset
ja nuoret pystyvat kohtaamaan muita kystista fibroosia sairastavia. (Kiikala-Siuko
2014.) Kystista fibroosia sairastaville on olemassa esimerkiksi oma facebook-
ryhma, Team CF Finland, jossa voi keskustella ja saada vertaistukea (Hengitys-
liitto).

Koska fysioterapia on niin merkittdvé asia CF-henkilén elédméssé, al-
kaen diagnoosista, jatkuen ihannetilanteessa koko eldmén, olisi tie-
tenkin varsinkin lasten osalta hienoa, jos fysioterapeutti ja CF-hen-
kild saisi luotua pitkén ja luottamuksellisen suhteen (Suomen CF-yh-
distys, 2020).

Olimme yhteydessa Suomen CF-yhdistykseen ja kysyimme kystista fibroosia sai-

rastavien henkildiden kokemuksia lapsuus- ja nuoruusian fysioterapiasta. Vas-
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tauksissa korostui erityisesti hyvan luottamussuhteen tarkeys potilaan ja fysiote-
rapeutin valilla. Monet kokivat tarkeaksi sen, etta fysioterapeutti oli sama mah-

dollisimman pitkaan.

Harvinaissairauden fysioterapiasta puhuttaessa on térkedé se, etté
jos on fysioterapeutteja, jotka ei sitten oikeasti ole perehtyneet asi-
aan — efttd he kuuntelisivat potilasta, vaikka hén olisi nuori. Suurim-
mat konfliktit ovat tulleet "véliaikaisten” terapeuttien kanssa sairaa-
laympéristbissé ym, sessioiden ollessa pelkdstddn mekaanisia
flutter/acapella puhalluksia ja tuttuakin tutumpia hengitysharjoituk-
sSia, joita muutenkin jo tein kotona. Liikkeelle motivointi ja I&hteminen
oli itselld se kynnys, jonka fysioterapia auttoi ylittdmé&én. Toki tyhjen-
nykset myds olivat tarkeitd, mutta spontaanius ja likkumisen ilo ylit-
td& aina mekaaniset suoritukset. (Suomen CF-yhdistys, 2020.)
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9 OPAS

Tarve oppaalle nousi tydelamakumppaniltamme, silla tautiin liittyvasta fysiotera-
piasta ei ole Suomessa yhtenaista suositusta. Tampereen yliopistollinen sairaala
kaipasi opasta, joka sisaltaisi viimeisinta tutkimustietoa eri fysioterapiamenetel-
mista kystisen fibroosin hoidossa. Toiveena oli, etta opas sisaltaisi ohjeet huffaa-
misesta ja yskimisesta, tehokkaiksi todetuista hengitysharjoitteista, seka liikun-
nan merkityksesta taudin hoidossa.

9.1 Oppaan laatiminen

Oppaan kohderyhmana ovat seka fysioterapeutit etta kystista fibroosia sairastava
lapsi ja hanen vanhempansa. Koska ideana oli, etta oppaan voi antaa perheelle
tukemaan kotona toteutettavaa harjoittelua, ohjeet kirjoitettiin lasta puhutellen.
Haasteita aiheutti tekstin saaminen mahdollisimman yleiskieliseksi, silla osa har-
joitteista sisaltaa vaikeita termeja. Yritimme selkeyttda ohjeita kuvien seka lap-
selle sopivien mielikuvien avulla. Harjoitteet on pyritty suunnittelemaan motivoi-

viksi esimerkiksi leikkien avulla ja niita voidaan soveltaa eri ikaisille.

Oppaan suunnittelua ohjasi kuvailevana kirjallisuuskatsauksena toteutettu tie-
donhaku. Lisaksi haastattelimme kystisen fibroosin parissa tyoskentelevia fy-
sioterapeutteja ja kystista fibroosia sairastavia CF-yhdistyksen jasenia, jotta sai-
simme koottua oppaan, joka palvelee molempia osapuolia.

Oppaan kuvissa esiintyvat 5- ja 3-vuotiaat lapset, seka opinnaytetyon tekijat. Ku-
vissa esiintyvilla henkilGilla ei ole kystista fibroosia. Saimme suostumuksen kuviin
lasten vanhemmilta. Kuvasimme harjoitteet Tampereen yliopistollisessa sairaa-
lassa, mista saimme myds valineet kuvia varten. Kuvauspaiva sovittiin elokuulle
2020.
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9.2 Millainen on hyva opas

Hyvassa oppaassa tekstin tulee olla helposti ymmarrettavaa ja kannustaa omaan
toimintaan. Ohjeiden tulisi olla sisallollisesti kattavia ja kerrottavien asioiden
edeta loogisesti ja luontevasti, jotta ohjeen lukijan olisi mahdollisimman helppo
sisdistaa annetut ohjeet. (Hyvarinen 2005.)

Opasta laatiessa erittain tarkeaa olisi huomioida, etta ohje on kirjoitettu juuri po-
tilaalle tai hanen omaiselleen eli tieto tulisi kertoa mahdollisimman ymmarretta-
vasti, yleiskielisesti ja selkeasti (Hyvarinen 2005). Ohjetta kirjoittaessa kannattai-
sikin pohtia miten selittaisi asian kasvotusten oppaan lukijalle ja mita han toden-
nakoisesti kysyisi tallaisessa tilanteessa (Torkkola, Heikkinen & Tiainen 2002,
42.).

Onhjeiden tarkeytta ja motivaatiota niiden noudattamiseen voidaan korostaa pe-
rustelemalla miksi ohjeessa kerrotut asiat ovat suositeltavia. Perustelut antavat
ohjeen lukijalle my6s mahdollisuuden noudattaa itsemaaraamisoikeuttaan, silla
talloin han ei pelkastaan seuraa ohjeita vaan tiedostaa itse, miksi niitd kannattaa
noudattaa. (Torkkola, Heikkinen & Tiainen, 2002, 35-38.)

Hyvassa oppaassa kappalejako on selkea ja johdonmukainen. Liian pitkia virk-
keita kannattaa valttda. Oppaan teksti voi sisaltaa myos luetelmia, joilla ohjetta
saa jaksotettua helpommin luettavaksi, kun pitkat lauseet saadaan pienempiin
osiin. Luetelmien avulla voidaan nostaa tarkeita kohtia ja luetelmat voidaan mer-

kita esimerkiksi luetelmaviivalla tai pallolla. (Hyvarinen 2005.)

Ulkoasulla on merkitysta ohjeen ymmartamiseen ja siihen tulisikin kiinnittaa huo-
miota opasta rakentaessa (Hyvarinen 2005). Oppaassa on tarkedaa huomioida
esimerkiksi otsikoiden ja kuvien merkitys. Hyvassa ohjeessa otsikot kertovat kap-
paleen aiheen, herattavat lukijan mielenkiinnon ja ohjaavat lukijaa jatkamaan op-
paan lukemista. Kuvat auttavat ymmartamaan ohjeita paremmin ja herattavat
mielenkiinnon. Hyvin valittuina kuvat lisdavat myos tekstin luotettavuutta. Kuvat
tulisi otsikoida, silla kuvatekstit ohjaavat kuvan luentaa ja voivat kertoa jotain, mita
kuvasta ei voi nahda. Kuvien kaytossa tulee huomioida niiden kayttoon vaikutta-
vat tekijanoikeudet. (Torkkola, Heikkinen & Tiainen 2002, 39-42.)
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10 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Opinnaytetyon tavoitteena oli koota opas, joka voisi toimia seka fysioterapeuttien,
ettd vanhempien tukena kystista fibroosia sairastavan lapsen fysioterapian toteu-
tuksessa. Tavoitteena oli etsia ja koota viimeisinta tutkimustietoa kystista fibroo-
sia sairastavan lapsen fysioterapiasta ja eri fysioterapiamenetelmien vaikuttavuu-

desta sairauden hoidossa oppaan laatimisen tueksi.

Opinnaytetyota tehdessa kavi ilmi, ettd nykytiedon perusteella mikaan limanpois-
tomenetelma ei ole toistaan parempi kystisen fibroosin hoidossa. Kaikkia liman-
poistomenetelmia ei ole tarkoituksenmukaista kayttaa jokaisella potilaalla, vaan
tarkeaa olisi miettia yksilollisesti, mitka harjoitteet sopivat kullekin potilaalle par-
haiten. Saanndllinen liikunta on tarkea osa kystisen fibroosin hoitoa, silla se pa-
rantaa tutkitusti kystista fibroosia sairastavan keuhkojen toimintaa. Lasta olisi
tarkeda kannustaa liikkunnalliseen elamantapaan ja 10ytaa lapselle mieluinen lii-
kuntaharrastus. Vanhempien osuus kystisen fibroosin fysioterapiassa on merkit-
tava, silla suuri osa hengitysharjoitteiden toteutuksesta tapahtuu kotiharjoitteluna.
Fysioterapeutin olisi tarkeaa varata tarpeeksi aikaa vanhempien informointiin ja
harjoitteiden toteutuksen ohjeistamiseen.

Opinnaytetyon tavoite oppaan kokoamisesta saavutettiin. Opas kasittelee laajasti
kystisen fibroosin fysioterapiaa hengitysharjoitteiden ja likunnan osalta. Harjoit-
teet ja ohjeet on laadittu raportin pohjalta. Oppaasta tuli melko laaja, silla pyrimme
kokoamaan mahdollisimman monipuolisesti harjoitteita eri ikatasot huomioiden.
Halusimme ottaa huomioon seka fysioterapeuttien etta kystista fibroosia sairas-
tavien nakemyksia siita, millainen opas palvelisi kaikkia osapuolia, joten haastat-
telimme taudin parissa tyoskentelevia fysioterapeutteja sekd Suomen CF-yhdis-
tyksen jasenia. Hengitysfysioterapian ja liikkunnan lisaksi kiinnitimme opinnayte-
tydssa huomiota vanhempien vastuuseen harjoittelun toteutuksesta arjessa seka
siihen, miten terveydenhuollon ammattilaiset voisivat tukea perhetta parhaalla
mahdollisella tavalla.
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My0s tavoite viimeisimman luotettavan tutkimustiedon kokoamisesta saavutettiin,
vaikka aiheesta 10ytyi melko vahan tutkimuksellista tietoa. Lapsiin liittyvaa tutki-
musta kystisen fibroosin fysioterapiaan liittyen on niukasti ja lisaksi rajasimme
hakua erilaisilla hakukriteereilla, kuten julkaisuvuodella, tutkimusten laadulla,
englanninkielisyydella ja ilmaisella luettavuudella. Taman vuoksi hakukoneista
I0ytyneista tutkimuksista kaytettiin opinnaytetyohon lopulta vain seitsemaa, joten
tiedonhakua oli taydennettava muilta internet-sivuilta haetuilla tieteellisilla artik-

keleilla.

Opinnaytetyossa kaytetyt hakukoneet ja hakusanat on kirjattu ylos ja tiedon-
haussa on kaytetty lahdekritiikkia. Opinnaytetyossa kaytetyt lahteet, 1ahdeviitteet
on kirjattu asianmukaisesti ja tiedon raportoinnissa on kaytetty hyvaa tieteellista
kaytantoa. Koska suomenkielisia tieteellisia artikkeleita kystisesta fibroosista I0y-
tyy vain vahan, on tietoa etsitty paaasiassa englanniksi. Tiedonhakua ovat ohjan-

neet myos aiheeseen erikoistuneiden fysioterapeuttien haastattelut.

Opinnaytetyota tehdessa olemme oppineet kattavasti kystisen fibroosin oireku-
vasta, erilaisista hoitomuodoista ja fysioterapiasta seka siita, mita kystista fibroo-
sia sairastavan lapsen ja hanen perheensa arki sisaltaa hoidollisesta nakokul-
masta. Erityisesti hengitysfysioterapiasta, kuten siihen liittyvista menetelmista ja
valineista, olemme oppineet paljon. Opimme my0s kystista fibroosia sairastavien
henkildiden ja taudin parissa tyoskentelevien fysioterapeuttien kokemuksien
kautta. Suomen CF-yhdistyksen jasenille tehdyn kyselyn avulla saimme kasitysta
siitd, miten kystista fibroosia sairastavat voivat kokea fysioterapian ja siita, mika
on heidan kokemuksensa mukaan toiminut ja mika ei. Fysioterapeuttien haastat-
telut auttoivat ymmartamaan, millaista kystista fibroosia sairastavan lapsen fy-
sioterapia on kaytannodssa. Opinnaytetyota tehdessa myos tiedonhakutaitomme
kehittyivat, opimme hakemaan tutkimuksia sujuvammin seka tarkastelemaan

niita kriittisesti.

Jatkossa esimerkiksi likunnan tutkiminen syvallisemmin kystisen fibroosin hoi-
dossa voisi olla hyddyllista ja mielenkiintoista. Oppaamme kasittelee laajasti kys-
tista fibroosia sairastavan fysioterapiaa niin hengitysharjoitusten kuin likunnankin
osalta. Koska liikunta on hyvin tarkea osa kystisen fibroosin hoitoa, koemme, etta

yksinomaan siihen tarkemmin syventyvasta tutkimuksesta voisi olla hyotya.
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LITTEET 1(22)

Liite 1. Opas kystista fibroosia sairastavan lapsen omahoidon tueksi

Tama opas on suunnattu kystista fibroosia sairastavan lapsen
perheelle/laheisille tukemaan sairauden omahoitoa. Tahan
oppaaseen on koottu esimerkkeja lapselle soveltuvista
hengitysharjoitteista seka kestavyys-, lihasvoima- ja
likkuvuusharijoitteista, joita lapsi voi myds itsenaisesti opetella
tekemaan. Harjoitteet on suunniteltu parantamaan lapsen
keuhkojen toimintaa, poistamaan limaa seka parantamaan
yleiskuntoa ja toimintakykya. Harjoitteet on laadittu viimeisimman
tutkimustiedon pohjalta. Opasta voivat lisdksi hyodyntaa lisaksi
fysioterapeutit ja lapsi itse kasvaessaan.

(jatkuu)
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Fysioterapia

Hengitysfysioterapia kuuluu olennaisena osana kystisen fibroosin
hoitoon. Fysioterapian paatavoitteita on hengitysteiden
limaisuuden vdheneminen, hapensaannin parantuminen,
hengityslihasten vahvistuminen ja itsehoidon eli omatoimisten
harjoitteiden oppiminen seka lihasvoiman, yleiskunnon ja
rintakehan liikkuvuuden kehittaminen ja yllapito.

Tyhjennys- ja hengitysharjoitteita on toteutettava paivittain, jonka
lisdksi lapsella on fysioterapiaa arvioidun tarpeen mukaisesti.
Taman vuoksi on tarkeaa, ettd harjoitusten toteuttaminen ja
fysioterapia muodostuvat rutiineina osaksi lapsen normaalia arkea.
Harjoitteiden olisi hyva olla lapselle niin mukavia ja motivoivia kuin
mahdollista. Harjoitteiden mielekkyytta voi lisata esimerkiksi
tekemalla harjoitukset leikin varjolla ja palkitsemalla harjoittelusta
tarralla.

Kystista fibroosia sairastava potilas kdy saannodllisesti
seurantakaynneilld sairaalassa, jossa toteutuvat myos
fysioterapiakontrollit ja fysioterapiasuunnitelman laatiminen.
Hengitysfysioterapia aloitetaan laakarin ja fysioterapeutin arvion
mukaan. Fysioterapia toteutetaan koti-, paivakoti-, koulu- tai
vastaanottokdynteina. Fysioterapeutti ohjaa kotona tehtavat
harjoitteet, jonka jalkeen vastuu arjessa harjoitusten
toteutumisessa on alkuun vanhemmilla, mutta siirtyy nuorelle
vuosien varrella hanen kasvaessaan. Kotiharjoittelu on erittain
tarkea osa lapsen kuntoutusta.

Osalla kystista fibroosia sairastavista lapsista on kaytossa
suolainhalaatiot. Mikali tallainen on kaytdssa, on suositeltavaa,
ettd se otetaan ennen fysioterapiaa, jotta liman irtoaminen olisi
mahdollisimman tehokasta.
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Tyhjennyshoitomenetelmia ja hengitysharjoituksia

Yskiminen ja huffaaminen

Yskiminen ja huffaaminen eli hénkiminen ovat osa limanpoistoa ja
hengitysharjoituksia. On tarkeaa oppia oikeanlaiset

yskimis- ja huffaustekniikat, jotta ne eivat rasita hengitysteita

ja edesauttavat liman nousua. Huffaaminen on hieman
hellavaraisempi tapa nostattaa limaa kuin yskiminen.

Yskiminen
1. Hengita syvaan sisaan.
2. Yskaise lyhyesti ja teravasti 1-2 kertaa.

Huffaaminen
1. Hengita syvaan sisaan.
2. Honkaise ulos. Tata voit harjoitella esimerkiksi peilin
edessa huurustamalla peilia.
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Kontrolloitu yskimistekniikka (Specific cough technique)

Specfic cough technique —harjoitus on yksi vaihtoehto poistaa
limaa keuhkoista. Tekniikka perustuu ulos- ja sisdanhengityksen
kontrollointiin seka yskaisyjen voimakkuuden saatelyyn.
Menetelma soveltuu yli 5-vuotiaille.

1.

Aloita hengittamalla rauhallisesti ja pitkdan ulos. Voit
kuvitella puhaltavasi valtavan mielikuvitusilmapallon, josta
taytyy tulla niin suuri kuin mahdollista.

Yskaise kerran syvalta voimakkaasti niin, etta siitd kuuluu
matala aani.

Hengita sisdan hieman normaalia voimakkaammin.
Yskaise 2-3 kertaa keskivoimakkaasti. Jokaisen yskaisyn
jalkeen hengita sisdan normaalisti ennen seuraavaa
yskaisya. Tarkoituksena on saada yskdkset pois
keuhkoista.

Jatka harjoitusta tarpeen mukaan. Kohdan 2 matalalla
yskaisylla voidaan tarkistaa, onko keuhkoissa viela ulos
yskittdvaa limaa.

Jaian
harpiusin

Iarpaasn)
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Hengitysharjoitus PEP-maskilla

PEP eli positiivinen uloshengityksen paine syntyy, kun apuvaline
tuo hengitykseen vastusta. Paine hengitysteissa avaa pienimpiakin
ilmatiehyita, jolloin ilma paasee virtaamaan limatukosten taakse,
mika helpottaa liman irtoamista.

« Aikuinen asettaa maskin vauvan kasvoille, mutta vanhempi
lapsi voi pidella maskia itse.

. Fysioterapeutti auttaa 16ytdmaan oikean kokoisen maskin
ja vastuksen. Vastus laitetaan laitteen uloshengityksen
puolelle (OUT).

- Vauvojen ja pienten lasten uloshengitysta voidaan tehostaa
kevyellda manuaalisella avustuksella, johon fysioterapeutti
voi antaa ohjauksen.

« Vanhemman lapsen on hyva suorittaa harjoite istuen
kyynarpaat pdydalla levaten tai kylkimakuulla
valutusasennossa.

- Harjoitus voidaan suorittaa kahdella eri tavalla.

Vaihtoehto 1.
1. Aseta maski kasvoillesi / vauvan kasvoille.

2. Hengittele normaalisti maskin lapi 30-60 sekuntia.
Ota maski pois kasvoiltasi / vauvan kasvoilta, pida tauko ja
aloita harjoitus alusta.



Vaihtoehto 2.

1. Aseta maski kasvoillesi.

2. Hengitd PEP-maskin lapi 8-10 kertaa normaalilla
voimakkuudella.

3. Veda keuhkot tayteen ilmaa ja hengita voimakkaasti maskin
l&pi. Tassa vaiheessa lima usein irtoaa ja se poistetaan
keuhkoista huffaamalla tai yskimalla.

4. Pida pieni tauko ja aloita harjoitus uudelleen. Harjoitetta
jatketaan 15-20 minuutin ajan tai niin kauan, etta lima on
poistunut keuhkoista.

56

6(22)



Pulloonpuhallusharjoitus (vesi-PEP)

Vesi-PEP harjoitusta varten tarvitaan litran pullo, jonka pohjalla on
10-15 cm vettd sekd 60-80 cm pitkd muoviletku, joka on
l&pimitaltaan 6-10 mm. Pulloon puhallusten avulla lima saadaan
poistumaan hengitysteista ja harjoituksesta voi tehda hauskempaa,
esimerkiksi lisdamalla elintarvikevaria tai saippuaa veteen. Harjoite
on hyva toistaa muutaman kerran paivassa.

1.

Istu poydan aaressa, niin ettd 16ydat mahdollisimman
mukavan asennon ja saat asetettua kyynarpaasi
rennosti pdydalle. Aseta pullo eteesi, muoviletkun toinen
paa pullon pohjalle ja toinen suuhusi.

Hengitd nenan kautta sisaan ja puhalla suun kautta ulos,
jolloin ilma virtaa letkun kautta pulloon ja synnyttaa
kuplia.

Toista nenan kautta sisdanhengitys seka pulloon
puhallus 10-15 kertaa ja taman jalkeen huffaa tai
yskaise muutaman kerran poistaaksesi liman kehostasi.

Pida muutaman minuutin tauko ja toista puhallussarja 2-
3 kertaa.

W
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Vériseva Acapella® (variseva PEP)

Tama harjoitus auttaa irrottamaan limaa
ja sen pois yskimista. Harjoituksen
parantaa hengitysteiden avoinna
pysymista ja estavaa niiden spontaania
puristumista. Harjoitus yhdistaa PEP-
menetelman ja hengitysteiden varahtelyn.
Tata harjoitusta varten

tarvitset oskilloivan apuvalineen, kuten
Acapellan®.

o Acapellan® vastusta saadetdaan sen pohjassa olevasta
saatimesta.
e Acapellaa® voi kayttdad missa asennossa tahansa.

1. Hengita voimakkaasti nenan kautta sisaan. Pidata
hengitysta hetki ja puhalla Acapellan® |api
vatsalihaksia apuna kayttaen.

2. Puhalla Acapellaan® 10-15 kertaa.
3. Taman jalkeen huffaa tai yskaise 2-3 kertaa.
4. Pida pieni hengahdystauko, jonka jalkeen toista sarja

uudelleen. Tee sama 3-4 kertaa. Kokonaisuudessaan
harjoitus kestda n. 15-20 minuuttia.
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Aktiivinen jaksoittainen hengitystekniikka (ACBT)

ACBT-harjoitus on tehokas keino poistaa limaa ja parantaa
keuhkojen toimintaa. Se yhdistada kolme eri hengitystekniikkaa ja
irrottaa tehokkaasti limaa. Harjoituksessa yhdistetyt tekniikat ovat
hengittely pallean likkeeseen keskittyen, rintakehan liikkuvuutta
lisdava hengitysharjoitus seka tekniikka, jossa yhdistetaan
huffauksia rauhalliseen hengitykseen. Menetelma soveltuu yli 4-
vuotiaille.

o Harjoitus voidaan suorittaa missa tahansa asennossa,
mutta istumista suositellaan, silla sen on todettu olevan
tehokkain asento suorittaa harjoitus.

o Harjoitus ei saa tuntua epamiellyttavalta tai uuvuttavalta,
eikd huffauksia tehtdessa saisi kuulua pihisevaa aanta.

o Menetelmaan ei tarvita valineitd, mutta lapsella niita voi
kayttda apuna havainnollistamassa.

1. Istu hyvassa asennossa, olkapaat ja ylavartalo
mahdollisimman rentoina. Aseta katesi tai pehmolelusi
pallean kohdalle. Hengitd omaan rauhalliseen tahtiin
keskittyen kasien/pehmon kohoiluun. Jatka niin kauan,
kunnes koet olevasi tarpeeksi levannyt jatkamaan
harjoituksen aktiivisempiin osioihin.

2. Hengitad voimakkaasti sisdan, pidata hengitystasi laskien
mielessasi hitaasti kolmeen (kolme sekuntia) ja anna ilman
virrata ulos ilman, ettéd puhallat. Toista sama kolme kertaa.
Tahan vaiheeseen voi halutessaan yhdistaa taputteluja ja
taristelyita.

3. Hengitd kohdan 1 mukaisesti omaan rauhalliseen tahtiin.
Taman jalkeen huffaa aluksi matalalla
hengitysvoimakkuudella. Kun lima saavuttaa ylemmat
ilmatiet, voit yskaista tai huffata suuremmalla
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hengitysvoimakkuudella, jotta yskokset tulevat ulos
keuhkoista. Kun olet saanut yskokset ulos, voit siirtya
takaisin kohtaan 1.

. Jatka kohtien 1-3 toistoa niin kauan, ettd huffaukset alkavat
olla kuivia ja tehottomia tai kun tulee tarve levata. Yleensa
harjoitus kestaa noin 10-30 minuuttia.

. Toista 3
kertaa
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Tyhjennysasennot

Tyhjennysasentojen seka taputtelun tai taristelyn on tarkoitus
valuttaa limaa ulos keuhkoista painovoimaa hyodyntaen.
Menetelma kannattaa toteuttaa yhdistettyna johonkin tiettyyn
hengitysharjoitukseen, kuten ACBT, AD tai PEP. Lopuksi lima
poistetaan kehosta huffaamalla.

e Tyhjennysasennot voi helposti toteuttaa pitaen lasta
sylissa, hoitopdydalla tai sangylla.

o Menetelmasta kannattaa tehda lapselle mielekkdampaa
esimerkiksi kuunnellen mukavaa musiikkia tai lempi
satua, TV:ta katsellen tai lisaamalla leikkia
harjoitteeseen, esimerkiksi saippuakuplien puhallusta.

e Jokaisessa tyhjennysasennossa lapsen rintakehaa
taputellaan tai taristelldan 3-5 minuutin ajan. Taputtelua
tai taristelya ei tule tehda paljaalle iholle ja se
suoritetaan vain kylkiluiden p&aalla. Al taputtele tai
taristele selkdrangan, rintalastan tai sisaelinten paalta.

e Tyhjennysmenetelma on hyva ajoittaa vahintaan 90
minuuttia ennen tai 2 tuntia ruokailun jalkeen.

Frafil Back

i
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Lapsen keuhkolohkot edesta ja takaa kuvattuna. (Intermountain
Healthcare 2018, 2)
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Etummaiset ylalohkot

o Aseta lapsi selinmakuulle, paa hieman kohotettuna.
e Taputtele tai taristele solisluun ja nannin valista.

o Tee taputtelut tai taristelyt seka oikealle ettd vasemmalle
puolelle.

Taaimmaiset ylalohkot

e Aseta lapsi nojaamaan tyynya
tai olkapaatasi vasten niin, etta
hanen olkapaansa ja lapaluunsa
paasevat liukumaan hieman
eteen.

o Taputtele tai taristele
selkarangan ja lapaluun valista,
sekd vasemmalta ettd oikealta
puolelta.
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Keskimmaiset ja alimmat lohkot
e Ensin aseta lapsi makaamaan vasemmalle kyljelleen.
e Taputtele tai taristele oikean kasivarren alta kylkiluiden
paaltd sivusta ja edestd. Aseta toinen katesi alimman

kylkiluun kohdalle, jotta et taputtele sen alapuolelta.

o Naiden osioiden kohdalla taputtelua tai taristelya kannattaa
tehda 5 minuutin ajan.

e Seuraavaksi kaanna lapsi oikealle kyljelleen ja toteuta
taputtelut tai taristelyt samalla tavalla vasemmalle puolelle.

Taaimmaiset alalohkot

o Aseta lapsi painmakuulle, paa kaantyen sivuttain.

o Taputtele tai taristele lapaluiden alapuolelta ja aseta toinen
katesi alimman kylkiluun kohdalle, jotta et taputtele tdman
alapuolelta.

e Suorita taputtelu tai taristely
seka oikealle etta vasemmalle
puolelle 3 minuutin ajan.
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Luonteva hengitys ja hengityksen hallinta

Luonteva hengitys

Sisaanhengityksessa rintakeha laajenee ja vatsa kohoaa
pallealihaksen supistuessa ja laskeutuessa. Keuhkot tayttyvat
ilmasta ja happi virtaa keuhkoputkien kautta keuhkorakkuloihin,
joista se siirtyy verenkiertoon.

Uloshengityksessa rintakeha supistuu ja vatsanpeitteet rentoutuvat
pallean rentoutuessa ja noustessa kohti keuhkoja. Hengitysilma
virtaa ulos keuhkoista vapauttaen hiilidioksidia.

Sisaan kannattaa hengittda rauhallisesti nenan kautta, silla se
edistaa ilman kulkua keuhkojen aareisosiin. Nena myos puhdistaa,
kosteuttaa ja lammittaa ilman. Lepohengityksessa myds
uloshengitys tapahtuu nenan kautta, mutta se kestaa puolet
pidempaan kuin sisddnhengitys. Sisddnhengitys on aktiivista,
uloshengitys on lepohengityksessa passiivinen ja rentouttaa koko
kehoa.

Palleahengitysharjoitus

Palleahengityksen avulla voit rauhoittaa hengitystasi ja rentouttaa
kehoasi.

1. Istu hyvassa asennossa tai mene selinmakuulle. Voit
muokata asentoa mukavaksi esimerkiksi laittamalla polvet
koukkuun tai olemalla puoli-istuvassa asennossa.

2. Aseta katesi ja halutessasi pehmolelu ylavatsallesi.

3. Hengita hitaasti nenan kautta sisdan ja suun kautta ulos.
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Tunnustele, miten sisdanhengittaessa katesi ja pehmolelusi
nousevat ja uloshengittdessa laskevat.

Pida tauko hengitellen omaan tahtiin 1-2 minuuttia.

Toista hidasta ja hallittua hengitysta viela 1-2 kertaa. Pida
valissa tauot.

Toista harjoitusta paivittain, esimerkiksi sangyssa ennen
nukkumaanmenoa.

Hengityksen hallitseminen ahdistus- ja rasitustilanteissa

Jos hengittaminen vaikeutuu, pysy mahdollisimman
rauhallisena. Etsi ensin itsellesi asento, jossa pystyt
rentoutumaan parhaiten, esimerkiksi ajurin asento.

Rentouta niska ja hartiat

Keskity rauhalliseen huulihengitykseen eli hengita sisaan
rauhallisesti nenan kautta ja ulos huuliraon kautta. Muista,
ettd uloshengitys on kaksi kertaa pidempi kuin
sisdanhengitys.

Hengityksen hieman rauhoituttua, ota keuhkoputkia avaava
I&éke ja jatka huulihengittelya niin kauan, etta tunnet olosi
normaaliksi.

Sinun on tarkeaa 16ytaa omat hengityksen
rauhoittamiskeinot, jotta tiedat kuinka toimia hengityksen
vaikeutuessa.
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Liikunta

Saanndllinen liikkunta parantaa tutkitusti kystista fibroosia
sairastavan keuhkojen toimintaa ja aerobista suorituskykya, milla
on merkittava yhteys paivittaiseen toimintakykyyn. Saannoéllinen
likunta onkin tarkea osa kystisen fibroosin hoitoa, joten kannusta
lastasi liikunnalliseen eldamantapaan pienesta pitden. Liikunta on
lapselle myds mukavaa yhdessadoloa ja muiden lasten joukossa
harrastamista ei tarvitse jannittda. Lapsi voi hyvin osallistua
koululiikuntaan ja likuntaharrastuksiin. Monipuolista liikkuntaa tulisi
harrastaa useita kertoja viikossa seka tukea lapsen aktiivisuutta ja
itsendista liikkumista. Liikuntaa lapsen arkeen voi lisata esimerkiksi
kaymalla leikkipuistoissa ja osallistumalla temppukerhoihin seka
muuhun liikkuntaharrastustoimintaan.

Kestéavyysliikunta, muista hengéstya!

Aaerobista eli kestavyysliikuntaa voit harrastaa monella eri tavalla
ja onkin hyva I6ytaa itselleen mieluisat likuntamuodot, joilla
harjoittaa kestavyyskuntoa. Kestavyysliikunta voi olla esimerkiksi
uintia, kavelya, juoksua, tanssia, trampoliinihyppelya tai vaikkapa
hiihtoa. Olisi tarkeaa |0ytada harrastus, joka olisi osa arkeasi ja
tapahtuisi vahintaan kolme kertaa viikossa, 20-30 minuuttia
kerrallaan. Kestavyysharjoittelun tulee olla sopivasti rasittavaa ja
sen aikana saa hengastya.

Pienen lapsen kanssa kestavyysliikuntaa voi harrastaa leikin
varjolla, esimerkiksi erilaiset hippa —leikit ovat hyva keino harjoittaa
kestavyyskuntoa.



17(22)

Trampoliinihyppely

e Trampoliinilla pomppiminen on hyva ja
suositeltu aerobinen harjoitus kystista
fibroosia sairastavalle

e Pompi trampoliinilla paivittain 10+10
minuulttia.

Polvihippa

o Polvihippaa pelataan pareittain, joten se on helposti
toteutettavissa kotioloissa, esimerkiksi yhdessa
vanhemman kanssa.

o Pelin alussa parit seisovat vastakkain ja pelin kdynnistyttya
molemmat yrittavat koskea toisen polveen. Jokaisesta
kosketuksesta saa pisteen ja ennen pelin alkua voidaan
sopia milla pistemaaralla pelin voittaa.

Lapsen kasvaessa kestavyysharjoituksen voi toteuttaa esimerkiksi
I&htemalld juoksulenkille tai vaikkapa uimaan. Jos pitkakestoiset
harjoitukset aiheuttavat liiallista uupumista, kestavyysliikuntaa voi
toteuttaa myos intervalliharjoituksen muodossa,

jossa tydskentelyjakson jalkeen seuraa aina palauttava

hetki. Kaytanndssa harjoituksen voi toteuttaa

esimerkiksi maastossa, liikuntareitilla, juosten ylamaet ja kavellen
palauttavasti naiden valit.
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Esimerkkeja lihasvoimaliikkeista liman irrottamisen
avuksi

Pieni lapsi voi harjoittaa lihasvoimaa leikin, kuten erilaisten
elainliikkeiden avulla. Liikkeista voi koota erilaisia ratoja,
tarinaleikkeja tai leikkia vaikkapa seuraa johtajaa. Alla esimerkkeja
likkeista, jotka kehittdvat pienen lapsen lihasvoimaa.

Rapukavely, mittarimato ja karhukavely kehittavat keskivartalon
seka yla- ja alaraajojen lihasvoimaa.

Rapukavely Karhukavely

Mittarimato
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Sammakkohyppely kehittda erityisesti alaraajojen
lihasvoimaa. Hyppy alkaa alhaalta kyykysta ja nousee
mahdollisimman korkealle iimaan, josta laskeudutaan takaisin

kyykkyyn.

Sammakkohyppely

Lantionosto kehittaa alaraajojen ja keskivartalon lihasvoimaa.
Motivaatiota voi tuoda esimerkiksi asettamalla lelun lapsen lantion
paalle "hissiin” tai lelu voi menna “sillan” eli lapsen lantion ali
hanen tehdessaan lantionnoston.

Lantionnosto
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Liikkuvuus

Kystista fibroosia sairastavan lapsen ja nuoren rintakehan alueen
lihakset rasittuvat hengitysta ja yskimistad avustaessaan. Kireat
lihakset jaykistavat rintakehaa ja voivat vaikeuttaa sen
laajenemisliikettd. Taman vuoksi erityisesti rintakehan alueen
lihaksiston liikkuvuusharjoitteet ovat téarkea osa harjoittelua.
Rintakehan liikkuvuutta voi harjoittaa esimerkiksi erilaisilla kierroilla
ja taivutuksilla. Alle on listattuna muutama esimerkki rintakehan
likkuvuusharijoitteista eri alkuasennoissa.

1. lIstuen tuolilla vartalon kierrot pallon kanssa sivuilta
sivulle, jalkojen valista, paan ylapuolelta.
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2. Kyljen taivutukset seisten.

3. Konttausasennossa hernepussit ylaviistosta
alaviistoon (aikuinen antaa ylhaalta hernepusseja, lapsi
asettaa ne maahan).
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