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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli tehda opas juuri syopaan sairastuneen
lapsen vanhemmille. Opas tehtiin yhteistydssa Syopaan sairastuneiden lasten
vanhempien yhdistyksen eli SYLI Ry:n kanssa. Opas on tarkoitettu
kaikenikdisten lasten vanhemmille eikda sita ole rajattu mydskaan
syOpasairauden  perusteella.  Opinnaytetybn  menetelmana  kaytettiin
toiminnallista, tuotokseen painottuvaa opinnaytetyota. Opinndytetyd on
kolmiosainen, ja siséltaa raportti- ja teoriaosat seka tuotoksen.

Opinnaytetyon raporttiosassa maaritellaan tyon keskeiset kasitteet ja kerrotaan
opinnaytetydmenetelmastd.  Raporttiosassa  kasitelladn  myds  syopaa
sairastavan lapsen hoitotyon periaatteita. Teoriaosa sisaltaa tietoa lasten
syOpéasairauksista, niiden hoidoista, tutkimuksista ja toimenpiteista seka sytpaa
sairastavan lapsen hoidosta. Opinnaytetydn tuotoksena syntyi sydpaan
sairastuneen lapsen vanhemmille tarkoitettu opas, joka sisdltda tietoa
diagnoosia seuraavista asioista ja tapahtumista. Oppaan tarkoitus on tarjota
vanhemmille olennaista ja selkeda tietoa helposti ymmarrettavassa seka
helposti saatavilla olevassa muodossa.

Opinnaytetyon tavoitteena on kehittaa vanhemmille suunnattua ensimateriaalia
lapsen syoOvasta ja antaa perheelle tietoa sydpadiagnoosia seuraavista
tapahtumista. Opinnaytetyon toivotaan my6s helpottavan vanhempien
tiedonsaantia lapsen sairaudesta. Tavoitteena on myos lisata yleista tietoisuutta
lapsen syOpésairauteen liittyvissd asioissa seka kehittdd omaa ammatillista
osaamista sybpaa sairastavan lapsen hoidossa. Kehittamisehdotuksena
esitamme tutkimusta vanhempien tiedontarpeesta sydvan diagnosoinnin
jalkeen. Myo6s tutkimus oman tuotoksemme hyddyllisyydesta ja toimivuudesta
kaytannossa olisi tarpeen.
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ents
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The purpose of this thesis was to make the first information guide for parents
whose child has recently been diagnosed with cancer. The guide was made in
co-operation with SYLI Ry (Association of parents whose children have devel-
oped cancer). The guide is aimed for all parents regardless the child’s age or
type of cancer.

The thesis consists of three different parts: report, theoretical section and output
also known as the guide. The theoretical section offers information about typical
cancers among children, treatments, examinations and procedures and patient
care, which includes things like nutrition and prevention of infections. The guide
provides reader-friendly information on incidents followed by the diagnosis.

The aim of this thesis is to improve informative material for parents about child-
ren’s cancers and provide parents with knowledge of incidents they are going to
face after the given diagnosis. Another aim is to increase general knowledge
about facts related to children’s cancers. We suggest that the parents’ need for
information after the diagnosis was studied further. Another suggestion is that
the usability of the guide was tested.

Keywords: cancer, child, family
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1 JOHDANTO

Sybpaan sairastuu vuosittain Suomessa noin 150 lasta (Salmi, Minn &
Lahteenmaki 2007, 712). Useimmat vanhemmat kokevat lapsensa syop&an
sairastumisen erittain vaikeana ja traumaattisena. Tasta syysta on ensiarvoisen
tarkeaa, etta vanhemmille on tarjolla ajantasaista tietoa lapsen sydvasta ja sen
hoidosta. Hetki, jolloin perhe saa diagnoosin lapsen sydvasta, on monesti niin
mieltad jarkyttava, ettd tuolloin annetusta tiedosta ei saata ja&dda vanhempien
muistiin paljoakaan. (Muurinen & Surakka 2001, 236). Jurvelinin, Kyngaksen ja
Backmanin (2005) tutkimuksen mukaan vanhemmat kaipaavat suullisen
ohjauksen liséksi kirjallista tietoa lapsensa sairaudesta voidakseen tutustua

siihen myohemmin rauhassa. (Jurvelin ym. 2005, 40).

Lapsen sairastumisen myo6td perheen paéivittainen elamd saattaa muuttua
hyvinkin paljon. Perheen yhtendisyyden seka lapsen kehityksen kannalta on
tarkeaa, etta perhe saa tietoa lapsen syopasairaudesta ja hoidoista seka niiden
vaikutuksista perheen arkeen. Vanhemmat tarvitsevat riittdvasti tietoa
voidakseen myos tukea lastaan selviytymdén sairaudestaan. (Muurinen &
Surakka 2001, 236; Lehto 2004, 26-27).

Ajatus opinnaytetydomme aiheesta lahti liikkeelle omasta mielenkiinnostamme
syopaa sairastavan lapsen hoitotyotd kohtaan. Otimme yhteytta Syopaan
sairastuneiden lasten vanhempien yhdistykseen selvittadksemme
mahdollisuutta tehdd opinndytetydomme yhteistydéssda heidan kanssaan.
Opinnaytetyémme aihe muotoutui keskustellessamme SYLI Ry:n sihteerin
kanssa, joka kertoi meille yhdistyksen tarpeesta vanhemmille suunnattua
ensimateriaalia kohtaan. Tastd syystd menetelmaksi valikoitui toiminnallinen
opinnaytetyd. Opinnaytetydomme on kolmiosainen, jonka yhtena osana
opaslehtinen SYLI Ry:n kayttoon. Lisaksi tybomme teoriaosa tulee vanhempien

saataville SYLI Ry:n internetsivuille.
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Jotta oppaasta olisi hydtya mahdollisimman monelle perheelle, emme
halunneet rajata opinnaytetydtamme kasittelemaan vain tiettyja syopasairauksia
tai tietyn ikaisia lapsia. Tasta syysta lapsella kasitamme tyossamme 0-18-
vuotiaan, ja tydbmme teoriaosaan olemme koonneet tietoa lapsilla tyypillisimmin
esiintyvista syovistd ja niiden hoidosta. Opinndytetydmme tavoitteena on
parantaa vanhemmille suunnattua ensimateriaalia lapsen sairastuessa

syopaan.
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2 TARKOITUS, TEHTAVAT JA TAVOITE

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on tehdad SYLI Ry:n eli Sy0paan
sairastuneiden lasten vanhempien yhdistyksen kayttdon opas juuri syopaan

sairastuneen lapsen vanhemmille.

Opinnaytetyon tehtavana on selvittda

1. Miten lapsen sydpdasairaus muuttaa perheen arkea?

2. Mita selviytymisvaatimuksia lapsen sybpaan sairastuminen aiheuttaa
lapsen vanhemmille?

3. Mitd syopaan sairastuneen lapsen hoito pitda sisallaan ennen
ladkehoitojen alkamista?

4. Millainen on hyva opas?

Opinnaytetytn tavoitteena on kehittdd vanhemmille suunnattua ensimateriaalia
lapsen syoOvastd ja antaa perheelle tietoa syopadiagnoosia seuraavista
tapahtumista. Opinnaytetyon toivotaan my6s helpottavan vanhempien
tiedonsaantia lapsen sairaudesta. Tavoitteena on myos lisata yleista tietoisuutta
lapsen syOpésairauteen liittyvissd asioissa seka kehittdd omaa ammatillista

osaamista syopaa sairastavan lapsen hoidossa.
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3 SYOPAAN SAIRASTUNUT LAPSI PERHEESSA

Taman opinnaytetydn keskeisiksi kasitteiksi muodostuivat lapsen syopa,
syOopaan sairastunut lapsi seka hanen perheensda. Nama Kkasitteet ovat
olennaisia, koska tydmme kolmas osa, vanhemmille tarkoitettu opas, k&sittelee
lapsen syovan diagnosoinnin jalkeisid asioita ja tapahtumia. Koska
opinnaytetydmme tuotoksena on opaslehtinen, olemme liséksi ké&sitelleet
teoreettisessa lahtokohdassa hyvan oppaan kriteereitd. Tyon teoriaosassa
puolestaan olemme kasitelleet lasten syOpiin liittyvid asioita laajemmin oman
ammattitaitomme kehittymisen vuoksi seka siksi, etta teoriaosa tulee SYLI Ry:n
verkkosivuille vanhempien luettavaksi. Kuviossa 1 kuvataan keskeisia kasitteita

ja niiden suhteita toisiinsa viitekehyksen muodossa.

Kuvio 1. Opinnaytetyon keskeisimmat kasitteet
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3.1 SyOpé&éan sairastunut lapsi

Vuonna 1989 hyvaksytyssd YK:n lapsen oikeuksien sopimuksessa lapsi
maaritella&n alle 18-vuotiaaksi. My6s Suomen lastensuojelulaki (13.4.2007/417)
maarittelee lapsen olevan alle 18-vuotias. Emme ole halunneet rajata tata
opinnaytetyotd koskemaan vain tietyn ikaisia lapsia, mink& vuoksi ndma kaksi
maaritelmaa sopivat tybphomme hyvin. Tassd kappaleessa kasittelemme eri
kehitysvaiheissa olevien lasten erityispiirteitd sairauden kohtaamisessa.

3.1.1 Sairastumisen vaikutus lapsen elaméaéan

Lapsen sairastuminen sybpaan muuttaa hanen elamaénsa monin tavoin. Heti
hoidon alussa lapsen taytyy olla sairaalassa yhden hengen eristyshuoneessa.
Han joutuu myos keskeyttdmaan paivakodin, esikoulun tai koulun, minka vuoksi
sosiaaliset kontaktit vahenevat. Onkin tarkedd, ettd lapsi pitdd vylla
ystavyyssuhteitaan myds sairastuttuaan. Sairaalan leikinohjaajat puuhailevat
kaikenikdisten lasten kanssa ja viikoittain osastolla vierailee my0s
sairaalaklovneja. Sairaalassa lapsen luona kay sairaalakoulun opettaja tai
lastentarhanopettaja. Leikinohjaajat ja opettajat kayvat myos eristyshuoneissa
olevien lasten luona. Infektioriski estaa lasta menemasta kouluun, vaikka han
olisikin kotona. Tuolloin lapsen koulusta tulee opettaja héanen kotiinsa antamaan

perusopetusta. (Loyttyniemi 2010).

Lapsen viihtymisen vuoksi hé&n voi halutessaan pukeutua osastolla omiin
vaatteisiinsa seka tuoda tarkeita lelujansa osastolle. Osastolla on leikkihuone,
josta loytyy paljon leluja, peleja, Kkirjoja ja elokuvia. Lapsi voi olla
leikkihuoneessa, voinnin sen salliessa. Mikéli lapsi ei voi poistua huoneesta,
esimerkiksi  solunsalpaajatiputuksen aikana, han saa huoneeseensa
leikkihuoneen viihdykkeita. (Lahteenoja ym. 2008, 7; Loyttyniemi 2010).
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3.1.2 Eri-ikaisten lasten kokemus sairaudestaan

Imevaisika kasittda lapsen ensimmaisen elinvuoden, jolloin lapsi kasvaa ja
kehittyy nopeammin kuin koskaan mydhemmin. Imevaisiassa lapsi oppii paljon
uusia taitoja, kukin lapsi omassa tahdissaan, kuitenkin tiettyjen samanlaisten
vaiheiden kautta. Itku on lapsen ensimmaéinen keino kommunikoida. Itkun avulla
lapsi viestittdd ymparistolleen paitsi perustarpeistaan, myds epdmukavasta ja
pahasta olostaan sek& kivusta. Lapsi alkaa hahmottaa kehityksen kannalta
olennaisia kehonkuvaa ja ymparistdd. Myos lapsen perusturvallisuus syntyy
imevaisidssd. Ensimmaisen ik&dvuoden aikana lapsi oppii seisomaan, ottamaan
ensimmaiset askeleensa, sanomaan ensimmaiset sanansa ja kokemaan monia
tunteita. (lvanoff, Risku, Kitinoja, Vuori & Palo 2007, 44; Katajamé&ki 2009, 59).

Sybpaan sairastuminen ja sairaalaan joutuminen ovat imevaiselle hyvin
kokonaisvaltainen kokemus. Imevaisikainen ilmaisee itsedén ja kokemuksiaan
itkun liséksi levottomuudella, hataisella katseella ja kosketusarkuudella. Sairaus
tekee imevaisen kiukkuiseksi, eikd mik&&n tunnu Iluonnistuvan hanen
mielikseen. Usein ainoa mieluisa paikka lapselle onkin tuttu syli. Taantuminen
opituissa taidoissa on yleistéa imevaisen ollessa sairas. (Muurinen & Surakka
2001, 62; Ivanoff ym. 2007, 90; Lahteenoja ym. 2008, 9-10).

Leikki-ika kasittdd ikavuodet 1-6. Talloin lapsen kasvuvauhti vahitellen
hidastuu, mutta lapsi oppii jatkuvasti uusia fyysisid ja sosiaalisia taitoja.
Persoonallisuus, perimd ja ymparistd vaikuttavat lapsen kehityksen
etenemiseen. Leikki-iassa lapselle kehittyy oma tahto, jolloin han kokeilee
rajojaan. Tatd kutsutaan yleisesti uhmaiaksi tai —kaudeksi. Uhmakohtaukset
ovat osa lapsen normaalia kehitystd, ja lapsen kayttaytymistaitojen
harjaantumiseksi on tarkedd asettaa hanelle saantdja ja rajoja. Leikki-ikaisen
vilkas mielikuvitus heijastuu pelkoihin ja leikkeihin. (lvanoff ym. 2007, 60-61,;
Katajaméaki 2009, 67).
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Leikki-ikdinen reagoi sairauksiin hyvin emotionaalisesti, mika nakyy selvasti
lapsen olemuksessa. Lapsen on vaikea ymmartaa syopaa sairautena. Lapsi voi
kokea itsensd syylliseksi sairastumiselleen ja uskoa sairastumisen olevan
seurausta esimerkiksi tottelemattomuudesta. Leikki-ikdinen voi pitééa sairaalaa
joko uutena ja jannittdvana tai pelottavana ja vaarallisena. Sairaus ja
sairaalassaolo saattavat aiheuttaa leikki-ikéiselle taantumista jo opituissa
taidoissa. MyOds vanhempiin takertuminen ei ole epatavallista. (Muurinen &
Surakka 2001, 62—64; Ivanoff ym. 2007, 91; Lahteenoja ym. 2008, 7).

Kouluika kasittaa ikavuodet 7-12. Talléin lapsen ulkonddsta katoavat
lapsenomaiset piirteet ja ulkondkd muuttuu aikuismaisemmaksi. Kouluikainen
lapsi on aktiivinen, minka vuoksi h&dnen motoriset taitonsa karttuvat ja saavat
varmuutta koko ajan. Toiminnallisuus, uteliaisuus ja tiedonhalu kuvaavat hyvin
kouluikaisia lapsia. Lapsi kehittyy psyykkisesti ja sosiaalisesti elinpiirin ja
tietomaailman laajenemisen myota. Myds syy-seuraussuhteiden ja abstraktien
kasitteiden ymmarrys kehittyy. Kouluikd onkin alyllisen kasvun ja kehittymisen
aikaa. Lapsen mielikuvitus on vilkasta viela kouluidssékin ja hanella on
vaikeuksia todellisten ja epatodellisten asioiden erottamisessa. Kouluikainen ei
kuitenkaan ole endd yhtd ailahtelevainen ja itsepainen kuin aikaisemmin.
(Ivanoff ym. 2007, 68-69; Katajamaki 2009, 72—73).

Sybpaan sairastuessaan kouluikdinen pohtii syitd sairaudelleen ja haluaa tietda
totuuden sairastumisestaan. Ulospain kouluikdainen saattaa olla reippaan ja
urhean oloinen, vaikka sisimmassaan onkin arka ja pelokas lapsi. Lapsi
tarvitsee riittavasti tietoa hallitakseen pelkojaan, joista esimerkkind kuoleman
pelko. Vanhempien tulee kertoa lapselle taman sairaudesta, jotta han ei

ymmartaisi vaarin itse hankkimaansa tietoa. (Ilvanoff ym. 2007, 92).

Murrosika alkaa viimeistaan 12 vuoden idssa ja jatkuu aina 18 ikavuoteen
saakka. Murrosiassa lapsesta kasvaa fyysisesti aikuinen ja henkisestikin nuori
aikuinen. Tyto6illa murrosikd alkaa poikia aiemmin. Murrosién tavoitteena on

nuoren itsendistyminen, johon kuuluu kolme kehitystehtdvad. Murrosiassa
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nuoren tulee hyvaksya fyysiset muutokset, luoda uusi ruumiinkuva ja jasentaa
oma identiteettinsa. Itsenaistyakseen nuoren tulee irrottautua vanhemmistaan ja
luoda uudenlainen suhde lapsuuden perheeseensa. (lvanoff ym. 2007, 76, 78;
Katajaméaki 2009, 72).

Murrosikainen miettii sairastumistaan, yrittden jarkeistdd sita ja loytaa
tilanteeseen  positiivisia  nakokulmia. Nuori voi  kokea  syyllisyytta
sairastumisestaan ja vanhemmille aiheuttamastaan huolesta. Nuoren
sairastuessa syopaan hanen on vaikea itsenéistya ja irtautua vanhemmistaan,
silla hé&n joutuu hoidettavaksi kesken itsenaistymisprosessin. Sydpaan
sairastunut nuori haluaa tulla kohdelluksi terveiden ikdistensa tavoin, mutta
vertaistuenkin vuoksi haluaa tutustua muihin sydpaa sairastaviin nuoriin.
Rehellinen ja avoin keskustelu sydvasta ja sen hoidoista edesauttaa nuorta
selviytymaan sairauden aiheuttamasta tunnemyrskysta. (Ilvanoff ym. 2007, 93;
Lahteenoja ym. 2008, 10-11).

3.2 SyOpéaan sairastuneen lapsen perhe

Perheen maaritteleminen yksiselitteisesti on mahdotonta eika perheesta voida
asettaa tiukkoja ennakkokasityksia. Perinteisen maaritelman mukaan
perheeseen kuuluvat isd, aiti ja lapset. Perheessa voi olla myds vain toinen
vanhempi ja lapsi tai lapsia. Yhteiskunnallisten rakenteiden vapautuminen ja
arvojen muuttuminen ovat viime vuosikymmenina vaikuttaneet perhetta
koskeviin asenteisiin ja arvoihin. Perhekasitys onkin tana aikana muuttunut
merkittavasti. Tahan muutokseen ovat vaikuttaneet avoliittojen, uusperheiden ja
yksinasuvien maaran lisaantyminen sekd seksuaalielaman vapautuminen.
Biologisten siteiden ohella perhettd voidaankin maaritella myés emotionaalisin
kriteerein. Terveydenhuollossa perheen maaritelman tulee olla tilannekohtainen
ja yksiléllinen. Tama edellyttaa, ettd asiakkaan oma maaritelma perheestaan ja
siihen kuuluvista jasenista otetaan huomioon. (Palonen 2005, 8; Asted-Kurki
ym. 2008, 11-12).
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Lapsen sairastuminen pitkaaikaissairauteen merkitsee muutoksia lapsen,
vanhempien ja koko perheen elaméaan (Astedt-Kurki ym. 2008, 43). On tarkeéa,
ettd vanhemmat ja sairastuneen lapsen sisarukset ovat mukana lapsen
hoidossa mahdollisimman paljon. Laheisten osallistuminen lapsen hoitoon liséa
lapsen turvallisuuden tunnetta ja saa hanet jaksamaan raskaat hoidot
paremmin. (Lahteenoja ym. 2008, 7). Lapsen lisdksi koko perheen sosiaalinen
ja emotionaalinen tilanne muuttuu sairaudesta aiheutuvien rajoituksien,
paivittaisen elaman muutoksien, uusien jarjestelyjen ja mahdollisista toistuvista
hoidoista aiheutuvan riippuvuuden vuoksi. (Astedt-Kurki ym. 2008, 43-45).
Erityisesti diagnosointi- ja toteamisvaihe on raskasta aikaa koko perheelle, ja
lapsen &killinen sairastuminen aiheuttaakin useimmiten sokin vanhemmissa ja
koko perheessa (Lehto 2004, 24-25) (liite 1).

Diagnoosi lapsen syopéasairaudesta on suuri ja akillinen muutos perheen
elamdssa ja siitd aiheutuu valtava kriisi sek& selviytymisvaatimuksia
vanhemmille. Diagnoosi saattaa tuntua osittain helpottavalta tilanteessa, jossa
lapsella on ollut epamaaraisia oireita pitkddn. Vanhemmat saattavat kokea
diagnoosivaiheen sekavana aikana, jolloin heistd tuntuu, etteivat he kykene
ymmartamaan saamaansa informaatiota. Diagnoosi aiheuttaakin vanhemmissa
useimmiten sokin, minka vuoksi he voivat olla sekavia. Vanhempien on hankala
ymmartaa tapahtumia, ja koko tilanne tuntuu kaoottiselta. He eivat pysty
ajattelemaan tulevia tapahtumia, silla tilanne on heille uusi. Aiempien
mielikuviensa avulla vanhemmat yrittavat jarkeistdd uutta tilannetta. Sairauden
toteaminen on prosessin alku, josta uuteen tilanteeseen sopeutuminen alkaa.
Syo6pasairaus tuo liséksi jatkuvasti mukanaan uusia asioita, joihin perheen on
sopeuduttava, ja epavarmuus lisaantyykin jokaisessa uudessa vaiheessa.
(Davis 2003, 23-24; Jurvelin, Kyngas & Backman 2006, 19).

Diagnoosi lapsen sydvasta on suuri jarkytys koko perheelle ja perheen elama
muuttuu sairauden myoéta monin tavoin. Jo pelkkd sairaalamaailmaan saati
sitten hoitoihin sopeutuminen vaatii paljon sekd lapselta ettd hoitoon
osallistuvilta perheenjaseniltd. (Lahteenoja ym. 2008, 5). Usein vanhemmat

tuntevat epavarmuutta lapsen sairauden diagnosoinnin aikaan ja heidan
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reaktionsa diagnoosiin saattavat olla vaihtelevia. Diagnoosin saatuaan perhe
joutuu uuteen eldmantilanteeseen, jossa he joutuvat kohtaamaan lapsen
sairauden asettamia selviytymisvaatimuksia. (Jurvelin, Kyngéds & Backman
2005, 39).

3.2.1 Lapsen sairastumisen vaikutus vanhempiin

Lapsen sairastuminen syopaan vaikuttaa lapsen ja vanhempien véliseen
suhteeseen, ja vanhemmat saattavat olla jatkuvasti stressaantuneita lapsen
pitkaaikaissairauden vuoksi. (Lehto 2004, 24). Tavallisesti toinen vanhemmista
jaa lapsen sairastuttua pois ansiotyosta (Loyttyniemi 2010). Liséksi vanhempien
asenteet ja roolit kotona ja kodin ulkopuolella muuttuvat vanhempien ollessa
vastuussa ja huolissaan sairaasta lapsestaan ja muusta perheesta. Vastuu
sairaasta lapsesta on suuri, mika saattaa muodostua taakaksi vanhemmuudelle
ja aiheuttaa vasymysta ja syyllisyyttd. Myds uupumus ja epavarmuus voivat
lisddntya perheessa lapsen sairauden myodta. Taman lisaksi vanhemmilla on
pelko sairaan lapsen ja koko perheen tulevaisuudesta, mika heikentaa
vanhempien ja koko perheen jaksamista. Lapsi on itsekin tilanteesta ahdistunut
ja peloissaan sairaudesta aiheutuvan pahan olon, kivun ja tuskan vuoksi.
(Astedt-Kurki ym. 2008, 44-45).

Vanhemmissa nousee lapsen sairastumisen my6ta esiin uudenlaisia tunteita,
jotka kohdistuvat heidén itsensa lisaksi puolisoon ja sairastuneeseen lapseen.
Lapsen sairastuminen ja rooli sairaan lapsen vanhempina aiheuttavat
vanhemmille stressia ja ahdistusta, jota he kokevat erityisesti lapsen ollessa
sairaalassa. Lapsen sairastuminen aiheuttaa vanhemmille kriisin, joka heijastuu
heidan tunteisiinsa ja vanhemmuuden kokemuksiinsa. Nama tunteet ilmenevat
suruna, masennuksena, vasymyksena ja epavarmuutena. Vanhemmat
saattavat tuntea myos syyllisyytta lapsen sairastumisesta seka pelkoa lapsensa
menettamisesta.  Lisdksi vanhemmat voivat kokea riittamattomyytta

vanhemmuuteen lapsen sairastaessa seka kantaa huolta siitd, etteivat heidéan
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voimansa riitd perheen muista lapsista huolehtimiseen. Téllainen stressi
vaikuttaa vanhempien kykyyn tukea sairasta lastaan seka perheen muita lapsia.
(Astedt-Kurki ym. 2008, 44-45).

Jurvelin ym. (2005) ovat tutkineet pitkaaikaissairaiden lasten vanhempien
selviytymisvaatimuksia. Heiddn mukaansa Ilapsen sairaus aiheuttaa
vanhemmille lukuisia tunnereaktioita, joita ovat pelko, huoli, epavarmuus,
ahdistus ja depressio, syyllisyys ja vaikeus hyvaksya Ilapsen sairaus.
Vanhemmat kokevat pelkoa ja huolta tulevaisuudesta, lapsen hyvinvoinnista,
lapsen menettamisestd seka omasta uupumuksestaan. Epavarmuutta voi
aiheuttaa tietamattomyys lapsen sairaudesta ja sen hoidosta. Vanhemmat
saattavat tuntea syyllisyytta sairauden mahdollisesta periytyvyydesta, ja heidan
saattaa olla vaikea hyvaksya sairaus ja sopeutua sen aiheuttamiin muutoksiin.
Pitkdaikaissairaan lapsen vanhemmilta vaaditaan aikaa ja energiaa lapsen
sairauden hoitamiseen. Selviytymisvaatimuksia ja vastuuta vanhemmille
aiheuttavat muun muassa lapsen ravitsemuksesta ja laakehoidosta
huolehtiminen. (Jurvelin ym. 2005, 37) (liite 1).

Saman tutkimuksen mukaan vanhemmat kokevat lapsen pitkaaikaissairauteen
littyen usein myos konkreettisen avun tarvetta ja sen puutetta. Vanhemmat
haluavat riittdvasti tietoa lapsensa tilasta ja sairaudesta, ja he ovatkin kokeneet
saavansa liian vahan tukea ja ohjausta. Lapsen kehitykselliset viiveet ja
mahdolliset eroavaisuudet muihin lapsiin tuovat myds selviytymisvaatimuksia
vanhemmille. Sairauden kulkuun liittyen vanhemmat kokevat vaatimuksia
aiheutuvan lapsen sairaalajaksoista, voinnin huononemisesta, komplikaatioista

ja suurista toimenpiteista. (Jurvelin ym. 2005, 38—-39).

Vanhemmilla saattaa olla eridvat nakemykset lapsen sairaudesta, mika saattaa
vaikuttaa vanhempien parisuhteeseen. Vanhemmat tasapainoilevat sairauden
hoidon seka omien ja perheen tarpeiden valilla, minka vuoksi vanhempien
kahdenkeskeinen aika voi jaada vahaiseksi. Lisaksi lapsen sairaus voi aiheuttaa

perheen sosiaalista eristaytymisté. Sairaan lapsen vaatiessa paljon vanhempien
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huomiota, vanhemmat usein kokevat jattdvansad perheen muut lapset liian
vahalle huomiolle. Elamd&n samanaikaisesti lapsen sairauden kanssa tulevat
muutokset voivat aiheuttaa vanhemmille lisavaatimuksia. (Jurvelin ym. 2005,
38-39).

Vanhempien voimavaroista riippuen lapsen sairastuminen voi joko lujittaa tai
heikentdd vanhempien keskindista suhdetta. (Astedt-Kurki ym. 2008, 45).
Vanhempien selviytymisvoimavaroja ovat  terveys, uskomukset,
ongelmanratkaisutaidot, sosiaaliset taidot, sosiaalinen tuki ja materiaaliset
resurssit. Persoonalliset ja ymparistotekijat sekd voimakas uhka voivat kuitenkin
rajoittaa naiden voimavarojen kayttéd. (Jurvelin ym. 2006, 19-20). Lapsen
pitkdaikaissairauden mukanaan tuomia riskeja vanhempien parisuhteelle ovat
vaativa sitoumus lapsen huolehtimisesta, epéatasa-arvoinen tydnjako lapsen
hoitamiseen liittyvissa tehtdvissa, ajan puute omille harrastuksille seka

vanhempien yhteiselle ajalle. (Jurvelin ym. 2005, 40; Loyttyniemi 2010).

Positiiviset  uskomukset  ovat perusta  vanhempien  toivolle ja
selviytymisponnisteluille. Terveys antaa vanhemmille energiaa ja voimavaroja
stressaavan tilanteen hallintaan. Hyvien ongelmanratkaisutaitojen avulla
vanhemmat etsivat tietoa ja analysoivat tilanteita. Vanhemmat miettivat
vaihtoehtoisia toimintatapoja ottaen samalla huomioon halutut tai odotetut
seuraukset seka valitsevat sopivia toimintasuunnitelmia. Sosiaalinen tuki ja
sosiaaliset taidot auttavat muiden voimavarojen lisdksi vanhempia selviytymaan
lapsen sairauden aiheuttamista vaatimuksista. Puoliso, perheenjasenet,
ystavat, sukulaiset, terveydenhuoltohenkilostd, vertaisryhmat ja tyotoverit
antavat vanhemmille emotionaalista tukea ja tietoa. Oma puoliso onkin
vanhempien téarkein sosiaalinen tuki. Yksi selviytymisvoimavaroista on kyky
hankkia tietoa. Riittdva tieto lapsen sairaudesta ja sen vaikutuksista
jokapaivaiseen elamaan seka kaytannén neuvot suojaavat vanhempien
parisuhdetta. Lisdksi tieto tukee perhettd sopeutumaan lapsen sairauteen.
Tiedon lahteina vanhemmille ovat muun muassa esitteet, vertaisryhmat,
potilasjarjestot, kurssit ja leirit, tiedotusvalineet sekd vanhempien oma koulutus.

(Jurvelin ym. 2006, 20). Perhe saa halutessaan tukea myds esimerkiksi



20

kuntoutusohjaajalta, sosiaalityontekijalta, psykologilta, psykiatrilta ja teologilta.
(Lahteenoja ym. 2008, 13).

Vanhempien selviytymiskeinot voidaan jakaa tunnesuuntautuneisiin ja
ongelmasuuntautuneisiin  selviytymiskeinoihin. Tunnesuuntautuneita keinoja
kaytetaan usein tilanteissa, joita ei voida muuttaa ja naiden keinojen tehtavana
onkin saadella tilanteen aikaansaamaa tunnereaktiota. Esimerkkeja
tunnesuuntautuneista selviytymiskeinoista ovat valttaminen, huumori, valikoiva
huomiointi, itsesyytokset, syyn ja vastuun hyvaksyntd sekd sosiaalisen tuen
etsintd. Ongelmasuuntautunut selviytymiskeino tarkoittaa toimintaa tilanteen
muuttamiseksi. Tama tarkoittaa ongelman maarittelya, vaihtoehtoisten
ratkaisujen kehittamista seka hyotyjen ja kustannusten arviointia. Nama keinot

ovat mahdollisia silloin, kun tilanne on muutettavissa. (Jurvelin ym. 2006, 20).

Vanhempien kayttamia selviytymiskeinoja ovat optimistinen asenne, huumori,
sairauden hyvaksyminen ja emotionaalisen tasapainon yllapito. Vapaus
tunteiden ilmaisuun auttaa sopeutumaan uuteen eldmantilanteeseen.
Vanhempien selviytymiskeinoja ovat lisaksi muihin perheisiin vertaaminen ja
positiivinen uudelleenarviointi. Osa vanhemmista kayttda selviytymiskeinonaan
valttamista, etaisyydenottoa, tilanteesta irrottautumista ja osa myods kieltaa

lapsensa sairauden. (Jurvelin ym. 2006, 20-21).

Vanhemmat saattavat kokea hyodtyneensa siitd, ettd heidan lapsensa sairastaa
pitkdaikaissairautta. Sairauden diagnosoinnin jalkeen joissain perheissa
avioliitto ja perhe-elama ovat parantuneet ja perheet ovat kokeneet lapsen
pitkdaikaissairauden vahvistaneen perhettd. Perheen ihmissuhteet ovat
parantuneet, perheenjasenet ovat lahentyneet toisiaan ja lapsen sairaus on
asettanut perheen elamanarvot uuteen jarjestykseen. Vanhempien
suhtautuminen elamaan saattaa muuttua myodnteisemmaksi

selviytymiskokemuksien kautta. (Jurvelin ym. 2006, 21).
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3.2.2 Lapsen sairastumisen vaikutus koko perheeseen

Lapsen pitk&aikaissairaus aiheuttaa muutoksia koko perheeseen ja perheen
arkielamé saattaakin muuttua sybpasairauden my6ta paljon. (Lehto 2004, 26).
Lapsen sairastuminen, sairaus ja sairaalassaolo asettavat perheen voimavarat
koetukselle. (Astedt-Kurki ym. 2008, 44). Lapsen sairastuminen ei saisi
vaikuttaa perheen kasvatusmenetelmiin. Lapsen sairastumisesta huolimatta
vanhempien tulisi kohdella kaikkia perheen lapsia tasavertaisesti. (LOyttyniemi
2010). Perheen toiminta- ja vuorovaikutustaidoilla sekd perheenjasenten ja
ympariston suhtautumisella lapsen sairauteen on keskeinen merkitys siihen,
kuinka yksilo ja perhe sopeutuvat uuteen elamantilanteeseen, hallitsevat
sairaudesta aiheutuvaa stressid seka selvidvat tilanteesta. (Astedt-Kurki ym.
2008, 44-45). Lapsen sairauden myota perheen sosiaaliset suhteet saattavat
vahentya ja perhe saattaa eristaytyd, mitka aiheuttavat perheessa yksinaisyytta.
Perheen talouteen aiheutuu lapsen sairaudesta ja sairaalassaolosta
lisdkustannuksia muun muassa matkoista sairaalaan, ruokailuista seka

asumisjarjestelyista. (Lehto 2004, 27).

Lapsen sairastuminen syopaan on sokki Kkaikille perheenjasenille, mika
merkitsee muutoksia perheen siteisiin ja huolenpitotehtaviin. Perheen siteissa
tapahtuvat muutokset voivat ilmetd esimerkiksi perheen yhteenkuuluvuuden
vahvistumisena, parisuhteen lujittumisena, perheen yhtendistymisend seké
perheen ja lahipiirin lahentymisena. Perhe saattaa myods alistua lapsen
sairauteen, mika hankaloittaa perheen elamda. Tama puolestaan voi ilmeta
perheenjasenen masentumisena, parisuhteen kiristymisena, arjen
muuttumisena raskaaksi seka lahipirin murtumisena. (Astedt-Kurki ym. 2008,
50).

Muutokset  huolenpitotehtavissd voivat nakya perheen toimivuuden
varmistamisena, mikd ilmenee tulevaisuuden turvaamisena, vastuun
kantamisena, laheisten suojelemisena, uuden ajankaytdon omaksumisena seka

sadlin torjumisena ja jopa sairauden salaamisena. Naiden lisaksi oleellisena
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asiana perheen toimivuuden varmistamisessa voi olla sairauden kohtaamisen
rationalisoiminen. Keskeista ja tarke&d& perheen selviytymisprosesseissa ja
elaman vakauttamisessa on aktiivinen vaikeuksien kohtaaminen ja oikeanlainen

asennoituminen tulevaisuuteen. (Astedt-Kurki ym. 2008, 50-51).

3.2.3 Lapsen sairastumisen vaikutus sisaruksiin

Lapsen sairastuminen ja sairaalassaolo vaikuttavat aina jollain tavalla koko
perheeseen. Vanhempien lisaksi sairastumisella on vaikutus mygs terveisiin
sisaruksiin, heidan selviytymiseensd seka sisarusten valisiin suhteisiin.
Vaikutukset voivat olla niin myonteisia kuin kielteisiakin; perheen muut lapset
voivat tuntea huolta, kateutta, vihaa tai syyllisyytta sairasta sisarustaan kohtaan.
Lisaksi terveet sisarukset ovat huolissaan sisaruksensa sairaudesta ja
tilanteesta seka pelkaavat hanen kuolemaansa. (Lehto 2004, 25; Astedt-Kurki
ym. 2008, 46). Terveet sisarukset saattavat myos ihailla sairaan sisaruksensa
rohkeutta esimerkiksi tdman menettaessa hiuksensa. Hoitaessaan sairasta

sisarustaan, terveet sisarukset kokevat olevansa avuksi. (Lehto 2004, 25).

Sybpaa sairastavan lapsen sisarusten psykososiaalisiin tarpeisiin ei useinkaan
vastata riittdvasti. Sisarukset ovat tavallista alttimpia sopeutumisvaikeuksille ja
he saattavat olla sosiaalisesti eristaytyneitd ja karsid masennuksesta. (Lehto
2004, 25). Perheen terveet Ilapset tarvitsevat seka sosiaalista etta
emotionaalista tukea, silla sisaruksen sairastuessa terveet sisarukset saattavat
jadda taustalle vanhempien kohdistaessa voimavaransa sairastuneeseen
lapseen ja hanen hoitamiseensa. (Astedt-Kurki ym. 2008, 46). My6s sisarukset
voivat tarvita psykologin tukea (Loyttyniemi 2010). Vanhemmat saattavat jopa
laiminlydda muita lapsiaan, mikali ovat sopeutuneet huonosti yhden lapsen
pitkaaikaissairauteen (Lehto 2004, 25). Terveiden sisarusten oma lapsuus ja
arjen elaminen saattavat jaada vajavaisiksi heidan joutuessaan huolehtimaan ja
ottamaan vastuuta sairaan sisaruksensa lisdksi koko perheen tilanteesta ja
arjesta. (Astedt-Kurki ym. 2008, 46).
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3.3 Lapsen sy6pa

Kasvainsairaudet voidaan jakaa hyvéan- ja pahanlaatuisiin. Syopa on yleisnimi
pahanlaatuisille kasvaimille. Kaikkia syopia yhdistdd solujen kontrolloimaton
jakautuminen. Jonkin kudoksen solukkojen jakautumisesta ja epanormaalista
kasvusta ~muodostuu syOpékasvain. Syopasolut kapinoivat elimiston
saatelyjarjestelmia vastaan. Sytvan kasvaessa kasvainta ymparoiva terve
kudos tuhoutuu ja kasvaimen suureneminen aiheuttaa kyseisen elimen

toiminnan hairiintymisen. (Salminen 2000, 12).

Yleisimpia lapsilla esiintyvia syopia ovat leukemiat, lymfoomat ja aivokasvaimet.
Muita lapsille tyypillisia syopia ovat esimerkiksi munuaiskasvaimet, sarkoomat,
silmakasvaimet ja sympaattisen hermoston kasvaimet. Lasten pahanlaatuiset
kasvaimet poikkeavat mikroskooppiselta rakenteeltaan ja esiintymiseltaan
taysin aikuisilla tavattavista syovista. Lasten syoville 16ytyy harvoin selittavaa
syytda, ja niistd tiedetdan muutoinkin hyvin vahan. Lasten sydpakasvainten
varhainen havaitseminen on hankalaa, silla ne sijaitsevat usein syvemmissa
kudoksissa. Lasten syovat eroavat aikuisten syodvista my6s siind, etta
diagnoosivaiheessa lapsilla syOpakasvaimet ovat usein suuria ja
metastasoituneita. Yleensa solunsalpaajalaakitys kuitenkin tehoaa lasten
syoOpiin varsin hyvin, minkd vuoksi noin 75 % paranee pysyvasti. Lasten
syOpatautien hoito ja ennuste poikkeavat huomattavasti aikuisten
syOpataudeista. Suomessa lasten sydpien diagnostiikka ja intensiivihoito on
keskitetty viiteen yliopistosairaalaan. Yllapitohoitoja ja seurantaa voidaan
toteuttaa myo6s yhteistydssa keskussairaaloiden kanssa. (Isola 2007, 16;
Sankila, Teppo & Vainio 2007, 41-42; Pihkala 2008, 336—337, 343).

Lapsen saapuessa osastolle esimerkiksi terveyskeskuksen lahettaméana, hénen
tuloonsa on varauduttu. Lasta varten on laitettu valmiiksi yhden hengen
eristyshuone, jossa myds vanhemmat voivat ybpya ensimmaiset yot.
Ensimmaisina péaivind lapsi saa kaksi omahoitajaa, jotka vastaavat h&nen

hoidostaan aina tyovuorossa ollessaan. Omahoitajat oppivat tuntemaan lapsen
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tavat, tottumukset ja perheen kasvatusmetodit parhaiten. Lapsen saavuttua
osastolle laakari keskustelee perheen kanssa, kertoen muun muassa
taudinkuvasta ja hoidon p&é&periaatteista. Omahoitaja on mukana
tapaamisessa, ja hanen kanssaan perhe voikin myéhemmin jatkaa keskustelua
ja esimerkiksi kysella epaselvéksi jaédneista asioista. Hoitaja kertaa perheelle
la&karin kanssa lapikaydyt asiat. (LOyttyniemi 2010).

Ensimmaisina paivind perhe saa paljon sekad suullista ettd kirjallista
informaatiota. Alkuvaiheessa lapsi ja vanhemmat tapaavat myods sairaalan
erityistyontekijoita, kuten kuntoutusohjaajan, sosiaalityontekijan ja
ravitsemussuunnittelijan. Mybéhemmassé vaiheessa he saavat tukea myo6s
psykologilta ja psykiatriselta tyontekijalta. Syopadiagnoosin myé6ta lapsen
rokotusohjelma, koulu ja paivahoito keskeytyvat. Ennen varsinaisten hoitojen
alkamista lapsi kdy hammaslaakarissa, jossa hampaiden kunto kartoitetaan
ortopantomografialla. Osastolla lapselle laitetaan aluksi perifeerinen kanyyli,
jonka kautta lasta nesteytetaan. Kaikille lapsille aloitetaan profylaktinen laékitys

Pneumocystis carinii —infektiota vastaan. (Loyttyniemi 2010).

Ennen laédkehoidon alkamista lapselta otetaan useita verindytteitd ja hanelle
voidaan tehda tutkimuksia, esimerkiksi natiivirontgenkuvauksia kasvaimen
paikallistamiseksi. Mikali lapsen veriarvot ovat huonontuneet, annetaan hanelle
verituotteita. Hoitojen toteuttamiseksi lapselle asetetaan keskuslaskimokatetri
yleisanestesiassa. Lapsen vanhempia aletaan alusta alkaen opettaa katetrin
hoitoon ja luumenien huuhteluun, ensiksi nuken avulla. (Lahteenoja ym. 2008,
28; Loyttyniemi 2010).

3.4 Hyva opas

Tuotoksen sisaltaessa tekstia, se on suunniteltava kohderyhmalle sopivaksi,

seka ilmaisu muokattava sisalt6a, tavoitetta ja vastaanottajaa palvelevaksi.
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Tuotoksen sisaltdd suunniteltaessa tulee huomioida kohderyhman ika, asema ja
aikaisempi tietamys aiheesta sekd tuotoksen kayttotarkoitus. Tarkeimpia
kriteereitéd ovat tuotoksen kaytettdvyys kohderyhmassa ja kayttoymparistossa,
asiasisallon  sopivuus  kohderyhmalle, informatiivisuus, selkeys ja
johdonmukaisuus. Tuotosta laadittaessa on tarkeaa kiinnittdd huomiota sen
luettavuuteen, johon vaikuttavat muun muassa tuotoksen koko, tekstikoko,
fontti, varitys ja paperin laatu. Luettavuus karsii monimutkaisten
lauserakenteiden ja vaikeiden kasitteiden kaytosta. Kun potilaita on pyydetty
nimedmaan hyvan aineiston tekijoita, luettavuus on noussut kaikkein
tarkeimmaksi tekijaksi. Oppaita ja ohjeistuksia laadittaessa |&hdekritiikki on
olennainen osa tuotoksen tekemistd. Kriittinen suhtautuminen on tarpeen
l&hteita arvioitaessa. (Parkkunen, Vertio & Koskinen 2001, 13; Vilkkka &
Airaksinen 2004, 52-53, 72, 129).

Hyvaa opasta tehdessé tulee ottaa huomioon sisaltoon, kieliasuun, ulkoasuun
ja kokonaisuuteen liittyvia laatukriteereitd. Sisaltéon liittyen tekstia tulee olla
sopiva maara, ja sen tulee olla ajantasaista, virheetontd seka objektiivista.
Kieliasun tulee olla helppolukuista ja selkokielista. (Parkkunen ym. 2001, 9, 12).
Kieliasussa tulee pohtia my6s tapaa, jolla lukijaa puhutellaan. Lukijan tulee
havaita heti, etta teksti on tarkoitettu juuri hdnelle, minkd vuoksi passiivimuotoja
kannattaa valttaa. Kuvien kayttd selkeyttdd ulkoasua, jonka tulee olla lukijan
helposti hahmoteltavissa. Taitto eli tekstin ja kuvien asettelu paperille
houkuttelee hyvin tehtyna lukemaan seka parantaa oppaan ymmarrettavyytta.
Tyhjaa tilaa ei tarvitse valttaa, ilmava taitto voi jopa lisata oppaan selkeytta.
Kokonaisuuden tulee selkeasti maaritella kohderyhma, herattaa huomiota ja
luoda hyva tunnelma. (Parkkunen ym. 2001, 9-21; Torkkola, Heikkinen, Tiainen
2002, 35).

Eri varit viestivat vastaanottajalle eri asioita. Vareilla on esimerkiksi psykologisia
ja symbolisia merkityksid, ja niita yhdistetddnkin erilaisiin tunnetiloihin seka
tilanteisiin. Symboliikassa musta viestii usein kuolemasta, valkoinen puolestaan
puhtaudesta, kylmyydesta ja tyhjyydesta. Psykologisesti vihred ja sininen

koetaan rauhoittaviksi vareiksi ja oranssi on usein turvallisuuden seka
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mukavuuden symboli. Punainen on vareistd vaikuttavin ja se lisdd usein
ihmisten aktiivisuutta. (Huovila 2006, 42, 45).
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4 SYOPAA SAIRASTAVAN LAPSEN HOITOTYON PERIAATTEET

Hoitotyon periaatteet ovat perusta hoitotytssa tehtavalle paatoksenteolle. Ne
ovat yleisesti hyvaksyttyja, arvosidonnaisia hoitamisperusteita, joiden pohjalta
hoitoty6ta toteutetaan (Kantero, Levo & Osterlund 1996, 20). Lasten hoitotydsséa
keskeisimpia periaatteita ovat yksil6llisyyden, turvallisuuden,
perhekeskeisyyden, omatoimisuuden, hoidon jatkuvuuden, kokonaishoidon
sekd kasvun ja kehityksen turvaamisen periaatteet. (Kantero ym. 1996, 20;
Lindén 2009, 31-34). Sybpaad sairastavan lapsen hoitotydssa korostuvat
erityisesti yksilollisyyden, turvallisuuden ja perhekeskeisyyden periaatteet, joten
olemme halunneet keskittya niiden kasittelyyn opinnaytetydssamme.

4.1 Perhekeskeisyys

Perhekeskeisyys on ollut yleisesti hyvaksytty ja tunnettu hoitotydn periaate jo
1920-luvulta lahtien. Perhekeskeisyys korostaa perhetta itsensa asiantuntijana
(Lindholm 2009, 17). Hoitotydéssa perhekeskeisyydelld tarkoitetaan koko
perheen osallistumista hoitotydn suunnitteluun, toteutukseen ja arviointiin. Sen
tarkoituksena on tyydyttdd ja vahvistaa jokaisen perheenjdsenen tarpeita ja
voimavaroja. Olennaisena osana perhekeskeisyyttd on my6s konkreettinen,

yksil6llinen ja perheen tarpeista lahtdisin oleva ohjaus. (Palonen 2005, 14, 16).

Palosen (2005) (liitel) tutkimuksen mukaan perhekeskeisyyden tulisi olla
jatkumo hoitosuhteen alkamisesta sen loppumiseen. Perhekeskeisyyden
toteuttaminen hoitotydssa aloitetaan perheen voimavarojen tai tarpeiden
tunnistamisella. Perheen yhteisid voimavaroja kartoitetaan ja arvioidaan, ja
pyritdan huomioimaan myos ne tekijat, jotka vievét tai antavat asiakkaalle
voimavaroja. Jokainen perhe omaa erilaisen taustan, tottumukset ja
elamantilanteen, jolloin myds tarpeet ovat erilaisia. Perheen erilaiset voimavarat
ja tarpeet otetaan huomioon myds hoitotybn suunnitelmaa tehtaessa ja sen
toteuttamisessa. (Palonen 2005, 22, 28; Lindholm 2009, 17).
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Perhekeskeisyys hoitotyossa ilmenee perheen mukana olemisena seka
osallistumisena hoitoon ja ohjaustilanteisiin. Hoitotilanteet tulisi jarjestaa siten,
ettd perheella on mahdollisuus olla niiss& mukana. (Palonen 2005, 29).
Parhaiten lapsen hyvaksi toimitaan, kun hoitohenkilokunta toimii yhteistydssa
perheen kanssa. NA&ain saadaan yhdistettyd sekd vanhempien tietdmys
lapsestaan ja hanen elinymparistostaén etta hoitotyéntekijan asiantuntemus ja
kokemus vastaavanlaisten potilastapausten hoidosta. (Rantala 2002, 37).
Perheen tulisi myds voida vierailla osastolla ilman rajoittavia vierailuaikoja ja
heille tulisi my6s antaa mahdollisuus yopya sairaalassa tai sairaalan lahettyvilla.
Perheen ohjaus ja tukeminen ovat perhekeskeisyyden toteuttamisen kannalta
hoitotyon keskeisid toimintoja. Perhe tarvitsee tukea vanhemman ja lapsen
valisen suhteen yllapitoon, perheenjasenten vélisen yhteyden sailymiseen seka
vanhempien parisuhteeseen. Perheen osallistuminen péaatoksentekoon ja
konkreettiseen hoitoon turvaavat perheelle mahdollisimman hyvan hoidon.
(Palonen 2005, 29-30, 32).

Santahuhdan (1999) mukaan perhekeskeinen ajattelutapa tuo yksilokeskeista
ajattelua laajemman nakoékulman hoitamiseen. Lapsen entistd yksilollisempi
hoito mahdollistuu, kun hoitotydssa huomioidaan myos hénen perheensa.
(Santahuhta 1999, 4-5) (liitel). Aktiivisessa roolissa perheellakin on vastuuta
hoidon toteutuksesta ja onnistumisesta (Rantala 2002, 36). Perheen omalla
aktiivisuudella voi olla jopa enemman merkitysta perhekeskeisyyden
toteutumiseen hoitotydssad kuin hoitajan toiminnalla. Perhekeskeisyys on
ammatillista toimintaa, johon kuuluu perheiden yksil6llisyyden ja erilaisuuden
kunnioittaminen. Yhden perheenjasenen sairastuminen vaikuttaa koko perheen
elamaan ja toimivuuteen, jonka vuoksi kaikkia perheenjasenia tuetaan
selviytymaan ja jaksamaan eteenpain. (Palonen 2005, 23-25, 35; Lindholm
2009, 17).
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4.2 Turvallisuus

Lasten hoitotydssa turvallisuuden periaate korostuu monin eri tavoin. Lasta
hoidettaessa on tarkeda, etta jokainen lapsi kokee olonsa turvalliseksi hoidon
aikana. Turvallisuus ja turvallisuuden tunne ovat olennaisia osia hyvinvointia, ja
ne korostuvat kun ihminen sairastuu (Tuhkanen 2006, 20). Lapsen fyysinen,
psyykkinen ja emotionaalinen turvallisuus on taattava. Erityisesti syopaa
sairastavan lapsen hoitotyossa on tarkead, ettd turvallisuuden eri osa-alueet
huomioidaan. (Muurinen & Surakka 2001, 13; Lindén 2009, 33).

Fyysinen turvallisuus muodostuu turvallisesta hoitoympaéristosta ja tehtavista
hoitotoimenpiteistd. Hoitosuhteen luottamuksellisuus, perheen ottaminen
mukaan hoitoon seké aikuisen lasnaolo ja laheisyys luovat potilaalle psyykkista
turvallisuutta. Sy6paa sairastava lapsi kohtaa hoidossaan lukuisia tutkimuksia ja
toimenpiteitd, joihin valmistelu ikaa vastaavalla tavalla on ensiarvoisen tarkeaa.
Ikavid kokemuksia on hyva kasitella jalkeenpéin esimerkiksi leikin avulla.
Sosiaalisen turvallisuuden syntya voidaan edesauttaa kannustamalla lasta
yllapitamaéan sairaalan ulkopuolisia ihmissuhteita. Taman lisaksi selkeat ja
johdonmukaiset rajat luovat sosiaalista turvallisuutta myos sairaalassa. (Ivanoff,
Kitinoja, Rahko, Risku & Vuori 2001, 13; Lindén 2009, 33).

Turvallisuuden  takaamiseksi on  olennaista  noudattaa  yhtenaisia
hoitoperiaatteita seka kirjallista hoito- ja kuntoutussuunnitelmaa. Henkilékunnan
riittdva maara, ammattitaidon yllapitdminen ja sen kehittaminen nahdaan myds
tarkeind osina turvallisuutta. Syopaa sairastavan lapsen ja hanen perheensa
ahdistuksen ja pelkojen lievittdmiseen tulee Kiinnittaa jatkuvasti huomiota.
(lvanoff ym. 2001, 13; Lindén 2009, 33). Turvallisessa hoitosuhteessa lapsi
pystyy ilmaisemaan vapaasti itseddn ja tunteitaan, mukaan Ilukien myos
epavarmuuden, surun ja pelon tunteet. Turvallisessa ilmapiirissa lapsi voi

luottaa siihen, ettd hanta kuunnellaan ja autetaan. (lvanoff 1996, 17).
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4.3 Yksilollisyys

Yksilollisyys on kasitteend moniulotteinen. Se kohdistuu yksildon ja hanen sen
hetkiseen terveydentilaansa. Yksil6llisyyden periaatteen mukaan hoitotyo lahtee
potilaan nakdkulmasta. "Yksilon nakokulmasta lahteva hoito on sisallytetty
terveydenhuollon etiikkaa ja laatua koskeviin suosituksiin.” (Suhonen, Puro &
Leino-Kilpi 2006, 4251.) Jokaisen potilaan tulisi olla hoidon keskipiste, ja hanet
tulisi nadhda yksildllisena, ainutlaatuisena ja kokonaisena persoonana.
Hoitotydssa tulisi toimia yhteistydssa potilaan kanssa hanen ajatuksiaan ja
tarpeitaan kunnioittaen. Yksilollisyyden periaatteen toteutuminen edellyttaa
kaikkien osapuolien sitoutumisen yksilovastuisen hoitotydn mallin ja
omahoitajuuteen. (Sarvimadki & Stenbock-Hult 1996, 127-128; Suhonen ym.
2006, 4251).

Hoidon vyksildllistamisella on tavoitteena yksittaisen potilaan hoidon laadun
parantaminen, oikeuksien valvominen, turvallisuus ja tasa-arvoinen hoitoon
paasyn turvaaminen. (Suhonen ym. 2006, 4251). Jokainen Ilapsi on
ainutlaatuinen yksil6, jolla on omat yksil6lliset tarpeensa, tottumuksensa,
toiveensa ja tahtonsa sekd persoonalliset ominaisuutensa. Oleellista on
huomioida jokaisen lapsen yksil6llinen kehitys ja tukea sitd sairaalassakin.
Lasten hoitotydssa on tarkeaa muistaa, ettd myos sairaalassa hoidetaan lasta,
ei ainoastaan sairautta, jota han sairastaa. (Kantero, Levo & Osterlund 1996,
21; Lindén 2009, 32). Perheen ja lapsen yksildllisten voimavarojen
huomioimiseksi tulee hoitoty6éssd hyodyntdd perheestd, sen tavoista ja
tottumuksista saatua tietoa. (Ivanoff ym. 2001, 13). Yksil6llisyyden periaatetta
toteutettaessa on tarkeda, etta lapsen ja perheen aidinkieli ja kulttuuritausta
huomioidaan hoidon ja kuntoutuksen suunnittelussa ja toteutuksessa (Lindén
2009, 32).

Sairaalamaailmassa yksilollisyyden periaate nékyy siina, etta lapsen
hoitoymparistd on pyritty luomaan héanen tarpeistaan lahtevaksi. Yksil6llisyys
huomioidaan myods lapsen kasvu- ja kehitysmahdollisuuksien tukemisena.
(Minkkinen, Jokinen, Muurinen & Surakka 1997, 29).
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5 TUOTOKSEEN PAINOTTUVA OPINNAYTETYO

5.1 Toiminnallinen opinnaytetyd menetelména

Ammattikorkeakoulun tutkimukselliselle opinnaytetydlle vaihtoehtona on
toiminnallinen opinndytetyd. Toiminnallisessa opinndytety0ssa tavoitteena on
tuotoksen tekeminen, opastaminen, toiminnan ohjeistaminen, jarjestiminen tai
jarkeistaminen. Opinnaytetybn tydelamaléahtbisyys, kaytannonlaheisyys ja
tutkimuksellinen toteutus ovat tarkeita, ja tyon tulee osoittaa oman alan tietojen
ja taitojen hallintaa riittavalla tasolla. (Vilkka & Airaksinen 2004, 9-10).
Opinnaytetydmme tarkoituksena on tehd& tuotos, jonka avulla opastamme ja

ohjeistamme vanhempia heidan lapsensa sydpaan liittyvissa asioissa.

Toiminnallisen opinnéytetyon tuotos tulee usein jonkin kohderyhman kaytt6on,
jonka vuoksi tuotosta suunniteltaessa on otettava huomioon kohderyhma ja sen
tarpeet. (Vilkka & Airaksinen 2004, 38, 40). Taman opinnaytetyon
kohderyhmana ovat juuri syopaan sairastuneiden lasten vanhemmat, mika

huomioidaan tuotoksen ulkoasussa ja sisallossa.

Toiminnallisen opinnaytetyon toteuttamisessa opiskelijalla on mahdollisuus
syventaa asiantuntemustaan tyonsa aiheesta, jonka vuoksi on tarkeda, etta
aihe motivoi opiskelijaa. Johdonmukainen, jasennelty ja tarkasti harkittu
suunnitelma on toiminnallisen opinnaytetydn perusta. Tydelamayhteys tukee
opiskelijan ammatillista kasvua ja vastuuntuntoa toiminnallista opinnéaytetyota
tehdessa. (Vilkka & Airaksinen 2004, 16-17). Tuotoksen liséksi
opinnaytetyohon sisaltyy raporttiosa, jossa esitellaédn tuotoksen saavuttamiseksi
kaytettyja keinoja, kuvataan tydprosessin vaiheita seka tuodaan esille omia
johtopaatoksia (Vilkka & Airaksinen 2004, 65).
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Valitsimme tuotokseen painottuvan opinndytetydn menetelmaksemme, koska
tyoelamalla oli toiveena saada opaslehtinen juuri syopaén sairastuneen lapsen
vanhemmille. Jurvelinin ym. (2005) tutkimuksen mukaan pitkaaikaissairaiden
lasten vanhemmat haluavat tietoa myds kirjallisena, jotta he voisivat tutustua

siihen rauhassa (Jurvelin ym. 2005, 40).

5.2 Tuotoksen suunnittelu ja toteutus

Tyomme teoriaosa siséltaa laajasti tietoa lapsen syovasta, silla toivomme siita
olevan mahdollisimman paljon hyotya niille vanhemmille, jotka lukevat sitd SYLI
Ry:n verkkosivuilla. Opas sen sijaan on tarkoitettu ensitiedoksi suullisen
informaation tueksi ja kertaukseksi. Tydmme tuotoksena on siis opas juuri
syopdéan sairastuneiden lasten vanhemmille hoidon alkuvaiheen oleellisista
asioista. Valitsimme tuotoksen muodoksi Kkirjallisen oppaan, koska se on
helposti jaettavissa kohderyhmalle, eikd sen kayttd vaadi esimerkiksi mitaan
elektronisia laitteita. Lisaksi aineiston kayttd ei ole sidoksissa aikaan tai

paikkaan, vaan siihen voi perehtyd sopivan hetken tullen.

Opas on rajattu kasittelemaan alkuvaiheen tapahtumia, infektioiden ehkaisya,
ravitsemuksen tarkeyttd, keskuslaskimokatetria, tutkimuksia, vanhempien
jaksamista seka se sisaltda laajan sanaston ja tilaa muistiinpanoille. Opas on
tehty selkokieliseksi ja siina on valtetty terveysalan ammattisanastoa. Sanasto
on kuitenkin laaja, jotta vanhemmat voisivat kayttdd sitd apunaan missa
tilanteessa tahansa. Halusimme tehda oppaasta lamminhenkisen luodaksemme
vanhemmille toivoa uudessa elamantilanteessa. Kirjoitimme oppaan niin, etta
lukija kokee tekstin olevan suunnattu juuri hanelle. Oppaan varitys on

rauhallinen; paavarina on vihrea, silla se koetaan rauhoittavaksi.

Oppaan koko on A5, koska halusimme oppaan olevan helposti kasiteltava.

Fonttina olemme kayttaneet Monotype Corsivaa, silla emme halunneet oppaan
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antavan kylmaa, kovaa tai kirjamaista vaikutelmaa. Oppaan taitto on valja, jotta
sitd olisi helppo ja miellyttava lukea. Emme ole kayttaneet oppaassa juurikaan
kuvia, koska halusimme sailyttda oppaan yleisilmeen rauhallisena.

5.3 Opinnaytetyon vaiheet ja toteuttaminen

Opinnaytetyon tekeminen kaynnistyi aihevalintaseminaarilla elokuussa 2009.
Valmiista aiheista ei 10ytynyt meille sopivaa aihetta, joten yhteisen pohdinnan
jalkeen otimme mielenkiintomme vuoksi yhteytta SYLI Ry:n sihteeriin. H&n
kertoi meille yhdistyksen tarpeesta vanhemmille suunnattua ensimateriaalia
kohtaan. Koska tarve oli kirjalliselle materiaalille, opinnaytetydmenetelmaksi

valikoitui toiminnallinen opinnaytetyo.

Pohdimme melko pitkaan teemmeko tyostamme yksi-, kaksi- vai kolmiosaisen.
Teoriaosan laajuuden takia paadyimme tekemadan kolmiosaisen tyon.
Kolmiosainen tyo tuntui parhaalta vaihtoehdolta, silla tyon teoriaosa tulee SYLI
Ry:n verkkosivuille ja kolmannen osan eli oppaan vanhemmat saavat osastolta.
Teimme suurimman osan tyosta yhdessa, mutta osia tyosta teimme myds
erikseen. Oppaan suunnittelimme ja toteutimme kuitenkin alusta loppuun
yhdessa. Raportti- ja teoriaosaa teimme tammikuusta 2010 lokakuuhun 2010
asti. Oppaan sisadlt6 muodostui vahitellen teoriaosan pohjalta yhteistydssa
tydelamayhteyden kanssa. Syyskuussa 2010 haastattelimme viela lasten veri-
ja sybpatautien osaston apulaisosastonhoitajaa, joka ystavallisesti antoi meille
tarvitsemiamme tietoja kaytannon hoitotydsta. Saannolliset ohjaukset tahdittivat
tydskentelydmme ja antoivat uusia ajatuksia tyon tekemiseen. Opas valmistui

lokakuussa 2010 ja tydn palautimme 25. lokakuuta 2010.
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6 PAATANTA

6.1 Eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytetybn tekeminen tuo eteen useita eettisid kysymyksia ja valintoja.
Eettisyys tarkoittaa kykyd pohtia mika on oikein ja mikd v&arin. Eettisyytta
pohdittaessa lakien seka eettisten normien tunteminen on avuksi.
Opinnaytetyon tekijoiden tulee noudattaa eettisia periaatteita, normeja, arvoja ja
hyveitd. Useimmiten eettiset kysymykset liittyvat vaarentamiseen ja plagiointiin.
Lahteiden keruulla ja kasittelylla on olennainen merkitys tiedon
luotettavuudessa ja sen tarkistettavuudessa. (Kuula 2006, 21, 23-24, 29).
Opinnaytetyéssdmme olemme pyrkineet valttaméaan epéilyt plagioinnista ja
tiedon vaarentdmisestad tarkkojen lahdeviitteiden ja selkedn l|&hdeluettelon
avulla. Lahdemerkintdjen avulla jokaisen on helppo tarkistaa tiedon alkupera.

Opinnaytety6ta tehdessa tarvitaan taitoa suhtautua lahteisiin kriittisesti ja valita
lahteet harkiten. Ennen lahdeaineistoon perehtymista, sitd voidaan arvioida
tiedonlahteen auktoriteetin, tunnettavuuden, ian, laadun ja uskottavuuden
perusteella. Lahteiden tulisi olla mahdollisimman tuoreita, silla asiat muuttuvat
tutkimusten myo6ta jatkuvasti. Erityisesti oppaissa lahdekritiikin - merkitys
korostuu. On huomioitava, etta kaikki tieto ei ole yhta ajanmukaista, ja eri
l&hteista otetut tiedot saattavat myods kumota toisensa. Jokaisen lahteen tulee
palvella opinnaytety6tda, ja lahdeviitteet tulee olla merkitty tarkasti ja
huolellisesti. (Vilkka & Airaksinen 2003, 53, 72, 76, 78).

Valitsimme lahteemme pohtimalla niiden luotettavuutta. Suhtauduimme
lahteisiin kriittisesti ja vertailimme eri lahteistd saatua tietoa keskenaan.
Paaasiallisesti lahteemme ovat 2000-luvulta, mutta joukossa on muutama 1990-
luvun loppupuolelta oleva lahde. Nama lahteet olemme valinneet ty6hén
mukaan siksi, ettd niistd valikoimamme tiedon koimme uudemman

lahdemateriaalin pohjalta edelleen ajantasaiseksi. Oppikirjaléahteiden kaytto
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heikentdd tyomme luotettavuutta, mutta tybéssamme tarvitsimme paljon
perustietoa, joka oli parhaiten saatavissa oppikirjoista. Liséksi luotettavuutta
heikentava tekija on muutaman lahteen runsas kayttd. Perustelemme naiden
lahteiden runsasta kayttbd niiden luotettavuudella ja tuoreudella.
Luotettavuuden parantamiseksi olemme kayttdneet myo6s tutkimuksia,
asiantuntija-artikkeleita, alan julkaisuja seka olemme haastatelleet lasten veri- ja
syOpatautien osaston apulaisosastonhoitajaa. Ensisijaisten ja toissijaisten
lahteiden merkitys tyon luotettavuudelle on huomioitu, ja toissijaisia lahteita on
pyritty kayttdmaan siten, etteivat ne heikenna luotettavuutta.

Pohdimme Internet-lahteiden luotettavuutta erityisen tarkkaan ja harkitsimme
niiden kayttoa tarkoin. Valitsimme l&ahteiksemme vain luotettavia Internet-sivuja,
kuten Syopdajarjestdjen sekd Suomen syOpasairaiden lasten ja nuorten
valtakunnallisen yhdistyksen verkkosivut. Opinnaytetyolle anottiin lupaa SYLI
Ry:n sihteeriltd. Noudatimme ty6éssdmme Tampereen ammattikorkeakoulun
opinnaytetyon ohjeita, minka lisaksi tyon luotettavuutta lisdé ohjaavan opettajan

kanssa kaydyt sdanndlliset ohjauskeskustelut.

Koemme tybn luotettavuutta lisdavan sen, ettd olemme tydskennelleet
suurimmaksi osaksi yhdessa, jolloin olemme voineet pohtia asioita yhdessa ja
linja on pysynyt yhtendisena. Opinnaytetyon luotettavuutta olisi parantunut se,
jos olisimme tehneet tyota aktiivisesti alusta alkaen. Tuolloin meilla olisi ollut
enemman aikaa miettia tyon sisaltda, etsia monipuolisempia lahteita seka luoda

parempi yhteys tyon osien vdlille.

6.2 Johtopaatokset ja kehittamisehdotukset

Opinnaytetyon tarkoituksena oli tehda opas juuri syopaan sairastuneen lapsen
vanhemmille. Ty6 on tehty niin, etta siitd voivat hyotya niin maallikot kuin alan

ammattilaisetkin. Tuotos on tehty kaikenikaisten sy0p&a sairastavien lasten
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vanhemmille diagnoosista riippumatta. Tyoelaméan toiveet on huomioitu opasta
tehdessa.

Opinnaytety6 vastaa sille asetettuihin kysymyksiin ja tyon keskeisimmat
kasitteet on maaritelty raporttiosassa. Raporttiosassa kasittelemme sybpaa
sairastavan lapsen hoitotyon periaatteita ja ne on huomioitu tyén eri osissa.
Hoitotyon periaatteiden tietdminen on tarkedd oman ammattitaitomme, perheen
kohtaamisen seka tyotd lukevien alan opiskelijoiden ja ammattilaisten
osaamisen kannalta. Vaikka opas on suunnattu vanhemmille, tydn muissa
osissa kasitelladn myds syOpdd sairastavaa lasta ja hd&nen hyvinvointiaan.
Teoriaosassa on kasitelty lasten yleisimpid syopamuotoja, niiden hoitoa,

tutkimuksia ja toimenpiteitd seké syopaa sairastavan lapsen hoitoa.

Opinnaytetyon tuotoksessa tarkeimpanad asiasisaltona pidimme alkuvaiheen
oleellisia asioita, joita perheen tulee tietda ja huomioida, kuten infektioiden
ehkaisy, joka on kaiken laht6kohta syopéapotilaan hyvinvoinnissa. Halusimme
oppaan olevan lamminhenkinen ja toivoa yllapitava. Otimme huomioon
rauhoittavan varityksen, helppolukuisuuden ja muut hyvan oppaan kriteerit (s.
24-25). Annoimme oppaan luettavaksi tuttavillemme, jotta saisimme tietd& onko
oppaan kieliasu ja asiasisdltdé maallikolle ymmarrettavissd. Tasta saatujen
kommenttien pohjalta muotoilimme oppaan kieliasua hieman. Nama asiat

huomioiden koemme kokonaisuuden onnistuneen hyvin.

Jalkeenpdin ajateltuna meidan olisi kannattanut tehda kysely sydpéaan
sairastuneiden lasten vanhemmille siitd, minkélaista tietoa he olisivat
kaivanneet silloin, kun heidan lapsellaan diagnosoitiin sydpa. Siita olisimme
saaneet pohjan oppaan siséllolle. KehittdAmisehdotuksena esitammekin
tutkimusta vanhempien tiedontarpeesta syévan diagnosoinnin jalkeen. Toinen
kehittamisehdotus on tutkimus oman tuotoksemme hyo6dyllisyydesta ja

toimivuudesta kaytannossa.



37

6.3 Pohdinta

Alussa emme taysin kasittdneet kuinka vaativa ja aikaavieva prosessi
opinnaytetyon tekeminen on. Tyo6ta tehdessamme ymmarsimme, ettd olisimme
voineet rajata aihetta esimerkiksi koskemaan vain tietyn ikaisia sydpaa
sairastavia lapsia tai tiettya sy0pésairautta. Tyon rakenne on muuttunut useaan
otteeseen matkan varrella, mika on aiheuttanut meille sekd ylimaaraista tyota
ettd stressia. Nama seikat heikentavat osaltaan tyon lopputulosta, silla jos aihe
olisi rajattu tarkoin ja rakenne olisi pysynyt samana, olisi meill& ollut paremmat
resurssit tehda tyosté laadukkaampi.

Opinnaytetyon tekeminen oli mielenkiintoinen ja antoisa projekti, jonka myo6ta
olemme oppineet monia hyddyllisid asioita. Olemme oppineet hakemaan tietoa
erilaisilla tiedonhakumenetelmilla. Tietoa oli valilla hankala |0ytda, ja
paadyimme tekemaan asiantuntijahaastattelun saadaksemme oppaasta
luotettavan ja kaytantéd vastaavan. Kriittisyys lahdemateriaalia kohtaan kasvoi
opinnaytetyoprosessin aikana. Uskomme taman prosessin opettaneen meita
suunnittelemaan ajankayttbamme paremmin ja tydskentelemaan
tehokkaammin. Lisdksi opimme paljon uutta tietoa aiheeseen liittyen, mikéa

taydensi jo aiemmin koulutuksen aikana oppimaamme tietoa.

Mielestamme tytmme aihe on tarpeellinen ja oppaan voi olettaa olevan
hyodyllinen vanhemmille. Vaikka sydpaan liittyen on olemassa lukuisia erilaisia
oppaita, tekemamme opas poikkeaa niistd olemalla vanhemmille suunnattu
tiivis paketti diagnoosi- ja alkuvaiheeseen painottuvaa tietoa. Lisdksi opas on

sopivan kokoinen, jotta sitd on helppo kuljettaa mukanaan.

Ohjaava opettaja sekéd opponentit ovat olleet osa prosessia alusta asti. Heilta
olemme saaneet parannusehdotuksia seminaarien ja ohjauskeskusteluiden
yhteydessa. Jalkeenpain ajatellen toivomme, ettd olisimme osanneet hyddyntaa

opponentteja enemman. Tekijoiden yhteistyd on sujunut hyvin alusta alkaen.
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Yhteisty6 tyelamatahon kanssa on ollut sujuvaa ja olemme saaneet ohjausta
tydmme tekemiseen aina sita tarvittuamme. Opinnaytetyon tavoite on toteutunut
siltd osin, mitd voimme t&ssd vaiheessa tietdd. Toivomme SYLI Ry:n
verkkosivuilla olevan teoriaosan hyddyttavan sybpaan sairastuneiden lasten
vanhempia seka toivomme oppaan loytavan tiensa heti diagnosointivaiheessa
vanhemmille. Kaiken kaikkiaan olemme tyytyvaisia opinndytetyoprosessiin ja
sen lopputulokseen.



39

LAHTEET

Davis, H. 2003. Miten tukea sairaan tai vammaisen lapsen vanhempia? Sipoo:
Silverprint.

Huovila, T. 2006. "Look”: Visuaalista viestisi. Helsinki: Inforviestinta Oy.

Isola, J. 2007. Sydvan synty, kasvu ja leviaminen. Teoksessa Joensuu, H., Ro-
berts, P.J., Teppo, L. & Tenhunen, M. (toim.) Syopataudit. Helsinki: Kustannus
Oy Duodecim, 16.

Ivanoff, P. 1996. Leikki-ikdisten kokema sairaalapelko ja pelon hallinta.
Tampereen yliopisto. Hoitotieteen laitos. Pro gradu.

Ivanoff, P., Risku, A., Kitinoja, H., Vuori, A. & Palo, R. 2001. Hoidatko minua?
Lapsen, nuoren ja perheen hoitoty6. Helsinki: WSOY.

Ivanoff, P., Risku, A., Kitinoja, H., Vuori, A. & Palo, R. 2007. Hoidatko minua?
Lapsen, nuoren ja perheen hoitoty6. Helsinki: WSQOY.

Jurvelin, T., Kyngas, H. & Backman, K. 2005. Pitkaaikaisesti sairaiden lasten
vanhempien selviytymisvaatimukset. Hoitotiede 17 (1): 35-42.

Jurvelin, T., Kyngas, H. & Backman, K. 2006. Pitkaaikaisesti sairaiden lasten
selviytyminen. Tutkiva Hoitotyd (3): 18-22.

Kantero, R-L., Levo, H. & Osterlund, K. 1996. Lasten sairaanhoito. Porvoo:
WSOY.

Katajaméaki, E. 2009. Terveen lapsen ja nuoren kehitys, hoito ja ohjaus.
Teoksessa: Koistinen, P., Ruuskanen, S. & Surakka, T. (toim.) Lasten ja
nuorten hoitotyon kasikirja. Helsinki: Tammi, 59, 67, 72—73.

Kuula, A. 2006. Tutkimusetiikka. Aineistojen hankinta, kaytto ja sailytys.
Jyvaskyla: Gummerus Kirjapaino Oy.

Lastensuojelulaki 13.4.2007/417.

Lehto, P. 2004. Jaettu mukanaolo. Substantiivinen teoria vanhempien
osallistumisesta lapsensa hoitamiseen sairaalassa. Tampereen yliopisto.
Hoitotieteen laitos. Vaitoskirja.

Lindén, L. 2009. Lasten sairaalahoito. Teoksessa: Koistinen, P., Ruuskanen, S.
& Surakka, T. (toim.) Lasten ja nuorten hoitotydn kasikirja. Helsinki: Tammi, 31—
34.

Lindholm, M. 2009. Lapsi, perhe ja yhteis6. Teoksessa: Koistinen, P.,
Ruuskanen, S. & Surakka, T. (toim.) Lasten ja nuorten hoitotyon kasikirja.
Helsinki: Tammi, 17.



40

Lahteenoja, K-M., K&éaria, E., Loyttyniemi, M-L., Nissinen, E., Syrjapalo, K.,
Tuomarila, T. & Ohman, A. ym. 2008. Sy6paa sairastavan lapsen hoito. Vuoroin
sairaalassa, vuoroin kotona. Sylva Ry.

Loyttyniemi, M-L. Apulaisosastonhoitaja. 2010. Henkilokohtainen haastattelu
21.9.2010. Haastattelijat Juusola, V. & Kinnunen, J. Tampere. TAYS, Lasten
hematologian ja onkologian yksikko.

Minkkinen, L., Jokinen, S., Muurinen, E. & Surakka, T. 1997. Lasten hoitoty0.
Tampere: Tammer-Paino Oy.

Muurinen, E. & Surakka, T. 2001. Lasten ja nuorten hoitoty6. Helsinki:
Kustannusosakeyhtié Tammi.

Palonen, K. 2005. Perhekeskeisyys ja sen toteutuminen hoitotyon kaytannossa
katilbopiskelijoiden arvioimana. Kuopion yliopisto. Hoitotieteen laitos. Pro gradu.

Parkkunen, N., Vertio, H. & Koskinen-Ollongvist, P. 2001. Terveysaineiston
suunnittelun ja arvioinnin opas. Terveyden edistdmisen keskus.
Verkkodokumentti. Luettu 2.9.2010.
http://www.health.fi/content/files/jul_laa_suunnitteluopas.pdf

Pihkala, U.M. 2008. Sybpasairaudet. Teoksessa Petgja, J. & Siimes, M. (toim.)
Lastentaudit. Helsinki: Kustannus Oy Duodecim, 336—337, 343

Rantala, A. Perhekeskeisyys — puhetta vai todellisuutta? Tyontekijoiden
kasitykset yhteistydsta erityista tukea tarvitsevan lapsen perheen kanssa.
Jyvaskylan yliopisto. Tutkimusraportti: Jyvaskyla studies in education,
psychology and social reseach.

Salmi, T., Minn, H. & Lahteenmé&ki, P. 2007. Lasten solidit kasvaimet.
Teoksessa Joensuu, H., Roberts, P., Lyly, T. & Tenhunen, M. (toim.)
Syo6pataudit. Helsinki: Kustannus Oy Duodecim, 712.

Salminen, E. 2000. Syopa ja sen laaketieteellinen hoito. Teoksessa Eriksson, E.
& Kuuppeloméaki, M. (toim.) Sy6péaa sairastavan potilaan hoitotyd. Porvoo:
WSOY.

Sankila, R., Lyly, T. & Vainio, H. 2007. Sy6van yleisyys, syyt ja ehkaisy.
Teoksessa Joensuu, H., Roberts, P., Lyly, T. & Tenhunen, M. (toim.)
Syo6pataudit. Helsinki: Kustannus Oy Duodecim, 41-42.

Santahuhta, U. 1999. Perheen mukaantulo lasten hoitoty6hdn. Analyysi
perhekeskeisen hoitotytn kehityksesta kolmen lasten hoitotyota kasittelevan
oppikirjan perusteella. Tampereen yliopisto. Hoitotieteen laitos. Pro gradu.

Sarviméki, A. & Stenbock-Hult, B. 1996. Hoito, huolenpito ja opetus. Porvoo:
WSOY.


http://www.health.fi/content/files/jul_laa_suunnitteluopas.pdf

41

Suhonen, R., Puro, M. & Leino-Kilpi, H. 2006. Yksilollisyys terveydenhuollossa.
Suomen Laakarilehti 61 (41): 4251.

Tuhkanen, M-L. 2006. Asiakkaan yksityisyyden turvaaminen sairaalassa.
Sairaanhoitaja 79 (3): 20.

Torkkola, S., Heikkinen, H. & Tiainen, S. 2002. Potilasohjeet ymmarrettaviksi.
Opas potilasohjeiden tekijoille. Helsinki: Tammi.

Vilkka, H. & Airaksinen, T. 2004. Toiminnallinen opinnaytety6. Jyvaskyla:
Gummerus Kirjapaino Oy.

Yleissopimus lapsen oikeuksista. 1989. Luettu 4.9.2010.
http://www.unicef.fi/files/unicef/pdf/Lasten_oik_sopimus.pdf

Astedt-Kurki, P., Jussila, A-L., Koponen, L., Lehto, P., Maijala, H., Paavilainen,
R. & Potinkara, H. 2008. Kohti perheen hyvaéa hoitamista. Helsinki: WSOY.



42

LITTEET LITE 1: 1 (4)
Aiheeseen liittyvat tutkimukset
Tyon tarkoitus,

Tekija ja tyon | tehtavéat/ongelmat, Menetelma Keskeiset
nimi tavoite tulokset
Jurvelin, Tarkoitus: Kuvata Tutkimusaineistona Pitk&aaikaissairaid
Kyngas, pitkaaikaisesti kaytettiin en lasten
Backman sairaiden lasten aikaisempien vanhempien

vanhempien pitkaaikaissairaiden selviytymisvaatim
(2004) selviytymisvaatimuk | lasten vanhempien uksia olivat

sia selviytymista lapsen sairauden
Pitkaaikaises kasittelevia kotimaisia | aiheuttamat
ti sairaiden Tutkimuskysymys: | ja ulkomaisia tunnereaktiot,
lasten Millaisia tutkimuksia lapsen sairauden
vanhempien | selviytymisvaatimuk Al_nelsto_ kerattu_n h0|tam|ne_n,

I sia pitkaaikaisesti C_:lnahl- ja I_\/Iedhne — konkreettisen

S_e _ _ . . tietokannoista (N=58 | avun tarve,
viytymisvaati | somaattisesti artikkeliviitetta). lapsen kehitys,
mukset sairaiden lasten Naista viitteista sairauden kulku,

vanhemmilla on?

poimittiin
systemaattisella
otannalla
kansainvalista
artikkelia.

Aineisto analysoitiin
deduktiivisella
sisallonanalyysilla.

perheen ja
perheenjasenten
asema ja
samanaikaiset
muutokset ja
stressitekijat.




43

Liite 1: 2 (4)

Lehto
(2004)

Jaettu
mukanaolo

Vaitoskirja

Tarkoitus: Tuottaa
aineistolahtoisesti
substantiivinen teoria
vanhempien
osallistumisesta
lapsensa
hoitamiseen lapsen
ollessa sairaalassa.

Tutkimuskysymykset:
1. Mitka ké&sitteet
kuvaavat
vanhempien
osallistumista
lapsensa
hoitamiseen
sairaalassa?

2. Miten kasitteet
ovat suhteessa
toisiinsa?

3. Millainen
substantiivinen teoria
muodostuu
vanhempien
osallistumisesta
lapsensa
hoitamiseen
sairaalassa?

Tavoite: Kuvata, sita
millaista vanhempien
osallis-tuminen
lapsensa
hoitamiseen lapsen
ollessa sairaalassa
on, miten se ilmenee
ja millainen
kaytannon teoria
vanhempien
osallistumisesta sai-
raalassa voidaan
muodostaa.

Tutkimusmenetel-
mané on kaytetty
laadullista,
grounded theory-
metodologiaan
perustuvaa
l&hestymistapaa.
Tutkimuksen
tiedonantajina
olivat vanhemmat
(N=48) ja
sairaanhoitajat
(N=53).
Tutkimusaineistona
olivat sekéa
kirjalliset esseet
ettd haastattelut.
Aineistoa
analysoitiin
koodaamalla,
tunnistamalla
alakategoriat,
kategoriat,
ylakategoriat ja
niiden valiset
suhteet seka
muodostamalla
substantiivinen
teoria
ydinkategorian
ymparille.

Saavutettu luot-
tamus,
yhdesséolo
toimintana,
mukanaolon
merkitys, jaettu
vastuu ja kohda-
tuksi tuleminen
ovat
substantiivisen
teorian kéasitteet.
Substantiivinen
teoria
vanhempien
osallistumisesta
lapsensa
hoitamiseen
sairaalassa
rakentuu jaettuna
mukanaolona ja
sen
ulottuvuuksina,
jotka ovat kanssa
oleva
mukanaolo, luo-
vuttava mukana-
olo, osallistuva
mukanaolo ja
yhteistoimintaan
perustuva
mukanaolo.




44

Liite 1: 3 (4)

Palonen Tarkoitus: Kvalitatiivinen Perhekeskeisyyde

Kuvata tutkimus. n toteutuminen
(2005) katilbopiskelijoid | Aineisto on keratty vaihtelee paljon.

en kolmessa eri Hoitotyontekijat
Perhekeskeisy | nakemyksia vaiheessa olevilta edesauttavat
ys ja sen perhekeskeisyyd | katildopiskelijoilta. perhekeskeisyyde
toteutuminen esta seka heidan | (N=37) n toteutumista
hoitotydn arviointiaan Aineistonkeruumenetel | omalla
kaytannossa perhekeskeisyyd | mana opiskelijoiden toiminnallaan.
katildopiskelijoi | en kirjoittamat esseet. Tarvitaan lisda
den toteutumisesta Analyysimenetelmana | koulutusta, jotta
arvioimana. kaytannon sisallon analyysi. perhekeskei-syys

hoitoty6ssa. toteutuisi koko-
Pro gradu - naisvaltaisemmin.
tutkielma Tehtavat:

Miten

katiloopiskelijat

kuvaavat

perhekeskeisyyd

en hoitoty6ssa?
Miten
katilbopiskelijat
arvioivat
perhekeskeisyyd
en toteutumista
hoitotydn
kaytannossa?

Tavoite:

Saada tietoa
perhe-
keskeisyyden
teorian ja
kaytannon
selkiyttamiseksi.




45

Liite 1: 4 (4)

Santahuhta
(1999)

Perheen
mukaantulo
lasten
hoitotydhon.
Analyysi
perhekeskeis
en hoitotyon
kehityksesta
kolmen lasten
hoitotyota
kasittelevan
oppikirjan
perusteella.

Pro gradu -
tutkielma

Tarkoitus:
Selvittaa miten
suomalaisissa
lastenhoitotyota
kasittelevissa
oppikirjoissa on
ymmarretty
perheen
osallistuminen
oman lapsensa
hoitoon, ja miten
oppikirjat
ohjaavat
hoitotyOntekijoita
toimimaan lapsen
perheen kanssa.

Tehtavat:

1. Miten
oppikirjojen
valittdma kasitys
perheesta lapsen
hoitoonosallistuja
na muuttuu 1960-
luvulta 1990-
luvulle?

2. Miten oppikirjat
ohjaavat
hoitotyontekijoita
toimimaan lapsen
perheen kanssa
eri aikakausina

Tavoite:

Tuottaa
historiallista
nakokulmaa ja
tietoa
perhekeskeisyyde
n kehityksesta
suomalaisessa
lasten
hoitotydssa.

Tutkimus
toteutettiin
analysoimalla
kolme lasten
sairaanhoidon tai

hoitotyon oppikirjaa.

Aihetta lahestyttiin
historiallisella
tutkimusotteella.
Analyysimenetelma

na sisallon analyysi.

Perheen
osallistuminen
hoitoon on selvasti
lisdantynyt etenkin
sairaalassa. Perhe
on muuttunut
vierailijasta
luonnolliseksi
l&asnaolijaksi.
Perheen ja hoitajan
valinen suhde on
kehittynyt
tasavertaiseen ja
avoimeen suuntaan.
Lapsen ja perheen
turvallisuudentuntee
sta huolehtiminen ja
sen sailyttaminen on
korostunut. Perheita
pyritadan
huomioimaan
aiempaa
yksil6llisemmin.
Hoitaja on muuttunut
aidin sijaisesta
turvalliseksi
auttajaksi seka
lapselle etta
vanhemmille.
Aitikeskeisyydesta
ollaan edetty
aiempaa laajemman
tukijoukon
huomioimiseen.




OSA 2

Virpi Juusola

Jonna Kinnunen

Opinnaytety6

Lokakuu 2010

Hoitotydn koulutusohjelma
Hoitotydn suuntautumisvaihtoehto
Tampereen ammattikorkeakoulu

TAMPEREEN AMMATTIKORKEAKOULU

Tampere University of Applied Sciences



SISALLYS OSA 2

1 JOHDANTO ..ttt ettt e et e e e e et e e e e e tb e e e eeaaa s 4
2 LASTEN SYOPA ... .ottt ettt eraeeaeeans 6
2.1 Lasten [eUKEMIAL ........cooo i 6
2.2 Lasten aivoKasVaIMET ..........oooiiiiiie e 10
2.3 Lasten lymfoomat .........oooorriii i 13
2.3.1 HOAGKININ tAUL......coeeeeeeeeeeee e 13
2.3.2 Non-Hodgkin-lymfoomat ... 16

2.4 Neuroblastooma ... 18
2.5 Nefroblastooma (Wilmsin tUUMONT) .....ooooeiiiiiiiii, 21
2.6 SArKOOMAL ......coi i 22
2.6.1 LUUSAIKOOMAL........iiiiriiiieiiee et e e e 22
2.6.2 Pehmytkudossarkoomat ............cceuuuuiiiiiiieeiieeeiiicie e 23

2.7 RetinoblastoomMa ...........uviiiiiiiiiiii e 24

3 LASTEN SYOPAHOIDOT ...cuviiiieieccieecte ettt ettt 26
3.1 Solunsalpaajanoito ..........ccoiieeeiiiieeec e 26
3.2 MUU JBEKENOITO ...t 29
3.3 Kirurginen NOIO .......covvueiii i e e e e e eanenes 30
3.4 SAAENOITO ...t 31
3.5 KANtASOIUSHIMTO ....ceieeeeeiiiiiit ettt 34
3.6 Syopahoitojen fyysiset mydhaisvaikutukset..............cccoeevvviiiiiiieceeeeeiin, 36

4 TUTKIMUKSET JA TOIMENPITEET ..o 37
5 SYOPAA SAIRASTAVAN LAPSEN HOITO .....coiiiiiiiieeeece e 44
5.1 Infektioiden €NKAISY .........c.uuviiiiiiiieiii e 44
5.2 Keskuslaskimokatetri ja -PoOrtti..........ceeviiiiiiiiiiiiiiiiie e 47

oG 2 = V1 E5T=] 10 [0 [P RPRPR 49



5.4 Verituotteet 0sana SYOVEN NOITOA ..........oeevvieiiiiiiiiiiiee e 51
5.5 Kivun ehk&iSy Ja NOIO..........cooviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 52
5.6 Lapsen psyykkinen NYVINVOINT ...........coevviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeee 54
7 I =1 R 57

I I PP PP 62



1 JOHDANTO

Taman opinnaytetyon teoriaosa sisaltda tietoa lasten syovistd ja niiden
hoitomuodoista sek& tutkimuksista ja toimenpiteistd, joita lapsi tulee
kohtaamaan syopé&hoitojen aikana. Tasséd osassa kasittelemme myds syopaa
sairastavan lapsen hoitoon liittyvia asioita. Koska kaytamme tekstissé paljon
vieraita termejd, olemme liittdneet teoriaosaan sanaston helpottamaan tekstin
lukemista ja ymmartamista (lite 1). TAssd osassa syvennamme oppaassa
olevaa ensitietoa, ja toivommekin téstd osasta olevan hyotyd heille, jotka
haluavat liséatietoa lasten sydpasairauksista. Jotta sydpaa sairastavien lasten
vanhemmat tavoittaisivat taman tiedon helposti, opinnaytetyon teoriaosa on
luettavissa SYLI Ry:n verkkosivuilla.

Diagnoosi lapsen syovasta jarkyttaa suuresti koko perhettd ja usein perheen
elama muuttuu sairauden myo6td monin tavoin. Erityisesti diagnosointi- ja
toteamisvaihe on raskasta aikaa koko perheelle, ja lapsen &killinen
sairastuminen aiheuttaakin useimmiten sokin vanhemmissa ja koko perheessa.
Sairaalamaailmaan ja hoitoihin sopeutuminen vaatii paljon seka lapselta etta

hanen perheeltaan.

Yleisimpia lasten syodpia ovat leukemiat ja aivokasvaimet. Muita lapsilla
esiintyvia syopia ovat muun muassa imusolmukekasvaimet eli lymfoomat, luu-
ja pehmytkudoskasvaimet eli sarkoomat seka Wilmsin tuumori, joka on
lapsuusian yleisin munuaiskasvain. Lapsi tulee sydpahoitojen alusta alkaen
kohtaamaan useita erilaisia tutkimuksia, joilla on keskeinen merkitys muun
muassa sairauden diagnosoinnissa, levinneisyyden tutkimisessa, hoitojen
vaikuttavuuden tarkkailussa seka jalkiseurannassa lapsen jo parannuttua.
Lasten syOpahoitoina kaytetaan leikkaushoitoa, ladkehoitoa, séadehoitoa,
kantasolusiirtoa ja naiden hoitojen yhdistelmid, joiden ansiosta noin 80 %

lapsista paranee.
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Lapsen sairastuttua syopaan perheen tulee kiinnittaa erityista huomiota eraisiin
asioihin, joita ovat esimerkiksi lapsen aiempaa huomattavasti suurempi riski
sairastua infektioihin, sydpahoitojen aiheuttamat ravitsemukselliset ongelmat
seka lapselle hoitoja varten laitettava keskuslaskimokatetri. Sydpa voi aiheuttaa
kipuja, joista lapsen ei kuitenkaan tarvitse karsid. Kipua voidaan lievittda
tehokkaiden  kipuld&kkeiden ohella my6s erinaisilla ladkkeettomilla
kivunhoitomenetelmilla. Fyysisten oireiden ohella sybpa voi vaikuttaa myos
lapsen henkiseen hyvinvointiin. Sosiaalisten suhteiden yllapito on yksi keino
yllapitad lapsen positiivista mielialaa. Lapsen mielialan pysyessa hyvana, auttaa

se myos jaksamaan paremmin raskaat hoidot ja tukee paranemista.



2 LASTEN SYOPA

Suomessa sairastuu vuosittain syopaan noin 150 alle 15-vuotiasta lasta. Heista
noin 80 % voidaan parantaa tehokkaiden hoitokeinojen ansiosta. Yleisimmat
lapsilla tavatut syovat Suomessa ovat leukemiat ja aivokasvaimet. (Sylva Ry
2008a). Lapsuusian leukemioihin sairastuu vuosittain maassamme noin 40-50
lasta, joista valtaosa alle 5-vuotiaita (Syoparekisteri 2008). Leukemioihin
sairastuminen on Yyleisintd alle kouluikaisilla. Aivokasvaimia taas todetaan
lapsilla vuodessa noin 40. (llveskoski 2008; Vettenranta 2008a). Muita
lapsuusian syopid mutta harvinaisempia ovat muun muassa lymfoomat eli
imusolmukekasvaimet, nefroblastooma eli Wilmsin tuumori, sarkoomat eli luu-
tai pehmytkudoskasvaimet, neuroblastoomat eli sympaattisen hermoston
kasvaimet ja retinoblastoomat eli silmakasvaimet. (Salmi, Minn & Lahteenmaki
2007, 718-721; Sankila, Lyly & Vainio 2007, 41-42). Lasten syOpahoitoina
kaytetaan Kkirurgista hoitoa eli leikkaushoitoa, laakehoitoa (sytostaatti- eli
solunsalpaajahoitoa ja muuta laakehoitoa), sadehoitoa, kantasolusiirtoa ja

naiden hoitojen yhdistelmid. (Ladhteenoja ym. 2008, 26—63).

2.1 Lasten leukemiat

Leukemioita on olemassa seka lymfoblasti- ja myelooista muotoa. Leukemia voi
olla akuutti tai krooninen. Lapsilla leukemioista selvasti yleisin on akuutti
lymfoblastileukemia (ALL), jota on leukemioista noin 85 %. Akuuttia myeeloista
leukemiaa (AML) taas on yli 10 %. (Vettenranta 2008a). Suomessa sairastuu
vuosittain noin 30 lasta akuuttiin lymfoblastileukemiaan. Nykyisilla hoitokeinoilla
heista jo kolme neljastd voidaan parantaa. Vuosittain akuuttin myeeloiseen
leukemiaan sairastuu maassamme alle 10 lasta, joista noin puolet saadaan

parannettua. (Pihkala 2007, 682, 689). Krooninen myeeloinen leukemia (KML)
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on lapsilla erittdin harvinainen, eikd kroonista lymfaattista leukemiaa (KLL)
esiinny lapsilla lainkaan. (Pihkala 2007, 680).

Luuytimen solukko, joka tuottaa normaalisti verisoluja, on leukemiapotilailla
muuttunut. Muutoksesta johtuen solujen jakaantumisen, erilaistumisen tai
poistuman saately on hairintynyt. Luuydin on taynna maligneja el
pahanlaatuisia, epakypsia soluja, jotka estavat luuytimen normaalin toiminnan.
Useimmiten pahanlaatuiset solut lisaantyvat myos veressa ja samalla
normaalien verisolujen tuotanto vahenee voimakkaasti. (Pihkala 2007, 682;
Vettenranta 2008a).

Syyta leukemiaan sairastumiseen ei edelleenk&an tunneta. Vaikka leukemia ei
olekaan perinnéllinen sairaus, on geneettisilla tekijoilla kuitenkin olemassa
jonkinlainen merkitys. Kun kaksosista toinen sairastuu, toisella on 25 % riski
saada akuutti lymfoblastileukemia. Yleensa ei |[6ydeta yhta tiettyd syyta, joka on
johtanut lapsen sairastumiseen. Tiedossa on kuitenkin joukko sairauksia, joihin
liittyy leukemiaan sairastumisen riski (Downin syndrooma, Fanconin anemia,
Bloomin oireyhtyma, ataksia-teleangiektasia-oireyhtyma seka eraat muut
immuunipuutostilat). (Pihkala 2007, 680-681). Akuutin lymfoblastileukemian
yksi mahdollinen aiheuttaja voi olla infektio. ALL:n sairastuvuushuippu sattuu
kolmen ja neljan ikavuoden vdlille. Tassa iassa lasten immuunisysteemi on
kehittymassa, jolloin se voisi olla alttiina virusten vaikutuksille. (Pihkala 2007,
681). Tutkimuksen mukaan raskaudenaikainen Epstein-Barr-Virusinfektion
uudelleen aktivoituminen voi kolminkertaistaa lapsen riskin sairastua akuuttiin
lymfoblastileukemiaan. Myo6s jonkin lapsille tavallisen infektiotaudin
sairastaminen normaalia mydhemmin on ajateltu voivan aiheuttaa akuuttia
lymfoblastileukemiaa. (Bloigu, Koskela, Lehtinen & Lehtinen 2003, 3).
Ympaéristotekijoista tiedetaan ionisoivan sateilyn ja joidenkin laakkeiden
aiheuttavan leukemiaa. Myo6s sadehoito voi altistaa sekundaarileukemialle.
(Pihkala 2007, 681).
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Akuuttien leukemioiden oireet eivat merkittdvasti poikkea toisistaan ja ovat
lapsilla samanlaisia kuin aikuisillakin. (Hillman, Ault & Rinder 2005, 295). Oireet
voivat olla hyvin monenlaisia ja saattavat sopia muihinkin sairauksiin. Yleisimpia
ovat vasymys, pahoinvointi, [&mpdily ja infektio-oireet. Noin kolmasosalla
leukemiapotilaista esiintyy luu- ja nivelkipuja. Kivut paikallistuvat usein jalkoihin
tai selkdan ja voivat ilmetéa likkumisen vaikeutumisena, kuten ontumisena, tai
likkumattomuutena. Luu- ja niveloireet ovat ainoat erityisoireet, jotka voivat
herattaa yhdessd muiden oireiden kanssa epailyn juuri leukemiasta. Lasten
leukemia on niin harvinainen sairaus, etta sita ei valttamatta osata epailla heti
lapsen tullessa terveyskeskukseen. Vanhemmat tuntevat lapsensa parhaiten ja
tietavat, onko lapsen kaytoksessa tai voinnissa jotain poikkeavaa. Leukemian
diagnosointi voi olla hankalaa my6s mahdollisesti huomaamattomien
oireidenkin vuoksi. Diagnoosilla on hoidon ja ennusteen kannalta suuri merkitys,
joten leukemiaa tulisi oireiden perusteella osata epailla jo terveyskeskuksessa.
(Pihkala 2007, 682).

Leukemiaa sairastavalla lapsella voi verindytteista |0ytyd anemiaa,
granulosytopeniaa eli jyvassolukatoa seka trombosytopeniaa eli verihiutaleiden
alentuneisuutta pitoisuutta veressa. (Hillman ym. 2005, 209, 295). Nama
iimenevat lapsessa kalpeutena, mustelmina, nenaverenvuotoina seka
petekkioina. Vaikea anemia voi aiheuttaa hengenahdistusta tai jopa sydamen
vajaatoimintaa. Tyypillisid granulosytopenian aiheuttamia infektioita ovat lapsilla
korva- ja nielutulendukset sekd keuhkokuume. (Hillman ym. 2005, 295; Pihkala
2007, 682). Veren leukosyyttimaara saattaa olla millainen tahansa: suuri,
normaali tai pieni. Leukosyyteista 10ytyy yleensa maligneja lymfoblasteja, mutta
osalla leukemiapotilaista blastit puuttuvat veresta diagnoosihetkella. Akuutin
lymfoblastileukemian diagnoosi tehdaan aina luuydintutkimuksen perusteella.
Luuydinnaytteestd saadaan tietdd, onko luuytimessa maligneja lymfoblasteja.
(Pihkala 2007, 682).

Yhteispohjoismaisen hoitokaytannon mukaan leukemian hoito jaetaan sen
intensiteetin mukaan kolmeen luokkaan: vakiohoitoon, keskivahvaan hoitoon ja

vahvaan hoitoon. Leukosyyttien maara diagnoosihetkelld on tarke&d. Hoitoon
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vaikuttaa myos lapsen ika. Paras ennuste hoidon tehoamisesta on 2-9-
vuotiailla lapsilla.  Yli  10-vuotiailla lapsilla on suuri riski  hoidon
tehoamattomuuteen ja alle yhden vuoden iasséa riski on vielakin suurempi.
(Pihkala 2007, 684-685). Akuuttia leukemiaa hoidetaan padasiassa
solunsalpaajilla. Leukemian hoidon kesto riippuu leukemian tyypista, yleensa
hoito kestdaa hieman alle vuodesta 2,5 vuoteen. (Vettenranta 2008a).
Leukemian  hoito  jakautuu induktio-, konsolidaatio-, tehostus- ja
yllapitovaineeseen.  Alkuvaiheessa on Korjattava vaikea anemia ja
trombosytopenia seka hoidettava mahdollinen sepsis eli bakteerien aiheuttama
vakava yleisinfektio. (Pihkala 2007, 685-686).

Induktiohoidolla eli syévan ladkehoidon alkuvaiheella on tarkoituksena saada
leukemia remissioon, toisin sanoen saada lymfoblastit haviamaan seké veresta
ettd luuytimestd, jotta luuytimen normaali toiminta kaynnistyisi uudelleen.
Induktiovaiheen hoito kestda 6-16 viikkoa ja siind kaytetaan erilaisia
sytostaatteja. Hoidon ensimmaiset viikot lapsi viettdd yleensd sairaalassa.
Induktiovaiheen hoitovaste vaikuttaa vahvasti lapsen ennusteeseen parantua
leukemiasta. (Pihkala 2007, 686).

Leukemian hoidon lopullisena tavoitteena on kaikkien leukemiasolujen
havittaminen ja taudin taydellinen parantaminen (Ruutu 2007, 656).
Konsolidaatiovaiheessa hoidon tavoitteena on keskushermoston profylaktinen
eli ennaltaehkaisevad hoito leukemian uusiutumisen ehkaisemiseksi. Kaikki
solunsalpaajat eivat veri—aivo-esteen vuoksi paase tunkeutumaan riittvasti
keskushermostoon, ja leukemia paasee silloin helposti jakautumalla ja uusia
pahanlaatuisia  soluja  tuottamalla likvoriin  eli  selkdydinnesteeseen.
Keskushermoston konsolidaatioksi annetaan lapselle induktiohoidon kaltaisia
solunsalpaajahoitoja, jotka koostuvat monien eri solunsalpaajien yhdistelmista.
(Ruutu 2007, 656).
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Leukemian profylaksiksi voidaan joissakin tapauksissa antaa lapselle kallon
sadehoitoa, joka tosin siita aiheutuvien mydhaisten haittavaikutusten vuoksi
korvataan yh& useammin antamalla lapselle isoja annoksia keskushermostoon
hyvin tunkeutuvia solunsalpaajia. Allogeenisella kantasolusiirrolla eli terveelta
luovuttajalta peraisin  olevien kantasolujen siirrolla on tarkea osuus
konsolidaatiohoidossa, jos todennakoisyys leukemian uusiutumiseen on suuri.
Konsolidaatiovaihe kestdd 10-20 viikkoa, jonka jalkeen keskivahvassa ja
vahvassa hoidossa on tehostusvaihe. (Pihkala 2007, 686; Ruutu 2007, 656).

Tehostusvaiheessa lapsi on kliinisesti ja luuydintutkimuksen mukaan
remissiossa ja oletetaan, ettd leukemiasta on jaljella enda vain pieni
jadnnostauti. Talldin lapselle annetaan induktiovaiheen tavoin intensiivisesti
solunsalpaajia. Tehostusvaihetta seuraa hoidon viimeinen vaihe, yllapitovaihe.
Talloin hoitoon kuuluvat suun kautta annettavat solunsalpaajat ja muu laakitys
sekd alussa myos neljan viikon valein reinduktiohoito eli suonensiséisesti

annettavat solunsalpaaja-annokset. (Pihkala 2007, 686—687).

2.2 Lasten aivokasvaimet

Aivokasvaimet ovat yleisimpia lapsuusidn Kkiinteitd kasvaimia Suomessa.
Vuosittain maassamme diagnosoidaan lapsilla 40-50 aivokasvainta. (Virkkunen
2009, 20). Aivokasvaimia esiintyy aivojen eri osissa, lapsilla noin puolet
aivokasvaimista sijaitsee takakuopan alueella, 25 % aivojen hemisfaarissa el
aivopuoliskossa ja 25 % kolmannen aivokammion ymparistossa. (llveskoski
2008). Lasten aivokasvaimet poikkeavat aikuisten aivokasvaimista ja ovat
useammin beningeja eli hyvélaatuisia (Syodpajarjestét 2009a). Aivokasvainten
syy on tuntematon. Altistavina tekijoina aivokasvaimille pidetaan immuunikatoa,
sadehoitoa seka joitakin perinndéllisia kasvaintauteja, esimerkiksi neurofibroomia
eli hermo-sidekudoskasvaimia, munuaissyopaa ja sisaelinten kystia. Aivokudos
muodostuu hermosoluista ja niitd ymparoivista tukikudossoluista. Aivokasvaimia

tavataan molemmissa ja niitd on useita eri tyyppeja. Aivojen tukikudoksista
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lahtdisin olevista glioomista tunnetaan lapsilla esimerkiksi optikus- eli
nakohermogliooma. PNET (primitiivinen neuroektodermaalinen kasvain)
puolestaan on hermokudoksista alkunsa saaneiden pahanlaatuisten kasvainten
yhteisnimi. (Ahola 2005a, 14).

Lasten aivokasvaimista lahes puolet (45 %) ovat glioomia, joista suuri osa on
astrosytoomia (eraista hermotukisoluista, astrosyyteista eli tahtisoluista,
koostuvia aivo- ja selkaydinkasvaimia). Viidesosa lasten aivokasvaimista on
medulloblastoomia eli pikkuaivotuumoreita ja PNET-kasvaimia eli sikiokaudella
alkunsa saaneita keskushermoston kasvaimia. Muita aivokasvaimia lapsilla ovat
ependymoomat (10 %), kraniofaryngioomat (6 %) ja harvinaiset pleksus-
papilloomat, ganglioglioomat sek& itusoluista peraisin olevat germinoomat ja
teratoomat. L&hes puolet lasten aivokasvaimista sijaitsee pikkuaivoissa tai
neljannessa aivokammiossa, 25 % isoaivojen oikeassa tai vasemmassa

puoliskossa ja 10 % aivorungossa. (Virkkunen 2009, 21-22).

Aivokasvaimet jaetaan WHO:n luokituksen mukaisesti seitsemaan paaryhmaan
ja liséksi histologisen eli mikroskooppisen rakenteensa mukaan neljaan eri
luokkaan (gradus I-1V). Gradus | — luokassa kasvaimet ovat hyvanlaatuisia ja
hitaasti kasvavia. Téllaisissa kasvaimissa raja aivokudokseen on niin tarkka,
ettd kasvain on usein mahdollista leikata kokonaan pois. Gradus | — luokan
kasvaimet painavat usein aivokudokseen tai siirtavat sitd, mutta eivat kasva
aivokudokseen. Paranemisennuste on hyva, jos kasvain saadaan poistettua
kokonaan. Gradus II-IV — luokkien kasvaimet jakaantuvat sitd nopeammin, mita
suurempi gradusluokka on. Mita nopeammin kasvain etenee gradus | — luokasta
kohti IV-luokka, sitd pahanlaatuisempi se yleensa on. Gradus Il — luokan
kasvaimilla ei ole tarkkaa rajaa vaan ne tunkeutuvat usein aivokudokseen. Naita
kasvaimia ei yleensa pystyta leikkaamaan kokonaan pois ja niilla onkin tapana
uusiutua. Gradus Il ja IV — luokan kasvaimet ovat nopeasti kasvavia ja
pahanlaatuisesti kayttaytyvia. Radikaalipoisto ei suuremmissa gradusluokissa
laheskdéan aina onnistu, ja hoitona on lisdksi sytostaatit ja sddehoito. (Ahola
2005a, 14-15; llveskoski 2008; Syopajarjestot 2009a).
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Aivokasvaimen oireet vaihtelevat kasvaimen koon, sijainnin  seka
kasvunopeuden mukaan. Hyvéanlaatuisten kasvainten osalta oireet voivat pysya
my0s pitkdan poissa, eika tyypillisia oireita valttamatta ilmene. (Syopajarjestot
2009a). Kasvain voi kokonsa tai aivonesteen kiertoa tukkimalla saada aikaan
tilanpuutetta aivoihin. Naistd aiheutuu aivokammioiden laajenemista ja siten
aivopaineen nousua, josta tyypillisia oireita ovat aamupainotteiset paansaryt ja
oksentelut. (Ahola 2005a, 15). Paineen noususta johtuen pienten lasten paan
koko voi kasvaa. Tavallisia oireita ovat myods neurologiset oireet, esimerkiksi
epileptiset kohtaukset. Pitkdan jatkuva kohonnut kallonsisdainen paine voi
paansarkyjen ja oksentelun lisaksi aiheuttaa vaurioita ndkéhermolle, heikentda
naontarkkuutta sek& supistaa nakokenttaa. (Syopajarjestét  2009a).
Takakuoppakasvaimiin voi pikkuaivo-oireina liittyd tasapainovaikeuksia ja
epavarmuutta seka puolieroja. Aivojen toimintahdiridind voi ilmetd muun
muassa karsastusta tai nielemisvaikeuksia. Hemisfaarikasvaimet voivat ilmeta
puolieroina, tuntopuutoksina, nakokenttdpuutoksina tai paikallisalkuisina
kohtauksina. (llveskoski 2008).

Kun lapsen oireet viittaavat aivokasvaimeen, ensiarvoisen tarkedd on tehda
aluksi huolellinen Kliininen tutkimus, johon kuuluu myo6s silmanpohjatutkimus.
Nakohermon paan turvotus viittaa kohonneeseen aivopaineeseen. (Virkkunen
2009, 20). Seuraavaksi lapsi lahetetddn paan tietokonetomografiakuvauksiin
(TT) ja magneettikuvauksiin (MRI). Tietokonetomografiakuvauksella kasvain
voidaan paikantaa ja nahda millaiselta se nayttda. Magneettikuvausta kaytetaan
taydentdamaan tietokonetomografiaa, sen avulla saadaan aivojen eri osat
vielakin tarkemmin nakyviin. Jotta diagnoosi olisi mahdollisimman tarkka,

pyritdan usein kasvaimesta ottamaan nayte. (Ahola 2005a, 15).

Aivokasvainten hoidon tarkein yksittainen elementti on leikkaus. (Pihkala 2010,
399). Useimmiten lasten aivokasvain pystytaan leikkaamaan ja poistamaan
ainakin osittain. Kaikkien aivoalueiden kasvainten radikaalipoisto ei ole
mahdollinen, ja leikkaushoidon lisaksi aivokasvainten hoito koostuukin kahdesta
muusta hoitomuodosta, sadehoidosta ja sytostaattihoidosta. (Virkkunen 2009,

21-22). Aivokasvainpotilaiden hoito vaatii usean ladketieteen erikoisalan
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yhteisty6ta ja se toteutuu yhdessa lasten hematologi-onkologin, lasten
neurologin, neurokirurgin, sadehoitolaakérin, neuroradiologin ja patologin
kanssa. Ennen varsinaista kasvaimen radikaalipoistoa asennetaan lapselle
aivoihin  leikkauksen avulla suntti, jonka avulla ohitetaan estynyt
aivoselkaydinnestekierto. Suntti ohjaa tukkeutuneen nestekierron aivonesteet
vatsaonteloon ja aivopaine normalisoituu. Sadehoitoa kaytetddn Ilapsilla
hoitokeinona, jos kasvainta ei saada leikattua kokonaan pois. Koska sadehoito
aiheuttaa lapsen kasvavaan aivokudokseen pysyvia vaurioita, pyritaan sen
kayttod lykkaamaan siihen saakka, kun lapsi on ohittanut 3-5 vuoden ian.
Intensiivisen  sytostaattihoidon avulla sadehoidon lykk&aminen onkin
mahdollista. Myds kantasolusiirtoja kaytetddn aivokasvainten hoidossa aina
enenevissd maarin, silla intensiivihoitojen ennuste on 2000-luvun alussa

parantunut huomattavasti. (Ahola 2005a, 15).

2.3 Lasten lymfoomat

Imukudossyopa eli lymfooma syntyy imukudoksen terveiden solujen
muuttuessa pahanlaatuisiksi. Lymfooma voi alkaa joko imusolmukkeista tai
jonkun elimen, esimerkiksi maksan, pernan, suolen tai luuytimen sisalta
imukudoksesta. Lymfoomia voi siis esiintya kaikissa lymfaattista solukkoa
sisaltavissa elimissa, ja myds imukudoksen ulkopuoliset ilmentyvat ovat yleisia.
Lymfoomat jaetaan Hodgkinin tautin ja Non-Hodgkin-lymfoomiin (NHL).
(Mékipernaa 1997, 8; Salmi & Perkkio 2000, 370).

2.3.1 Hodgkinin tauti

Suomessa keskimaarin viisi alle 15-vuotiasta lasta sairastuu Hodgkinin tautiin
vuosittain (SyoOparekisteri 2008). Tautiin sairastuvista suuri osa on yli 10-

vuotiaita ja taudin esiintyvyyshuippu on murrosiasta 30. ikavuoteen saakka. Alle



14

5-vuotiailla lapsilla Hodgkinin tauti on erittéain harvinainen. Taudin ennuste on
hyva, parhaimmillaan yli 90 % paranee pysyvasti. Laajaltikin levinneessa
taudissa 70-90% lapsista paranee (Pihkala 2010, 394-395). Useimmat
uusiutumiset tapahtuvat tavallisimmin kolmen vuoden kuluessa. On tosin tavattu
myd6haisuusiutumisia jopa 10 vuoden kuluttua diagnoosista. Jos tauti uusiutuu
yli 12 kuukauden kuluttua hoidoista ja relapsin hoidossa kaytetadn samoja
sytostaatteja kuin aikaisemmin, pysyvan remission todennékdisyys on 70—-80%.
Taudin uusiutuessa alle 12 kuukauden kuluttua, uudenlainen sytostaattihoito on
suositeltava. Uusiutuneistakin taudeista huomattava osa voidaan saada
uudelleen pitkdaikaisremissioon yhdistelmasytostaateilla liittaméalla hoitoon
toisinaan kantasolujen siirto. Pitkdaikaisremission saavuttamiseksi, autologista
kantasolusiirtoa yhdistettyna suuriannoksiseen sytostaattihoitoon
suositellaankin kaikille, joilla Hodgkinin tauti uusiutuu. Lapsilla yleisin on
sidekudoskyhmyinen muoto eli nodular sclerosis, joka yleensd esiintyy
mediastinumissa eli valikarsinassa. Nodular sclerosis kattaa noin 55 %
Hodgkinin lymfoomista ja sitd esiintyy erityisesti murrosidssa olevilla tytoilla.
Sekasoluista muotoa esiintyy noin 32 %:lla. Muita esiintyvyysmuotoja lapsilla
ovat lymfosyyttivaltainen muoto (12 %) ja vahalymfosyyttinen muoto (2 %).
(Salmi & Perkkié 2000, 375; Hillman ym. 2005, 290; Pihkala 2007, 693;
Vettenranta 2008b).

Hodgkinin taudin aiheuttajaa ei tiedetda (Hillman ym. 2005, 283). Yleisin
ensimmainen oire Hodgkinin taudista on lymfadenopatia eli kivuton
imusolmukkeiden suureneminen (Pihkala 2007, 693). Naitd suurentuneita,
kiinteita ja kumimaisia imusolmukkeita esiintyy yleensa kaulassa, kainalossa tai
soliskuopassa. Mediastinumin kasvain voi aiheuttaa yskaa, kaheytta, painon
tunnetta rinnassa ja hengenahdistusta. Iso maksa ja perna viittaavat jo pitkalle
edenneeseen tautiin. Yleisoireina voi ilmetd kuumeilua, ruokahaluttomuutta,
laihtumista, yohikoilua, vasymysta tai kutinaa. Yleisoireiden ilmaantuvuuden
perusteella lapset jaetaan ryhmiin A ja B. Ryhmassa A lapsella ei ole yleisoireita
ja ryhmassa B yleisoireita (yli 38 °C kuume ilman infektiota, painon lasku yli 10
%:lla 6 kuukauden aikana, voimakas yohikoilu) esiintyy. (Elonen & Karjalainen-
Lindsberg 2007, 397-399; Pihkala 2007, 693).
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Oireiden mukaisen luokituksen lisdksi Hodgkinin tauti jaetaan sen
levinneisyyden mukaan neljaan luokkaan: luokassa | tauti on rajoittunut yhteen
iImusolmukealueeseen, luokassa Il sitd esiintyy kahdessa tai useammassa
paikassa mutta samalla puolen palleaa ja luokassa lll tautia esiintyy pallean
molemmin puolin. Luokka IV tarkoittaa tautia, joka on levinnyt esimerkiksi
maksaan tai luuytimeen. (Pihkala 2010, 394).

Nykyaan tarkein levinneisyystutkimus Hodgkinin lymfoomassa on PDG-PET-
kuvaus, jonka avulla n&dhdaéan aktiivisen taudin pesakkeet. PDG-PET-kuvausta
kaytetddn myos hoitovastetta seuratessa. Hodgkinin taudin diagnosointiin
kaytetaan myaos imusolmukebiopsiaa. Imusolmukebiopsian lisksi
levinneisyyden selvittdmiseksi tarvitaan thoraxkuva eli rintakehan rontgenkuva
seka thoraxin ja vatsan alueen TT-kuvaus ja MRI. Taudin aktiivisuuden
selvittamiseksi tutkitaan laboratoriokokeiden avulla lasko-arvoa sek& seerumin
alkalista  fosfataasia. Hodgkinin lymfooman hoidossa  kaytetaan
solunsalpaajahoidon ja sadehoidon yhdistelmaa. Sadehoitoa pyritaan
mahdollisuuksien mukaan kuitenkin valttamaan, jos vain solunsalpaajilla
saadaan riittdva hoitovaste, tai kayttdmaan kasvavilla lapsilla pienennettya
sadeannosta. Sadehoito annetaan yleensa vasta solunsalpaajien jalkeen.
Paikallisessa taudissa (luokat IA-IIA) saadaan hyva hoitotulos pelkalla
sadehoidolla. Myds luokan IB-1I1B potilaita, joilla on vain yksi systeeminen oire,
voidaan usein hyvalla menestyksella hoitaa pelkastéaan sadehoidolla.
Sadehoidon vaste on kuitenkin yleensd huono lapsilla, joilla on hankalia
yleisoireita.  Tuolloin, kuten myds luokkien Il ja IV potilailla,
yhdistelméasytostaattihoito eli useiden solunsalpaajien yhdistelma tulee ottaa
kayttoon heti hoidon alusta alkaen. Hodgkinin tautia sairastaneita lapsia pitaa
tarkkailla lapi elaman, koska onnistuneesta hoidosta huolimatta vastustuskyky

ei valttamattd palaudu ennalleen. (Hillman ym. 2005, 283, 290-291; Pihkala
2007, 694-695; Pihkala 2010, 394—-395).
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2.3.2 Non-Hodgkin-lymfoomat

Non-Hodgkinin lymfoomiin sairastuu Suomessa vuosittain keskimaarin 11 alle
15-vuotiasta lasta, joista suurin osa on poikia (Syoparekisteri 2008). Non-
Hodgkinin lymfoomien (NHL) ja Hodgkinin taudin leviamistapa ovat erilaisia ja
Non-Hodgkinin lymfoomia esiintyykin tavallisemmin keskushermostossa ja
luuytimessa. Luuytimeen levinnyt NHL muistuttaa paljon akuuttia leukemiaa ja
niitd onkin vaikea erottaa toisistaan. Non-Hodgkinin lymfoomat ovat ryhma
sairauksia, joihin liittyy B- tai T-lymfosyyttien pahanlaatuinen lisdantyminen
(Hillman ym. 2005, 263). Taudin syntyyn voi vaikuttaa moni asia, esimerkiksi
ionisoiva sateily herkistda NHL:lle. Vaara sairastua NHL:aan on suurentunut
useissa synnynndisissa ja hankinnaisissa immuunivajaustiloissa seka
immunosuppressiivisten  eli  immuunijarjestelmén  toimintaa  hillitsevien
laakkeiden kayton jalkeen. (Pihkala 2007, 689-690).

Lasten Non-Hodgkinin lymfoomat voidaan jakaa kolmeen eri tyyppiin.
Ensimmaisen ryhman lymfooma eli diffuusi lymfoblastinen lymfooma on
useimmiten T-solutauti, joka esiintyy ylamediastinumin kasvaimena ja levida
herkasti luuytimeen seka keskushermostoon. Toisen ryhméan lymfoomaa
kutsutaan diffuusiksi pienisoluiseksi lymfoomaksi, joka esiintyy tavallisimmin
Burkittin lymfoomana eli vatsan ja suoliston alueen lymfoomana. Taméan ryhman
lymfooma leviaa herkasti luuytimeen ja likvoriin. Burkittin lymfooma on
aggressiivinen ja nopeasti kasvava sy6pa, joka tarvitsee nopean diagnosoinnin
ja intensiivista hoitoa. Kolmannen ryhman lymfooma on harvinainen diffuusi
anaplastinen suurisoluinen lymfooma (ALCL), joka esiintyy imusolmukkeissa,
ihossa seka luustossa. Edella mainittujen kolmen paatyypin lisaksi esiintyy
pienia paikallisia, hyvaennusteisia Non-Hodgkinin lymfoomia seka harvinaista
B-soluista luulymfoomaa ja muista harvinaisia tai luokittelemattomia tyyppeja
(Pihkala 2007, 689-691; Pihkala 2010, 394).

Non-Hodgkinin lymfooman oireet riippuvat paljolti siitd, missa kasvain sijaitsee.
Pahanlaatuista solukkoa voi ilmestyd vatsaonteloon tai my6s muihin elimiin.

Myo6s leukeemiset oireet ovat mahdollisia, jolloin pahanlaatuista solukkoa on
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luuytimessad ja veressa. Ylamediastinumin NHL voi aiheuttaa ysk&a,
hengenahdistusta tai pahimmillaan jopa vena cava superior — syndrooman el
laskimopaluun ahtauman. Laskimopaluun vaikeutumisesta seuraa kasvojen ja
kaulan turvotusta sekd hengitysvaikeuksia. Tilasta voi aiheutua myds
pleuraalinen effuusio, joka tarkoittaa, etta keuhkojen ympérille voi kertya
nestettd. Lapsilta on hyva tutkia verenkuva, jotta mahdollinen Iluuytimen
vioittuma tai leukemisoituminen voitaisiin todeta. Non-Hodgkinin lymfooman
diagnostisiin selvityksiin kuuluvat luuydin- ja likvornaytteet. Tarkan diagnoosin
saamiseksi tarvitaan myos biopsia joko imukudoksesta tai imukudoksen
ulkopuolelta (Hillman ym. 2005, 263). Vatsan alueen lymfooman eli
tavallisimmin Burkittin lymfooman oireina voivat olla vatsakivut, oksentelu,
pahoinvointi tai pémpottava, turvonnut vatsa. Tauti voi myos aiheuttaa maha-
suoli-kanavan verenvuotoa tai pienilla lapsilla suolen tukkeutumisen. Paan ja
kaulan alueen Ilymfoomat oireilevat yleensd suurentuneina kaulan
imusolmukkeina, imusolmukepaketteina tai nielun alueen kasvaimena. ALCL:n
yleisoireina on lapsella yleensd kuumetta ja laihtumista. (Pihkala 2007,
690-691).

Non-Hodgkinin lymfooman hoidon ja ennusteen kannalta tarkeintd on mika
lymfoomatyyppi on kyseessa ja onko tauti paikallinen vai laajalle levinnyt.
Burkittin lymfoomassa on sen aggressiivisuudesta huolimatta Non-Hodgkinin
lymfoomista paras ennuste, jopa noin 90 % paranee pysyvasti. Muissa Non-
Hodgkinin lymfoomissa ennuste on jonkin verran huonompi. Ennuste taudista
paranemiseen on huonoin keskushermostoon tai luuytimeen levinneissa Non-
Hodgkinin lymfoomissa. Paikallisissa lymfoomissa kasvain voidaan yleensa
poistaa kayttamalla Kkirurgista hoitoa ja antamalla lapselle lisaksi
yhdistelméasytostaattihoitoa. Eri puolille kehoa levinneiden Non-Hogkinin
lymfoomien hoidossa kaytetaan yhdistelméasytostaattihoitoa. Joskus, tosin
harvoin, my6s sadehoito on tarpeen. Keskushermostoprofyklaksia
intratekaalisella eli selkdaydinkanavaan annosteltavalla tai suun kautta
otettavalla metotreksaattisarjalla on myds osa hoitoa. Jos hoito ei onnistu
odotetusti tai tauti uusiutuu ensimmaisen hoitokokonaisuuden jalkeen,
kaytetdan hoitona suuriannoksista, kantasolutuettua solusalpaajahoitoa.
(Pihkala 2007, 691-692; Vettenranta 2008b).
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2.4 Neuroblastooma

Neuroblastooma saa alkunsa jostakin sympaattisen hermoston alueelta,
yleisimmin lisémunuaisen ydinosasta tai autonomisen hermoston sympaattisista
hermoganglioista eli — solmukkeissa. Suomessa todetaan lapsilla I1&hes 10 uutta
tautitapausta vuosittain. Neuroblastooma voi biologiselta luonteeltaan olla hyva,
keskivaikea tai paha. (Pihkala ym. 2002, 8, 11; Salmi, Minn & Lahteenmaki
2007, 719).

Primaarikasvain (kasvain, josta metastaasit eli etdpesakkeet ovat lahteneet) voi
olla vatsaontelossa, rintakehan alueella tai kaulassa mutta ei ole harvinaista,
ettd sita ei loydetd ollenkaan. Tall6éin diagnoosi joudutaan tekemaan
metastaasista. Hoitoon tullessa jopa 70 %:lla lapsista I0ytyy etdpesakkeitd,
jotka tavallisesti sijoittuvat imusolmukkeisiin, luihin, ihonalaiskudokseen,
luuytimeen ja varsinkin pienilla vauvoilla maksaan. Jos etapesakkeitd on
maksassa, on koko vatsa iso ja pullottava. Neuroblastooman taudinkuva
vaihtelee suuresti. Neuroblastooma ilmenee yleensa yleistilan heikkenemisena,
imusolmukkeiden suurenemisena tai kuumeiluna. Jos tauti on péaassyt
leviamaan luuytimeen, oireet voivat olla leukemian kaltaisia, esimerkiksi
anemiaa, infektio-oireita tai vuototaipumusta. Neuroblastooman esiintyessa
vartalon keskiviivassa rintakehan, vatsan tai lantion alueella, silla on taipumus
kasvaa selkaydinkanavaan. Tyyppitapaus on 1-3-vuotiaan lapsen
aggressiivinen, lisamunuaisesta lahtdisin oleva vatsaontelon kasvain, joka on
levinnyt luuytimeen, luustoon tai molempiin. Tama syopa kasvaa nopeasti, eika
tavanomainen solunsalpaajahoito ole yleensa riittava. Adritapaus sen sijaan on
alle 1-vuotias vauva, jolla on lisamunuaisessa pieni paikallinen kasvain, joka on
kuitenkin levinnyt luuytimeen, maksaan ja muodostaa ihoon ja ihon alle
sinertavia, pienia aristamattomia patteja. Tallainen sairaus on kaikesta
huolimatta kuitenkin niin hyvalaatuinen, ettd se haviaa itsestdan 1-2 vuoden
ikdan mennessa. (Pihkala ym. 2002, 10; Salmi ym. 2007, 719-720; Pihkala
2008, 349).
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Neuroblastoomaa epailtdessa, lapsi lahetetddn tutkimuksiin, joissa selvidd onko
tautia seka mahdollisen taudin laatu ja levinneisyys. Alkututkimuksiin kuuluvat
muun muassa rontgenkuvaus, TT ja MRI. Diagnoosia varten tarvitaan myos
biopsia kasvainsolukosta. Diagnoosin asettamiseksi (ja myohemmin myos
hoidon tehon seurannaksi) otetaan myds useita laboratoriotutkimuksia.
Esimerkiksi virtsan katekoliaineita ja niiden maarda tutkitaan, silla kasvain
erittdd virtsaan katekoliamiinien metaboliitteja. Lapsen tutkimuksiin kuuluvat
olennaisina osina koko kehon palpaatio eli kasin tunnustelu, verenpaineen
mittaaminen ja silmatutkimus. Diagnoosin varmistuttua on tehtava
levinneisyystutkimuksia, joita ovat rintakeh&n ja luuston rontgentutkimukset,
vatsan ultradanitutkimus, koko kehon ja p&an TT tai MRI, luuydintutkimus ja
luuston isotooppikartoitus. Neuroblastooman oma isotooppitutkimus kasvaimen
ja sen etdpesakkeiden kuvantamiseen on MIBG-kartta, jossa merkkiaine kertyy
soluihin, joissa on voimakas katekoliiniamiinipitoisuus. Kasvaimesta tehdaan
my0s erikoistutkimuksia, jotka ovat tarkeitd oikean hoitolinjan valitsemiseksi.
(Pihkala ym. 2002, 10-11; Salmi ym. 2007, 719-720; Pihkala 2008, 349).

Tarkeimpana  ennusteen ja  hoidon  porrastuksen pohjana  on
levinneisyysluokitus, joka perustuu levinneisyystutkimuksiin, kliiniseen
tutkimukseen ja kirurgin arvioon leikkaustilanteessa. Luokkia on yhteensa kuusi,
joista stage 1 tarkoittaa paikallista kasvainta, jonka alueella imusolmukkeet ovat
sekd samalla ettd vastakkaisella puolella puhtaat. Tallainen kasvain on voitu
poistaa taydellisesti. Stage 2A luokan kasvain on toispuoleinen ja poisto on ollut
epataydellinen. Imusolmuketautia ei ole. Stage 2B luokan kasvain on
toispuoleinen, poisto on ollut taydellinen tai epataydellinen. Imusolmuketautia
on samalla puolen mutta vastakkaisen puolen imusolmukkeet ovat puhtaat.
Stage 3 luokassa kasvain ylittaa keskiviivan ja tautia on mahdollisesti
paikallisissa imusolmukkeissa tai molemmin puolin imusolmukkeissa. Kasvain
voi myods olla toispuoleinen, mutta vastakkaisen puolen imusolmukkeissa on
tautia. Stage 4 luokan kasvain on levinnyt kaukaisiin imusolmukkeisiin, luuhun,
luuytimeen, maksaan tai muihin elimiin. Stage 4S luokan potilaat ovat alle 1-
vuotiaita vauvoja, joilla on stage 1 tai 2 luokan paikallinen kasvain, mutta se on

levinnyt maksaan, ihoon ja/tai luuytimeen mutta ei luustoon. (Pihkala ym. 2002,
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15). Ennusteeseen vaikuttaa lisaksi myds lapsen ik&, alle 1-vuotiailla ennuste

on oleellisesti parempi (Pihkala 2008, 349).

Neuroblastooman hoidossa kaytetaan yhdistelméasytostaattihoitoa,
leikkaushoitoa, jattihoitoa, paikallista sddehoitoa primaarikasvaimen alueelle ja
vaikeimmissa tapauksissa kantasolujen siirtoa. Paikallisen kasvaimen hoitona
on radikaalipoisto ja metastasoitunut kasvain hoidetaan ennen leikkausta
aggressiivisella solunsalpaajahoidolla. (Salmi, Minn & Lahteenmaki 2007, 720;
Pihkala 2008, 249). Hoito valitaan kasvaimen riskiluokituksen pohjalta.
Hyvaennusteinen neuroblastooma on lapsista noin 30 %:lla, joista kaytannossa
kaikki paranevat. Tahan ryhmaan kuuluu kaikki potilaat, joiden on
tautiluokituksena stage 1 sekd useimmat stage 4S- ja stage 2-potilaat. N-myc-
onkogeenin monistumaa ei saa olla. Hoitona on radikaalipoisto tai jopa
osapoisto. Stage 4S - luokassa leikkaushoitoa ei tarvitse kayttaa.
Keskiennusteisen neuroblastooman hoitoon kuuluu kasvaimen kirurgisen
poiston jalkeen 3-4 kuukautta kestava solunsalpaajahoito ja mahdollisesti
paikallinen sddehoito. Tahan ryhmaan kuuluu 15 % neuroblastoomapotilaista, ja
heista noin 70—80% paranee. Ryhma koostuu useista stage 2-potilaista seka
stage 3-potilaista, joilla N-myc-onkogeenin monistumaa ei ole ja joiden
kasvaimen mikroskooppiloydds on suotuisa. Naiden liséksi keskiennusteisen
neuroblastooman ryhméaéan kuuluu stage 4-potilaista ne alle 1-vuotiaista, joilla ei
ole N-myc-monistumaa seka stage 4S-ryhmastd kaikkein nuorimmat ja

vaikeaoireisimmat potilaat. (Pihkala ym. 2002, 17).

Huonoennusteisen neuroblastooman hoito alkaa intensiivisilla
yhdistelméasytostaattihoidoilla, minka jalkeen kasvain leikataan. Sadehoitoa
annetaan, jos kasvainta ei saada poistettua kokonaan. Hoito huipentuu
jattihoitoon, jonka tarkoituksena on nujertaa piileva tauti. Jattihoidolla
tarkoitetaan hoitoa, joka sisaltdd suuria annoksia yhtd tai useampaa
solunsalpaajaa seka yleensa myds koko kehon sadehoidon. Hoidon jalkeen
tarvitaan kantasolusiirtoa, jota varten potilaalta on hoidon alkuvaiheessa otettu
talteen kantasoluja. Hoito-ohjelmassa edetaan potilaan hoitovasteen,

veriarvojen ja muun voinnin mukaan, kuitenkin mahdollisimman intensiivisesti.
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Joskus tarvitaan kaksikin  perakkaista jattihoitoa kantasolusiirtoineen.
Huonoennusteinen neuroblastooma on noin puolella potilaista. Tahan ryhmaan
kuuluvat kaikki yli vuoden ikaiset stage 4-potilaat, stage 2, 3 ja 4S — potilaat,
joilla on N-myc-onkogeenin monistuma seka ne stage 3-potilaat, joilla
kasvaimen mikroskooppiléydds on epasuotuisa. (Pihkala ym. 2002, 17, 19).

2.5 Nefroblastooma (Wilmsin tuumori)

Nefroblastooma eli Wilmsin tuumori on lapsuusian yleisin munuaiskasvain,
johon sairastuu Suomessa vuosittain keskimaarin 8 lasta. Heistd noin 90 %
paranee hoidon avulla. Kasvain voi olla vain toisessa tai molemmissa
munuaisissa. Kuten useiden muiden lasten syOp&sairauksien, ei
nefroblastoomankaan syntymekanismia tiedetd. Se ilmenee tavallisesti
ylavatsan suurena ja tuntuvana kasvaimena. Oireina ilmenee vatsakipuja noin
puolella lapsista. Verenpaine voi myds olla kohonnut. Pitkélle edenneessa
taudissa voi esiintya kuumetta tai verivirtsaisuutta. Taudin leviaminen ajoittuu
useimmiten diagnoosia edeltavdan aikaan, jossa kasvaimen nekroosiin liittyy
akillistd suurenemista. Kasvain lahettdd herkasti etdpesakkeitd myds, kun sita
kosketellaan mekaanisesti. Tastd syystd kasvaimen palpaatiota on pyrittava
valttamaan. Kasvain metastasoi lahinnd aortan viereisiin imusolmukkeisiin ja
myodhemmin keuhkoihin. Kasvain voi myds tyontya alaonttolaskimoon, joka
vaikeuttaa  tulevaa leikkaushoitoa. Diagnoosi  varmistuu  usein
ultradanitutkimuksella, jonka jalkeen tilanteen selvittamiseksi tehdaéan TT- tai
MRI. (Salmi ym. 2007, 718-719; Vettenranta 2008d).

Wilmsin tuumoria hoidetaan kaikilla potilailla leikkaushoidolla ja sytostaateilla.
Solunsalpaajia annetaan joidenkin viikkojen ajan ennen leikkausta, jotta kasvain
saataisiin pienenemaan. Solunsalpaajakuureja jatketaan noin vuoden ajan
leikkauksen jalkeenkin. Paikallista sadehoitoa kaytetddn valtaosalla lapsista,
usein postoperatiivisesti. Jos tauti on vain toisessa munuaisessa, poistetaan

lapselta usein sairas munuainen ja solunsalpaajahoito aloitetaan jo leikkauksen
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aikana. Taudin ollessa molemminpuolinen, aloitetaan preoperatiivisesti
solunsalpaajahoito. Leikkauksessa pyritaan sdastamaan mahdollisimman paljon
tervettd munuaista, mutta joskus joudutaan poistamaan molemmat munuaiset.
Talldin potilas ja&a dialyysihoitoon odottamaan munuaisensiirtoa.  Erittain
aggressiivisten tautimuotojen, laajalle levinneiden tai uusiutuneen taudin
hoitoon voidaan kayttda suuriannoksisin  solunsalpaajahoidon jalkeen
kantasolusiirtoa, jonka avulla luuytimen toiminta saadaan kaynnistettya. (Salmi
ym. 2007, 718-719; Pihkala 2008, 350; Vettenranta 2008d).

2.6 Sarkoomat

Sarkooma on yleisnimitys tukikudossyovélle. Tukikudossytpda esiintyy
kaikkialla kehossa. Suomessa |oytyy vuosittain lapsilta noin kymmenen
sarkoomaa, joista noin puolet  on luusarkoomia ja  puolet
pehmytkudossarkoomia.  (Syodpajarjestot 2008). Sarkoomien ennuste on
yleensa hyva: luusarkoomissa 70-90 % ja pehmytkudossarkoomissa jopa 70 %
(Salmi ym. 2007, 721; Vettenranta 2008c).

2.6.1 Luusarkoomat

Lasten tavallisin sarkooma on osteosarkooma. Osteosarkooman uusia
tapauksia on Suomessa lapsilla noin nelja vuodessa, joista valtaosa alle 5-
vuotiailla. Osteosarkoomaa esiintyy tavallisesti pitkien luiden keskiosissa,
erityisesti reisiluussa polven lahella. Osteosarkooma voi joskus harvoin esiintya
myoOs luun ulkopuolella, jolloin siitd kaytetddn nimitystd paraosseaalinen
sarkooma. Toiseksi yleisin lasten luusarkooma on Ewingin sarkooma, jonka
alkuperasolukko on epéselva. Tauti ei ilmeisesti lahde luukudoksesta, vaikka
sijaintipaikkana onkin yleensa luusto. Ewingin sarkoomaa voi osteosarkooman

tavoin esiintyda myds luuston ulkopuolella. Lapsilla todetaan Suomessa
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vuosittain noin kaksi uutta tapausta. Ewingin sarkoomaa sairastavista valtaosa
on yli 10-vuotiaita ja tautia ei juuri tavata alle 5-vuotiailla. (Salmi ym. 2007, 720;
Syopajarjestot 2008).

Luukasvaimet oireilevat tyypillisesti aiheuttamalla kipua, joka on alussa
ajoittaista ja usein rasitukseen liittyvaa. Kipu voi olla pitkakestoista ja saattaa
herattaa lapsen yolla. Talldin on syyta tutkia kipualue natiivirontgenkuvauksella.
Jos rontgenkuvan perusteella syntyy epaily syovasta, lapsi siirtyy lastenkirurgin
ja —onkologin tutkittavaksi. Diagnoosin varmistamiseksi otetaan MRI ja
magneettiohjattu biopsia. Biopsiakanavaan tulee helposti etdpesake, joten sen
poisto on otettava huomioon mahdollista mydhempéa leikkausta
suunniteltaessa. (Salmi ym. 2007, 720).

Luusarkoomien hoidon kulmakivena on pitka ja intensiivinen sytostaattihoito.
Sytostaattihoidon jalkeinen leikkaushoito suunnitellaan kasvaimen sijainnin ja
laajuuden perusteella. Preoperatiivisen sytostaattihoidon avulla
leikkaushoidossa pyritdan raajaa saastavaan kirurgiaan, mutta joskus raajan
amputaatio on paranemisen kannalta valttamaton. Raajansaastoleikkauksessa
apuna kaytetaan metalliproteeseja, allograftiluusiirteita tai potilaan omaa luuta,
esimerkiksi terveen jalan pohjeluuta. Yhdistelmalaékehoito kestdd yhteensa
noin vuoden. Sadehoidolla on hyva teho Ewingin sarkooman hoidossa, mutta
sitd ei kayteta osteosarkoomassa. (Salmi ym. 2007, 716, 720; Pihkala 2008,
350).

2.6.2 Pehmytkudossarkoomat

Suomessa lapsilla todetut pehmytkudossarkoomat jakautuvat noin kymmeneen
eri diagnoosiin. Yhteensa tautitapauksia on vuosittain noin 4-5. Lasten tavallisin
pehmytkudossarkooma on poikkijuovaisesta lihaksesta |&htdisin oleva

rabdomyosarkooma, jota todetaan Suomessa vuosittain 2-3 tapausta.
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Rabdomyosarkooman oireita on lukuisia erilaisia, riippuen kasvaimen
esiintymispaikasta. Oireita voi olla esimerkiksi huonosti rajoittunut, oireeton
kyhmy raajassa, turvotuksia, liikerajoituksia, kaksoiskuvia, polyyppi,
nielemisvaikeuksia, sinuiitti (poskiontelontulehdus), oftiitti (korvatulehdus),
kuulon heikkeneminen, kasvohermohalvaus, verivirtsaisuus tai tuumori
virtsarakossa tai muualla lantion alueella. Etapesékkeitd on lapsilla usein jo
hoitoon tullessa. Ne sijaitsevat usein luustossa, aivoissa, keuhkoissa tai
imukudoksessa. (Salmi ym. 2007, 721).

Diagnoosin varmistamiseksi tehdaan ultragéanitutkimus, jonka lisaksi tarvitaan
TT- tai MRI-tutkimus, jotta saadaan selvile kasvaimen levinneisyys.
Tarvittaessa voidaan tehda esimerkiksi rakon tahystys. Hoitona on
preoperatiivinen sytostaattihoito ja leikkaushoito. Postoperatiivisesti hoitona on
mahdollisesti sadehoito sekd noin vuoden ajan yhdistelmasytostaattihoito.
(Salmi ym. 2007, 721; Pihkala 2008, 350).

2.7 Retinoblastooma

Retinoblastooma on  verkkokalvon varhaissolusybpa, vyleisin lasten
pahanlaatuinen silmakasvain, johon sairastuu Suomessa keskimaarin nelja
lasta vuosittain. Retinoblastoomaa ei kaytanndssa kehity lainkaan aikuisille.
Lahes kaikki siihen sairastuneet ovat alle 8-vuotiaita, sairastumishuippu sijoittuu
puolivuotiaiden ja neljavuotiaiden lasten vdlille. Runsas kolmasosa lapsista
sairastaa tautia periytyvdnd muotona, jolloin retinoblastooma voi esiintya
molemmissa silmissd useana kasvainpesdkkeena. Tyypillisesti kasvain
kuitenkin esiintyy yksittdisena pesakkeena vain toisessa silmassa. (Kivela 2007,
557-558)

Retinoblastoomaa epaillddn usein sen tyypillisen oireiden eli lapsen

karsastuksen tai leukokorian eli mustuaisaukon vaalean heijasteen perusteella.
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Retinoblastooma todetaan silmanpohjatutkimuksella. Kasvaimen levinneisyytta
tutkitaan silmékuopan MRI-tutkimuksella ja silman ultraddnikuvauksella.
Lapsen vanhemmat ja sisarukset tutkitaan mahdollisen periytyvyyden
selvittdmiseksi. Samoin perheeseen mythemmin syntyvéat lapset tutkitaan
mahdollisimman pian syntyman jalkeen tai jopa ennen syntymaa
ultraganitutkimuksen avulla. (Kiveld 2007, 558-562).

Hoitona on pienemmisséd kasvaimissa kasvainten jaadytys kovakalvon I&api
kayttamalla valopoltto- tai lAmpdhoitoa. Suuremmissa kasvaimissa kaytetaan
tarkoin kohdistettua, paikallista sddehoitoa. Silméan poistaminen on harvemmin
tarpeellista. Sitd kaytetddn ensisijaisena hoitona, jos silman nakokyky on
varmasti menetetty. Ennusteeseen vaikuttaa kasvaimen levidminen
nakéhermoon, jonka takia leikkauksessa pyritddn poistamaan riittdvasti myos
nakéhermoa. Silmakuopan ulkopuolelle levinnyt kasvain vaatii intensiivista
solunsalpaajahoitoa. Retinoblastooman leviaminen on tosin  nykyisin
harvinaista. (Kivela 2007, 562; Pihkala 2008, 350).
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3 LASTEN SYOPAHOIDOT

Lasten syovan hoidossa nojataan vahvasti solunsalpaajahoitoon. Hyvana
hoitomuotona nahdaan edelleen myds kasvaimen leikkaushoito, jolla tahdataan
kasvaimen taydelliseen poistoon. Kasvaimen kirurgisella poistolla on paitsi hyva
paranemisennuste mutta myos etu siind, ettd se saastaa potilasta raskailta
sytostaatti- ja sddehoidoilta. Useimmiten kuitenkaan leikkaushoito ei ole yksin
riittiva tai lainkaan mahdollinen. Olemassa on my6s muita syodvan
hoitomuotoja, kuten sadehoitoa, kantasolusiirtoa tai kaytdssa olevia muita
laékkeita. (Salmi ym. 2007, 716; Lahteenoja ym. 2008, 28-29). Uusia erilaisia

syovan laédkehoitoja on myos koko ajan kehitteilla (Ahola 2008a, 11).

3.1 Solunsalpaajahoito

Lasten  syOpasairauksien  yksi  keskeisimmistd  hoitomuodoista on
solunsalpaajahoito. Solunsalpaajahoidolla saadaan yleensd hyva vaste
hoidettaessa lapsen syopaéd, jonka takia solunsalpaajia kaytetdan hoitomuotona
varsin paljon ja suurina annoksina. Solunsalpaajat ovat sydpasolujen kasvua ja
jakautumista estavia laékkeita, joilla on jokaisella oma vaikutustapansa. Toiset
solunsalpaajat vaikuttavat vain tiettyyn solunjakautumisvaiheeseen, toiset sen
sijaan useisiin tai kaikkiin vaiheisiin. Syodpasolujen lisaksi solunsalpaajien
vaikutus kohdistuu myds terveisiin soluihin, jonka takia laakkeilla on useita
mahdollisia haittavaikutuksia. (Salmi ym. 2007, 716; Lahteenoja ym. 2008, 26).
Solunsalpaajia tulee harvakseltaan uusia ja niita kehitetédn koko ajan, jotta
ladkkeistd saataisiin  vdhemman haittoja siséaltavia ja paremmin tehoavia
muotoja (Ahola 2008a, 11).
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Solunsalpaajien teho riippuu solujen jakautumisnopeudesta ja jakautuvien
solujen osuudesta kasvaimessa. Mitd suurempi on kasvaimen jakautuvien
solujen maara, sita parempi vaste saadaan solunsalpaajahoidolla. Kuitenkin, jos
kasvain muuttuu aggressiiviseksi ja solujen jakautumisnopeus hyvin nopeaksi,
voi hoidon teho muuttua huonoksikin. Suuressa kasvaimessa on vdhemman
jakautumisvaiheessa olevia soluja ja tata kautta huonompi vaste
solunsalpaajille. Kookkaissa kasvaimissa my0s laakkeen paasy joihinkin
soluihin voi olla huonontunut. Kasvaimen koon lisaksi solunsalpaajien tehoon
vaikuttaa omalta osaltaan myds kasvaimen lahtoelin ja histologinen tyyppi.
(Elonen & Elomaa 2007, 163-164). Salmen ym. (2007, 716) mukaan
solunsalpaajahoidolla on saatu hyvia tuloksia myo6s laajalle levinneiden syodpien
hoidossa.

Lasten sydvan solunsalpaajahoito on usein parantavaa. Hoito aloitetaan usein
intensiivisend neoadjuvanttihoitona. Neoadjuvanttihoito tarkoittaa ennen
leikkaus- tai sddehoitoa annettavaa laékehoitoa, jonka tarkoituksena on saada
kasvain pienenemaan tulevan hoidon parantamiseksi. Syévan hoito etenee
oman hoitokaavionsa mukaisesti. Eri syopasairauksille on kehitetty eri laakkeita
sisaltavat yhdistelmahoidot, joiden on todettu tehoavan tiettyyn sybpésairauteen
tai kasvaimeen parhaiten. Lapsilla kaytetddn usein myds niin sanottua
jattisolunsalpaajahoitoa, jossa annetaan suuria annoksia solunsalpaajia ja
hoitoon liitetddn usein myos koko kehon sadetys. Myo6s luuytimensiirtoa
kaytetaan jattinoitojen yhteydessa, silla suuret annokset solunsalpaajia ovat
luuydintoksisia eli -myrkyllisia. Luuytimensiirrolla pyritddn palauttamaan
luuytimen normaali toiminta suuriannoksisen solunsalpaajahoidon jalkeen
(Elonen & Elomaa 2007, 165-166; Salmi ym. 2007, 716; Lahteenoja ym. 2008,
26). Solunsalpaajahoidot ovat usein osa sydpaa sairastavan lapsen hoitoa
senkin jalkeen, kun kasvainsolukkoa ei voida enaa esimerkiksi kuvantamalla

osoittaa. Talldin hoidetaan niin sanottua jaanndstautia. (Ahola 2008a, 10).

Hoito on yhdistelmahoitoa eli se muodostuu useista eri solunsalpaajista, joita
annetaan lapselle = samanaikaisesti.  Kasvainsolukossa  solut  ovat

aktiivisuudeltaan eri vaiheessa. Silloin kuin toinen solu on lepovaiheessa, toinen
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saattaa samalla aikaa olla herkkd laakehoidolle (Ahola 2008a, 10).
Yhdistelmahoidolla ja useilla solunsalpaajakuureilla pystytddn vaikuttamaan
jakaantumisvaiheessa oleviin syopasoluihin silloin, kun ne ovat laakkeille
herkdssa vaiheessa. Laakkeiden annostelutapa valitaan kaytéssa olevan hoito-
ohjelman mukaisesti. Useimmiten annostelu tapahtuu suonensisaisesti joko
nopeana boluksena eli kerta-annoksena tai eripituisina infuusioina. Muita
solunsalpaajien antotapoja on lihaksen sisdinen annostelu ja suun kautta
annetut tabletit tai kapselit. (Salmi ym. 2007, 716; Lahteenoja ym. 2008, 26).
Useissa hoitoon hyvin reagoivissa taudeissa on ominaista, ettd suhteellisen
pienikin ladkeannoksen lisdys parantaa merkittavasti hoitovastetta ja
vastaavasti vahainenkin annoksen pienentaminen huonontaa sitd selvasti.
Toisissa syovissd puolestaan annoksella ja vasteella ei naytd olevan
minkdanlaista  yhteyttd.  L&&keannoksen lisdksi useissa taudeissa
annosteluvalilla on olennainen vaikutus hoitotulokseen. (Elonen & Elomaa
2007, 165).

Solunsalpaajahoidon haittojen iImaantuminen riippuu kaytetyista
solunsalpaajista ja niiden annoksista, hoidon kestosta sekd vyksil6llisista
tekijoista. Solunsalpaajien vaikutusmekanismin vuoksi haittavaikutukset ovat
suurempia kudoksissa, joissa on nopeasti jakautuvia soluja. Téllaisia ovat
esimerkiksi luuydin, limakalvot ja hiusnystyt. Yleisia haittoja ovat pahoinvointi,
veriarvojen muutokset, hiusten lahto, limakalvovauriot ja infektiot. Suurimpana
haittana solunsalpaajien kaytosta nahdaan niiden luuydintoksisuus eli —
myrkyllisyys. Valkosolukasvutekijghoidot ovat tuoneet merkittavaa apua
haittavaikutuksiin. Kasvutekijoiden avulla voidaan stimuloida luuytimen
kantasoluja ja vapauttaa uusia neutrofiileja eli korjata sytostaattien aiheuttamia
kantasoluvaurioita seka edistaa luuytimen elpymista. (Ahola 2008c, 8-9).

Kasvutekijahoidosta lisda kappaleessa 3.5. Kantasolusiirto.



29

3.2 Muu laakehoito

Solunsalpaajahoidon lisdksi syopéaa sairastavien lasten laakkeellisessa
hoidossa kaytetadn usein myos kortikosteroideja, sulfa-trimetopriinia ja erilaisia
syovan tasmalaakkeitda. Kortikosteroideista kaytetddn lasten sydpahoidoissa
eniten prednisolonia ja dexametasonia. Erityisesti leukemian hoidossa
kortikosteroidi on tarkea laéke, koska silla on tehokas lymfaattisen leukemian
maligneja soluja tuhoava vaikutus. Aivokasvainten hoidossa kortikosteroideja
puolestaan kaytetaan apuna, koska se pystyy vahentdmaan aivojen turvotusta
ja nain lievittamaan esimerkiksi pahoinvointia ja paansarkya. Kortikosteroidilla
on paljon ohimenevid sivuvaikutuksia, kuten turvotus, lisaantynyt ruokahalu ja
painon nousu. Se voi vaikuttaa myds sokeritasapainoon, jolloin voidaan tarvita
valiaikaista insuliinihoitoa, tai aiheuttaa esimerkiksi mielialan muutoksia tai

verenpaineen nousua. (Lahteenoja ym. 2008, 28-29).

Solunsalpaaja- ja Kkortikosteroidiladkityksen, kuten myods esimerkiksi
allogeenisten kantasolusiirtojen, vuoksi lapsen vastustuskyky useimmiten
heikkenee. Lapsi voi saada infektioita, joista etenkin Pneumocystis-sienen
aiheuttama keuhkokuume voi olla hoitamattomana hengenvaarallinen. Lapselle
aloitetaan sulfa-trimetopriimilaakitys Pneumocystis carinii-infektion
profylaktiseksi eli ennaltaehkaisevaksi hoidoksi. (Syrjanen, Kujala, Sinisalo &
Lumio 2002, 2233-2239; Lahteenoja ym. 2008, 29).

Syévan hoitoon on kehitetty ja kehitelladn edelleen tasmahoitolaakkeita.
Nimensa mukaan niiden vaikutus kohdistuu entista tasmallisemmin vain
syopasoluun, joten niilla on vahemman haittavaikutuksia. Tasmalaakkeet
vaikuttavat syopasolun yksittdisen biologisen ominaisuuden valityksella, ja
toimivat vain tietyssd tai tietyissa syodpasoluissa. Tasmahoitolaakkeita on
enemman kaytossa aikuisten syodpahoitona, lasten sydvan hoidossa niiden
kayttd on viela vahaista. Tulevaisuudessa niitd kaytettaneen entistd enemman
ja tallakin hetkellda on kaytdssa tasmalaake esimerkiksi lasten kroonisen
myeeloisen leukemian hoitoon. Tasméaldéke voi esimerkiksi vaikuttaa johonkin

sybpasolun aineenvaihdunnan erityispiirteeseen ja taten estdd solun toimintaa.
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Monoklonaalinen vasta-aine on tasmalaake, joka tuhoaa vain sairaat solut
tunnistamalla niiden pinnalla olevat rakenteet. Tasmalddke voi toimia myos
periaatteella, jossa vasta-aineeseen on sidottu solunsalpaaja tai radioaktiivinen
aine. Talloin vasta-aineen tarttuessa soluun, siihen sidottu solunsalpaaja
paasee solun sisélle ja tuhoaa sen. Nain myos sateily padsee solun sisélle
tuhoamaan sen. (Ahonen 2008a, 11; Lahteenoja ym. 2008, 29-30).

Tulevaisuudessa sydvan hoitoon kaytetaan myds laakkeita, joilla pyritaan
kasvainten verisuonimuodostuksen estamiseen ja sitd kautta kasvainten
naannyttamiseen. Verisuonimuodostukseen vaikuttavista laakkeistd on
kaytdnnon kokemusta jo esimerkiksi aivokasvainten hoidossa. (Ahonen 2008a,
11).

3.3 Kirurginen hoito

Kirurgista hoitoa voidaan kayttda hoitomuotona kiinteiden kasvainten hoidossa.
Nykyaan voidaan joitain kasvaimia leikata myds téhystysteitse, jolloin
leikkaushaavat eivét ole niin suuria ja leikkauksesta toipuminen on nopeampaa
(Sylva Ry 2008b). Ennen varsinaista leikkausta, otetaan kasvaimesta biopsia,
jonka avulla varmistetaan diagnoosi. Lapselle annetaan preoperatiivisesti myds
intensiivistd  solunsalpaajahoitoa, jonka tarkoitus on saada kasvain
pienemmaksi ja helpommin poistettavaksi. Pahanlaatuiset solut pystyvét
tunkeutumaan kudokseen, joten kasvain taytyy poistaa kokonaisena riittavan
suurella tervekudosmarginaalilla. Riittavan suuri marginaali on tarpeen myos
syovan uusiutumisen estamiseksi, silla riittdmattoman kirurgisen toimenpiteen
jalkeinen sydvan uusiutuminen on vaikea hoitaa. Jaljelle jadva syopasolukko
saattaa kasvaa ja levitd jopa nopeammin Kkuin varsinaisen kasvaimen
syopasolut. (Roberts 2007, 132; Lahteenoja ym. 2008, 36).
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Ennen leikkaushoitoa on tarkeaa valmistella lapsi toimenpidetta varten. Lapselle
tulee hanen ikansa ja kehitystasonsa mukaan kertoa mita leikkauksessa
tapahtuu ja miksi. MyOs vanhempien valmistautuminen leikkaukseen on
tarkeaa, silla lapsi vaistoaa herkasti vanhempiensa tunteet. Jos vanhemmat siis
ovat itsekin peloissaan ja tietamattomia leikkauksen suhteen, siirtyvat nadma
tunteet helposti myds lapseen. Jos vanhemmat tuntevat olonsa epavarmaksi tai
heilla on jotain kysyttdvaa, kannattaa heidan kaantya rohkeasti henkilokunnan
puoleen. Leikkauksen jalkeen alkaa kuntoutuminen, jonka suunnitteluun ja
toteutukseen osallistuu tarvittaessa sairaalan fysioterapeutti, joka antaa kotiin
l&htiessa kotihoito-ohjeet, joiden avulla lapsen kuntoutuminen jatkuu kotona.
(Lahteenoja ym. 2008, 36; Hiitola 2009, 133).

3.4 Sadehoito

Sadehoito perustuu suurienergiseen ionisoivaan sateilyyn, joka vaikuttaa
erityisesti  jakautumisvaiheessa oleviin  soluihin. Sadehoidolla pyritdédn
tuhoamaan syOpéasoluja ja pienentamaan kasvaimia. Usein sadehoito
yhdistetddn muihin sydpéahoitoihin, kuten leikkaus- ja solunsalpaajahoitoon.
Monesti sadehoitoa annetaan ennen kasvaimen leikkaushoitoa, jotta kasvainta
saataisiin pienemmaksi ja helpommin operoitavaksi. Postoperatiivisesti
sadehoidolla on merkitysta elimistoon mahdollisesti jaaneiden syodpasolujen
kasvamisen estamisessa. Solunsalpaajia ja saddehoitoa voidaan antaa myo6s

yhta aikaa, jolloin ne tehostavat toistensa vaikutusta. (Ahola 2008b, 15).

Sadehoito on vanha ja hyvaksi havaittu hoitomuoto, mutta sen on todettu
aiheuttavan haitallisia pitkdaikaisvaikutuksia. Erityisesti pienen lapsen paan
sadetys voi vaurioittaa lapsen aivojen ja keskushermoston kehitystd, jonka takia
pienten lasten keskushermoston sadetysta pyritadn viimeiseen asti valttamaan.
Viime vuosien aikana sadehoidon antoa on seka pitkdaikaishaittojen etta
toisaalta ladkehoidon kehittymisen vuoksi selvasti vahennetty (Hovi, Taskinen &

Jahnukainen 2006, 2210). Myos sadehoidon kohdealueen koko ja sadeannos
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ovat pienentyneet. Sadehoitoa kaytetddn edelleen esimerkiksi lasten
aivokasvainten, Hodgkinin taudin, lymfoomien, pehmytkudossarkooman seké
Wilmsin tuumorin hoidossa. (Ahola 2008b, 14-15). Sadehoito on myos osa
joiden leukemioiden hoitoa ja kantasolusiirtojen esihoitoa. (Lahteenoja ym.
2008, 30).

Sadehoito kehittyy huimaa vauhtia kaiken aikaa ja on olemassa monia uusia
sadehoitomenetelmia, joita Suomessa ei ole vield edes kaytdssa. (Ahola 2008b,
16). Talla hetkella kaytdssa oleva moderni sddehoito on kolmiulotteista eli 3D-
sadehoitoa. Kolmiulotteisessa kohteenmukaisessa hoidossa séadetys voidaan
antaa useista eri suunnista tarkasti rajatulle alueelle. Alueen rajaus tapahtuu
tietokoneella piirtden, jota helpottamaan kaytetdan kuvantamismenetelmid,
erityisesti  MRI- ja PET-kuvausta. Sadehoidossa pyritddn saamaan
hoitoalueeseen mahdollisemman tasainen annosjakauma ja sdastamaan terve
kudos saderasitukselta. Intensiteetin muokkauksessa sateilyn suunnat valitaan
niin, etta hoitokohde ja terveet kudokset olisivat mahdollisimman erillaan
toisistaan. Kun hoidettava alue ja normaalikudos ovat samassa sateilykeilassa,
sateilyn intensiteettia pienennetddn terveen kudoksen kohdalla. Nain saadaan
kohdennettua suurempi annos sédehoitoa suoraan kasvaimen kohdealueella ja
suojeltua samalla tervetta kudosta. (Kouri, Ojala & Tenhunen 2007, 159-160;
Ahola 2008b, 16).

Kaikesta huolimatta sadehoito vaikuttaa my6s terveisiin soluihin, josta
aiheutuvat sadehoidon sivuvaikutukset. Ne riippuvat paljolti sadeannoksen
suuruudesta, sadetyksen jaksotuksesta, hoitoajasta ja kohdealueen
tilavuudesta ja kudosten sadeherkkyydesta. Sivuvaikutuksia ilmenee silla kehon
alueella, johon hoito kohdistetaan. Yleisimpia séadehoidon haittavaikutuksia ovat
muun muassa iho-ongelmat, suun ja nielun kipeytyminen, pahoinvointi,
suolistovaivat ja hiustenlahtd. Sadetyksen sivuvaikutukset voivat ilmeta hoidon
aikana, pian sen jalkeen tai vasta myohaan, kuukausien tai vuosien kuluttua.
(Kouri, Ojala & Tenhunen 2007, 149; Ahola 2008b, 15; Lahteenoja ym. 2008,
30-31, 36).
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Sadehoito, kuten sydévan muukin hoito, on nykyaan yksildllistd. Sadehoidon
suunnitteluun osallistuu lapsen hoitavan ladkarin lisdksi sadehoitolaakari,
fyysikko ja rontgenhoitaja. He tekevat lapselle yksilollisen hoitosuunnitelman,
joka muodostaa sadehoidon kivijalan. Séadehoitosuunnitelmassa otetaan
huomioon lapsen koko hoitoprosessi: leikkaus, 1adkkeellinen hoito seké& potilaan
yleiskunto ja sita yllapitavat hoitotoimenpiteet. Hoitosuunnitelmaan kuuluu
sadehoitoladkarin vastaanotto, TT-annossuunnittelukuvaus, tietokonekuvaus
hoidon suunnittelemiseksi, sé&dehoitokenttien suunnittelu ja simulointi-
kuvantaminen. Liséksi lapselle tehd&an muottityyny tai muita apuvalineita
sadehoitoa varten. Suunnitteluvaiheessa lapsen iholle piirretéan merkit ja
hoitokenttien kohdennuspisteet. N&ain varmistetaan, ettd sadehoito annetaan
joka kerta suunnitelman mukaisesti. Hoitojakson aikana saddeannoksen koko
vaihtelee (Ahola 2008b, 16). Sadehoidon annokset ja hoitojen jaksotukset
suunnitellaan yhteistydssé koko hoitotiimin kanssa. (Lahteenoja ym. 2008, 30).

Sadehoidon antaminen on lapselle kivuton toimenpide. Hoitoa voidaan antaa
elimiston ulkopuolelta sédehoitolaitteesta tai joissakin tapauksissa sateilylahde
voidaan asentaa myos kudoksen sisaan. Sadehoidon aikana lapsen tulee olla
aivan paikoillaan ja hoitoasentokin saattaa olla hankala, jonka vuoksi pienet
lapset usein nukutetaan hoidon ajaksi. (L&hteenoja ym. 2008, 30). Lasta on
hyva valmistella sadehoitoa varten, silla hoitoon liittyvat asiat voivat pelottaa
hanta etukateen. Lapsen kanssa on hyva keskustella, leikkia tai muuten kayda
tulevia hoitoja lapi. Usein sadehoitolaitteeseen voi myds kayda tutustumassa
etukateen, joka auttaa lasta asian kasittelyssa ja hoitoihin valmistautumisessa.
Lapsi hallitsee hoitotilanteen paremmin, kun tietda mitd on tulossa. (Hiitola
2009, 140-142, Kekkonen & Rantanen 2009, 24-25).

Hoitohuoneessa lapsi on yksin, mutta henkildkunnalla ja vanhemmilla on
haneen yhteys kameran ja mikrofonin valityksella. Sadetystda annetaan
kerrallaan pienia annoksia, muutamia minuutteja kerrallaan ja hoito jatkuu
muutamasta hoitokerrasta useisiin viikkoihin riippuen siita, mika on hoidon syy.
Séadehoito kestda alkuvalmisteluineen noin 15 minuuttia. Mikali lapsi tarvitsee

hoitoa varten nukutusta, kuluu alkuvalmisteluihin enemman aikaa. Hoidon
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aikana seurataan lapsen veriarvoja ja annetaan tarvittaessa punasolusiirtoja.
Sadehoitoa annetaan arkipaivisin, normaalisti kerran paivassa. Tavallisimmin
lapsi tulee hoitoon kotoa k&sin. Nain lapsi voi hoidosta huolimattaan viettaa
melko normaalia elamaa, oman vointinsa ja jaksamisensa mukaan. (Lahteenoja
ym. 2008, 30).

3.5 Kantasolusiirto

Kantasolusiirto on vaikeahoitoisten leukemioiden ja levinneiden pahalaatuisten
kasvainten hoidossa kaytettdva menetelmé. Kantasoluja saadaan joko potilaan
omasta verenkierrosta keraamalld (autologinen kantasolusiirto) tai terveelta
luovuttajalta (allogeeninen kantasolusiirto). Autologisessa kantasolusiirrossa
lapselta itseltdéan aikaisemmin keratyt terveet kantasolut palautetaan hanelle
takaisin  solunsalpaajahoidon tai s&dehoidon jalkeen. Allogeenisessa
kantasolujen siirrossa kantasolut ovat perdaisin luovuttajan luuytimesta,
aareisverenkierrosta tai vastasyntyneen lapsen napaveresta. Periaatteena on
se, etta luovutetut kantasolut ovat kudostyypiltdan identtisia tai sopivia potilaan

kudostyypin kanssa. (Lahteenoja ym. 2008, 54).

Kantasolusiirtoon tulevan lapsen perusterveydentilaa selvitetdan perusteellisilla
tutkimuksilla ennen hoidon aloittamista. Esitutkimuksia ovat esimerkiksi
luuydintutkimus, TT- ja rontgenkuvaukset seka sydantutkimukset. Lapselta
otetaan usein myds veri- ja viljelynaytteita ja selkdydinnestetutkimus eli likvor.
(Ahola 2009, 11).

Ennen kantasolusiirtoa lapsen syotpaa pyritddn hoitamaan yksildllisen hoito-
ohjelman mukaan intensiivisella solunsalpaajahoidolla ja mahdollisesti my6s
koko kehon sadehoidolla. Nailla hoidoilla pyritddan tuhoamaan viimeisetkin
syOpasolut elimistdsta seka lopettamaan lapsen oman luuytimen toiminta eli

valmistamaan potilaan luuydin  vastaanottamaan Iluovutettu luuydin.
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Kantasolusiirtossa saadaan luuytimen toiminta k&aynnistettyd uudelleen
antamalla kantasoluja potilaan verenkiertoon ja néain solunsalpaajien aiheuttama

luuydinvaurio korjaantuu. (Lahteenoja ym. 2008, 54; Ahola 2009, 10-11).

Esihoidoilla pyritaan estamaan kaanteishyljintareaktio, joka tarkoittaa, etta
luovuttajan solut tunnistavat olevansa vieraassa elimistossa ja alkavat reagoida
sitd vastaan. Kaanteishyljintareaktio esiintyy iholla, suolessa, maksassa ja
joskus keuhkoissa. Hyljintd ilmenee useimmiten ihottumana tai ripulina. Lieva
kaanteishyljintd ei ole haitaksi, silla se edistdd osaltaan sydvan paranemista.
Voimakkaita reaktioita pyritadn estamaan laakehoidolla, esimerkiksi
syklosporiinin ja metotreksaatin yhdistelméhoidolla. Kéanteishyljintareaktio on
sitd voimakkaampi, mita erilaisemmat kudostyypit luovuttajalla ja potilaalla ovat.
(Lahteenoja 2006, 5; Lahteenoja ym. 2008, 56).

Kantasolusiirron jalkeen kestada noin kaksi viikkoa ennen kuin lapsen luuytimen
toiminta kaynnistyy. Taman matalasoluvaiheen aikana lapsen luuydin ei tuota
lainkaan verisoluja, jolloin esimerkiksi riski sairastua erilaisiin infektioihin on
suuri.  Autologisen kantasolusiirron jalkeen luuytimen  kaynnistymista
vauhditetaan usein kasvutekijahoidon avulla. Kasvutekijat annetaan lapselle
ihonalaisina  pistoksina.  Allogeenisten  kantasolusiirtojen  yhteydessa
valkosolukasvutekijahoitoa ei suositella (Ahola 2008c, 9). Kantasolusiirron
jalkeen lapsen ruokahalu on usein huono, suu kiped ja ravintoaineiden
imeytyminen heikkoa. Taman takia hanelle annetaan keskuslaskimokatetrin
kautta suonensisdistd ravitsemusta, joka sisaltdd kaikki hanelle tarkeat
ravintoaineet. Tassad vaiheessa hoitoa lapsi saa myds punasolu- ja
trombosyyttisiirtoja. (Lahteenoja ym. 2008, 54, 56; Ahola 2009, 11).



36

3.6 Syopéahoitojen fyysiset my6haisvaikutukset

Nykyaan noin 70 % syopaan sairastuneista lapsista paranee taudistaan.
Parantuneeksi katsotaan potilaat, joiden tauti ei ole uusiutunut hoitojen
lopettamista seuranneiden viiden vuoden aikana. Lahes puolella heistd on
kuitenkin todettavissa syovastd ja sen hoidoista ainakin jokin haitallinen
myd6haisvaikutus terveydentilaan. Useimpien jalkiseurantatutkimusten tulokset
ovat lahes samoja: vajaalla puolella potilaista ei ole mitddn todettavia
jalkiseurauksia, noin 50-60 %:lla on ainakin jokin myo6haisongelma, joista
puolella se on vakava tai henke&a uhkaava. Sydamen toimintaan seka rasva- ja
insuliiniaineenvaihduntaan kohdistuvat vaikutukset ovat lapsuusian syovan
hoitojen yleisimpia pitk&aikaisvaikutuksia. Muita todettuja myodhaisvaikutuksia
ovat muun muassa lisdantymisterveyteen liittyvat ongelmat, kuten
hedelmallisyysongelmat, hormonih&iriét, osteoporoosi tai jopa toinen syopa.
(Hovi ym. 2006, 2209-2210; Taskinen, Antikainen & Pihkala 2006, 2223-2225).

Sydévan hoito heikentaa elimiston immunitoimintaa ja voi hairita lapsen kasvua.
Jos sadehoito tai sytostaatit annetaan ennen murrosikda, kasvuhairidita voi
iImetéa 1-2 vuoden kuluttua hoidosta. Kasvuhairioén syntyyn voi vaikuttaa myos
ennen murrosikaa tehty luuytimen siirto yhdistettyna koko kehon séadetykseen.
Kasvuikaiselle lapselle annetusta solunsalpaajahoidosta voi aiheutua lapselle
luunmuutoksia, luukatoa ja leukojen ja hampaiden kasvuhairiéitd. Sadehoito ja
sytostaatit voivat aiheuttaa yhteisvaikutuksia esimerkiksi luuhun, ihoon,
sydameen, keuhkoihin, suolistoon, keskushermostoon tai munuaisiin.
Munuaisten suojaamiseen tulee Kkiinnittdd erityistd huomiota my6s yksin
sadehoitoa annettaessa, silla suurella sadeannoksella ne saattavat vaurioitua.
Vauriutumisesta voi aiheutua munuaisten vajaatoimintaa tai verenpainetautia.
(Virkkunen 2007, 10-11).

Lapsen ja nuoren mybhempaa kehitysta seurataan myods hoitojen paattymisen
jalkeen. Monen mybhemmin esille tulevan jalkivaikutuksen hoitoon tai
lopputulokseen voidaankin vaikuttaa varhaisella toteamisella ja varhain
aloitetuilla toimenpiteilla. (Hovi ym. 2006, 2210; Virkkunen 2007, 10).
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4 TUTKIMUKSET JA TOIMENPITEET

Syo6pa voidaan todeta erilaisten radiologisten kuvantamismenetelmien avulla ja
samoja kuvantamistutkimuksia voidaan kayttdd sybvan levinneisyytta,
hoitovastetta ja  uusiutumista  seurattaessa. Sydvan toteamisessa
kuvantamismenetelmien apuna kaytetddn usein histologisia tai sytologisia
naytteitd kasvainten pahanlaatuisuuden varmistamiseksi. Hoitovastetta
seurattaessa kuvannetaan useimmiten taudin alkuperaisten muutosten alueet.
Vaikka sybpa saataisiinkin hoidettua onnistuneesti, halutaan joidenkin
syoOpéatautien kohdalla maaraaikaiskuvauksien avulla havaita taudin mahdollinen
uusiutuminen varhain. Taudin uusiutuessa levinneisyyden selvittdminen on
tarkeda valittaessa uutta hoitomuotoa. Nain ollen radiologiset tutkimukset ovat
iso osa syopapotilaan hoitoa taudin kaikissa vaiheissa ja monesti joudutaankin
turvautumaan useampaan kuin yhteen kuvantamismenetelmaan, jotta saataisiin

riittdva varmuus hoitopaatoksia ajatellen. (Virkkunen ym. 2007, 103-104).

Tarpeen mukaan rontgenkuvia voidaan ottaa lahes jokaisesta kehon osasta.
Kallon, rintakehan ja pitkien luiden kuvaukset ovat naista tavallisimpia.
Kuvaukset ovat kivuttomia ja nopeita, ja lapsen on pysyttava hetki paikallaan.
(Lahteenoja ym. 2008, 17). Thorax —kuva eli rintakehan réntgenkuva on yleisin
ihmiskehosta otettava kuva. Sen avulla saadaan tietoa keuhkojen ja sydamen
tilasta. Keuhkot lapaisevat sateita hyvin, sydan ja luusto puolestaan huonosti.
Eri rakenteiden ja joidenkin poikkeavuuksien nakyminen thorax -kuvassa
perustuukin juuri tdhén kontrastiin. Kuvasta voidaan katsoa, onko keuhkoissa
tulehdusta ja kuinka keuhkot hapettuvat. Nahtavissd on myods sydamen koko
seka keskuslaskimokatetrin tai nenéd-mahaletkun paikka. Thorax —kuva voidaan
ottaa joko réntgenosastolla tai potilashuoneessa. Sydamen ja suurten suonten
pulsaatiolike aiheuttaa kuvaan epatarkkuutta. Tata pyritddn eliminoimaan
lyhyellda kuvausajalla; thorax onkin nopea ja kivuton toimenpide. (Jarvenpaa
2005, 93-95; Lahteenoja ym. 2008, 17). Ortopantomografia —tutkimuksessa

kamera kiertdd muutaman sekunnin aikana potilaan kasvojen edesta koko ajan
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kuvaten. Kuvatessaan kamera keraa tietoa potilaan leukaluista seka hampaista
ja niiden kehitysasteista. Kuvaus on kivuton ja lapsen on oltava paikallaan sen
aikana. (Lahteenoja ym. 2008, 17).

TT -tutkimus eli tietokonekerroskuvaus, MRI -tutkimus ja PET ovat rontgenissa
tehtavia kivuttomia toimenpiteitd, joissa lapsi makaa liikkuvan alustan tai sangyn
paalla. Alusta liikkuu sen mukaan, mitd aluetta halutaan kuvata. Tutkimusten
aikana lapsen on maattava liikkumatta paikoillaan, minkd vuoksi pienet lapset
nukutetaan naiden tutkimusten ajaksi. (Ladhteenoja ym. 2008, 15).

Tietokonetomografian avulla on mahdollista tehd& kolmiulotteisista kohteista
leikekuvia, joissa ei esiinny elinten paallekkdin kuvantumista. TT-kuvauksen
aikana potilassanky liukuu hitaasti rontgenldhteen ja detektorin pydriessa
potilaan ympari. Yhden leikkeen mittausaika on alle sekunti. TT-kuvassa sateily
on rajoitettu pelkastaan haluttuun leiketasoon ja leikekuva syntyy, kun kohdetta
kuvataan useista tunnetuista kulmista. Tietokonetomografialla saavutetaan
suuri  kontrasti ja voidaankin kuvantaa jopa noin millimetrin kokoisia
syopamuutoksia. (Jurvelin 2005, 39—-40; Virkkunen ym. 2007, 103).

MRI -tutkimuksessa lapsi makaa kuvausalustalla, joka liikkuu tunnelimaisen
magneettilaitteen sisadn. Magneettilaitteesta kuuluu kovaa naputusta, ja lapsi
voikin tutkimuksen aikana kuunnella kuulokkeilla musiikkia tai satuja.
(Lahteenoja ym. 2008, 15). Magneettilaite on sijoitettu suojahuoneeseen, jottei
laitteen ulkopuolinen sateily paase huoneeseen ja aiheuta kuvissa vaaristymia.
Magneettikuvauksen lahtokohtana ovat vetyatomien ydinten magneettiset
ominaisuudet. Potilas asetetaan ulkoiseen magneettikenttaan, joka on
vuorovaikutuksessa potilaan kudoksen vety-ytimen kanssa. (Jurvelin &
Nieminen 2005, 13, 58, 68). Magneettikuvauksella sytpamuutokset voidaan
havaita noin millimetrin kokoisina ja pienet pesadkkeet erottuvatkin usein
parhaiten juuri magneettikuvassa. Alkavasta taudin leviamisesta kuitenkaan ei
voida puhua, silla nainkin pienet muutokset sisaltavat satoja tuhansia

syopasoluja. (Virkkunen ym. 2007, 103).
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PET —tutkimus eli positroniemissiotomografia antaa tietoa potilaan eri kudosten
aineenvaihdunnasta. Tutkimuksessa potilaan suoneen annetaan radioaktiivista
merkkiainetta, jonka hakeutumista kudoksiin ja kudoksien aineenvaihduntaa
seurataan kuvauksen avulla. Ennen tutkimusta potilaan on oltava ravinnotta ja
hanelle laitetaan keittosuolatiputus. Varsinainen tutkimus on taysin kivuton.
(Lahteenoja ym. 2008, 15). Potilaan saaman radioaktiivisen isotoopilla
merkatun yhdisteen (radiolaake) kayttdytyminen tunnetaan ja sen kertyma
kohdekudoksessa kuvannetaan. Yhdiste kulkeutuu verenkierron mukana
tutkittavaan kohteeseen, josta laakeaineen kertym& mitataan radionuklidin
lahettamén sateilyn avulla gamma- tai positroniemissiotomografiakameralla.
(Jurvelin 2005, 43-44). Isotooppikuvauksen avulla voidaan todeta
huomattavasti TT- tai magneettikuvalla havaittavaa pienempi, sateilya lahettava
syopakudos (Virkkunen ym. 2007, 103-104).

Monesti isojenkin syopakudosten havaitseminen on hankalaa, sill& sy6pékudos
poikkeaa ympardivasta kudoksesta huonosti tai ei lainkaan. Kuvauksissa
voidaan kayttdd apuna varjoainetta, joka annetaan lapsen laskimoon.
Varjoaineen avulla pyritddn saamaan hyva tutkimustulos, silla varjoainetta
kaytettaessa eri kudokset erottuvat toisistaan paremmin. Varjoaineen antamista
varten lapsen kateen laitetaan kanyyli. (L&hteenoja ym. 2008, 15). TT-tutkimus
on yleisin tutkimus, jossa kaytetaan varjoainetta. Laskimosta varjoaine levida
verenkierron mukana kaikkialle lapsen elimistoon. Kasvaimissa on paljon
verisuonia, minkd vuoksi kasvaimet ja muut aktiivit prosessit tehostuvat
varjoaineen avulla nopeimmin ja parhaiten. Toisinaan myds magneetti- ja
ultradénikuvauksissa kaytetdan varjoainetta, silla muutosten aktiivisuutta ja
verekkyytta voi olla muutoin hankala arvioida. (Tervahartiala 2005, 72, 75-76).
Vatsan alueen TT -kuvausta varten lapsen on juotava vetta tai laimeaa mehua
ennen tutkimusta. Kuvauksen kesto on noin 10 minuuttia. (Lahteenoja ym.
2008, 15).

Kaiku- eli ultradaanikuvaus on lapsipotilaalle helppo tutkimus. Ultradanitutkimus
on melko lyhytkestoinen ja kivuton. Tutkimuksessa lapsen iholla liikutellaan

tutkimusanturia. Anturiin laitettava geeli voi saattaa tuntua kostealta ja kylmalta.



40

Tutkimus tehdaan hamarassa huoneessa, jossa tutkimuskuvaa seurataan
tietokoneruudulta. Ultradanitutkimuksella voidaan kartoittaa esimerkiksi vatsan
ja kaulan aluetta sek&a sydamen rakennetta ja toimintaa. Tutkimus on
kayttokelpoinen my6s pehmytkudossarkoomien kuvantamisessa, silla sairas
kudos saattaa erottua terveestd kudoksesta selvemmin kuin rodntgensateita
kayttavissa kuvauksissa. Esimerkiksi keuhkojen ja suoliston tutkiminen
ultraganellda ei kuitenkaan onnistu, silla se ei |apaise luuta eikd ilmaa.
Tutkimusta kaytetaan esimerkiksi primaarikasvaimen osoittamisessa seké
syovan levinneisyyden tutkimisessa. Myo0s ultradéanitutkimuksessa apuna
voidaan kayttaa tehosteainetta parantamaan nakyvyytta. (Virkkunen ym. 2007,
114; Lahteenoja ym. 2008, 17).

EEG:n eli aivojen séhkoisen toiminnan tutkimuksen avulla mitataan aivojen
kuorikerroksen sahkoista aktiviteettia. Tutkimuksen aikana lapsi makaa
sangyssa, eikd haittaa vaikka han nukahtaisikin. Potilaan paanahan iholle
asetetaan elektrodeja, joista lahtee ohut johto koneeseen. Hiusten tulisi olla
puhtaat, jotta elektrodit pysyisivat hyvin kiinni. Sydankayréaa varten myos
potilaan kasiin asetetaan elektrodit. EEG on noin tunnin mittainen kivuton
tutkimus, jota edeltavasti lapsi voi sytda ja juoda aivan normaalisti. (Launes
2001, 80; Lahteenoja ym. 2008, 16).

EKG:t4, eli sydamen sahkoista kayrda varten lapsen rintakehélle, kasiin ja
jalkoihin  kiinnitetddn useita tarroilla kiinnittyvid elektrodeja. EKG:ssa
tarkastellaan sydamen sahkdisen kayran aaltojen muotoa, joista saadaan tietoa
lihasseindman rakenteesta ja siind esiintyvistd muutoksista seka
aineenvaihdunnallisista tapahtumista. Sydansahkokayramittauksen aikana lapsi
makaa rentona sangylla, kayran tulostuessa samanaikaisesti paperille. EKG —
tutkimus on noin viisi minuuttia kestava kivuton tutkimus. (Lahteenoja ym. 2008,
16; Makijarvi 2008, 134).

Kliinisessa isotooppilaboratoriossa tehtavia tutkimuksia ovat esimerkiksi MIBG

—kartoitus ja luuston gammakuvaus (luustokartta), joka on tavallisin
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isotooppitutkimus. Kuvauksia varten lapsen laskimoon laitetaan kanyylin kautta
merkkiainetta. Luuston gammakuvauksessa merkkiaine annetaan noin kaksi
tuntia ennen tutkimusta, MIBG —kartoituksessa merkkiaine annetaan
ensimmaisend paivana ja kuvaukset tehdaan toisena ja kolmantena paivana.
Merkkiaine kertyy uusiutuvaan luuhun ja lapsilla kasvulinjat nakyvatkin tassa
kuvassa voimakkaasti. Kuvausta edeltavana péaivana aloitetaan kilpirauhasen
suojaamiseksi laakitys, joka kestaa nelja vuorokautta. Tutkimus on kestoltaan
noin 20 minuuttia, jonka ajan lapsi makaa tutkimuksen aikana liikkkuvalla
kuvausalustalla. Kuvauksen aikana kamera tulee lahelle lasta, mutta ei kosketa
hantd. Onkin tarkeda maata liikkkumatta paikallaan ja olla koskematta kameraan.
(Vanninen 2005, 691-692; Lahteenoja ym. 2008, 16).

Luuydintutkimuksen eli -punktion (LYP) avulla voidaan varmentaa tai
poissulkea pahanlaatuisia veritauteja ja se onkin valttamaton esimerkiksi
leukemioissa. Luuydinndytteesta voidaan luokitella myds eri leukemialajit.
Luuydintutkimuksella voidaan selvitella myds muita luuytimeen levinneita
sairauksia. Luuydintutkimuksen lahtokohtana ovat usein muutokset potilaan
verikokeiden tuloksissa tai hematologiseen sairauteen viittaavat oireet tai
|loydokset. Luuydintutkimus antaa tietoa taudin ennusteesta ja tutkimusta
kaytetadn myds hoitovasteen seuraamisessa esimerkiksi solunsalpaajahoitoa
saavilla potilailla. Alle 2-vuotialla punktio tehdaan saariluusta eli tibiasta ja yli 2-
vuotialla lapsilla paras naytteenottopaikka on suoliluun takaharja. Luuydinnayte
otetaan lapsilta aina kevyessa anestesiassa. (Rautajoki 1998, 167; Vilpo 2003,
241; Mahlamaki 2004, 282). Toinen vanhemmista voi menné lapsen mukana
tutkimushuoneeseen ja olla lapsen seurassa hénen nukahtamiseensa asti.
Lapsen nukahdettua hanet asetetaan tutkimusta varten sikibasentoon
tutkimuspoydalle. Naytteenottokohta puudutetaan ennen néaytteenottoa. Lapsen

heréattya hoitaja hakee hanet takaisin omalle osastolle.

Lumbaalipunktiossa lapsen lannenikamien valista selkdydinkanavasta otetaan
nayte selkaydinnestettd eli likvoria ohuella neulalla. Likvorista tutkitaan soluja,
joista voidaan n&hda esimerkiksi leukemioille tyypillisid blastisoluja.

Lumbaalipunktiolla pystytddn tutkimaan keskushermoston tilaa. Punktiossa
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lapselle voidaan my6s antaa intratekaalisesti ladketta, jolla voidaan esimerkiksi
ehkaista ja hoitaa leukemian leviamista keskushermostoon.
Luuydintutkimuksessa punktio otetaan erityiselld punktioneulalla solisluun
harjanteesta alaselasta. Punktiokohta saattaa toisinaan kipeytya, jolloin lapselle
annetaan kipuladkettd tarpeen mukaan. Luuydintutkimuksen tavoin myds
lumbaalipunktio tehdaan nukutuksessa ja useimmiten lapsi on sikibasennossa.
(Rautajoki 1998, 157; Launes 2001, 76; Penttila 2004, 169; Lahteenoja ym.
2008, 16-17).

Lapsen valmistaminen tutkimuksiin ja toimenpiteisiin

Lapsella on oikeus saada ikaansa, kehitystasoaan ja persoonallisuuttaan
vastaavaa tietoa hanelle tehtavistéa asioista. Lasta tulisikin valmistaa aina
etukateen tuleviin tapahtumiin. Valmistaminen lievittaa lapsen pelkoja ja
epavarmuutta seka lisda hoitomyodntyvyyttad ja yhteistyokykya. Lapsen liséksi
my0Os hénen perhettdén tulee valmistaa tuleviin tapahtumiin, silla vanhempien
valmistaminen vahentada myds lapsen pelkoja. Ahdistunut vanhempi siirtda
helposti ahdistustaan lapseen, jolloin pelokas lapsi jaa herkasti ilman
vanhemman tukea. (Hiitola 2009, 132, 144; Ivanoff ym. 2007, 104). Pelkojen
ehkaisyn ohella lapsen hyva valmistelu tutkimuksiin lieventdaa myds
tutkimuksista ja toimenpiteistd aiheutuvia jalkireaktioita. Tama puolestaan
auttaa lasta mahdollisiin tuleviin tutkimuksiin tullessa. (Jokinen, Kuusela &
Lautamatti 1999, 35).

Mikali lapsen hoitoon kuuluu lapselle outoja ja pelottavia tutkimuksia, hanta
tulee valmistaa niihin etukateen. Alle neljavuotiaita lapsia voi alkaa valmistaa
tuleviin tapahtumiin 1-2 paivaa aiemmin, 4-7-vuotiaita voi alkaa valmistella
viikkoa ennen tutkimusta ja yli seitsemanvuotiaita jo aiemmin. Lapsen
valmistelu tutkimuksiin auttaa hantd ymmartamaan tutkimuksen merkityksen
seka tehtavien asioiden, kuten tiettyjen asentojen, merkityksen tutkimuksen

onnistumisen kannalta. Apuna valmistamisessa voidaan kayttad esimerkiksi
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kuvakirjoja, nukkeja ja roolileikkeja. Leikki onkin hyva véline lapsen
valmistamisessa tutkimuksiin, silla leikin avulla lapsi jdsentdd uutta tietoa.
Lapsen kanssa voidaan etukateen harjoitella tutkimustilannetta vaihe vaiheelta,
jolloin lapselle muodostuu selke&a kuva héanen roolistaan tutkimuksessa. Kun
lapsi tietdd mitd on tulossa, han my6s hallitsee tutkimustilanteen paremmin.
Tutkimustilanteessa lapsen voi myds antaa paattaa itse pienista asioista, kuten
missa héan istuu. Talla tavoin lapsi saadaan yleensa paremmin yhteistyohon.
(Jokinen ym. 1999, 35-37; Luotolinna-Lybeck 2003, 34; Hiitola 2009, 141;
Kekkonen & Rantanen 2009, 24).
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5 SYOPAA SAIRASTAVAN LAPSEN HOITO

Tama kappale siséltaa tietoa syopéaa sairastavan lapsen hoitoon ja hyvinvointiin
liittyvistd keskeisistd asioista. Tarkeimpind olemme nahneet infektioiden
ehkaisyn, ravitsemuksesta huolehtimisen, verituotteiden kayton, kivun ehkéisyn
ja hoidon, keskuslaskimokatetrin hoidon seka lapsen psyykkisen hyvinvoinnin
huomioimisen. Olemme koonneet tadhan kappaleeseen perustietoa seka
kaytannonlaheisia toimintaohjeita.

5.1 Infektioiden ehkaisy

Syopapotilaat ovat tavallista alttimpia erilaisille infektioille. (Anttila 2007, 775).
Infektiot ovat useimmiten peraisin potilaan suun ja suoliston bakteerikannasta,
mutta infektioita voivat aiheuttaa myds elimiston ulkopuoliset taudinaiheuttajat.
(Lahteenoja ym. 2008, 36). Infektioalttiuteen vaikuttavat sydpakasvaimen
luonne, sijainti ja syévan hoitomuoto. Kasvaimen sijainti voi haitata elimistén
normaalia  toimintaa monella  tavalla, esimerkiksi ahtauttamalla
ruoansulatuskanavaa seka hengitys- ja virtsateita. Naiden kanavien
ahtautuminen vaikeuttaa eritteiden ja ravinteiden kulkua, joka altistaa vaikeille
infektioille. (Anttila 2007, 775).

Lymfoomiin liittyva heikentynyt soluvalitteinen immuniteetti herkistdd potilaan
usein virus- ja sieni-infektioille. Akuutin leukemian tai muun sydévan aiheuttaman
luuytimen toiminnan heikentymisen takia potilaan valkosolujen tuotanto voi olla
merkittavasti huonontunut. Tasta johtuva neutrofiilisten valkosolujen vahyys eli
neutropenia lisad huomattavasti vakavien bakteeri-infektioiden riskia, joka
suurenee neutrofiiliarvon pienentyessa. Sydpapotilaan saama solunsalpaaja- tai
sadehoito voi aiheuttaa neutropeniaa. (Anttila 2007, 775). Veriarvojen

laskeminen solunsalpaajahoidon jalkeen on sitd todennakdisempaa, mita
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vahvempaa solunsalpaajahoitoa lapsi on saanut. Tasta johtuen on yleista, ettéa
lapselle tulee hoidon aikana yksi tai useampi infektio. (L&hteenoja ym. 2008,
37).

Syopapotilaan infektioriskid  suurentavat my6s  solunsalpaajahoitojen
aiheuttamat limakalvovauriot, jotka mahdollistavat mikrobien paasyn
verenkiertoon. Limakalvovaurioiden valttamiseksi olisi hyva valttda erityisen
kuivia. ja karkeita ruoka-aineita. Infektioportteja voivat olla my6s
keskuslaskimokatetrit ja kaikki potilaaseen kajoavat toimenpiteet. (Sylva Ry
2005, 28; Anttila 2007, 775-776).

Tarkeaa infektioiden ehkaisyssa on hyva henkilokohtainen hygienia, johon
olennaisena osana kuuluu hyva kasihygienia, ihon kunnosta huolehtiminen
sekd suun ja hampaiden hoito. Kasien pesun ja kasihuuhteen kayton seka
paivittaisten pesujen ja suihkussa kayntien on oltava osa arkirutiineja. lhon
kunnosta huolehditaan rasvaamalla se pesujen jalkeen. Paivittiisten pesujen ja
rasvauksen yhteydessa lapsen ihon kuntoa tarkkaillaan punoitusten ja
haavaumien huomaamiseksi, silla pienikin ihorikko voi toimia infektioporttina.
Yksi tarkeimmista asioista on pitdd kasien iho ehjand, kynnet lyhyind ja
kynsivallit siistind. Pienten lasten vaipanvaihdosta ja ihonhoidosta on
huolehdittava erityisen tarkasti, koska vaippaihottuma on melko tavallinen
ongelma. Perdaukon saanndllinen rasvaus on osa ihonhoitoa. Perdsuolen
limakalvon vahingoittumista tulee valttaa, minka vuoksi lampoéa ei tule mitata
peraaukosta, eika lapselle tule mydskaan antaa perapuikkoja. (Sylva Ry 2005,
27; Lahteenoja ym. 2008, 39).

Rikkinaisten hampaiden tai limakalvojen kautta tulehdustaudit leviavat herkasti
muuallekin lapsen elimistéon. Tasta syysta saanndllisesti tehty huolellinen suun
ja hampaiden hoito vahentaa infektioita. Kun sydpésairaus on diagnosoitu,
lapsen suun ja hampaiden kunto tarkastetaan. Hammastarkastuksia jatketaan
saanndllisesti koko hoidon ajan. Hammasharja olisi hyva vaihtaa usein ja vaihto
tulisi tehdd myo6s vaikean yleisinfektion aikana. Sydpaa sairastavien vauvojen

tutit olisi puhdistettava ja vaihdettava ne usein. My6s sy®dpahoitojen aikana
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fluorihammastahnan ja fluoritablettien kayttd on tarkeaa, etenkin jos lapsen
hampaissa on merkkeja reikiintymisesta. Aterioiden jalkeen suu on hyva
huuhtoa vedella ruoantahteiden poistamiseksi. (Sylva Ry 2005, 27).

Sadehoito ja monet solunsalpaajat aiheuttavat syljenerityksen vahenemista ja
limakalvojen arsytysta. Kuiva suu altistaa lapsen herkasti infektioille. Suuta voi
kostuttaa vedella, keinosyljella tai esimerkiksi jaapaloja imeskelemalla.
Hampaiden harjauksen ohella  suun limakalvoja  voi suojata
klooriheksidiiniliuoksella, jota purskutellaan aamuin illoin. Liuoksen kayttd
aloitetaan jo pari paivdad ennen solunsalpaajahoitoja, ja sitd jatketaan enintaan
kahden viikon ajan. Klooriheksidiiniliuos estdd bakteeripeitteiden kasvun
hampaiden pinnalle, jos kipu estdd hampaiden harjauksen tai harjaus ei ole
infektioriskin takia suositeltavaa. Solunsalpaajahoito voi myds kuivattaa lapsen
huulia, joita tulisikin rasvata usein. Hoidoista mahdollisesti aiheutuvan
oksentelun jalkeen suu tulisi huuhdella vedella tai keittosuolaliuoksella, jotta
hammaskiillettd syovyttavd happamuus suussa vahenee ja limakalvot ja
hampaat puhdistuvat. (Sylva Ry 2005, 27).

Antibioottihoitojen yhteydessé tai veriarvojen ollessa matalat, lapsen suuhun
tulee herkasti vaaleaa katetta eli sammasta. Sammaksen ja muiden sieni-
infektioiden hoito valitaan tilanteen mukaan. Lasten sieni-infektioiden yleisimpia
hoitoaineita ovat Daktarin -geeli ja Fungizone -imeskelytabletit. My6s
virusinfektiot ~ voivat aiheuttaa suun ja nielun alueen ongelmia
solunsalpaajahoitojen ja lapsen yleisen vastustuskyvyn heikkenemisen vuoksi.
(Sylva Ry 2005, 28).

Infektioriskin vuoksi lapsen tulee valttaa paikkoja ja tilanteita, joista hanen on
mahdollista saada infektiotartunta. Terveiden tuttavien luona saa ja on
suositeltavaakin vierailla, mutta julkisia paikkoja ja kulkuvalineitd on syyta
valttda. Hoitopaikkaan tai kouluun lapsi saa menna yllapitohoidon alkaessa tai
yksilollisen sopimuksen mukaan aiemminkin. (Lahteenoja ym. 2008, 39).

Erityisessa infektioriskissa olevat lapset tulisi hoitaa suojaeristyksessa eli
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eristyssulullisessa yhden hengen huoneessa, jossa on oma WC ja suihku. Nain
pyritdéan estamaan mikrobeja sisaltdvan huoneilman paasy lapsen
potilashuoneeseen. (Anttila 2007, 783). Vanhemmat voivat olla suojaeristyksen
aikana lapsensa seurana, mikali he ovat terveitd. Sisarukset ja muut vierailijat
voivat tavata lasta hoitohenkilokunnan suostumuksella. (LAhteenoja ym. 2008,
39).

Sybpaa sairastavat lapset voidaan paaosin rokottaa terveiden lasten tavoin.
Elavia heikennettyja taudinaiheuttajia sisaltdvia rokotteita on kuitenkin syyta
valttdéa, jos lapsen hoidossa kaytetddn solunsalpaaja tai muuta
immuunipuolustusta lamaavaa laakitysta. Infektioherkille potilaille suositellaan
vuosittaista influenssarokotetta. (Anttila 2007, 783). Jos lapsi ei ole sydvan
diagnosointiin  mennessa sairastanut vesirokkoa, pyritddn se estdmaan
syOpahoitojen aikana. Jos lapsi on ollut vesirokkokontaktissa, voidaan tartunta
yleensa ehkéistd antamalla hanelle vasta-ainetta vesirokkoa vastaan tai
virusladketta viimeistdéan 72 tunnin kuluessa kontaktista. Taudin kuitenkin
puhjetessa ladkehoidon valiton aloittaminen on aina perusteltua, ja taksi ajaksi
solunsalpaajahoito keskeytetaan. Jos  perheessa on  vesirokkoa
sairastamattomia sisaruksia, suositellaan heille annettavan vesirokkorokote

potilaan syopahoitojen alkaessa. (Lahteenoja ym. 2008, 37).

5.2 Keskuslaskimokatetri ja -portti

Keskuslaskimoon asennettavaa katetria tai porttia kaytetaan syodpaa
sairastavien lasten hoidon toteuttamiseen. Niiden kautta lapselle voidaan antaa
suonensisaisia ladkkeita, ravitsemusta ja verituotteita. Keskuslaskimokatetria tai
-porttia voidaan kayttaa myos verinaytteiden ottamiseen tai lapsen
nesteyttamiseen. Katetri mahdollistaa sen, ettei lapselle aiheuteta turhaan kipua
toistuvilla pistamisilla. Keskuslaskimokatetri ja -portti asetetaan potilaalle
leikkaussalissa lapsen ollessa nukutettuna. Seka katetri ettd portti [apaisevat
ihon rintakehan kohdalta. Molemmissa letkun toinen paa on lapsen

keskuslaskimossa. Keskuslaskimoportissa lapsen rintakehélle tulee ihonalainen
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"nappi” ja katetrissa puolestaan letkun toinen paa roikkuu ihon ulkopuolella.
Vahitellen iho umpeutuu katetrin sisaédnmenoaukon kohdalta. Useiden viikkojen
kuluessa ihonalainen kudos kiinnittyy katetrissa olevaan paksuuntumaan, mika
osaltaan estaa infektioiden siirtymisen elimistoon. Tastd huolimatta katetrin
hygieeninen kasittely on tarkedd syopapotilaiden infektioherkkyyden vuoksi.
(L&hteenoja ym. 2008, 18-19, 24; Pirkanmaan Sairaanhoitopiiri 2008).

Katetrin laittoa seuraavien viikkojen aikana sen erityisen varovainen hoito ja
kasittely ovat tarkeitd. Ennen katetrin kiinnittymista ihonalaiskudokseen saattaa
se helposti liikkua tai jopa irrota. Katetrialueen tarkkailuun tulee kiinnittaa
erityistd huomiota mahdollisten turvotusten tai vuotojen huomaamiseksi.
Katetria ei saa kastella muutamaan paivaadn sen laittamisen jalkeen eika
katetrin juureen saa suihkuttaa suoraan lapsen kéydessa suihkussa

ensimmaisten viikkojen aikana. (L&hteenoja ym. 2008, 19).

Keskuslaskimokatetri aiheuttaa joitakin rajoituksia lapsen eldmaan. Katetri
estdaa lasta kaymasta saunassa ja uimassa. Lapsi voi kuitenkin kayda
normaalisti suihkussa ja kylvyssakin niin, ettei katetri osu Kkylpyveteen.
Peseytymdédn mennessa on huolehdittava siita, etta katetrin korkit ja lukot ovat
kiinni. Katetrin juuren ymparilla olevat turvateipit pidetdan suihkun ajan
paikoillaan, ja suihkun jalkeen ne vaihdetaan kuiviin. Katetrin juuren ja
ymparoivan ihoalueen puhdistuksesta ja hoidosta tulee huolehtia vahintaan
kahdesti viikossa. Katetrin juuren ja ympardivan ihon kuntoa tarkkaillaan ja
mikali jotain normaalista poikkeavaa ilmenee, tulee olla yhteydessa sairaalaan.
Katetrin paalla olevat taitokset seka lukot ja korkit tarkistetaan paivittain. Mikali
taitokset ovat likaantuneet tai kostuneet, tulee ne vaihtaa heti. Jos katetri ei ole
aktiivisessa kaytdssa, huuhdellaan se hepariinilla vahintdan kerran viikossa,
tarvittaessa useamminkin. Huuhtelu ehkéisee katetrin tukkeutumista pitaen sen
kayttokuntoisena. (Lahteenoja ym. 2008, 19; Pirkanmaan Sairaanhoitopiiri
2008).
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Keskuslaskimoportti ei rajoita lapsen elamaa keskuslaskimokatetrin tavoin.
Portin kanssa lapsi voi uida, saunoa ja kylpea vapaasti. On kuitenkin
muistettava varoa, ettei porttiin kohdistu iskuja eika sita satuta mihinkaan. Myo6s
kasien rajuja liikkeita on valtettava. Portin asentamisen jalkeen porttialueen ihon
ja haavan kunnon seuraaminen on tarkeda. Porttialueen ihon tulee pysya
hyvassa kunnossa, joten ihon kuntoa tulee tarkkailla jatkossakin. Portin
kayttamisen jalkeen pistoskohta tulee suojata vuorokauden ajaksi laastarilla tai
taitoksella, mutta muutoin portti ei vaadi erityistd hoitoa. Mikali portti ei ole ollut
kaytossa, huuhdellaan se vahintdan neljdn viikoin vélein sairaalassa. Portti
huuhdellaan keskuslaskimokatetrin tavoin hepariiniliuoksella. (Lahteenoja ym.
2008, 24).

5.3 Ravitsemus

Sybpaa sairastavan lapsen hoidossa on oleellista huolehtia lapsen
oikeanlaisesta ravitsemuksesta, silla hyva ravitsemus auttaa syopahoitojen
toteuttamista sekd samalla parantaa lapsen vointia ja elaménlaatua. Hyvalla
ravitsemuksella voidaan parantaa lapsen vastustuskykya seka nopeuttaa
paranemista mahdollisista infektioista. Usein ongelmana on lapsen ruokahalun
huononeminen solunsalpaajahoidon aikana. Ruokahalua voivat alentaa
syopahoitojen  aiheuttamat = makumuutokset,  pahoinvointi tai  suun
limakalvovauriot, jotka tekevat syomisesta kivuliasta. Tarkedd on huomioida
myds mielialanmuutoksista johtuva ruokahaluttomuus. (Lahteenoja ym. 2008,
5-9, 46). Ravitsemuksellisena ongelmana voivat olla myds nielemisvaikeudet.
Ne voivat aiheutua syljen erityksen vahenemisesta, haavaumista tai kivusta.
Sybpaa sairastavilla painonlasku on tavallista. Lahes puolella potilaista paino
laskee sairauden aikana enemman kuin 10 % ja syOpépotilaista jopa 80 % on
aliravittuja. Aliravitsemus huonontaa paranemisennustetta, lisaa
litAnnadissairauksia ja suurentaa syOpakuolleisuutta. (Viitala 2003, 13; Ollus
2007, 746-747).
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Hyvan ravitsemuksen turvaaminen osoittautuu usein haasteelliseksi tehtavaksi.
Koska ruokahaluttomuus liittyy usein hoitoihin, on se yleensd jaksottaista.
Silloin, kun ruoka maistuu, olisi sitd hyva tankata huonojenkin pdaivien varalle.
Lasta on hyva kannustaa syomaan. Kannustus ei saa olla tuputtavaa eikéa lasta
saa pakottaa syomaan. Syopapotilaan ravitsemuksessa ei ole olennaista
keskittyd terveelliseen ruokavalioon, vaan lapsen annetaan syodda ruokaa joka
hanelle parhaiten maistuu. Ruoan energiasisaltdd voi kasvattaa lisdamalla
siihen rasvaa, kermaa tai sokeria. Tarvittaessa voidaan kayttaa
taydennysravintovalmisteita, joita on saatavilla esimerkiksi erimakuisten
juomien tai vanukkaiden muodossa. Taydennysravintovalmisteissa on
enemman energiaa, proteiinia ja muita tarkeitéa ravintoaineita kuin normaaleissa
valmisteissa. Niitd voidaan kayttda aterialisind tai my0s ateriankorvikkeina,
mikali ruoka ei lainkaan maistu. Lapsen omia ruokailutottumuksia pyritddn
noudattamaan mahdollisuuksien mukaan my6s osastolla, jotta lapsen ruokahalu
sdilyisi ja ravitsemus saataisiin pysymaan hyvana. Ruoan ulkondkoon,
asetteluun, vareihin ja ruokailutilanteeseen huomiota Kkiinnittamalla voidaan

yrittdd parantaa lapsen ruokahalua. (Lahteenoja ym. 2008, 46-53).

Mikali lapsen ruokailu ei onnistu, ravitsemuksesta voidaan huolehtia
letkuravitsemuksen tai parenteraalisen eli suonensisaisen ravitsemuksen
kautta. Letkuravitsemus tarkoittaa ruokintaa nend-mahaletkun avulla tai
vatsanpeitteiden lapi asennettavan PEG-letkun kautta. Jokaiselle lapselle
valitaan yksil6llisen tarpeen mukaan sopiva letkuravintovalmiste ja sen maara.
Letkuravitsemuksella voidaan vahentdaa hoitojen toksisia vaikutuksia
ruoansulatuskanavaan (Ollus 2007, 752). Suonensisdistd ravitsemusta
kaytetaan joko tavanomaisen ruokailun lisana tai ainoana ravintona. Letku- ja
suonensisaisen ravitsemuksen yhteydessa lapsi voi sydda myos itse aina kun
hanelle ruoka maistuu. Lapsen omaa syomista tuetaan, silla pienetkin itse

syodyt ruokamaarat ovat eduksi lapsen toipumiselle. (Lahteenoja ym. 2008, 50).

Syopahoitojen aikana useat lapset karsivat my6s ruoansulatusongelmista.
Ummetus on hyvin tavallinen hoidoista aiheutuva ongelma. Ummetuksella

tarkoitetaan harventuneita (alle kolme kertaa viikossa) ja vaikeutuneita
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ulostuskertoja. Ummetus voi johtua solunsalpaajalaakityksesta, kipulddkkeista
tai muuttuneista ruokailutottumuksista ja ruokavaliosta. Usein myds véahainen
likunta sek& kuitujen ja nesteen saannin niukkuus lisdavat ummetusta.
Ummetusta voi hoitaa nesteiden juonnin lisddmiselld, liikunnalla ja
monipuolisella ravinnolla. Ummetuksen hoitoon on olemassa my6s
suolensisaltbd pehmentavia ja lisddvia sekd suolen liikkuvuutta lisdavia
la&kkeita, joita voidaan kayttaa tarvittaessa myos ennalta ehkaisevasti. (Viitala
2003, 16; Lahteenoja ym. 2008, 9, 51; SyoOpajarjestot 2009b).
Solunsalpaajahoidon tavallisena haittavaikutuksena ovat myds suoliston
limakalvovauriot, jotka aiheuttavat ripulia. Sitd voi aiheuttaa my0s
ruoansulatuskanavan alueen leikkaus- tai s&dehoito. Ripulilla tarkoitetaan
kolmea tai useampaa ripuliulostetta vuorokaudessa. (Viitala 2003, 18;
Syo6pajarjestot 2009b).

5.4 Verituotteet osana sydvan hoitoa

Solunsalpaaja- ja sadehoitojen sivuvaikutuksena lapsen veriarvot laskevat:
valkosolujen, punasolujen ja verihiutaleiden eli trombosyyttien tuotanto
vahenee. Tasta syysta monien sydpasairauksien tukihoitona lapselle tiputetaan
punasoluja ja trombosyytteja. Valkosolujen lyhyen elinian vuoksi niitéa ei yleensa
anneta lapselle verituotteina. Sen sijaan lapselle voidaan antaa
valkosolukasvutekijoitéa pistoksina. Lapsipotilaille annettavat verituotteet ovat
aina sadetettyja. (Kuula 2006, 34; Lahteenoja ym. 2008, 28). Verituotteiden
sadetys estad lymfosyyttien aktivoitumista ja jakaantumista seka estaa

kaanteishyljintareaktion (Auvinen ym. 2009, 32).

Hemoglobiini- ja trombosyyttiarvoille on jokaisen lapsen kohdalla maaratty
yksildlliset rajat. Rajojen alituttua lapselle annetaan veriarvojen korjaamiseksi
verensiirto eli hanta “tankataan”. Punasolujen antaminen parantaa lapsen
yleistilaa, silla matala hemoglobiiniarvo tekee lapsen vasyneeksi ja rasittaa

verenkiertoa. Korkea hemoglobiinipitoisuus on tarkea myods sadehoidon
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mahdollisimman hyvan vastineen saamiseksi. Trombosyytit osallistuvat veren
hyytymistapahtumaan, joten niitd annetaan hyvankin trombosyyttiarvon
omaavalle lapselle, jos hanelld on verenvuotoja. Plasmaa kaytetdén tarvittaessa
ennen kaikkea hyytymistekijoiden puutoksen korjaamiseksi. (Lahteenoja ym.
2008, 28).

5.5 Kivun ehkaisy ja hoito

Aikuisen tavoin lapsenkin kipukokemus on henkilokohtainen, joten toinen
ihminen ei voi tietaa, miten kovasti toista sattuu. Lapsi ei valttdmatta pysty joko
ikansa tai kehitysasteensa vuoksi ilmaisemaan kipuaan ymmarrettavasti, minka
vuoksi lapsen kayttaytymisen ja fysiologisten muutosten, kuten pulssin ja
verenpaineen, tarkkaileminen kipukokemuksen arvioinnissa korostuu. Lapsen
kipukokemukseen ja sen ilmaisuun vaikuttavat liséksi muun muassa sukupuoli,
persoonallisuus, aikaisemmat kipukokemukset, oppiminen, mieliala, pelko,
ymparistd, ero vanhemmista seka lapsen ymmarrys sairaudesta ja tehtavista
toimenpiteista. Kipua voidaan arvioida kayttamalla kipumittareita, joista lapsilla
yleisin on kasvokuvamittari (iloiset kasvot — itkevat kasvot). Lasta opetetaan
kayttamaan mittareita sairauden alkumetreilta lahtien. Usein lapsen kaytés
muuttuu hé@nen ollessaan kivulias, etenkin artyisyys ja itkuisuus ovat merkkeja
kivusta. Vanhemmat osaavat tulkita lastaan parhaiten, joten kivun arviointi
onnistuu parhaiten hoitajan ja vanhempien yhteistyéna. (Ahola 2005b, 25;
Lahteenoja ym. 2008, 40-41; Hamunen 2009, 442).

Kipu kuuluu syodvan tavallisimpiin oireisiin, mutta useimmiten sita pystytaan
hoitamaan tehokkaasti. Kivun ehkaisy ja lievittdminen ovat nykyaan keskeinen
osa syOpaa sairastavien lasten hoitoa. (Ahola 2005b, 24; Lahteenoja ym. 2008,
40). Kivun ennakointi ja hoidon varhainen aloitus ovat kivunhoidon lahtékohtia.
Alusta asti tehokas kivunhoito on ensisijaisen tarkedd lasten sydpakivun
hoidossa. (Pouttu 2009, 460). Syopé&apotilaan kivut voivat olla akuutteja tai

kroonisia, ja ne jaotellaan usein neljddn rynmaan kivun syyn perusteella: taudin
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aiheuttama kipu, hoitojen aiheuttama kipu, toimenpiteiden aiheuttama kipu ja
loppuvaiheen kipu. Kivun valttamiseksi useimmat tutkimukset ja toimenpiteet
tehdaan lapsille nukutuksessa. SyoOpakasvaimen lisdksi my6s syodpahoidot
sivuvaikutuksineen voivat aiheuttaa lapselle kipuja, ja talloin tarvitaan kivun
oireenmukaista hoitoa. (Keinanen & Jarvimaki 2004, 330; Lahteenoja ym. 2008,
41; Pouttu 2009, 459-460).

Kipua voidaan hoitaa lddkehoidon ohella myods monilla muilla keinoilla.
Hoitomuodon valinnassa tulee huomioida kivun aiheuttaja seka potilaan ika ja
sairaus. Laakkeettomid hoitokeinoja ovat esimerkiksi asentohoito, hieronta,
kylmé- ja lampohoidot, rentoutus ja musiikki. Lapsen kipua voivat lievittaéad myos
silittely, turvallinen syli ja juttelu. (L&hteenoja ym. 2008, 41; Pouttu 2009, 460).
Laakkeettomaan kivunhoitoon soveltuu hyvin kylmdpussit, -voiteet tai
esimerkiksi lammitetyt kaurapussit, jotka laitetaan kiped&n paikkaan.
Kokeilemalla tietdd parhaiten auttaako kivunlievityksessa paikallisesti kuuma vai
kylma. Lapsen asennon voi tukea esimerkiksi tyynyjen avulla sellaiseksi, etta
hanella on siind hyva olla. Kipedn paikan varovainen hieronta tai esimerkiksi
rentoutuskasetit tai -harjoitukset avulla voivat helpottaa oloa ja lievittda kipua.
Musiikin kuuntelu voi auttaa jo siten, etta se vie ajatukset pois kivusta ja auttaa
rentoutumaan. Usein varsinkin pienempien lasten kipua helpottaa tuttu ja
turvallinen syli, silittely tai juttelu, joka voi kdéantaa ajatukset pois kivusta. Myos
kaikenlainen muu lapsen mielestd mukava toiminta, esimerkiksi pelien

pelaaminen voi auttaa kivunlievityksessa.

Laakkeellista kivunhoitoa kaytettdessa voidaan suurin osa kivuista hoitaa
yksinkertaisella kipulaakityksella porrasteisesti, alkaen miedoista kipulaakkeista
ja paatyen vahvoihin opioideihin. (Keindanen & Jarvimaki 2004, 330).
Kipuldakitys aloitetaan tavallisesti suun kautta otettavin ladkkein tai ihon kautta
vaikuttavilla  laastareilla.  Kivunhoidossa  kaytetaan  herkdsti  myds
laskimonsisaisesti annettavia kipuldékkeita, koska joskus laakkeen ottaminen
suun kautta saattaa olla vaikeaa tai mahdotonta. Lasten kivunhoidossa pyritdéan
valttamaan pistdmistd, mika syOpaa sairastavien lasten kohdalla usein

onnistuukin helposti keskuslaskimokatetrin ansiosta. Jos lasta kuitenkin
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joudutaan pistamaan, voidaan ihoa puuduttaa paikallisesti puudutusvoiteella.
(Lahteenoja ym. 2008, 42). On olemassa myds infuusiopumppuja (PCA), joiden
avulla lapsi voi itse annostella laédkettd. Ennen pumpun kayttdonottoa siihen
ohjelmoidaan  potilaskohtaisesti  kerta-annos, annosvali, kipulaédkkeen
enimmaisannos tunnissa sek&d taustainfuusio. Taustainfuusiolla tarkoitetaan
potilaalle automaattisesti pumpun kautta menevaa laakitysta, jonka liséksi
potilas voi itse pumppua kayttamalla ottaa tarvitsemiaan lisdannoksia.
Pumppuja kaytetaan tavallisimmin leikkausten jalkeen seka
saattohoitovaiheessa. (Kalso & Vuorinen 2007, 20; Pouttu 2009, 461).
Syopakivun  hoidossa suositaan pitkdvaikutteisia valmisteita, joiden
saanndllisella annostelulla pyritdéan tasaiseen kivunlievitykseen. Kipul&akitysta
pitkadn kaytettdessd annostusta on jossakin vaiheessa usein nostettava
elimiston tottuessa ladkeannokseen. (Lahteenoja ym. 2008, 42).

5.6 Lapsen psyykkinen hyvinvointi

Sybpaan sairastuessa lapsi joutuu hoitojen myodta sopeutumaan moniin uusiin
asioihin. Sairaalamaailma voi jo itsessdan olla vieras ja pelottava, minka lisaksi
lapset kokevat eron perheesta usein ahdistavana ja pelottavana. Vanhempien
lasndolo sairaalassa saa lapsen tuntemaan olonsa turvallisemmaksi. Sairaus
voi vaikuttaa lapsen ja hanen sisarustensa valisiin suhteisiin. Tama tulee
huomioida hoidossa sen vuoksi, ettd perheenjasenten véliset hyvat suhteet
vaikuttavat lapsen mielialaan positiivisesti. (Lahteenoja ym. 2008, 7). Lisaksi on
tarkeaa, etta lapsella on toimivat vuorovaikutussuhteet ystavien, tuttavien ja

hoitohenkilokunnan kanssa. (lvanoff ym. 2007, 177).

Lapsi eivat valttamatta itse osaa hahmottaa ja ymmartaa syopaa, jonka vuoksi
han saattaa syyttaa itseddn sairastumisestaan. On normaalia, etta lapsi saattaa
kuvitella sairastuneensa sen vuoksi, ettd han teki jotain vaaraa. Lapselle onkin

hyva kertoa hanen ik&nsé ja kehitystasonsa mukaan sydvasté ja painottaa, etta
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sairastuminen ei ole milladn tavalla hanen syynsa. Tieto lisda lapsen

luottamusta ja vahentaa pelkoja. (Lahteenoja ym. 2008, 7).

Nuorelle syop&an sairastuminen on usein haasteellisempaa kuin nuoremmille
lapsille. SyOpé&hoidot hairitsevat nuoren itsenaistymista, ja haasteina nuori
kokee koulunkéaynnin ja opiskelun, riippumattomuuden, kaverisuhteiden
sailymisen, seksuaalisuuden ja tulevaisuuden suunnittelun. Sydpaa sairastavat
nuoret toivovat tulevansa kohdelluiksi terveiden ik&tovereiden tavoin.
Mahdollisuus osallistua omaan hoitoonsa ja sita koskevaan paattksentekoon
vahvistaa nuoren itseluottamusta. Nuoren psyykkista hyvinvointia edesauttaa
opiskelu ja tulevaisuuden suunnittelu myods hoitojen aikana. Positiiviset
ajatukset tulevaisuudesta ovat tarkeita, mutta nuorta taytyy auttaa arvioimaan
tilannettaan realistisesti. Nuori kaipaa tiedon ja ohjauksen lisaksi avointa,
rehellistda keskustelua sairauden aiheuttamien tunteiden l&pikdymiseen. Usein
my0Os vertaistuki nayttelee suurta roolia sairauden hyvaksymisessa ja sen
kanssa elamisessa. (Lahteenoja ym. 2008, 10-11). Pitkdaikaisempaa
psyykkistd hyvinvointia ajatellen on muistettava, ettéa hoitojen loputtua on
olemassa uhka sairauden uusiutumisesta ja mahdollisesta kuolemasta. (Salmi
& Lahteenmaki 2000, 26).

Sybpa vaikuttaa monin tavoin my6s lapsen mindkuvaan. Lapsen kasvu ja
kehitys saattavat hidastua, ja lisaksi ladkehoito voi aiheuttaa ulkondkdon
muutoksia, esimerkiksi hiusten laht6a, lihomista tai laihtumista. Pieni lapsi
sopeutuu ulkonddn muutoksiin usein isompia lapsia ja nuoria paremmin.
Sybpaa sairastavan lapsen hoidossa pyritdan kokonaisvaltaiseen hyvinvointiin,
joka kasittaa fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin. Hoidon aikana
tulisi huolehtia siitd, ettda lapsen turvallisuudentunne sailyy ja han tuntee
olevansa hyvéaksytty ja ymmarretty. Turvallisuudentunteeseen vaikuttaa
kokemus hoitohenkilokunnan ammattitaidosta, hoidon jatkuvuudesta ja siita,
ettd lapsi kokee saavansa oikeaa hoitoa. Hoidon aikana lapsen tulee saada
tuntea iloa, levollisuutta ja rauhallisuutta. (Ivanoff ym. 2007, 177). Leikki- ja

viriketoiminta ovat lapselle valineita vaikeiden asioiden l&pikaymiseen ja niista
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selviytymiseen. Leikin ja liikunnan kayttamisella osana hoitoa pyritddn
nopeuttamaan toipumista. (Lahteenoja ym. 2008, 7).
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Liite 1: 1(6)

LITTEET

SANASTO

ALL = akuutti lymfaattinen leukemia.

Allogeeninen = kudostyypiltdéan sopivalta luovuttajalta peréisin oleva. Esim.
allogeeninen kantasolusiirto, jossa kantasolut ovat peraisin terveen, sopivan
luovuttajan luuytimesta, &areisverenkierrosta tai vastasyntyneen napaveresta.

Allografti = toisesta saman lajin yksilosta otettu kudos- tai elinsiirre, eli ihmisen
ollessa kyseessa kudos tai elin siirretaan ihmiselta toiselle.

Anemia = “verenvahyys”, joka johtuu punasolujen vahyydesta tai niiden
sairaudesta. Anemiassa hemoglobiibiarvo on normaalia alhaisempi. Oireita ovat
vasymys, huimauksen tunne ja hengenahdistus.

AML = akuutti myeeloinen leukemia.

Astrosytooma = eraasta hermotukisolusta, astrosyytista eli tahtisolusta,
koostuva aivo- ja selkaydinkasvain.

Autologinen = potilaan omasta elimistosta peraisin oleva. Esim. autologinen
kantasolusiirto, jossa kantasolut saadaan potilaan omasta verenkierrosta
keraamalla.

B-lymfosyytti = B-solu. Valkosoluihin kuuluva, immuunijarjestelman yllapitoon
osallistuva solu. Tehtdvana huolehtia immunologisesta muistista.

Benigni = hyvanlaatuinen. Kuvaa kasvaimen leviamis- ja
uusiutumistaipumusta.

Biopsia = koepalan otto, ks. koepala

Blasti = Emosolu. Tietyn solutyypin epakypsa muoto tai aktiiviseksi muuttunut
kypsa solu.

Burkittin lymfooma = imusolmukesy6pa, jota esiintyy vatsan ja suoliston
alueella

CT = ks. tietokonetomografia

EEG = Elektroenkefalografia. Aivosahkokéayra, joka kuvaa aivojen sahkoisia
IImi6itd. Kaytetdan esimerkiksi kohtausoireiden selvittamiseen.
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EKG = Elektrokardiogrammi. Sydansahkokayra, joka kuvaa sydamen toimintaa
ja siihen liittyvia sahkdimpulsseja.

Ependymooma = aivokammioita verhoavista ependyymisoluista lahtodisin oleva
aivojen takakuoppakasvain.

Etdpesake= Jostakin elimesta alkunsa saaneen kasvaimen ilmentyméa muualla
elimistossa. Etapesakkeet kehittyvat usein ensimmaiseksi lahi-
imusolmukkeisiin, myéhemmin muihin elimiin.

Ewingin sarkooma = luusyop4, jota voi esiintya luuston ulkopuolellakin.
Gliooma = erés aivokasvain. Saa alkunsa keskushermoston hermotukisoluista.

Gradus = erilaistumisaste. Syévan pahanlaatuisuusaste, joka maaritetaan
mikroskooppitutkimuksessa. Kaytetaan hyvéaksi hoidon suunnittelussa ja
ennusteen arvioimisessa.

Granulosytopenia = veren jyvassolujen vahyys.

Histologinen = kudosten rakenteen tutkimus [&hinn& mikroskooppisin ja
kemiallisin menetelmin

Hodgkinin tauti = pahanlaatuinen imusolmukekasvain eli lymfooma.
Immunosuppressiivinen = immunijarjestelman toimintaa hillitseva
Induktiovaihe = sydvan ladkehoidon alkuvaihe.

Intratekaalinen = selkdydinkanavaan annosteltava

Isotooppikartoitus = Kuvantamismenetelma, joka perustuu elimistoon
saatetun radioaktiivisen aineen epatasaiseen jakautumiseen eri kudoksiin.
Antaa tietoa mm. elimen eri osien toiminnallisesta aktiivisuudesta ja
kasvainmaisten muodostumien esiintymisesta. Kartoitusta kaytetaan
esimerkiksi luustoetdpesakkeiden etsinnassa.

Jattihoito = hoito, joka sisaltaa suuria annoksia yhta tai useampaa
solunsalpaajaa seka yleensa myos koko kehon sadehoidon.

Kantasolusiirto = Syévan hoitokeino, jossa sade- tai solunsalpaajahoidon
jalkeen luuytimen toiminta palautetaan antamalla takaisin potilaaseen hanesta
ennen hoitoa talteen otettuja verisolujen kantasoluja.

Katekoliiniamiini = sympaattisesta hermostossa ja lisamunuaisesta peraisin
olevia viestiaineita (adrenaliini, noradrenaliini ja dopamiini).

Kraniofaryngiooma = erés kallonpohjan hyvanlaatuinen kasvain.
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Koepala = pieni kudospala, joka otetaan leikkauksessa, tahystyksessa tai
koepalan ottoon tarkoitetun erityisen neulan avulla. Mikroskooppisen
tutkimuksen avulla selvitetddn, onko koepalassa sairaalloisia muutoksia, esim.
syOpakudosta.

Kysta = rakkula, nestetta siséltava ontelomuodostuma.

Lumbaalipunktio = Lannepisto, jossa neula tydnnetdén lannenikamien valista
lannerangan lukinkalvonalaiseen tilaan. Kaytetddn naytteen ottamiseksi aivo-
selkaydinnesteesta.

Lymfoblasti = kookas imusolu

Lymfooma = imukudoksen pahanlaatuinen kasvain, imukudossydpa. Lasten
lymfoomat jaetaan Hodgkinin tautiin ja Non-Hodgkin —lymfoomiin.

LYP = Luuydinpunktio. Alaselan suoliluun harjanteen kohdalta luuytimesta
otettava nayte, jolla tutkitaan keskushermoston tilaa tai pahanlaatuista
veritautia.

Magneettikuvaus = Tutkimus, jossa tutkittavasta elimesta muodostetaan
tietokoneen avulla kuva magneettikenttamuutosten perusteella.

Maligni = pahanlaatuinen. Kuvaa kasvaimen leviamis- ja uusiutumistaipumusta.

Mediastinum = keuhkojen valinen tila, jossa sijaitsee muun muassa sydan ja
suuria verisuonia

Medulloblastooma = pahanlaatuinen pikkuaivojen kasvain
Metastaasi = ks. etdpesake

MIBG = isotooppitutkimus, jota kaytetaan kasvaimen koon ja levinneisyyden
maarittdmiseen.

MRI = ks. magneettikuvaus
Nefroblastooma = pahanlaatuinen munuaiskasvain, Wilmsin tuumori.

Nend-mahaletku = nenan kautta ruokatorveen ja edelleen vatsalaukkuun
asennettava taipuisa letku. Nend-mahaletkun avulla turvataan ravitsemus
silloin, kun ruokailu ei jostain syysta onnistu normaaliteitse. Letkun kautta
voidaan antaa myds laakitysta.

Neoadjuvanttihoito = Ennen syévan leikkaus- tai sddehoitoa annettava
laékehoito, jonka tavoitteena on kasvaimen pienentaminen ja taten leikkauksen
ja séadehoidon tuloksen parantaminen.
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Neuroblastooma = Hermokudoskasvain, joka saa alkunsa sympaattisen
hermoston alueelta.

NHL = ks. Non-Hodgkinin-lymfooma
Neutropenia = neutrofiilisten valkosolujen vahyys

Non-Hodgkinin-lymfooma = Pahanlaatuisten imukudoskasvainten eli
lymfoomien ryhma4, johon kuuluvat muut lymfoomat kuin Hodgkinin tauti. Non-
Hodgkin-lymfoomia esiintyy paitsi imusolmukkeissa my6s muissa elimissa (mm.
nielussa, mahassa, suolessa, ihossa ja aivoissa).

Onkologi = Syopatautien erikoislaakari, jonka toimialaan kuuluvat syévan
la&ke- ja sédehoito.

Ortopantomografia = Leukojen rontgenkuvauksessa kaytetty menetelma jolla
hampaista saadaan vaaristymétén tasorontgenkuva samalle filmille.

Osteosarkooma = luusytpa

PEG-letku = vatsanpeitteiden |&pi asennettava ravitsemusletku. Letkulla
voidaan turvata ravitsemus silloin, kun ruokailu ei jostain syysta onnistu
normaaliteitse. Letkua varten on olemassa omat letkuravintovalmisteensa.
Letkun kautta voidaan antaa myds ladkitysta.

PET = ks. Positroniemissiotomografia.

PDG-PET = Hodgkinin taudin tarkein levinneisyystutkimus, jonka avulla
nahdaan aktiivisen taudin pesakkeet. Kaytetaan myds hoitovasteen
seurannassa.

PNET = Primitiivinen neuroektodermaalinen kasvain. Hermokudoksista alkunsa
saaneiden pahanlaatuisten kasvainten yhteisnimi.

Polyyppi = Onteloelimen (mahan, suolen, virtsarakon jne.) sisapinnasta
onteloon tydntyva sormimainen, usein kapealla kannalla seindmaan kiinnittynyt
muodostuma.

Positroniemissiotomografia = Isotooppikuvausmenetelma, jossa
kerroskuvausperiaatteella tutkitaan radioisotoopilla tutkimusaineen
aineenvaihduntaa elimistdssa ja sen kertymista tutkittavana olevaan elimeen.

Preoperatiivinen = ennen leikkausta tapahtuva

Primaarikasvain = Kasvain, joka syntyi ensimmaisena ja jonka seurauksena
voi myéhemmin kehittya etéapesakkeita muihin elimiin.

Profylaksia = ennaltaehkaiseva hoito
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Rabdomyosarkooma = poikkijuovaisesta lihaksesta lahtoisin oleva
pahanlaatuinen kasvain

Remissio = Potilaan tilan (tilapainen tai pysyva) koheneminen ja taudin
aiheuttamien oireiden ja I6yddsten lievittyminen. Taydellinen remissio voi
merkitd pysyvaa paranemista.

Retinoblastooma = Verkkokalvon varhaissolusydpéa, pienten lasten
harvinainen pahanlaatuinen silmakasvain.

Sarkooma = yleisnimitys tukikudoskasvaimelle. Sarkoomat jaetaan pehmyt- ja
tukikudossarkoomiin.

Sepsis = bakteerien aiheuttama vakava yleisinfektio.

Solunsalpaaja = Syovan hoitoon kaytetty la&keaine, jonka toivottu vaikutus on
syopéasolujen tuhoutuminen tai niiden jakautumisen estyminen.

Stage = levinneisyysaste. Arvio siita, miten laajalle syopa on levinnyt. Perustuu
tietoihin kasvaimen koosta, tunkeutumisesta lahielimiin seka etéapeséakkeiden
esiintymisesta. Kaytetaan hyvaksi hoidon suunnittelussa ja ennusteen
arvioimisessa.

Sytologinen = yksittaisten solujen tai soluryhmien rakenteen ja toiminnan
tutkiminen

Sytostaatti = ks.solunsalpaaja

Sympaattinen hermosto = tahdosta riippumattoman hermojarjestelman toinen
padosa. Saatelee verenkiertoelinten, rauhasten, ruoansulatuskanavan ja
virtsaelinten toimintoja ja toimii usein hatatilanteessa mm. avartamalla
hengitysteita, lisdamalla sydamen lyontitiheytta ja iskutilavuutta, lisaamalla
sydamen ja luustolihasten verenkiertoa seka rajoittamalla ihon ja
ruuansulatuselimiston verenkiertoa.

T-lymfosyytti = T-solu. Valkosoluihin kuuluva immunijarjestelmén yllapitoon
osallistuva solu. Auttavat tuhoamaan solujen sisalla elavia taudinaiheuttajia ja
saatelevat puolustuskeinoja, joilla elimistd taistelee taudinaiheuttajaa vastaan.

Tietokonetomografia = Rontgentutkimusmenetelma, jossa kudoksen tiiviyden
vaihtelun aiheuttama réntgensateilyn lapaisevyyden vaihtelu muunnetaan
tietokoneen avulla rontgenkuvan tapaiseksi (poikkileikkaus) kuvaksi. Kaytetaan
syopien diagnostiikassa ja sddehoidon suunnittelussa.

Thoraxkuva = "keuhkokuva”. Rintakehan kuvaus, jolla saadaan tietoa sydamen
ja keuhkojen tilasta.
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Trombosytopenia = verihiutaleiden eli trombosyyttien vahyys
TT = ks. tietokonetomografia

Tuumori = Yleisnimitys kudosmuutokselle, joka ilmenee kyhmyné&, sormin
tunnettavana kasvainmaisena muodostumana. Kaytannossa tarkoittaa aina
kasvainta.

Ultradanitutkimus = Esimerkiksi syévan diagnosoinnissa kaytetty
tutkimusmenetelma4, jossa elimistoon johdetaan daniaaltoja ja kudosten

rajapinnoista heijastuvien kaikujen perusteella muodostetaan kuva elinten
rakenteesta.

Wilmsin tuumori = lasten pahanlaatuinen munuaiskasvain, nefroblastooma.
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Lukijalle

Hyvit vanhemmat,

Olette juuri saaneet tietdd lapsenne sairastavan syopdd. Diagnoosi
lapsen syovdstd jarkyttdd suuresti RoRo perhettd ja diagnoosi- ja
toteamisvaihe onKin usein perheelle erityisen raskasta aikaa. Ajatus
syovdstd voi olla pelottava. NyRyaikaisten tehokRaiden
hoitokeinojen ansiosta useimmat syopdd sairastavat lapset Ruitenkin
pystytddn parantamaan.

Toivomme tdmdn oppaan olevan teille avuksi uudessa
elamantilanteessa ja auttavan teille herddviin RysymyRsiin
vastaamisessa. Idssd oppaassa Rdsittelemme perustietoja
alkuvaiheen tapahtumista yleiselld tasolla. Lisdd tietoa lasten
syovistd ja niiden hoitoon [iittyvistd asioista [oyddtte halutessanne
Syopddn sairastuneiden lasten vanhempien yhdistyRsen

verkRosivuilta (http: //www.kolumbus.fi/syliry/index, html).

Ldmpimin terveisin,
oppaan teRijdt



yan s

Syopddn sairastuneiden lasten vanhempien yhdistys



Yleistd

Syopddn sairastuu vuosittain Suomessa noin 150 lasta. Heistd
noin 80 % pystytddn parantamaan tehokRaiden hoitoReinojen
avulla. Lasten sydpdhoitoina Raytetddn solunsalpaajahoitoa,
muuta lddkehoitoa, leikRkaushoitoa, sddehoitoa,
Rantasolusiirtoa ja ndiden hoitojen yhdistelmid.

Syovdn diagnosoinnin jilkeen lapsenne voi joutua viettdmddn
osastolla pitkdnkin ajanjakson ennen Ruin hdin pddsee
Raymddn Rotona. Myshemmdssd vaiheessa syovin hoito
tapahtuu osittain Rotoa Rdsin.

Vanhemmille on osastolla kRahvihuone, jossa he voivat
hengdhtdd ja evdstdd. Vanhempien Rahviiuoneessa voitte
Reittdd Rahvia veloituksetta ja jadRaappiin voitte tuoda omia
evditdnne.



Osastolla

Alussa lapsi on yhden hengen eristyshuoneessa, mutta
jatkossa hanelld voi olla osastolla huonetoveri. Ennen
hoitojen alkamista lapselle annetaan suonensisdistd
nesteytystd, hdneltd otetaan erilaisia verindytteitd ja
mahdollisesti tehdddn erilaisia tutkimuksia, Ruten esimerkiksi
rontgenkuvauksia. Lapsella saa olla osastolla omia leluja ja
tavaroita seRd omia vaatteita.

Diagnoosivaiheessa voitte yopyd osastolla 2-3 ensimmdistd
yotd, jonka jilkeen teilld on mahdollisuus asua SYLI Ry:n
Ralustetuissa asunnoissa maksutta. Oman hyvinvointinne
Rannalta hyvdt younet ovat tarpeen, jotta jaRsaisitte olla
pdivisin lapsen seurana. Hoitajat huolehtivat lapsestanne
oisin. Voitte myds vapaasti Raydd esimerRiRsi syomdssd ja
ulkoilemassa, jolloin hoitajat ovat lapsenne seurana.

Alkuhoidon ajaksi saatte osastolta “parkkikortin’, jolla voitte
pysikgidd autonne ilmaiseRsi sairaalan parkRialueelle.



Sairaalassa teilld on mahdollisuus ruokailla
henkilokuntahintaan henkilokunnan ruokasalissa.

Lapsella on osastolla kaksi omahoitajaa, jotka hoitavat
lastanne aina tyovuorossa ollessaan. Idten omahoitajat
oppivat tuntemaan lapsenne ja RoRo perheen tavat ja
tottumuRset seRd perheen Rasvatustyylin parhaiten, ja
toimivatRin RoRo perheen "asianajajina’. Omahoitajan kanssa
voitte Reskustella mieltd painavista asioista.

Tapaatte lddRdrin pdivittdin myos alRuvaiheen jilkeen, jolloin
saatte Rysyd asioista, jotkRa mahdollisesti mietityttdvdt teitd.
LddRdri kertoo asioista rehellisesti teiddn lisiksi myos lapselle
itselleen hanen iRddnsd ja Rehitystasoaan vastaavasti.

Lapsenne saattaa joutua olemaan sairaalassa pitRidkin
aikoja, jopa Ruukausia, jonka vuoRsi on tdirkedd, ettd teiddn
lisaRsenne myds muut sukulaiset vierailevat hinen luonaan.
Erityisesti sisarusten on hyvd Riydd tapaamassa lasta.
Sisaruksille ja muille sukulaisille on hyvd Rertoa rehellisesti
lapsen sairaudesta.



SuRulaisten ja sisarustenkin vierailusta on sovittava
etuRdteen osaston henKiloRunnan kanssa. Lapsen [uona ei voi
vierailla sairaana, jotta hdn ei saisi tartuntaa. Myos
vanhempien tulee olla terveitd ollessaan lapsen [uona.




Infektioiden ehRdisy

Lapsenne on nyt syopdsairauden vuoksi tavallista alttiimpi
erilaisille infektioille. Suurimpana syynd tihdn on
valkosolutuotannon heikentyminen, joRa sairauden lisaksi
aiheutuu myos solunsalpaajahoidosta. Lisdksi sytostaattihoito
voi aiheuttaa esim. [imaRalvovaurioita, jonka vuoRsi lapsenne
ruokavaliossa tulisikin valttdd Ruivia ja RarReita ruokia.
Mydos lapsen keskuslaskimokatetrin Rasittelyssd tulee olla
huolellinen, silld se on yRsi infeRtioportti.

On tdrkedd, ettei lapsenne sairastu infeRtiothin. Infektioiden
ennaltaehRdisy on ensisijaisen tdrRedd, silld infeRtio voi
hidastaa syopdhoitojen antamista.



InfeRtioiden ehRdisemiseRsi on tdrRedd huolehtia lapsen:
° sadnnollisestd Rdsien pesusta
° Rdsthuuhteen Riytostd
° pdrvittdisestd peseytymisestd
° thon pdivittdisestd rasvauksesta

° suun ja hampaiden sidnnollisestd hoidosta

Ndiden lisdRsi lapsenne tulee vilttdd paikRoja, joissa hin voi
saada infektiotartunnan, esim. Raupassa Raynti ja julRiset
RulkRuvdlineet. Terveiden suRulaisten ja tuttavien [uona
voitte Ruitenkin vierailla. Pienentddiksenne lapsenne riskid
sairastua infektioihin, tulee teiddnKin pestd ja desinfioida
Rdtenne aina lapsen [uokse tullessanne.



Keskuslaskimokatetri

Lapsenne tarvitsee hoitoja varten ReskuslaskimoRatetrin, joRa
hinelle asetetaan nukutuksessa leikkaussalissa. Katetri
ldpdisee lapsen thon rintakehdn Rohdalta ja sen toinen pdd on
lapsen keskuslaskimossa.

Katetrin Rautta mahdollistetaan lapsen lddRitseminen,
verituotteiden ja nesteiden tiputus, verindytteiden ottaminen
sekd tarvittaessa suonensisdinen ravitsemus. Katetrin avulla
vdltetddn lapsen turhat Rivuliaat pistamiset.

Katetrin laittoa seuraavien viitkRojen aikana on tdrkedd
hoitaa ja Rdsitelld sitd erityisen varovasti, silld alussa se
saattaa helposti [iiRRua tai jopa irrota. Peseytyminen
onnistuu helpoiten suthRussa. Kylpyja ei suositella, silli
Ratetria el saa laittaa Rylpyveteen.
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Omahoitaja opastaa teiddt hoitamaan lapsenne Ratetria, jotta
osaisitte huolehtia siitd lapsen ollessa Rotona. Harjoittelette
Ratetrin huuhtelua ja juuren hoitoa aluksi nukella, jolla on
ReskuslaskimoRatetri. Saatte Raytinnon opastuRsen [isdksi
Kirjalliset ohjeet Ratetrin hoidosta.

Elli-nuken keskuslaskimoRatetri

11



Ravitsemus

Hyvdi ravitsemus:
° auttaa lapsenne hoitojen toteuttamisessa
° parantaa lapsenne vointia ja eldmdnlaatua

° parantaa lapsen vastustuskRyRyd

° nopeuttaa paranemista mahdollisista infeRtioista

Usein lasten ruokahalu heikRenee hoitojen aikana. Syopdd
sairastavilla painonlasku on tavallista.

Ruokahalua vorvat alentaa:

° sydpdhoitojen aiheuttamat makumuutoRset
° pahoinvointi

° suun limakalvovauriot

° mielialan muutokset
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Lasta on hyvd Rannustaa syomddn ja silloin Run ruoka
maistuu, sitd on hyvd syodd reilumminKin. Lapselle ei saisi
tuputtaa ruokaa, eikd hdintd saisi pakottaa syomddn. Voitte
tarjota lapsellenne sitd ruoRaa, mikd hinelle parhaiten
maistuu. Ruuan terveellisyydestd ei tarvitse huolehtia.

Osastolla on oma Reittio, josta [oytyy monenlaista ruoRaa seRd
herkRuja, joita lapsenne saa syodd halutessaan. MiRgli
osastolta ei [6ydy lapsenne haluamaa ruokaa, hoitajat voivat
tilata sitd sairaalan Reittioltd tai halutessanne voitte myds
itse tuoda lapsellenne syotdvdd.

Sydpdhoitojen aiRana useat lapset Rdrsivit myos
ruoansulatusongelmista. Ummetus on hyvin tavallinen
hoidoista aiheutuva ongelma. Jotkut hoidot voivat aiheuttaa
myos ripulia. Ruoansulatusvaivoissa on parasta Rysyd neuvoa
osaston henkilokunnalta.



Tutkimuksista

Lapsellenne tullaan syopdihoitojen alusta alkaen teRemddin
useita erilaisia tutkimuksia.

Kivuliaat tutRimukset tehdddn lapsille pddsddntiisesti
nukutuksessa. Pienet lapset nukutetaan myos pitRdd
paikallaan oloa vaativien tutRimusten ajakst.

TutRimuksia Rgytetddn mm.
°sairauden diagnosoinnissa
°levinneisyyden tutRimisessa

°hoitojen vaikuttavuuden tarkkailussa

°idlRiseurannassa lapsen jo parannuttua.

14




15

Lapsellenne tehtdvdt tutRimuRset riippuvat siitd, mitd syopdd
hdn sairastaa.

Tavallisimpia tutkimuRsia ovat:
°veri- ja virtsandytteet
°rontgenkuvaus
°magneettiRuvaus
°tietoRonetomografiakuvaus

*hammastutkimukset

Lapsen valmistaminen tutRimuksiin on tdrkedd, silld uudet ja
lapselle oudot asiat voivat pelottaa hintd etuRdteen.

Lapsen Ranssa on hyvd Reskustella, leikRid tai muuten Raydd
tulevia hoitoja ldpi. Valmistaminen auttaa lasta asioiden
Résittelyssd ja tutRimuRsiin valmistautumisessa. Omahoitaja
Rertoo teille ja lapsellenne tulevasta tutkimuRsesta.



Jaksaminen

Lapsellanne on todettu syopd, ja uusi eldmdntilanne saattaa
tuntua teistd totvottomalta. Tilannetta voi olla hankala
Rdsittdd ja epdvarmuus tulevasta saattaa huolestuttaa.
Uuteen tilanteeseen sopeutuminen vaatiikin usein paljon
aikaa.

Diagnoosi tuo tullessaan paljon uutta tietoa, jonka
sisdistaminen ottaa oman aikansa. AlRuvaiheen
informaatiotulva voi tuntua ahdistavalta, mutta vihitellen
tilanne ja asiat alRgvat selReytyd. Lastanne hoitavalta
taholta voi ja Rannattaakin Ryselld mieltd askarruttavista
asioista. Epdtietoisuudessa ei tarvitse olla.

Syopddn sairastunut lapsi vaatii vanhemmilta paljon
huomiota. Jaksaaksenne olla lapsen tukena, teiddn on hyvd
muistaa huolehtia myds omasta hyvinvoinnistanne.
Jaksamisen kannalta on tdrkedd, ettd piddtte ylld sosiaalisia
suhteitanne ja otatte aikaa myos omille harrastuRsillenne.
Vstaville tai tarvittaessa ammattihenkiloille puhuminen
auttaa asioiden Rdsittelyssd.



Lapsen sairastaessa liheisen ihmisen tuki on yksi
tdrkeimmistd voimavaroista. Jaksamisessa voivat auttaa myos
vertaistuki, potilasjdrjestot seRd vanhemmille jirjestetyt
Rurssit ja leirit.

Mikdli teistd tuntuu, ettd Raipaatte ulRopuolista apua
uudessa eldmdantilanteessa, sairaalan erityistyonteRijdt
auttavat teitd niin hengellisissd Ruin taloudellisissakin
asioissa. Perheen apuna ovat:

°sosiaalityonteRijd
“psyRologi
°psyRiatri
°kuntoutusohjaaja
°sairaalapappi

°ravitsemussuunnittelija
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Lapsi on lapsi sairastaessaankin. Lasta tulee Rohdella iRdd
vastaavalla tavalla, aivan Ruten ennen sairastumistakin.
Teiddn on hyvd sdilyttdd Rasvatustyylinne ja arjen rutiinit
samanlaisena lapsen sairastaessakin. Koska lapsenne Roulu
tai pdrvdkoti Reskeytyy, osastolla Rdy sairaalaRoulun opettaja
sekd lastentarhanopettaja.

Sairastaessaankin lapsen tulee saada RoRea ilon tunteita.
Jotta lapsenne ei pitRdstyisi, osastolta [oytyy erilaisia
viriRReitd hantd varten (esimerRiksi pelejd, Kirjoja ja
elokuvia). Lapsenne saa leiRRid ja ulkoilla vointinsa muRaan.

Lasta viihdyttamdssd Ragyvdt myos leikRitddit ja
sairaalaklovnit. Eristyshuoneessa olevan lapsenkin [uona
vieraillaan.

Yhteydenpito kavereiden kanssa on tdrkedd lapsen jaksamisen
Rannalta. Myohemmdssd vaiheessa myds lapsen Raverit voivat
terveind ollessaan vierailla osastolla.
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Sanasto

ALL = akuutti [ymfaattinen leukemia.

Allogeeninen = Rudostyypiltiin sopivalta luovuttajalta
perdisin oleva. Esim. allogeeninen kantasolusiirto, jossa
Rantasolut ovat perdisin terveen, sopivan luovuttajan

luuytimestd, ddreisverenRierrosta tai vastasyntyneen
napaverestd.

Anemia = “verenvihyys’, joRa johtuu punasolujen vihyydestd
tai niiden sairaudesta. Anemiassa hemoglobiibiarvo on
normaalia alhaisempi. Oireita ovat vdsymys, huimauksen
tunne ja hengenahdistus.

AML = akuutti myeeloinen leukemia.

Astrosytooma = erddstd hermotuRisolusta, astrosyytistd eli
tahtisolusta, Roostuva aivo- ja selRdydinkasvain.

Autologinen = potilaan omasta elimistdstd perdisin oleva.

Esim. autologinen Rantasolusiirto, jossa Rantasolut saadaan
potilaan omasta verenKierrosta Rerddmdlld.

B-lymfosyytti = B-solu. Valkosoluihin kuuluva,
immuunijirjestelmdn ylldpitoon osallistuva solu. Tehtdvind
huolehtia immunologisesta muistista.



Benigni = hyvinlaatuinen. Kuvaa Rasvaimen levidmis- ja
uusiutumistaipumusta.

Biopsia = Roepalan otto, Ks. Roepala
Blasti = Emosolu. Tietyn solutyypin epdkypsi muoto tai

aktitviseksi muuttunut Rypsd solu.

Burkittin lymfooma = imusolmukesydpd, jota esiintyy vatsan
ja suoliston alueella

CT = Ks. tietokpnetomografia

EEG = Elektroenkefalografia. AivosihRoRdyrd, joka Ruvaa
aivojen sahRgisid ilmioitd. Kdytetddn esimerRiRsi
kohtausoireiden selvittdmiseen.

EKG = Elektrokardiogrammi. SyddnsihRoRdyrd, joka Ruvaa
syddmen toimintaa ja sithen liittyvid sahRoimpulsseja.

Ependymooma = aivokammioita verhoavista
ependyymisoluista lihtdisin oleva aivojen takakuoppakasvain.

EtdpesiRe= Jostakin elimestd alkunsa saaneen Rasvaimen
ilmentymd muualla elimistossd. EtdpesikReet Rehittyvdt usein
ensimmdiseRsi [ahi-imusolmuRReisiin, myohemmin muihin
elimiin.

Ewingin sarRooma = [uusyopd, jota voi esiintyd [uuston
ulkopuolellakin.
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Gliooma = erds aivokasvain. Saa alkunsa Reskushermoston
hermotukisoluista.

Gradus = erilaistumisaste. Syovin pahanlaatuisuusaste, joka
mddritetddn miRyoskRooppitutRimuRsessa. Kdytetddn hyviksi
hoidon suunnittelussa ja ennusteen arvioimisessa.

Granulosytopenia = veren jyvdssolujen vihyys.

HodgKinin tauti = pahanlaatuinen imusolmukeRasvain eli
lymfooma.

Immunosuppressiivinen = immunijdrjestelmdn toimintaa
hillitsevd

InduRtiovaihe = syovin lidkehoidon alkuvaihe.
IntrateRaalinen = selkdiydinkanavaan annosteltava

IsotooppiRartoitus = Kuvantamismenetelmd, joRa perustuu
elimistoon saatetun radioaktiivisen aineen epdtasaiseen
jakautumiseen eri RudoRsiin. Antaa tietoa mm. elimen eri
osien toiminnallisesta aRtitvisuudesta ja Rasvainmaisten
muodostumien esiintymisestd. Kartoitusta Raytetddn
esimerRikst luustoetdpesikReiden etsinndssd.

Kantasolusiirto = Syovin hoitokeino, jossa side- tai
solunsalpaajahoidon jilkeen luuytimen toiminta palautetaan



antamalla takgisin potilaaseen hinestd ennen hoitoa talteen
otettuja verisolujen Rantasoluja.

Kraniofaryngiooma = eris kallonpohjan hyvinlaatuinen
Rasvain.

Koepala = pieni kudospala, joka otetaan leikkauRsessa,
tahystyRsessd tai Roepalan ottoon tarRoitetun erityisen neulan
avulla. MikrosRooppisen tutRimuksen avulla selvitetddn,

onko Roepalassa sairaalloisia muutoRsia, esim. syopakudosta.

Kysta = rakRula, nestettd sisiltdvd ontelomuodostuma.

Lumbaalipunktio = Lannepisto, jossa neula tyonnetddn
lannenikRamien vdlistd lannerangan [ukinkalvonalaiseen
tilaan. Kdytetddn ndytteen ottamiseRsi aivo-
selkdydinnesteesta.

Lymfoblasti = kooRas imusolu

Lymfooma = imukudoksen pahanlaatuinen Rasvain,
imuRudossyopd. Lasten [ymfoomat jaetaan HodgRinin tautiin
ja Non-HodgRin —Lymfoomiin.

LYP = Luuydinpunktio.

MagneettiRuvaus = TutRimus, jossa tutRittavasta elimestd
muodostetaan tietokoneen avulla Ruva
magneettikenttdmuutosten perusteella.
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Maligni = pahanlaatuinen. Kuvaa Rasvaimen levidmis- ja
uusiutumistaipumusta.

Medulloblastooma = pahanlaatuinen pikRuaivojen kasvain
Metastaasi = Ks. etdpesike

MIBG = isotooppitutRimus, jota Riytetddin Rasvaimen Roon
ja levinneisyyden mddrittdmiseen.

MR] = ks. magneettiRuvaus

Nefroblastooma = pahanlaatuinen munuaiskasvain, Wilmsin
tuumorsi.

Nend-mahaletkRu = nendn Rautta ruokatorveen ja edelleen
vatsalaukRuun asennettava taipuisa letkRu. Nend-mahaletRun
avulla turvataan ravitsemus silloin, Run ruokailu ei jostain
syystd onnistu normaaliteitse. LetRun Rautta voidaan antaa
myos lddRitystd.

Neoadjuvanttihoito = Ennen syovin leikkaus- tai sidehoitoa
annettava lddRehoito, jonka tavoitteena on Rasvaimen
pienentdminen ja tdten leikkauRsen ja sidehoidon tuloksen
parantaminen.

Neuroblastooma = HermoRudoskasvain, jokg saa alkunsa
sympaattisen hermoston alueelta.

NHL = Rs. Non-HodgRinin-Lymfooma



Neutropenia = neutrofiilisten valkosolujen vihyys

Non-HodgRinin-fymfooma = Pahanlaatuisten
imukudosRasvainten eli lymfoomien ryhmd, johon Ruuluvat
muut [ymfoomat Ruin Hodgkinin tauti. Non-HodgRin-
lymfoomia esiintyy paitsi imusolmuRReissa myds muissa
elimissd (mm. nielussa, mahassa, suolessa, ihossa ja aivoissa).

Onkologi = Syopditautien eriRoislidRdri, jonka toimialaan
Ruuluvat syovdn lddRe- ja sidehoito.

Ortopantomografia = LeuRojen rontgenkuvauksessa Raytetty
menetelmd jolla hampaista saadaan vddristymdton

tasorontgenkuva samalle filmille.
Osteosarkooma = [uusyopd

PEG-letku = vatsanpeitteiden lipi asennettava
ravitsemusletku. Letkulla voidaan turvata ravitsemus silloin,
Run ruokailu ei jostain syystd onnistu normaaliteitse. LetRua
varten on olemassa omat letkuravintovalmisteensa. Letkun
Rautta voidaan antaa myos lddRitystd.

PET = Isotooppikuvausmenetelmd, jossa
Rerroskuvausperiaatteella tutRitaan radioisotoopilla
tutRimusaineen aineenvaihduntaa elimistdssd ja sen
Rertymistd tutRittavana olevaan elimeen.
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PDG-PET = Hodgkinin taudin tirkein levinneisyystutRimus,
jonka avulla ndhdddn aRtiivisen taudin pesikReet. Kdytetddin
myds hoitovasteen seurannassa.

PNET = Primititvinen neuroektodermaalinen kRasvain.
HermoRudoksista alkunsa saaneiden pahanlaatuisten
Rasvainten yhteisnimi.

Polyyppi = Onteloelimen (mahan, suolen, virtsaraRon jne.)
sisdpinnasta onteloon tyontyvd sormimainen, usein Rapealla
Rannalla seindmddn Riinnittynyt muodostuma.

Preoperatiivinen = ennen leiRRausta tapahtuva

Primaarikasvain = Kasvain, joka syntyi ensimmdisend ja
jonka seurauksena voi myohemmin Rehittyd etdpesikReitd
muthin elimiin.

Profylaksia = ennaltaehRdisevd hoito

Rabdomyosarkooma = poikRijuovaisesta [ihaksesta lihtdisin
oleva pahanlaatuinen kasvain

Remissio = Potilaan tilan (tilapdinen tai pysyvdi) Roheneminen
ja taudin aiheuttamien oireiden ja [6ydosten lievittyminen.
Taydellinen remissio voi merRitd pysyvdd paranemista.

Retinoblastooma = VerkkoRalvon varhaissolusyopd, pienten
lasten harvinainen pahanlaatuinen silmdkasvain.



Sarkooma = yleisnimitys tukikudoskasvaimelle. Sarkoomat
Jaetaan pehmyt- ja tukikudossarkoomiin.

Sepsis = bakteerien aiheuttama vakava yleisinfeRtio.

Solunsalpaaja = Syovin hoitoon kiytetty lidkeaine, jonka
toivottu vaikutus on syopdsolujen tuhoutuminen tai niiden
Jakautumisen estyminen.

Stage = levinneisyysaste. Arvio siitd, miten laajalle syopd on
levinnyt. Perustuu tietoihin Rasvaimen Roosta,
tunReutumisesta ldhielimiin seRd etdpesikReiden
estintymisestd. Kdytetddn hyvaksi hoidon suunnittelussa ja
ennusteen arvioimisessd.

Sytostaatti = ks.solunsalpaaja
T-bymfosyytti = T-solu. Valkosoluihin Ruuluva

immunijdrjestelmdn yllapitoon osallistuva solu. Auttavat
tuhoamaan solujen sisilld eldvid taudinaiheuttajia ja
sddtelevdt puolustuskeinoja, joilla elimisto taistelee
taudinaiheuttajaa vastaan.

Tietokonetomografia = RontgentutRimusmenetelmd, jossa
RudoRsen titviyden vaihtelun aiheuttama rontgensdteilyn
lapdisevyyden vaihtelu muunnetaan tietoRoneen avulla
rontgenkuvan tapaiseRsi (poikRileikkaus) Ruvaksi. Kdytetddin

syopien diagnostiiRassa ja sidehoidon suunnittelussa.
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Thoraxkuva = "keuhkoRuva’. Rintakehin Ruvaus, jolla
saadaan tietoa syddamen ja keuhRojen tilasta.

Trombosytopenia = verihiutaleiden eli trombosyyttien vihyys
TT = Rs. tietokonetomografia

Tuumori = Yleisnimitys RudosmuutoRselle, joka ilmenee
Ryhmynd, sormin tunnettavana Rasvainmaisena
muodostumana. Kdytanndssd tarkoittaa aina Rasvainta.

Ultradinitutkimus = Esimerkiksi syovin diagnosoinnissa
Raytetty tutkRimusmenetelmd, jossa elimistoon johdetaan
ddniaaltoja ja Rudosten rajapinnoista heijastuvien Raikujen
perusteella muodostetaan Ruva elinten raRenteesta.

Wilmsin tuumori = [asten pahanlaatuinen munuaiskasvain,
nefroblastooma.



Muistunpanot
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