Bronkiektasia

Vuoden 2024 selvitys ja raportti

! ul )

.

’ >

Tekijat: Marika Kiikala-Siuko ja Hanna Salminen 2026 "’ Heng|tys|||tto



Sisallys

Johdanto

1. Sairaus nimelta bronkiektasia

1.1 Diagnostisointi
Bronkiektasian oireet
Bronkiektasian pahenemisvaihe

1.2 Hoito
Laakehoito

1.3 Onnistuneen omahoidon kulmakivet
Liikunta
Painonhallinta
Limanpoisto
Hypertoninen keittosuolaliuos

1.4 Sairauden seuranta

2. Bronkiektasiaa sairastavien kokemukset
Vastaajien taustatiedot

2.1 Maaralliset tulokset

Koetut oireet
Pahenemisvaiheet

2.2 Omahoito

2.3 Sairauden seuranta
Tiedon saaminen bronkiektasiasta

2.4 Mielen hyvinvointi

2.5 Kokemukset sairaudesta ja sen omahoidosta
3. Paatelmat

Lahteet

2 BRONKIEKTASIA-SELVITYS

w

—_

2 000W®O N OO0 ¢ N

iy
N

13
13

15
15
16

16

17
18

19
20

21

23

"’ Hengitysliitto



Johdanto

ronkiektasiaa sairastavien vertaistoiminnassa on jo vuosien ajan nous-

sut esille kokemus oman sairauden hoidon ja seurannan eriarvoisuu-

desta. Sairastavat tuovat usein keskusteluissa esille myos kokemuksen
siita, kuinka sairaus heikentaa heidan elamanlaatuaan.

Hengitysliitossa tavoitteemme on ollut saada bronkiektasiaselvityksen
avulla yleistettavampaa kokemustietoa sairastavien omahoidon toteutumi-
sesta. Peilaamme t&ssa raportissa selvityksen tuloksia kansainvalisiin hoito-
linjauksiin. Lisaksi haluamme kannustaa ja motivoida sairastavia monipuoli-
sen ja sddnnollisen omahoidon toteuttamiseen.

Bronkiektasia on harvinainen hengityssairaus, johon liittyy pysyvia fysio-
logisia muutoksia elimistossa. Sairaudesta ei voi parantua, ja siithen liittyva
limaisuus, mahdolliset toistuvat pahenemisvaiheet sekd huono fyysinen
rasituksen sietokyky voivat heikentda elaméanlaatua. Tamaéan raportin sivuille
4-12 on tiivistetty tarkeimmat asiat bronkiektasiasta, sen hoidosta ja omahoi-
dosta. Lahdeaineistoon voi tutustua sivulla 13-20.

Bronkiektasiaselvitys toteutettiin sahkoisena kyselyna kevaalla 2024, ja
siithen vastasi 162 henkiloa. Vastaajista suurin osa eli 90 prosenttia oli naisia.
Kaikista vastaajista 55 prosenttia ilmoitti olevansa 70-vuotias tai sitd van-
hempi. Selvityksen tuloksia verrataan vuonna 2018 toteutettuun kyselyyn,
jossa asiaa selvitettiin ensimmaisen kerran. Nyt mukana oli myos muutamia
uusia, esimerkiksi fyysiseen suorituskykyyn liittyvia kysymyksia. Selvityksen
tuloksia avaamme sivuilla 21-22.

Erityiskiitos asiantuntijuutensa jaosta kuuluu keuhkosairauksien ja aller-
gologian erikoislaakari Jarkko Mantylélle. Seka kysymysten laadinta etta
tulosten analysointi tapahtuivat hdnen myotavaikutuksellaan.

Kaikille lukijoille, erityisesti bronkiektasiaa sairastaville ja heidan laheisil-
leen, haluamme toivottaa Hengitysliiton puolesta uskoa omaan itseen ja
mahdollisuuksiin vaikuttaa myonteisesti omaan vointiin ja elaméanlaatuun.
Pienet teot voivat olla suuria.

Tampereella ja Helsingissa

Marika Kiikala-Siuko Hanna Salminen
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1. Sairaus nimelta bronkiektasia

ronkiektasia ei ole uusi sairaus. Sen l0ysi ensimmaisena ranskalainen

laakari René Laennec vuonna 1819. Yksityiskohtaisemmat tutkimukset

sairaudesta aloitti kanadalainen laakari William Osler 1800-luvun
loppupuolella. Nykyisin bronkiektasian maailmanlaajuiseen esiintyvyyden
kasvuun ovat vaikuttaneet seka tietoisuuden lisddntyminen etta ohutleike-
tietokonetomografian (HRTT) kaytto diagnostisoinnissa. Esiintyvyys kuiten-
kin vaihtelee suuresti eri puolilla maailmaa. Tarkkaa tietoa bronkiektasian
esiintyvyydestd Suomessa ei ole.

Bronkiektasia eli keuhkoputkien pysyva laajeneminen on harvinainen,
krooninen sairaus. Sairauden taustalla on pitkdaikainen tulehdustila ja
keuhkoputkien seindmien vaurioituminen (kuva 1). Nama muutokset saavat
aikaan limaa hengitysteista poistavien varekarvojen toiminnan heikkenemi-
sen, jolloin lima lisaantyy keuhkoputkissa lisdten tulehdusta, seinamien vau-
rioitumista ja heikentden liséa varekarvojen toimintaa.

Keuhkoputkien
pitkaaikainen
tulehdus
Limaisuuden Keuhkoputkien
I . seinamien
lisaantyminen b :
i issd vaurioituminen
hengitysteissa
Véarekarvojen
toiminnan

heikkeneminen

Kuva 1. Bronkiektasian keskeiset piirteet

Vaikka bronkiektasian taustalla voi olla useita syita (taulukko 1), jopa 40 pro-
sentilla sairastumisen syy jaa tuntemattomaksi. Suomessa tehdyn tutkimuk-
sen mukaan noin 68 prosentilla bronkiektasiaa sairastavista on lisdksi astma.
Kun bronkiektasian taustalla tai lisaksi on toinen hengityssairaus, muuttaa
se sairauden oirekuvaa.
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Tuntematon syy

Toistuvat infektiot, esimerkiksi bakteeritulendus, mycobakteerit, hinkuyska ja
virustaudit

Ahtauttavat keuhkosairaudet, esimerkiksi keuhkoahtaumatauti, astma

Systeemisairaus, esimerkiksi nivelreuma, sidekudossairaus ja
tulehdukselliset suolistosairaudet

Immuunipuutos

Aineen joutuminen hengitysteihin, esimerkiksi voimakas takaisinvirtaus eli refluksi,
nesteen tai ruuan joutuminen hengitysteihin toistuvasti

Keuhkoputkien rakennemuutos tai fyysinen este hengitysteissa, esimerkiksi
kasvain tai vierasesine

Perinndllinen sairaus tai oireyhtyma, esimerkiksi alfa-1-antitrypsiinin puute,
varekarvojen toimintahairid, kystinen fibroosi

Taulukko 1. Bronkiektasian syita

Elamanlaatu koostuu jokaiselle itselleen tarkeistd asioista. Sdannollisella
omahoidolla pystyy vaikuttamaa omaan elamanlaatuun. Bronkiektasia on
sairaus, jossa saannolliselld omahoidolla, erityisesti liikkunnalla ja liman-
poistolla, on merkittava vaikutus toimintakyvyn yllapitoon.

Koska sairauden hoito vaatii usein paivittaisia toimenpiteitd, on inhimil-
lista tuntea ajoittain hoitovasymysta. Hoitovasymyksen iskiessa tukea voi
saada vertaisilta ja muistuttamalla itsednsa motivoivista asioista. Ohjausta ja
neuvontaa kannattaa pyytaa terveydenhuollon ammattilaisilta ja Hengitys-
liitosta, kun tuntee sita tarvitsevansa, silla tiedonsaantikin vaikuttaa jaksa-
miseen.

Olennainen osa terveytta ja hyvinvointia on positiivinen mielenterveys,
joka ilmenee muun muassa hyvinvointina, positiivisina tunteina ja toimintoi-
na, suhteissa muihin ihmisiin ja yhteiskuntaan, fyysisena terveytena ja kun-
tona seka elaméan merkityksen tunteena. Hengenahdistus ja pahenemis-
vaiheet voivat lisatd masennusoireita, jotka puolestaan vaikuttavat elaman-
laatuun ja uuvuttavat viela enemman.

1.1 Diagnostisointi

Diagnostisoinnin tavoite on selvittaa bronkiektasian laajuus, vaikeusaste
sekd mahdolliset taustatekijat tai sairaudet.

Diagnostisointi perustuu sairastavan kertomukseen oireista, laboratorio-
tutkimuksiin, ohutleiketietokonetomografiatutkimuksen (HRTT) ja
spirometriatutkimuksen tuloksiin. Diagnostisointivaiheessa spirometrialla ja
keuhkojen rontgenkuvalla poissuljetaan mahdolliset muut oireita aiheuttavat
tekijat.
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BRONKIEKTASIAN OIREET

Bronkiektasian oireissa (taulukko 2) ja niiden vaikeusasteissa on suurta vaih-
televuutta seka sairastavien valilld ettd yksilon kohdalla. Oireiden syyt ovat
todennakoisesti monitekijaisid, ja nithin vaikuttavat myos yksilolliset tekijat
kuten ik&, mahdollinen taustasairaus ja muut sairaudet.

Yleisimmat oireet Oireena voi olla myos

® Yska ® Hengenahdistus

® Hengitysteiden lisaantynyt limaisuus @ ® Uupumus

e Toistuvat hengitystieinfektiot e VVahentynyt rasituksensieto

® Kipu rintakehalla

Taulukko 2. Bronkiektasian oireet

BRONKIEKTASIAN PAHENEMISVAIHE

Bronkiektasian pahenemisvaiheet ovat yksilollisid. Muut hengityssairaudet ja
niiden oireet hankaloittavat usein pahenemisvaiheen tunnistamista. Tiede-
taan, ettd huonosti toteutettu omahoito ja heikko ravitsemustaso lisaavat
riskid pahenemisvaiheeseen.

Pahenemisvaiheessa bronkiektasian oireista (taulukko 3) kolme tai useam-
pi pahenee vahintaan 48 tunniksi ja oireet tarvitsevat ladkehoitoa.

® Yskan lisdantyminen

® | imaisuuden maara lisdantyminen

e | imaisuuden koostumuksen muuttuminen markaiseksi
® Hengenahdistuksen ja uupumuksen lisaantyminen

e Rasituksen siedon heikkeneminen

® Huonovointisuuden lisaantyminen

Taulukko 3. Pahenemisvaiheen oireet

Pahenemisvaiheita hoidetaan yleensa tavallista pidemmalla antibiootti-
hoidolla. Toistuvia pahenemisvaiheita voidaan tarvittaessa ehkaista estolaak-
keenad kaytettavalla antibiootilla, joka saattaa nopeuttaa myos pahenemis-
vaiheesta toipumista. Estoladkityksen on todettu olevan tehokas hoitokeino,
paitsi silloin, kun pahenemisvaiheen aiheuttajana on antibiooteille vastus-
tuskykyinen bakteeri, esimerkiksi Pseudomonas Aeruginosa.

Vaikeiden ja toistuvien pahenemisvaiheiden on todettu heikentavan keuh-
kojen toimintaa ja elamaéanlaatua seka lisadvan sairastavuutta ja ennenaikais-
ta kuolleisuutta.
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On tarkeaa, ettd ennaltaehkaiset pahenemisvaiheita. Huolehdi saannol-
lisesta limanpoistosta ja litkunnasta. Kaikkien muidenkin sairauksien
hyva hoitotasapaino on tarkeda. Ennaltaehkaise hengitystieinfektioita,
vaali hyvaa kasihygieniaa ja ota kansallisten suositusten mukaiset
rokotteet, etenkin influenssa- ja pneumokokkirokote.

1.2 Hoito

Bronkiektasian hoitoon tuo omat haasteensa sairauden yksilollisyys. Olemas-
sa olevat hoitolinjaukset perustuvat padasiallisesti asiantuntijoiden koke-
muksiin ja kertyneeseen tutkimustietoon.

Hoidon tavoitteita ovat:

» rauhoittaa pitkaaikaista keuhkoputkien tulehdusta, joka altistaa toistu-
ville pahenemisvaiheille

» lievittaa koettuja oireita

» yllapitaa keuhkojen toimintakykya

» hidastaa sairauden etenemista

» yllapitaa elaméanlaatua.

Sairauden hoidossa tarkeinta on, ettd huolehdit itse omahoitosi toteuttami-
sesta paivittain, eli

» poistat ylimaaraisen liman hengitysteistasi

» huolehdit hyvasta fyysisesta kunnostasi

» tarvittaessa hoidat saamiesi ohjeiden mukaan hengitystulehdusta.

European Respiratory Society (ERS) -jarjesto julkaisi syksylla 2025 hoito-
linjaukset, joissa korostetaan sdannollisen limanpoistomenetelmien
kayton ja litkunnan merkitysta bronkiektasian hoidossa.

Hoitolinjaukset sisaltavat vahvan suosituksen limanpoistomenetelmi-
en ohjaukseen kaikille bronkiektasiaa sairastaville eli myos henkiléille,
joilla on kuiva yska. Linjauksissa todetaan limanpoistomenetelmien
kayton todetun hyodylliseksi ja turvalliseksi, niiden tulee olla keskeinen
osa sairauden paivittaista omahoitoa. Koska talla hetkella ei ole nayttoa
siitd, mika tai mitka limanpoistomenetelmat ovat parhaita, tulee mene-
telmia valittaessa huomioida yksilolliset tekijat. Limanpoistomenetelmi-
en saannollinen kaytto on yhdistetty parantuneeseen elamanlaatuun,
oireiden vahenemiseen tai lieventymiseen sekd pahenemisvaiheiden
vahenemiseen.
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LAAKEHOITO

Antibioottihoidosta on hyotya akuuteissa pahenemisvaiheissa silloin, kun
Pseudomonas Aeruginosa -bakteeria hdadetaan pois elimistosta tai tarvitaan
estohoito tilanteissa, joissa sairastavalla on ollut hyvasta omahoidosta huoli-
matta vahintdan kolme pahenemisvaihetta vuodessa.

Akuuttia pahenemisvaihetta tulee hoitaa 10-14 vuorokautta kestavalla
antibioottihoidolla.

Inhaloitavat eli sisddn hengitettavat keuhkoputkia avaavat (brokodilataat-
tori) tai keuhkoputkia hoitavat ladkkeet (esimerkiksi kortikosteroidi) ovat
aiheellisia niille, joilla on bronkiektasian liséksi astma tai keuhkoahtauma-
tauti. Muilla bronkiektasiaa sairastavilla, jolla ei ole todettu astmaa tai
keuhkoahtaumatauti, ei sisaan hengitettavia ladkkeita tule kayttaa rutiinin-
omaisesti.

Hyvasta omahoidosta
ja taustasairauksien
hyvasta
hoitotasapainosta
huolimatta

> 3 PAHENEMIS-

VAIHETTA Pahenemisvaiheen
Pahenemisvaiheen VUODESSA taustalla antibiootille

taustalla ei antibiootille vastustuskykyinen

vastustuskykyinen bakteeri
bakteeri

Huono vaste tai sieto PITKAKESTOINEN

PITKAKESTOINEN SISAAN-
ANTIBIOOTTI HENGITETTAVA
Riittamaton vaste ANTIBIOOTTI

Huono vaste

tai sieto Yhdistetty suun
kautta otettava ja
sisaanhengitettava

PiElsEsieinEn antibioottihoito

kohdennettu suun
kautta otettava
antibiootti

Kuva 2. Toistuvien pahenemisvaiheiden esto

Lisaa tietoa harvinaisista hengityssairauksista
I6ydat Hengitysliiton verkkosivuilta.
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1.3 Onnistuneen omahoidon kulmakivet

LIIKUNTA

Saannollinen ja monipuolinen litkunta on tirked osa omahoitoasi. Bronkiek-
tasiaa sairastavana sinun kannattaa litkkua yleisten liikuntasuositusten mu-
kaisesti (kuva 3). Litkunnalla tiedetdan olevan myonteinen vaikutus tervey-
teen, eldménlaatuun ja elinajanodotteeseen. Tarkedd on, ettd 16ydat itsellesi
motivoivat ja nautintoa tuottavat lilkkkumisen tavat seka opit mukauttamaan
liikkkumisen itsellesi sopivaksi.

Hyva fyysinen kunto auttaa sinua vahentamaéan rasituksenaikaista
hengenahdistusta. Se myo0s tukee paivittdisistd aktiviteeteista selviytymista
ja omahoitoa. Jos sinulla on merkittdvaa hengenahdistusta tai rajoittunut
suorituskyky, pyyda terveydenhuollon ammattilaista ohjaamaan sinut tai
hakeudu itse fysioterapeutin vastaanotolle.

Saannodllinen ja monipuolinen litkunta:

» lisda liman poistumista hengitysteistasi

» lieventdd kokemiasi oireita

» lisda suorituskykydsi ja rasituksensietoasi
» vahentdd pahenemisvaiheita
» parantaa toimintakykyisi ja e

e . 0A IR
» parantaa elaméanlaatuasi. o e

Kuva 3. Bronkiektasiaa sairas-
tavan tulee liikkua liikunta-
suositusten mukaisesti.
(Lahde: UKK Instituutti)

e

. i on
/ oLo
A TaUKOIA PAIKALLARY

WTA

PALAUTTAVAAY

Lisatietoa: www.hengitysliitto.fi
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PAINONHALLINTA Body Mass Index

Liian alhainen tai korkea kehon pai- (paino jaettuna pituuden nelidlla)
noindeksi vaikuttaa tutkimusten mu- BMI 18,5 tai sen alle alipaino
kaan bronkiektasian vaikeuteen ja hei- BMI 18,6-24.9 normaalipaino

ke.nt.a:i lzeng'ltyskapaﬁ.teettla. Ahpa'lno BMI 25-29.9 ylipaino
voi lisatd sairauden vaikeusastetta ja
vaikea tai sairaalloinen lihavuus heiken- | BMI30-34.9 lihavuus
tad fyysista toiminta- ja suorituskykya BMI 35-39,9 vaikea lihavuus
seka keuhkojen kaasujenvaihtoa ja lisaa BMI 40 ja yli sairaalloinen lihavuus
hengenahdistuksen tunnetta.

Siksi sinun kannattaa kiinnittaa
huomiota painonhallintaan ja tilanteen mukaan suosia alipainoiselle tai yli-
painoiselle suunnattua ruokavaliota. Jos sinulla on merkittavid haasteita pai-
nonhallinnan kanssa, pyyda siithen tukea terveydenhuollon ammattilaiselta.

Ravinto ja
ruokavaliot -
Hengitysliitto

BMI-laskuri

LIMANPOISTO

Ylimaéaraisen liman poistaminen hengitysteista on myos tarked osa oma-
hoitoasi. Menetelmia on erilaisia (kuva 4), ja ne on tutkimuksissa todettu sekd
tehokkaiksi ettd turvallisiksi. Menetelmien vaikutus on kuitenkin lyhytaikai-
nen, minka vuoksi sinun kannattaa poistaa limaa paivittain, pahenemis-
vaiheessa mahdollisesti vield useammin.

Limaisuuden
poisto
hengitysteista

Uloshengityksen Uloshengityksen
vastustaminen voimistaminen
PEP, Varahteleva PEP, Voimistettu
esimerikiksi esimerkiksi uloshengitys eli Yskiminen
pulloon puhallus Acapella (R) hénkays, huffaus

Kuva 4. Suomessa kaytettavia limanpoistomenetelmia
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Kokeile eri limanpoistomenetelmia ja valitse itsellesi sopivimmat. Tarkeaa
on, ettd menetelma toimii juuri sinulle eli on tehokas ja auttaa sinua motivoi-
tumaan sen kayttoon. Lisaksi menetelméan on sovelluttava sinun arkeesi ja
elamantilanteeseesi.

Jos kaipaat tukea tai ohjausta limanpoistoon, pyyda terveydenhuollon
ammattilaista ohjaamaan sinut tai hakeudu itse fysioterapeutin vastaanotolle.

Aloita oman hengityksesi rentouttaminen ja rauhoittaminen jo ennen
kuin aloitat limanpoiston. Hengita palleasta saakka mahdollisimman rennos-
ti ja tasapainoisesti myos limanpoiston aikana. Tasapainoinen hengitys aut-
taa saamaan ilmaa kaikkialle, myo6s liman tukkimille keuhkoalueille, ja te-
hostaa samalla liman poistumista.

Jos kaytat uloshengitysté vastustavia laitteita (kuva 4), uloshengityksen
voiman on hyva olla sellainen, etta saat aikaiseksi toivotun tapahtuman, ku-
ten veden kuplimisen tai tarinan. Voimakkaammasta uloshengityksesti ei ole
hyotya, silla se saattaa estda liman poistumisen hengitysteista.

Jos kaytat limanpoistossa apuna jotain laitetta, muista huolehtia sen saan-
nollisesta ja hyvasta puhdistuksesta.

www.hengitysliitto.fi,
Hengita ja hengasty -opas

HYPERTONINEN KEITTOSUOLALIUOS

Hypertonisen keittosuolaliuoksen kaytto bronkiektasian hoidossa on turval-
lista, mutta vaihtelevasti siedettya. Se saattaa aiheuttaa keuhkoputkien su-
pistumista, minka vuoksi hoito on aloitettava laakarin ohjeiden mukaan.
Hypertoninen keittosuolaliuos hengitetaan moottoroidun ladkesumuttimen
eli nebulisaattorin avulla.

Hypertoninen keittosuolaliuos (> 3-prosenttinen) lisda liman viskositeettia
ja hengitysteiden limakalvolla olevan nesteen tilavuutta, aktivoi yskaa ja
hairitsee my0s bakteerien kasvua, kun sen kaytto on yhdistetty limanpoisto-
menetelmien toteuttamiseen.

Jos hypertonisen keittosuolaliuoksen kaytto kiinnostaa sinua, kysy lagka-
riltasi arviota, soveltuisiko se sinun kohdallasi hoitovaihtoehdoksi.
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1.4 Sairauden seuranta

Bronkiektasian hoito ja seuranta ovat perusterveydenhuollossa, kun sairaute-
si on hyvissa hoitotasapainossa ja toistuvia pahenemisvaiheita ei esiinny. Jos
oireesi pysyvat omahoidon keinoin hyvin hallinnassa, sdannéllistd seuranta-
kayntia ei tarvita, silla omahoitosi toimii silloin hyvin.

Sairauden hoito ja seuranta on yleensa erikoissairaanhoidossa vaikeassa
sairaudenkuvassa. Vaikea sairaudenkuva voi olla kyseessa, jos sinulla on esi-
merkiksi:

» kolme tai useampi pahenemisvaihe vuodessa

» krooninen Pseudomonas aerigunosa -infektio

» hengitystieperdinen, merkittdva hengenahdistus

» heikentynyt keuhkojen toimintakyky

» laajat kuvantamisessa todetut muutokset keuhkoissa
» sairaalajaksoja bronkiektasian vuoksi.

Palliatiivinen hoito on oireita lievittdvaa hoitoa, jossa vaalitaan elaménlaatua.
Etenevissi ja vaikea-asteisessa hengityssairaudessa palliatiivisen hoidon liit-
taminen tavanomaiseen hoitoon voi parantaa oireiden hallintaa, psyykkista
hyvinvointia ja tukea hoitolinjausten ennakointia.

Keskeisia palliatiivisen hoidon osa-alueita ovat hengenahdistuksen, kivun
ja uupumuksen lievittaminen, psykologinen tuki sekd moniammatillinen po-
tilaan ja perheen kokonaisvaltainen hoito.

Palliatiivisen hoidon suunnitelma tehdaan, kun sairauden tai sairauksien kul-

kuun ei voida enaé vaikuttaa ja

» sinulla on vaikeat oireet

» oireitasi pystytdan rajallisesti helpottamaan

» sinulla on vuoden aikana useita sairaalahoitoon johtaneita pahenemis-
vaiheita

» koet hengenahdistusta levossa tai alle 100 metrid tasamaata kévellessa

» sinulla on yksi tai useampi muu vaikea sairaus

» laihdut jostain syystd tahattomasti ja merkittavasti.
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2. Bronkiektasiaa sairastavien
kokemukset

VASTAAJIEN TAUSTATIEDOT

Linkkia sdhkoiseen kyselyyn jaettiin sahkopostitse Hengitysliiton jasen- ja
sidosryhmarekisterissa oleville aiheesta kiinnostuneille. Lisaksi kyselyyn oli
mahdollista vastata Hengitysliiton verkkosivujen kautta. Kyselyyn oli
mahdollista vastata 22.3.-15.4.2024.

Selvityksen tavoitteena oli kerata kokemuksia oireista, hoidosta, ohjauk-
sesta ja omahoidosta niiltd bronkiektasiaa sairastavilta, joilla sairaus ei liity
kystiseen fibroosiin.

Vastauksia saatiin 162 henkilolta, jotka kertoivat itse sairastavansa
bronkiektasiaa (kuva 5). Suurin osa eli 90 % oli naisia ja 72 % vahintaan 60
vuotta tayttaneita. Elakkeelld vastaajista oli 70 %. Vastaajien maara eri hyvin-
vointialueilta vaihteli suuresti kahdesta 22:een.

45

Kuva 5. Kartoitukseen vastaavien ikdjakauma (%)

Lahes puolet vastaajista (46 %) oli normaalipainoisia, vain 1 % alipainoisia.
Ylipainoa oli 31 %:1la ja vaikeaa tai sairaalloista lihavuutta oli 22 %:lla.

Vastaajista vain 7 %:lla ei ollut bronkiektasian lisaksi muita laakarin diag-
nosoimia sairauksia. Astma oli diagnostisoitu kaikista vastaajista 60 %:lla.
Muita ladkarin diagnosoimia sairauksia, joita esiintyi useammalla vastaajalla,
on esitelty taulukossa 4.
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SAIRAUS % N

Astma 60 97
Keuhkoahtaumatauti 6 9
Uniapnea 20 33
Krooninen kipu 11 17
Sydansairaus 12 20
Verenkiertosairaus 15 24
Neurologinen sairaus 5 8
Ruuansulatuselimistdn sairaus 17 28
Kilpirauhasen sairaus 17 27
Diabetes 7 N
Kohonnut veren rasva- tai kolesterolipitoisuus 28 45
Maksasairaus 6 9
Munuaissairaus 4 6
lhosairaus 9 15
Reumasairaus 1 21

Taulukko 4. Diagnostisoidut sairaudet bronkiektasian lisaksi

Yli puolella (59 %) bronkiektasian syy oli tuntematon. Varekarvojen toiminta-
hairio oli taustalla 7 %:1la, samoin immuunipuutos. Muina syina bronkiektaa-
siaan olivat hengitystietulehdukset (30 %) ja ahtauttava keuhkosairaus eli
astma tai keuhkoahtaumatauti (17 %).

Vastaajista 74 % ilmoitti olevansa jonkin hengitysyhdistyksen jasen. Lahes
puolet (42 %) oli osallistunut kaikille avoimiin Hengitysliiton verkkotilaisuuk-
siin, hengitysyhdistyksen tapahtumiin (40 %) ja hengitysyhdistyksen vertais-
ryhmiin (38 %). Neljannes (28 %) oli osallistunut Hengitysliiton valtakunnalli-
siin vertaistapaamisiin tai Hengitysliiton verkkovertaisryhmiin.

Toimintaan (taulukko 9) olivat osallistunut erityisesti 60-vuotiaat ja sita
vanhemmat henkilot. Alle 60-vuotiaista oli toiminnasta kiinnostunut vain
kolmannes.

Alle 60 vuotta ja
60 vuotta sitd vanhemmat

Hengitysyhdistyksen jasen 60 % 80 %
Osallistunut

Hengitysyhdistyksen vertaisryhmaan 25 % 44 %
Hengitysyhdistyksen liikuntatoimintaan 7 % 19 %
Hengitysyhdistyksen muihin tapahtumiin 22 % 46 %
Hengityliiton verkkotilaisuuksiin 36 % 45 %
Hengitysliiton verkkovertaisryhmiin 22 % 30 %
Hengitysliiton valtakunnallisiin vertaistapaamisiin 25 % 30 %

Taulukko 9. Vastaajien osallistuminen potilasjarjeston ja -yhdistyksen palveluihin
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2.1 Maaralliset tulokset

KOETUT OIREET

Bronkiektasian oireet alkoivat keskimaéarin 41 vuoden ja 6 kuukauden idssa
(vaihteluvali vauvasta 80 vuoteen). Bronkiektasiadiagnoosi saatiin keskimaa-
rin 48-vuotiaana (vaihteluvili 6-80 vuotta). Nuorempien vastaajien kohdalla
diagnoosin saanti oli ollut nopeampaa. Tama johtuu todennéakoisesti siita,
ettd tietoisuus sairaudesta on lisdantynyt ja ohutleiketietokonetomografia
helpottaa diagnoosin tekemista.

Kolme yleisinta oiretta olivat limainen yska, hengitystieinfektiot ja fyysi-
sen suorituskyvyn lasku (kuva 6). Lisaksi oireiksi ilmoitettiin kuume (32 %),
rintakipu (22 %), ei-limainen yska (22 %), kurkkukipu (20 %) ja veriyska (17 %).

Alle 60-vuotiailla oli keskimaéarin 9 oiretta ja yli 60-vuotiailla keskimaarin
6 oiretta.

Yleisimmat oireet (%)
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Kuva 6. Vastaajien ilmoittamat bronkiektasian yleisimmat oireet (%)

Suurella osalla (75 %) hengenahdistus ei rajoittanut normaalia fyysista rasi-
tusta. Hengenahdistuksen vuoksi 19 % koki kavelevansa hitaammin kuin
ikdisensa tai joutuvansa pysahtymaéan valilla tasamaata kavellessa.
Ainoastaan 6 %:lla hengenahdistus rajoitti fyysista rasitusta niin paljon,
ettd arjessa kotona selviytyminenkin oli hankalaa.
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PAHENEMISVAIHEET

Kartoituksessa pahenemisvaihe méariteltiin oirekuvan muuttumiseksi nor-
maalia tilannetta pahemmaksi 2-3 viikon ajaksi. Viidennekselld vastaajista el
ollut yhtaan pahenemisvaihetta viimeisen 12 kuukauden aikana. Puolella
vastaajista oli ollut 1-2 pahenemisvaihetta ja 30 %:1la 3 tai useampi pahene-
misvaihe. Pseudomonas aeruginosa -bakteeri oli ollut 19 %:1la, ja heista alle
puolella se oli todettu vain kerran.

Viimeisen 12 kuukauden aikana antibioottikuuri oli ollut 74 prosentilla
vastaajista, ja heisté noin puolella oli ollut 3 tai useampi antibioottikuuria.
Noin 40 %:1la vastaajista laakari oli kirjoittanut antibioottireseptin valmiiksi
hengitystieoireisiin tai pahenemisvaiheeseen.

Suurin osa (88 %) vastaajista ei ollut viimeisen 12 kuukauden aikana ollut
bronkiektasian vuoksi sairaalahoidossa. Sairaalahoitoa tarvinneet olivat sel-
vinneet 1-2 hoitojaksolla.

Pneumokokkirokotteen oli ottanut 91 % vastaajista. Heistd suurin osa oli
ostanut rokotteen itse.

2.2 Omabhoito

Vajaa puolet vastaajista ilmoitti huolehtivansa omahoidostaan sdannollisesti
viikoittain (taulukko 6). Heilla omahoito koostui kestavyys- ja litkkkuvuushar-
joittelusta, PEP-apuvilineen kaytosta seki lihasvoima- ja
hengitysharjoittelusta. Asentotyhjennyksia kaytti vain 14 %.
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Kestavyysharjoittelu
Lihasvoimaharjoittelu
Liikkuvuusharjoittelu
Hengitysharjoittelu
PEP-apuvaélineen kaytté
ACBT-harjoittelu

AD-harjoittelu

Asentotyhjennykset

Wello2-laite

Kuuluu saannolliseen

omahoitoon
47 % (n = 76)
36 % (n = 58)
46 % (n =75)
33 % (n=53)
44 % (n =71)

4 % (n = 6)
6 % (n = 10)
14 % (n = 23)
7% (n =1)

Ei kuulu tai vain pahe-
nemisvaiheessa

44 % (n = 71)
46 % (n = 75)
41% (n = 66)
56 % (n = 91)
49 % (n = 79)
94 % (n = 152)
93 % (n = 151)
83 % (n = 134)
87 % (n = 141)

Taulukko 6. Bronkiektasian omahoito ja sen toteutuminen

Liikkumista rajoittavia tai estavia tekijoita toi esille puolet vastaajista. Ylei-
simpina syina lilkkumattomuuteen olivat nivelkivut (25 %), hengenahdistus
tai hengéstyminen (22 %) ja vasymys tai uupumus (20 %).

Muita yksittaisia tekijoita liikkkumattomuuteen olivat muun muassa limai-
suus, tuulinen tai kylma ilma, hengitystietulehdus, kuumeilu, lihasheikkous
tai voimattomuus, saamattomuus, ajanpuute, saturaation lasku, ahdistunei-
suus, rintakipu, unettomuus, yksinaisyys ja bakteerikolonisaatio.

Hypertonista keittosuolaliuosta kaytti noin kolmannes vastaajista. Hyper-
tonisen keittosuolaliuoksen hankkimiseen oli monta tapaa (kuva 7).

Hypertonisen keittosuolaliuoksen hankinta (%)

4
24
24
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Erityisluvallinen ® Ostan itse ® Noudan sairaalasta

m Hoitotarvikejakelusta = Teen itse

Kuva 7. Hypertonisen keittosuolaliuoksen hankintatavat vaihtelevat.

2.3 Sairauden seuranta

Hieman yli puolella vastaajista sairauden seuranta toteutui sadnnollisesti
(54 %). Suurinta osaa seurattiin erikoissairaanhoidossa, vain 11 % seurattiin
perus- tai tyoterveyshuollossa tai yksityisella 1adkariasemalla. Vajaalla puo-
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lella seurantakaynti toteutettiin kerran vuodessa, kolmanneksella seuranta
oli 2 kertaa tai useammin vuodessa.

Vajaalla puolella vastaajista (46 %) ei ollut sairauden sdaénnollistd seuran-
taa, vaan he huolehtivat itse ajan varaamisesta vastaanottokaynnille.

TIEDON SAAMINEN BRONKIEKTASIASTA

Vastaajat kokivat saaneensa tietoa (taulukko 7) erityisesti liikunnan
merkityksesta, bronkiektasiasta sairautena, PEP-apuvalineen kaytosta ja
rokotuksista.

Yli puolet kokivat tarvitsevansa lisatietoa bronkiektasian pahenemis-
vaiheesta ja etenkin sen ladkehoidosta.

Saanut tietoa

keskin- Tarvitsee
kertaisesti tai lisatietoa
hyvin
Sairaudesta 71 % 41 %
Pahenemisvaiheesta 62 % 54 %
Pahenemisvaiheen lddkehoito 60 % 55 %
Akuutin hengitystieinfektion hoidosta 62 % Ei kysytty
Fysioterapian arvioinnissa ja ohjauksessa 31% 38 %
Hengittdmisesta 48 % 33 %
Yskimisesta ja voimistetusta uloshengityksesta 52 % 41 %
PEP-apuvélineen kaytosta 70 % 15 %
ACBT-harjoituksen kaytosta 10 % 38 %
AD-harjoituksen kaytosta 10 % 35%
Asentotyhjennyksien kaytosta 34 % 29 %
Liikunnan merkityksesta 74 % 16 %
Lilkunnan toteuttamisesta 63 % 24 %
Ravitsemuksen merkityksesta 43 % 41 %
Rokotuksista 66 % 23 %
Sosiaaliturvasta Ei kysytty 33%

Taulukko 7. Tiedon saanti ja lisdtiedon tarve

Vastaajat olivat saaneet tietoa ja ohjausta:
» lagkariltd (74 %)

» Hengitysliiton verkkosivuilta (48 %)

» sairaanhoitajalta (41 %)

» Hengitysliiton verkkotilaisuuksista (28 %)
» vertaiselta (21 %)

» Hengitysliiton YouTube-kanavalta (17 %).
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Tietoa oli saatu myos fysioterapeutilta tai kuntoutusohjaajalta, Hengitysliiton
asiantuntijalta, Hengitysliiton verkkotoiminnasta, Facebookista (sairastavien
itse perustama suljettu ryhma) ja muualta verkosta.

Vain 2 % vastaajista oli osallistunut viimeisen 12 kuukauden aikana Kelan
jarjestamalle harvinaisten hengityssairaiden kuntoutuskursseille.

2.4 Mielen hyvinvointi

Lahes puolella vastaajista (Taulukko 8) positiivisen mielenterveyden keskiar-
vot olivat yli vaeston keskiarvon. Suurella osalla vastaajista (86 %) oli vahin-
tadn kohtuullinen positiivinen mielenterveys.

n
Yli vaeston keskiarvon (ka. 24) 45 %
Alle véestodn kaskiarvon (ka. 24) 55 %
Matala positiivinen mielenterveys (<19.5) 14 %
Kohtuullinen positiivinen mielenterveys (19.6-27.4) 74 %
Korkea positiivinen mielenterveys (= 27.5) 12 %

Taulukko 8. Vastaajien koettu positiivinen mielenterveys suhteessa vaestoon.

Vastaajat arvioivat toteuttavansa annettuja omahoito-ohjeita arjessaan
hyvin. Oman motivaationsa omahoitoon he kokivat olevan hyvalla tasolla
(keskiarvo 3,6 asteikolla 1 heikko -5 erinomainen). Vahén alemmat arviot sai-
vat kyky selviytya sairauden kanssa (ka. 3,2) ja tyytyvaisyys elamain (ka. 3,2).

F
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2.5 Kokemukset sairaudesta ja sen
omahoidosta

Vastaajista noin puolet jakoi avoimissa vastauksissa kokemuksiaan, ajatuksi-
aan ja tunteitaan muun muassa sairaudesta, sen oireista seurannasta. Suu-
rimmalle osalle sairaus aiheutti ajoittain negatiivisia kokemuksia, ajatuksia
ja tunteita.

Pienella osalla sairaus oli toiminut sysayksena alkaa huolehtimaan itses-
taan, ja heillad oli halu pysya mahdollisimman hyvassa kunnossa. Oma asen-
ne, erityisesti myonteisyys, sosiaaliset kanssakaymiset ja terveelliset elin-
tavat seka itselle sopivien ja hauskojen asioiden tekeminen, koettiin tarkeik-
si. Vastaajat tiedostivat, ettd ikd ja muut sairaudet tuovat omat haasteensa
arkeen, mutta tulevasta ei kannattanut kantaa murhetta. Sairaus opetti mo-
nille, ettei enda hatkahda pienista asioista.

Ne, jotka huolehtivat omahoidostaan saannollisesti, omasivat myos myon-
teisimman kasityksen omahoidon merkityksesta. Osa koki, etta oireet lieveni-
vat, kun huolehti hyvin omahoidosta. Oireiden paheneminen seka pahene-
misvaiheet pelottivat, rajoittivat sosiaalista elamaa ja aiheuttivat vastaajissa
myos pelkoa tulevaisuutta kohtaan. Useampi toi esiin, ettd stressi ja suru
pahentavat oireilua.

Vastaajien kuormitusta lisésivat arjessa koetut bronkiektasian oireiden
vaikeusaste (visymys ja uupumus, pahenemisvaiheet, limaisuus, hengenah-
distus ja yollinen yskiminen), huoli tulevaisuudesta, ikddntyminen ja muut
sairaudet. Osa vastaajista koki kuormittavaksi myos omahoidon ja sen, ettei
sairautta tunneta tarpeeksi ja ettei parantavaa hoitoa ole.

Osa oli tyytyvainen sairauden seurantaan. Heista, joilla ei ollut saannollis-
ta seurantaa, osa koki, ettd saa tarvittaessa apua terveydenhuollosta. Osa
taas kritisoi terveydenhuollon osaamista. Osan toiveena oli paasta saannolli-
sen seurannan pariin, ja he kokivat vastuun hoidostaan jaaneen liikaa itselle.

Kriittiset vastaajat toivat esiin, ettei heidan oireitaan otettu todesta tervey-
denhuollossa. He kokivat timan vuoksi sairautensa ja oireilunsa pahentu-
neen ja hoidon aloituksen viivastyneen. Kriittisyytta lisasi, jos erikoissairaan-
hoidossa ladkarit vaihtuivat tai he kokivat, etta fysioterapeutit eivat tunte-
neet sairautta. Henkilot, jotka sairastivat useampaa sairautta, nostivat esiin,
ettei kukaan ottanut hoidosta kokonaisvastuuta tai joskus keskityttiin vain
yhteen sairauksista, esimerkiksi astmaan.

Monet kertoivat saaneensa vertaistuesta tietoa, tukea arkeen ja toivoa tu-
levaan. Negatiivisena koettiin se, etta vertaistukea ei ollut tarjolla omalla
paikkakunnalla ja verkkovertaistuki ei kiinnostanut tai taidot eivat riittaneet
osallistumiseen siihen.

Vastaajien toivoivat ladkehoidon kehitysta seka sairauteen ettd vaikeisiin
bakteeritulehduksiin. Toivottiin, ettd Suomessa tehtaisiin enemman seka
kansallista ettd kansainvalista yhteistyota hoidon kehittdmiseksi.
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3. Paatelmat

aman selvityksen tulokset vahvistavat Hengitysliiton aiemmin saamaa

kokemustietoa. Tulokset ovat samansuuntaisia kuin erilaisessa vertais-

toiminnassa (valtakunnalliset vertaistapaamiset, vertais- ja verkko-
vertaisryhmat) saamamme palaute. Sairastavien kokemuksissa ei vaikuta
tapahtuneen suuria muutoksia vuoden 2018 selvityksen jalkeen.

Tarkkaa tietoa bronkiektasiaa sairastavien maaristd Suomessa ei ole saa-
tavilla. Uskomme, ettd nama 162 vastaajaa muodostavat melko edustavan
otoksen sairastavista, vaikka miesten ja alle 60-vuotiaiden osuus jai pieneksi.
Kansainvalisten tutkimusten mukaan bronkiektasiaan sairastutaan useim-
min vasta 60 ikdvuoden jalkeen ja naiset miehid enemman.

Sairastavien vastauksissa tulee monin paikoin esiin, etta vaikka tietoa on
heille tarjolla, kaivataan sita silti lisaa. Henkilo6illa, joilla bronkiektasian oirei-
lu on hallinnassa, eika sen saannollinen seuranta ole tarpeen, tiedon hakemi-
nen jaa yleensa heille itselleen. Sairastavan oma vastuu korostuu ja osalle se
merkitsee kuormituksen lisdantymista.

Sairastavat vaikuttavat jakaantuvan kahteen ryhmaéan: niihin, jotka moti-
voituvat omahoitoon ja sitd kautta saavat helpotusta sairautensa oireiluun ja
niihin, jotka eivit syysta tai toisesta ole omahoitoonsa sitoutuneita. Jokaisella
ihmiselld on oikeus omiin valintoihinsa, ja ihmiset tekevat paatokset omasta
elamastaan silloin, kun kokevat olevansa sithen valmiita.
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Onnistunut omahoito on kaikkein edullisinta hoitoa erityisesti, jos sita
verrataan erikoissairaanhoidon kustannuksiin. Omahoidon motivointiin,
neuvontaan ja tukeen panostusta tarvitaan. Kannustamme sairastavia ja hei-
dan laheisiaan pyytamaan apua ja tukea aina, kun kokevat sita tarvitsevansa.
Hoitovasymyksen kanssa ei tarvitse jaada yksin.

Kannustamme terveydenhuollon ammattilaisia ottamaan omahoitoon
liittyvat asiat sdannollisesti puheeksi ja tarvittaessa ohjaamaan sairastavat
fysioterapeutin vastaanotolle. Jokaiselle on mahdollista 16ytaa omaan ela-
mantilanteeseensa sopiva tapa liitkkua ja poistaa limaa.

Vastauksissa tuli esiin sairastavien eriarvoisuuden kokemus saatavilla ole-
vien palvelujen suhteen. Hyvinvointialueiden kaytannot vaihtelevat. Jossain
pain Suomea hypertonisen keittoliuoksen saa hoitotarvikejakelusta tai sai-
raalasta, toisaalla se on ostettava itse. Kansallinen rokoteohjelma ei kata kuin
pienen osan bronkiektasiaa sairastavista.

Hengitysliitossa voimme vaikuttaa hengityssairauksiin sairastuneiden
tiedontarpeeseen ja omahoidon onnistumiseen. Tama raportti on Hengityslii-
ton tapa lisata tietoa bronkiektasiasta ja siihen liittyvistd pahenemisvaiheis-
ta, jotta sairastavat ymmartaisivat laajemmin omahoitonsa merkityksen ja
motivoituisivat sithen saannollisesti ja monipuolisesti paivittain, eivatka vain
oireiden pahentuessa.

TULE MUKAAN!
Valtakunnallisissa vertaistapaamisissa saat tietoa ja vertaistukea, joka
lisda ymmarrystasi sairaudesta ja sen kanssa elamisesta seka tuo voima-
varoja arkeen. Kokeile kaikille turvallista ja suosittua etélitkuntaa ruudun
valityksella. Voit myos soittaa tai lahettda sahkopostia. Asiantuntijamme
neuvovat ja vertaiset tarjoavat myos henkilokohtaista tukea.

Moni hengitysyhdistys tarjoaa matalan kynnyksen litkuntaryhmia ja
muuta toimintaa. Mukaan voi tulla matalalla kynnykselld, jaseneksi ei
tarvitse heti liittya.
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