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Johdanto

"Kun y6 on aivan sysimusta.
ja haaveet kaikki haviaa,

on elaman taytta tarkoitusta,
vaikea ymmartaa.”

"Niin raskasta on taakka kantaa,
ja tuskan tunteita yksikseen,
kayda kipujen aallon harjaa,
etsia uutta uskoa huomiseen.”

"Kipujen keskella koeta muistaa,
ihmisen laheisyys voi lampoa antaa,
kauniit sanat voivat tyynnyttaa,

lammin katse herkkaa tunnetta kantaa,
on joku, joka sinua ymmartaa.”

-Birgit Ahokas

Lasten yleisin syopa on akuutti lymfaattinen
leukemia eli ALL. Tama opas on tarkoitettu
ALL:dan sairastuneen leikki-ikdisen lapsen
vanhemmille. Opas kertoo minkélainen sairaus
ALL on, miten se oireilee, kuinka sita hoidetaan
ja antaa vinkkeja sairastuneen lapsen vanhem-
mille oman hyvinvoinnin tukemiseen.




Mita tarkoittaa leukemia?

Suomessa sairastuu joka vuosi noin 50 lasta leukemi-
aan ja se on lasten yleisin syopasairaus. Leukemia puh-
keaa, kun luuytimen tuottamat vioittuneet verihiutaleet
muuttuvat syépasoluiksi. Syépasolut sijaitsevat sairas-
tuneen veressa ja luuytimessa. Sydpasoluille on tyypil-
lista, ettd ne alkavat jakautua poikkeavalla tavalla ja hai-
riinnyttavat solujen normaalin toimintaan. Taman
vuoksi luuydin ei voi toimia hormaalisti ja elimiston toi-

minta on hairiintynyt.

Leukemiaa on olemassa erilaisia tyyppejd, jotka jaetaan
kroonisiin ja akuutteihin leukemioihin. Leikki-ikdisen
tyypillisin sydpa ja leukemiatyyppi on ALL eli akuutti
lymfaattinen leukemia. ALL:aan sairastuu noin 85 %,
kun taas akuuttiin myelooniseen leukemiaan eli AML.:
aan vastaavasti 15 %. Lapset eivat tyypillisesti sairastu

kroonisiin leukemioihin.

Leukemian ennuste on nyKkyisin varsin hyva, silla noin

nelja viidestd voidaan parantaa pysyvasti. Hoidot

kehittyvat jatkuvasti ja odotettavissa on, etta tulevai-
suudessa leukemian hoitoon on olemassa uusia hoito-
menetelmia. Leukemian toteaminen perustuu veriko-
keisiin ja luuydinnaytteeseen. Diagnoosin varmista-

miseksi tarvitaan kumpikin nayte.




Mika aiheuttaa leukemiaa?

Leukemian aiheuttajaa ei tiedetd. Leukemialle altista-
viin tekijéihin katsotaan kuuluvan fuusiogeenit, jotka
ovat voineet syntya jo sikibaikana. Fuusiogeeni ei itses-
taan aiheuta vield leukemiaa, vaan se tarvitsee aiheut-
taakseen vield altistavan tekijdn, joka aiheuttaa lisaa
geenivirhetta. Talla hetkelld tiedetaan, etta ymparistote-
kijat voivat myétavaikuttaa leukemian syntyyn. Ympa-
ristotekijoista tarkeimmaksi altistavaksi tekijaksi katso-

taan kuuluvan ionisoivan sateilyn.

Onko sairaus periytyva?

Leukemiaa ei luokitella perinndlliseksi sairaudeksi. Jot-
kin geneettiset tekijat voivat myotavaikuttaa taudin
puhkeamiseen. On todettu, ettd Downin oireyhtymaa

sairastavilla on suurentunut riski sairastua leukemiaan.




Leukemian tyypilliset oireet

Lapsilla leukemia voi oireilla hyvin monimuotoisesti ja
diagnosointi onkin usein haastavaa. Tavallisimmin leu-
kemian ensimmaiset oireet ovat kalpeus ja vasymys,
jotka ovat seurausta anemiasta eli lilan alhaisesta he-
moglobiini-tasosta. lholla voi ilmeta punaisia pisteita,

joita kutsutaan petekioiksi ja mustelmat ovat tyypillisia.

\

Kuvassa mustelma

Kuvassa iholla petekioita.

Leukemia voi aiheuttaa myos voimakasta vasymysta,
pahoinvointia, kuumetta, infektioherkkyytta ja lisaanty-
nytta verenvuototaipumusta. Lisaksi luu-, nivel- ja sel-
kakivut ovat tyypillisia oireita. Leukemia voi aiheuttaa
myds kavelemattomyytta ja lapsilla on tyypillista myods
neurologiset puutosoireet. Leikki-ikaisen lapsen voi

olla vaikeaa kuvailla ja paikantaa oireitaan.
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Kuinka leukemiaa hoidetaan?

Leukemian hoidon tavoitteena on saada tuhottua kaikki
syodpasolut. Hoito toteutetaan tavallisimmin solunsal-
paajien avulla, mutta vaikeimmissa tapauksissa kayte-

tdan myds sadehoitoa ja kantasolusiirtoa

Solunsalpaajahoito

Solunsalpaajien tehtava on estaa tai hidastaa syopaso-
lujen jakautumista ja kasvua. Pahanlaatuisille kas-
vaimille on tavanomaista, etta ne leviavat elimistoon eli
metastasoituvat ja jakautuvat kontrolloimattomasti. So-
lunsalpaajat vaikuttavat elimistéssa juuri voimakkaasti

jakautuviin soluihin, eli syopasoluihin.

Solunsalpaajahoito toteutetaan potilaalle aina yksilolli-
sesti. Solunsalpaajia annetaan yhdistelmalaakkeina ja
kerrallaan 2—4 viikon ajan. Hoito jatkuu yleensa 4-6 kuu-
kautta yhtdjaksoisesti. Solunsalpaajat voidaan antaa
suonensisaisesti infuusiona, suun kautta tabletein,

elinten nestetilaan tai suoraan valtimoverenkiertoon.




Solunsalpaajien haittavaikutukset

Valitettavasti solunsalpaajien tehoa ei voida eritella ke-
hossa niin, etta se vaikuttaisi vain syopasoluihin. So-
lunsalpaajat kulkeutuvat verenkierron valityksella
myo6s muihin nopeasti jakautuviin soluihin aiheuttaen
ikavia sivuvaikutuksia. Elimistossa tallaisia nopeasti ja-
kautuvia soluja on esimerkiksi limakalvoilla ja karva-

tupissa.

Solunsalpaajahoidolle on tyypillista voimakkaat haitta-

vaikutukset. Solunsalpaajia annetaan potilaalle juuri
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hdanen sietokyvyn verran, mika altistaa lapsen saamaan
haittavaikutuksia. Haittoja pyritadn ennaltaehkaise-
maan suojalaakkeiden avulla ja haittavaikutusten ai-
heuttamia oireita hoidetaan ladkkein. Solunsalpaaja on
elimistélle myrkyllista ainetta, minka vuoksi elimistd
reagoi ladkkeeseen voimakkaasti. Tyypillisimpia so-
lunsalpaajien aiheuttamia haittavaikutuksia ovat ruuan-
sulatuskanavan oireet, johon kuuluvat pahoinvointi,
oksentelu, ripuli tai ummetus, seka hiusten lahto ja iho-
ja limakalvon vauriot.
Solunsalpaajien yleisimmat

haittavaikutukset ovat:

hiusten lahteminen
pahoinvointi & oksentaminen
ripuli tai ummetus

iho- ja limakalvon vauriot

Hiusten lahteminen on varsin yleinen ja kiusallinen so-

lunsalpaajista johtuva haittavaikutus. Hiustenlahtd




alkaa yleensa noin viikon kuluttua ensimmaisesta so-
lunsalpaajahoidosta. Hiukset kasvavat kuitenkin takai-
sin hoitojen paatyttya. Hiukset voivat kasvaa kuitenkin

hieman erivarisina tai esimerkiksi kiharana.

lho- ja limakalvovauriot ovat tyypillisia solunsalpaajien
aiheuttamia haittoja. Limakalvot voivat vaurioitua ja tu-
lehtua eri tavoin. Tyypillisimmin limakalvot punoittavat
ja haavautuvat. Limakalvovauriot syntyvat tyypillisesti
noin muutamien paivien tai viikkojen kuluessa. Lima-
kalvoille syntyneet vauriot paranevat yleensa itses-

taan, mutta rikkoutunut limakalvo altistaa riskia

infektioille. On siis ensisijaisen tarkeaa pitaa hyvaa

huolta lapsen suuhygieniasta.

Ne

Hyva suuhygienia ennaltaehkéisee useita infektioita!

Solunsalpaajahoidot voivat aiheuttaa potilaalle myos
luuytimeen kohdistuvia haittoja. Tallaisia luuydinhait-
toja voivat olla anemia, neutropenia, leukopenia tai
trombosytopenia. Neutropenia tarkoittaa luuytimen val-
kosolujen tuotannon maaran laskua, joka altistaa poti-
laan herkemmin tulehduksille. Anemia tarkoittaa puna-
solujen maaran vahenemista ja trombosytopeniaa eli
verihiutaleiden maaran vahentamista korjataan veri-
hiutalesiirroilla. Mahdollisten verosoluihin kohdistu-
vien muutosten vuoksi lapsen veriarvoja mitataan

saannollisesti koko syépahoitojen ajan.




Solunsalpaajat voivat aiheuttaa lapselle myds neuropa-
tiaa, jonka oireita ovat kasien ja jalkojen tunnottomuus,
kylmanarkuus, seka hienomotoriikan ja lihasvoiman
selvaa vahenemista. Kuten muutkin ladkeaineet, niin
myo6s solunsalpaajat voivat aiheuttaa yliherkkyys reak-
tioita, joita voidaan ehkaista mm. glukokortikoideilla ja

antihistamiineilla.

Kantasolusiirrot

Kantasolusiirroissa lapselle kaytetaan tyypillisimmin
luuydinta siirron lahteena. Luuytimen siirto tarkoittaa,
ettd sairaalle lapselle siirretdaan terveen ihmisen luu-
ydinta. Luuydinté voi siirtaa vain luovuttajalta, joka on

HLA yhteensopiva potilaan kanssa.

Haittavaikutuksena voi ilmeta myés hoitouupumusta,
koska syopahoidot ovat rankkoja. Lapsi voi olla kyllas-
tynyt, vdasynyt ja jopa apaattinen. Tallaisessa tilan-
teessa on hyva pohtia yhdessa hoitohenkilokunnan
kanssa mahdollisista keinoista, kuinka uupumusta hoi-

tojen aikana voidaan lievittaa.

Kantasolusiirtoon paadytaan, kun hoitoon ei ole saatu
riittavasti vastetta eli vaikutusta tai sairauden varhai-
sen uusiutumisen vaiheissa. Kantasolusiirroilla on
hyva hoidon vaste ALL:aa sairastaville, silla noin 60-
70% kantasolusiirteen saaneiden potilaiden taudeista

menee pysyvasti remissioon eli elpymisvaiheesen.




Vanhemman hyvinvointi lisaa lapsen hy-
vinvointia

Lapsen sairastuminen ja sairaalassa oleminen on aa-
rimmaisen stressaavaa koko perheelle. Lapsen sairas-
taminen mullistaa koko perheen elamén. Perheenjase-
nien on sopeuduttava uuteen ja poikkeavaan arkeen, jo-
hon liittyy erilaisia jarjestelyita ja rajoituksia. Perhe jou-
tuu monella tavalla koetukselle sopeutuessaan lapsen
sairauteen, hoitoihin ja sairaalassaoloon. Tilanne tuo
mukanaan stressia ja vanhempien tulee sietaa epavar-
tulevaisuudesta. sairastuminen

muutta Lapsen
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tarkoittaa vanhemmille usein tilannetta, jossa oma hy-
vinvointi unohdetaan taysin ja keskitytaan sairaan lap-

sen tarpeisiin.

Vanhemman on hyva muistaa, etta aikuisen hyvinvointi
lisaa lapsen hyvinvointia. On tarkeaa pyrkia nukku-
maan riittavasti, sydda hyvin ja tehda itselleen mielui-
sia asioita. On hyva tiedostaa, mitka asiat ovat sinulle
tarkeita ja auttavat jaksamaan arjessa. Myos parisuhde
voi joutua koetukselle, silla lapsen sairastuminen vie

paljon aikaa vanhemmilta.

Parisuhdetta on hyva muistaa vaalia ja vahvistaa, silla
se on tarked voimavara vaikeiden aikojen keskella. Pa-
risuhdetta voi auttaa, kun haasteista ja vaikeasta tilan-
teesta keskustellaan avoimesti. Kumppanille on tar-
keaa kertoa avoimesti omista toiveista ja odotuksista.
Monet vanhemmat kokevat vertaistuen tarkedksi voi-
mavaksi vaikean tilanteen keskella. Vertaistukiryh-
missa omia ajatuksia ja tunteita voi jakaa muiden sa-

massa tilanteessa olevien kanssa. Useammat kokevat




tarkedksi, kun saavat kuulla muiden ajatuksia ja tun-
teita, jakaa tietoa ja saada sita toisilta. Vertaistukiryh-
missa korostuu yhteisdllisyys ja tunne, ettei ole tamén
asian kanssa yksin. Vertaistukiryhmat ovat tarkea hy-
vinvointia lisddava tuen muoto. On myds tarkeaa vaalia
jo olemassa olevia ystavyys- ja perhesuhteita. Ystavat
ja sukulaiset voivat lohduttaa ja antaa tukea. On myos
hyva tiedostaa, ettd keskusteluapua voi saada tervey-
denhuollon palveluiden kautta. Esimerkiksi terapiasta
voi hydtya paljon, silla se voi auttaa omien ajatusten ja

tunteiden kasittelyssa.

Oman hyvinvoinnin avaimet:

Nuku riittavasti, pyyda tarvittaessa terveydenhuollon tyénte-
kijalta apua univaikeuksissa.

Syo terveellisesti ja riittavasti.

Harrasta liikuntaa, erityisesti luonnossa liitkkuminen rentout-
taa.

Keskustele avoimesti tunteista laheistesi kanssa

Muista, etta sinun hyvinvointisi lisaa lapsesi hyvinvointia.

Tee itsellesi mieluisia asioita
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Tukisivustoja syodpalapsiperheille:

LASTENTALO FlI
Lastentalo.fi on erikoissairaan-

hoidon yllapitama palvelu, josta saa kattavasti tietoa
ALL:sta, sen hoidosta ja hoitoon valmistautumisesta.
https:/lwww.terveyskyla.fi/lastentalo

Sylva RY on syodpajarjesto, jonka sivus-
tolta sylva.fi Ioytyy kattavasti tietoa leukemiasta ja sen
hoidosta, sivustolta saa myés tukea ja vertaisuutta.
https:/lwww.sylva.fil

Kaikkisyovasta.fi

Sivustolta |6ytyy kattavasti tietoa ALL:sta ja sen hoi-
dosta, seka sivusto tarjoaa monenlaista vertaistukea
ja mahdollisuutta keskustella.
https:/lwww.kaikkisyovasta.filtietoa-syovastalsyopa-
taudit/lasten-syovat/

Pohjois-Suomen syopayhdistys

Jarjestéda vertaistukea ja virkistystoimintaa syopalap-
siperheille.
https:/lwww.pohjois-suomensyopayhdistys.fi/paikallis-
osastot/pohjois-suomen-syopalapsiperheet/



https://www.kaikkisyovasta.fi/tietoa-syovasta/syopataudit/lasten-syovat/
https://www.kaikkisyovasta.fi/tietoa-syovasta/syopataudit/lasten-syovat/

Lapsen kriisi

Sairastuminen on myos lapselle kriisi. Lapset kokevat
samoja tunnereaktioita kuin aikuisetkin, mutta lapsi ei
kykene sanoittamaan tunteitaan yhta hyvin kuin aikui-
nen. Kriisi aiheuttaa tyhjyyden, raivon, hammastyksen,
surun, epauskon ja raivon tunteita. On tarkeda muistaa,

etta kriisin keskella kaikki tunteet ovat mahdollisia ja
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yhta lailla sallittuja. Kun lapsi kohtaa kriisin, han tarvit-
see aikuisilta tukea ja lasnaoloa.

Turvallisuuden tunnetta lisaa, kun pidetaan huolta tu-
tusta arkirytmista, leikitdaan ja saa viettaa aikaa leikkika-
vereiden kanssa. Turvallisuuden tunnetta voi lisata

myos oma leikkikalu, vaikka pehmolelu.

Kuinka tuen lastani vaikean sairauden
keskella?

Lapsi tarvitsee vanhempiensa muka-
naoloa vaikean sairauden keskella. Sai-
raala ymparistdona ja uusi tilanne ovat
lapselle pelottavia ja lisdavat turvatto-
muutta. Kun vanhemmat ovat mukana
lapsen hoidossa, niin lapsen pelot ja ah-
distus lievenevat. Kun lapsi kohtaa su-
run niin aikuisilla on tarkeda kuunnella
lasta. Kun suru koskettaa koko perhetta,
tulisi lapselle kertoa rehellisesti mita on
tapahtunut. Surullisen asian salaaminen
tai totuuden muokkaaminen kauniim-
maksi voi lisata lapsen turvattomuuden
tunnetta
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