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Kaikkia lapsia voidaan auttaa

Lastentautien tutkimuss@dtido on valtakunnallisesti apurahoja jakava
yleishyoddyllinen sadtio, joka tukee lasten sairauksiin, terveyteen ja
hyvinvointiin kohdistuvaa tfieteellistd tutkimustyota.

LASTENTAUTIEN
TUTKIMUSSAATIO TUKEE
KAIKKIA LASTENTAUTIEN

TUTKIMUSALOJA.

Kaikki lapset eivat synny terveind eikd kaikkia
sairauksia voida parantaa, mutta kaikkia voi-
daan auttaa. Lapsen sairaus aiheuttaa aina
huolta perheessd ja vaikuttaa koko I&hipiiriin,
varsinkin jos kyseessd on vakava sairaus. Osa
lasten sairauksia koskettaa lukuisia perheitd,
kun taas toiset sairaudet ovat hyvin harvinai-
sia. Vaikeissa filanteissa olevien on hyvad muis-
taq, ettd Suomi on maailman karkimaita las-
ten sairauksien hoidossa.

Lastentautien ala on |Gdketieteen erikoisalois-
ta kaikkein monipuolisin, koska se kattaa kaik-
ki IGaketieteen alat lapsuus- ja nuoruusidlld.
Yhteinen tavoite kaikkien sairauksien hoidossa
on, ettd hoito olisi tehokasta ja lapsen kannal-
ta haitatonta ja kivutonta. Uusia hoitomahdol-
lisuuksia vaikeisiin sairauksiin 10ytyy tutkimuk-
sen kautta. Hoitomenetelmien kehittdminen
tavallisinkin lasten sairauksiin vaatii pitk&jan-
teistd tutkimusty6ta ja edellyttad rahoitusta.

Lastentautien tutkimussadatio on IGhes 60-vuo-
tisen toimintansa aikana tukenut lastentautien
tutkimusta jokamalla apurahoja noin 2 miljoo-
naan euroa vuosittain.

Katso videommel

Lastentautien tutkimussadtid on koko histo-
riansa ajan ollut tarked vaikuttaja siind, ettd
lastentautien tutkimus on Suomessa maail-
man huippua. Kun valtion tukea tutkimukseen
on jatkuvasti vé&hennetty, korostuu yksityisten
ihmisten antamien lahjoitusten merkitys.

TassG esitteess@ kerromme muutamin esimer-
kein sairauksista, joiden hoitojen kehitt@dmises-
sd Lastentautien tutkimussaation faloudellinen
tuki on ollut merkittavaad.

Lastentautien tutkimussadtién hallitus
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Kuopiossa tutkitaan raskausajan
altisteiden ja perimdn vaikutuksia

terveyteen

ASIANTUNTIJANA LASTENTAUTIEN ERIKOISLAAKARI,
LAAKETIETEEN TOHTORI KATRI BACKMAN

ITA-SUOMEN YLIOPISTO, KYS

Varhaisién mikrobialtistus stimuloi
immuunijdarjestelmdan kypsymista
ja rikas mikrobiympdristé esimer-
kiksi maatilalla suojaa astmalta
ja allergioiden kehittymiselt&.
KuBiCo-tutkimuksen yhtenda
pyrkimyksend& on selvittaa,
minkdlainen tervettd kehitystda
tukevan syntymdénaikaisen
mikrobialtistuksen tulisi olla.

Esitteen piirustukset ovat Uuden
lastensairaalan lapsipotilaiden
tekemid.

Kuopion  syntymdkohorttitutkimus
— Kuopio Birth Cohort eli KuBiCo on
tutkimus, jossa selvitetddn raskau-
den aikaisten alfisteiden vaikutuksia
syntyvien lasten mydhempddn ter-
veyteen. KuBiCon tavoitteena on
selvitt@d  didin - raskaudenaikaisen
|Gdkkeiden kaytodn, ravitsemuksen,
elintapojen ja ympdristdtekijdiden
sekd perimd@n vaikutuksia lapsen
terveydentilaan ja kehitykseen. Tut-
kimukseen rekrytoidaan raskaana
olevia Kuopion yliopistollisen sai-
raalan (KYS) alueen sairaaloissa syn-
nyttavid ja neuvoloissa seurannassa
olevia naisia. Vuonna 2012 aloitet-
tuun tutkimukseen on vuoteen 2019
mennessd osallistunut 5 800 aitid
lapsineen. Tutkimuksen toteuttavat
KYSin naistenfautien ja synnytys-
ten sekd lasten jo nuorten klinikat,
[t&-Suomen yliopisto ja Terveyden ja
hyvinvoinnin laitos.

Seurannassa selvitetadn

sisdilman vaikutuksia
KuBiCo-tutkimukseen kuuluu lasten
5-vuotisseuranta MicKuBiCo, jossa
tutkitaan varhaisen mikrobiomin*
ja kotipdlyn mikrobiomin yhteytta
lasten mydhempddn terveyteen
— erityisesti astman ja allergioiden
riskiin ja syddn- ja verisuonitautien

99 Immunologisten sairauksien
riski kohoaa, kun immuuni-
jarjestelmdn kehitys hdiriintyy
mikrobiheikon ympdristén
fakia. Varhainen mikrobi-
ympdristémme vaikuttaa
merkittavdasti terveyteemme
myShemmin eldmdassd. %9

Katri Backman

riskitekijdiden esiintymiseen sekd
lapsen psykologiseen kehitykseen.
Seurantaan on vdalittu ne lapset,
joilta on otfettu mikrobindyte suus-
ta syntyman jélkeen taijoiden aidit
ovat osallistuneet kotipdlyn ker&a-
miseenraskauden aikana. 5-vuotis-
seuranta on alkanut vuoden 2019
alussa, ja tavoitteena on kolmen
vuoden aikana futkia 800 lasta.
Tutkimuksessa pyritadan 1dytamadn
tekijoistd ne, joihin voidaan vaikut-
taa sekd pyritddn madrittdmadn
astmalta ja allergialta suojaavan
mikrobiomin koostumusta. Pyrki-
myksend on tarjota uutta tietoa si-
s@ilman mikrobiomin vaikutuksista
lasten terveyteen tulevaisuudessa.

*Mikrobiomi: tietyn ympdristén, esimerkiksi suun, suoliston taiihon pien-
elididen (mikrobien) muodostama kokonaisuus ja niiden vuorovaikutus.

RAHOITUS MAHDOLLISTAA TUTKIMUKSEN

Lastentautien tutkimussadtion tuella lastenladakarit pystyvat tyoskentelemadn myos uvlkomaisissa tutkimus-
ryhmissd, lvomaan kansainvdlisia verkostoja ja saamaan huippuosaamista maailman parhaista yliopistoista.



Sikiovaiheen bakteerikontakteilla
saattaa olla pysyvid vaikutuksia

terveyteen

ASIANTUNTIJANA DOSENTTI, LASTENTAUTIEN
ERIKOISLAAKARI JA LASTEN INFEKTIOLAAKARI
TERHI TAPIAINEN, OULUN YLIOPISTO, OYS

Dosentti Terhi Tapiaisen johtamassa tutkimuksessa pyritddan selvit-
tGdmadn, millaisia vaikutuksia sikidaikaisella mikrobiomilla on lapsen
kehittyv&adn immuunijériestelmdadn ja myéhempddn terveyteen.
Tutkimusryhmd& on kerdnnyt néytteet 500 vastasyntyneen lapsi-
vedestd, istukkandytteestd ja ensimmaisestd ulosteesta.

Mikrobiomia ja elimistén normaao-
lin bakteeriston merkitystd tervey-
teen ja sairauksien syntymiseen
tutkitaan nykyddn paljon. Oulun
yliopistollisessa sairaalassa toimiva
tutkimusryhmd@  keskittyy tydssadn
varhaisiin, mahdollisesti jo sikid-
aikana tapahtuviin  bakteerikon-
takteihin ja didin merkitykseen lap-
sen terveydelle. Uuden sukupolven
geenimonistukseen  perustuvassa
tutkimuksessa on huomattu, ettd
hyvinkin pieni@ bakteerin geenin
osia voidaan osoittaa paikoista,
joita on pidetty steriileiné. Tallainen
ympdristé on muun muassa sikid.

Aidin merkitys on keskeinen

Terhi Tapiaisen johtaman tutkimuk-
sen perimmdinen tavoite on tunnis-
taa uusia mahdollisia mekanisme-
ja, jotka liittyvéat pitk&aikaissairauk-
siin. Tutkimuksen toivotaan avao-
van jatkossa mahdollisuuden vai-
kuttaa sairauksiin ja ehkéaistd niitd.

Ennen nykyisen tutkimusaineiston
kerddmistd Keski-Suomen keskus-
sairaalassa koottiin pienempi, 200
vastasyntyneeltd lapselta otettu-
jen naytteiden aineisto. Tutkimuk-
sessa saatiin nayttédssiitd, ettd vas-
tasyntyneilld on monimuotoinen

, ’ Tutkimuksessa pyritadn

I6ytadmdadn vastauksia siihen,
voitaisiinko lasten terveyteen
vaikuttaa jo kohdussa. 29

Terhi Tapiainen

mikrobiomi ja ettd &iti sekd ha-
nen elinympdristéonsd ja mahdol-
linen ladkityksensd  vaikuttavat
sen koostumukseen. Tutkimukses-
sa huomattiin, eftd vastasynty-
neen ensimmdinen uloste ennusti
esimerkiksi sitd, tuleeko lapselle
imevdisen koliikki vai ei. Tulosten
perusteella vaikututtiin siita, ettd
aihe voi olla merkityksellinen, ja
futkimusta pdadtettin jatkaa suu-
remmalla aineistolla.

Pitkajanteinen tutkimus

edellyttaa rahoitusta

Terhi Tapiaisen mukaan Lastentau-
fien tutkimuss@dtion mydntédma
kolmivuotinen rahoitus on eritt@in
merkitt&va futkimusryhmdén toimin-
nan fakaamiseksi seuraavien vuo-
sien ajan. Rahoitus mahdollistaa
tutkimuksen pitk&jénteisen suunnit-
telun sekd sen, ettd tutkimusryhma
pystyy panostamaan  tutkimuk-
seen tarpeeksi.



Geenitutkimus tuo kilpirauhas-

sairauksien hoitoon uusia

mahdollisuuksia

BIOLAAKETIETEEN LAITOKSEN KLININEN TUTKIJA,
DOSENTTI SEKA LASTENTAUTIEN ERIKOISLAAKARI

JUKKA KERO, TURUN YLIOPISTO, TYKS

Tyksin Lasten ja nuorten klinikan ja Turun yliopiston biolGdketieteen
laitoksen tutkimusryhmd&n tavoitteena on saada lisGé tietoa Kilpi-
rauhasen foiminnasta ja kilpirauhassairauksien syista. Tutkimukset
tarkentavat kilpirauhassairauksien diagnostiikkaa ja voivat avata
uusia ndk&kulmia hoito -ja ehk&isymahdollisuuksien kehittdmiseen.

Jukka Keron johtama tutkimusryh-
md& on kehitté@nyt tautimalleja kilpi-
rauhassairauksien mekanismien
tutkimiseksi  ja futkinut erityisesti
synnynndisten kilpirauhassairauksi-
en perinndllisyyttd Suomessa. Tut-
kimuksen tavoite on 16yt@d uusia
geenejd ja mutaatioita, jotka ai-
heuttavat perinndliisiéc kilpirauhas-
sairauksia. Tutkimus mahdollistaa
entisté& tarkemman diagnoosin fe-
kemisen. Mahdollinen geenimuun-
nosloydds voi varmistaa diagnoo-
sin, jolloin sairaudesta saadaan
tarkempaa tietoa seké geneettista

informaatiota siitd, miten sairaus
periytyy ja mikd sen merkitys on
muille perheenjdsenille. Joissain
tapauksissa  kilpirauhasentoimin-
tahdiriditd  aiheuttavin  geeni-
muunnoksiin littyy muitakin poik-
keavuuksia tai sairauksia, kuten
munuaisen, keuhkojen tai syda-
men anomalioita tai muita kehi-
tysha@iriditd. Lisdksi kun opitaan
tfuntemaan tarkemmin uusien kilpi-
rauhasta sdé&televien geenien toi-
mintaa, sillé voi olla yleisemminkin
merkitystd  kilpirauhassairauksien
kilpirauhaskasvai-

tai  esimerkiksi
mien hoidossa.

99 Uskomme, ettd genetiikan

selvittdminen tuo
lisGvalaistusta kilpirauhasen
foiminnan ymmart&miseen
ja kilpirauhassairauksiin. 29

Jukka Kero

Perinndlliset kilpirauhassairaudet
ovat harvinaisia

Tutkimuksen kohteena ovat syn-
nynndiset kilpirauhassairaudet, joi-
ta esintyy Suomessa noin yhdelld
2500:sta. Suurin osa synnynndisistd
kilpirauhasen vajaatoimintatapauk-
sista on *sporadisia ja vain 10-20 %
perinndllisié. Tallg hetkelld tunne-
taan jo foistakymmentd synnyn-
ndiseen kilpirauhasen vajaatoimin-
taan littyvad geenid, mutta uusia
geenejd on vield 16ytamattd. Myds
osa sporadisista sairauksista voi olla
geenivirheen aiheuttamia. Tahdn
mennessd tutkimukseen on osal-
listunut  parikymmentd perhettd,
joissa esiintyy perinndllistd kilpirau-
hassairautta. Valtaosalta sairautta
aiheuttava funnettu geenivirhe on
onnistuttu 16ytamadn, ja tutkimuk-
sissa on 1dydetty myds uusi geeni-
muunnos, jolla ei aikaisemmin fie-
detty olevan merkitystd kilpirauha-
sen toiminnassa.

*Sporadinen: satunnaisesti
ilmenevd tautitapaus



Tarkkaa hoitoa Iapi elaman

linalla on harvinainen kilpirauhassairaus.

15-vuotiaalla linalla oli syntyessadn struuma, joka leikattin hdnen ol-
lessaan 10 pdivan ikdinen. Kilpirauhanen poistettiin leikkauksessa ko-
konaan ja jdljielle jai lisakilpirauhasia, jotka eivat kuitenkaan toimineet.
linaa hoidetaan Uudessa lastensairaalassa Helsingissa. Hanen diagnoo-
sinsa ovat hypotyreoosi eli kilpirauhasen vajaatoiminta ja hypoparaty-
reoosi eli lisakilpirauhasten vajaatoiminta.



"HALUAN TERVEYDEN-
HOITOALALLE. ALA KIINNOSTAA.
USKON SEN JOHTUVAN OMASTA

SAIRASTUMISESTANI — HALUAN ITSE
AUTTAA MUITA. EN MYOSKAAN
PELKAA PIIKKEJA, EIKA MINULLE

~ OLE JAANYT HOIDOISTA
TRAUMOJA."

"Odoftaessani linaa lapsiveden madrd oli niin suuri,
ettd herd@si epdily jonkin olevan vialla”, kertoo linan
Giti Tarja. "Asiaa tutkittin monta kertaa ultrassa, mutta
futkimuksissa ei 16ytynyt syytd.”

Lasketun ajan koittaessa Tarja kavi jélleen ulirassa, ja
synnytysaika varaftiin vikon paahan.

"Kun menin sairaalaan, sielld seurattiin sikion sydan-
adanikayrad”, Tarja kertoo.

Kayréssd ndhtiin hairiditd, ja synnytys kdynnistettiin.
Yhtakkid sydédnddnet havisivat, ja tehtiin hatdsektio.
Synnytty&dén lina ei hengitt@nyt, ja hdn joutui teho-
osastolle. Vauvan leuka oli pullistunut, eiké kaulaa ol-
lut ndkyvissd juuri lainkaan. Tutkimuksissa selvisi, ettd
kyseessd oli synnynndinen struuma.

Suuri alkujarkytys

"Diagnoosi oli shokki”, muistelee Tarja vildentoista vuo-
den takaisia fapahtumia. "Pelkdsimme aluksi syddn-
vikaa, koska linan syddn oli pyséhtynyt synnytyksessd.
Saimme valtavasti uutta tietoa kilpirauhassairauksista,
joista emme enftuudestaan fienneet paljonkaan.”
linan ollessa 10 pdivan ikdinen hénen kilpirauhasen-
sa leikattiin pois. Usein vastaavissa leikkauksissa myos
lisdkilpirauhaset poistetaan tai ne vioittuvat. linalla
tfodettiin leikkauksen jalkeen olevan jdlielld lisdkilpi-
rauhasia, mutta ne eivat toimineet, mink& vuoksi mo-
lempiin rauhasiin maardattin korvausladkitys. Reilun
kuukauden kuluttua leikkauksesta lina p&dasi kotiin.
"Meiddan piti antaa ladkitykset itse ja huolehtia siitd,
ettei lina saa infektioita, koska 60 % hdnen hengitys-
teistddn oli ahtautuneita leikkauksen takia”, Tarja ker-
too. "Infektioriskin takia elimme melko eristynyttd eld-
mdad. Infektio olisi tiennyt l[Ghtdd sairaalaan.”

Hoitokeinoina ladkitys ja ruokavalio

Nyky&dn linan hoitoon kuuluu 1&akityksen ohella tar-
kasti noudatettava, vahdafosfaattinen ruokavalio.
Liséksi hdnen pitéd rajoittaa maitotuotteet kahteen
desilitraan pdivassd. Ruokavaliolla pidet&dn huolta
siitd, ettd kalsiumtasapainon sdilyy elimistdssé tasaise-
na. Ladkitys ja ruokavalio jatkuvat lapi koko elédman,
ja sairautta seurataan séé@nndllisin sairaalakontrollein.
Tiukasta ruokavaliosta ja ladkityksestd huolimatta
esimerkiksi vatsataudit voivat aiheuttaa ongelmia
kalsiumin imeytymisessd. Silloin seurauksena voi olla
hypokalsemia, jossa lian vahdinen kalsiumpitoisuus
aiheuttaa kramppeja. Oireileva hypokalsemia vaatii
sairaalahoitoa sen aiheuttamien sydénoireiden vuok-
si. linalla tallainen kohtaus on ollut kahdesti.

Hoitohenkilokunta saa kiitosta

Sekd lina ettd Tarja kehuvat Uuden lastensairaalan
henkildkuntaa.

"Kaikki on sujunut hyvin, ei ole mitaddn huonoa sanot-
tavaa”, Tarja toteaa. "Esimerkiksi teho-osastolla linaa
hoidettiin eritt@in hyvin. Leikkaava kirurgi loi meihin us-
koa silloin, kun olimme ihan paniikissa.”

"Kaikki ovat olleet mukavia”, lina vahvistaa.

lina osallistui myds Jukka Keron Lastentautien tutki-
mussadation apurahalla tekemdadan, kilpirauhassairauk-
sien syitd kartoittavaan tutkimukseen. Tutkimuksessa
linalta 16ytyi kaksi geenivirhettd, joista sairaus johtuu.
"T&ma sairaus on vastasyntyneilld harvinainen”, Tarja
kertoo. "Suomessa tdllaisia tapauksia ei ole ollut en-
nen linaa ainakaan 60 vuoteen.”
"Maailmanlaajuisestikin tapauksia on vahan”,
linaliséa.



Syddmen synnynndiset rakenneviat

periytyvat monimutkaisesti

ASIANTUNTIJANA LAAKETIETEEN TOHTORI,
LASTENTAUTIEN ERIKOISLAAKARI EMMI HELLE

HELSINGIN YLIOPISTO, HYKS

Syddmen synnynndiset rakenneviat ovat yleisin vastasyntyneill& todettu
epdmuodostuma, josta kdrsii vajaa prosentti vastasyntyneistd. Syddmen
synnynndisié rakennevikoja voivat aiheuttaa sekd geneettiset ettd
ympdristétekijat. Toistaiseksi sairauden genetiikkaa tunnetaan huonosti,
koska rakenneviat periytyvat monimutkaisesti.

L&dketieteen tohtori Emmi Helteen
johtaman tutkimuksen tavoitteena
on efsi@ taustasyitd synnynndisten
syddnvikojen kehittymiselle. Tutki-
muksessa selvitetddn sekd geneet-
tisid syitG ettd ympdristotekijoita,
jotka vaikuttavat sikidaikana syda-
men rakennevikojen syntymiseen.
Suurin - osa syddnvioista kehittyy
todenndkdisesti  geneettisten  ja
ympdristdtekijdiden yhteisvaikutuk-
sesta. Toisessa meneillddn olevassa
tutkimusprojektissa efsitéan terve-
ydenhuollon rekisteridatasta ras-
kaudenaikaisia syitd synnynndisten
syddnvikojen kehittymiselle.

Kantasolututkimuksella

tietoa periytyvyydesta

Syddnviat esiintyvat usein suvuit-
tain. Geenitutkimuksen avulla sel-
vitet&ddn  synnynndisten  syddn-
vikojen periytyvyyttd ja yritetGan
etsid uusia syddnvioille alfistavia
geenivariantteja. Mikdli perhees-
t& 10ytyy syddnvian riskid lisddva
geenivariantti eli -muunnos, voi
perhe saada apua geneettisestd
neuvonnasta. Tutkimuksen tavoit-
teena on myos etsid sellaisia gee-
nivariantteja, jotka vaikuttavat sai-
rauden kulkuun.

Tallaisten 16ytdjen avulla syddn-
vikojen hoitoa voitaisin  ohjata
oikeaan suuntaan. T&hdn men-
nessd futkimuksessa on funnistettu
joitakin - synnynndisié  syddanviko-
ja aiheuttavia geenivariantteja.
Tutkimusta jatketaan tutkimalla
pofilaista saaduissa kantasoluissa,
miten geenivariantit muuttavat
solujen toimintaa. Kantasoluista
tehdddn sykkivia syddnlihassoluja,
minkd jalkeen laboratoriossa yri-
tetddn selvittdd, mikd syddmen
kehityksess@ menee geenimutaa-
tion vuoksi vikaan.



Yksildllisempdd hoitoa
lasten leukemiaan

ASIANTUNTIJANA DOSENTTI,
YLILAAKARI OLLI LOHI
TAMPEREEN YLIOPISTO, TAYS

Leukemia on yleisin lapsilla esiintyvé syépd — noin kolmannes kaikista lasten 99 Tutkimuksemme tavoitteena
syovistd on leukemiaa. Nykyddn noin 90 % leukemiaa sairastavista lapsista
pystytddn parantamaan, mutta on ryhmid, joiden ennuste on edelleen huo-
mattavasti huonompi. MySs hoito-ohjelma on pitkd, ja hoidossa k&ytettdviin
IGakkeisiin liittyy seké akuutteja ettd pitkén aikavdlin haittavaikutuksia.

on hoidon yksilSllistaminen
ja uusien hoitomuotojen
[6ytdminen. , ,

Dosentti Olli Lohi johtaa futkimus-
ryhmad, joka tutkii lasten leuke-
miaa. Talld hetkelld leukemian
hoito on varsin samanlaista kaikilla
sité sairastavilla. Hoidon yksiléllinen
réataldinti on  vahaistd ja hoidon
kesto on pitkd — noin 2,5 vuoftta.

Tutkimuksen tavoitteena on kehit-
t&a potilaille yksildllisempid ja taudin
ominaisuudet paremmin huomi-
oivia hoifoja. Tulevaisuudessa tds-
md&hoidoilla voitaisin - mahdollisesti

myos korvata nykyisid hoitoja.
Liséksi tutkimuksessa etsitadn uusia
hoitomuotoja niille, joiden ennus-
te on huono. Tdllainen tilanne on
esimerkiksi uusiutuvaa leukemiaa
sairastavilla.

Lupaava laake T-soluiseen
leukemiaan

Tutkimuksessa yritet@dn selvittad leu-
kemian biologiaa eli perehdyt&dn
taudin syntymekanismeihin ja selvite-
t&an sen vaiheita ja vusiutumissyita.

Olli Lohi

Tutkimus tapahtuu erilaisista poti-
lasndytteistd muun muassa yhden
solun analyyseilld. Tadhédn men-
nessd tutkimusrynmd on 16ytanyt
uuden potentiaalisen |Gdkkeen
T-soluiseen leukemiaan. L&dke
nayttaisi tehoavan noin kolman-
nekseen akuuteista T-soluleuke-
mioista. Lisaksi on tehty useita
*biomarkkeritutkimuksia, joissa py-
ritéén kartoittamaan hyvadn tai
huonoon hoitovasteeseen liittyvid
biologisia tekijoita.

*Biomarkkeri: tdssa sybpdmerkkiaine.




Monenlaista tietoa tarvitaan

3-vuotiaalla Jesselld todettiin leukemia. Aluksi kaikki tieto oli

tuskallista, sitten tervetullutta.

HAASTATELTAVANA JESSEN AITI PIIA

3-vuotias Jesse alkoi saada leikkiessddn mustelmia.
Aluksi aiti ajatteli, ettd tekevdlle sattuu. Aktiivinen ja
hyvakuntoinen Jesse oli niin kova telmimddn. Vanhat
mustelmat eivat kuitenkaan parantuneet ja uudet
nayttivat yhé& pahemmilta. Aiti vei Jessen 1&&kérin
vastaanoton kautta Kanta-H&dmeen keskussairaa-
laan. "Jessen vointia kartoitettiin ja hdnelle tehtiin
useita futkimuksia — vatsa ulfrattiin, otettiin verikokeita
ja keuhkokuvat,” kertoo diti Piia.

Verenkuvan solulinjoissa oli muutoksia ja valkosolujen
erittelyssd poikkeavuuksia, mik& herattiepdilyksen veri-
taudista. Jesse ohjattiin jatkotutkimuksiin Tampereen
yliopistolliseen sairaalaan, missé Jesselle diagnosoitiin
akuutti lymfoblastileukemia (ALL). Hoidot alkoivat vé-
littdmasti, eikd tilanteeseen ollut aikaa sopeutua.

"Jarkytys oli valtava”, kertoo sairaanhoitajana tyos-
kentelevé Piia. "Koin ammattini tuoman tietopohjan
lisddvan tuskaa, ja pelko lapsen menettédmisestd oli
kamala.”

Henkilokunta jarjesti kriisiapua ja auttoi kdsittelem&dn
funteita sekd pelkoja. Kaikkea sai kysyd ja jokaiseen
kysymykseen vastattiin. Piian mukaan alun shokin ai-
kana oli tarkedd, ettd hoitqjilla oli aikaa kuunnella ja
vastata taysin epdrealistisiinkin kysymyksiin esimerkiksi
siita, olisiko itse voinut foimia toisella tavalla leukemi-
an est@miseksi. Keskustelujen kautta fuli vahva luotta-

mus my®&s siihen, ettd hoito foteutetaan oikein.

Nelilapsisen perheen kalenterissa oli kaikenlaisia suun-
nitelmia kesdn varalle. Kalenteri tyhjeni hetkessd, ja
eldma jarjestettin vudelleen Jessen hoitoaikataulun
mukaan. Piia jai tydstadn virkavapaalle hoitamaan
Jessed infektioriskin vuoksi kotona. Sairauden alkuvai-
heen vahva ladkehoito vaikutti Jessen mielialaan, ja
ennen niin iloisesta ja leikkisest& pojasta tuli apea ja
karttyisd.

"Oli hurjaa, kun lapsi muuttui ihan eri persoonaksi”,
Pila kerfoo. "Kun kortisoniannostusta pienennettiin,
saimme onneksi vanhan Jessen takaisin.”

Nyt kun hoitojen aloituksesta on muutama kuukausi,
ei Jessestd juuri nde sairautta. Ulkoisia merkkejd ovat
ainoastaan hiusten vdheneminen ja keskuslaskimo-
katetri, jonka sidokset diti vaihtaa kolmen pdivan va-
lein. Ruokahalu on hieman heikentynyt, ja ravitsemus-
terapeutti on antanut ohjausta té&ydennysravinne-
valmisteisiin ja runsasenergiseen ruokavalioon. Lei-
kit saattavat joskus hengdstyttad, ja sytostaattinoito
vaikuttaa hienomotoriikan tilapdisen heikentymisen
lisdksi ihon ja limakalvojen kuntoon. Koska ihon rik-
koutuminen altistaa infekfioille, ihon kunnon seuranta
ja hoito korostuvat. Muuten Jesse eldd kivutonta ja
tavallista lapsen arkea, johon perheen rutiinit ja sisa-
rusten kanssa leikkiminen kuuluvat. Sisarusten kesken
Jessen sairastuminen her&ttad fietenkin kysymyksid.
Onko leukemia tarttuvaa? Kuoleeko Jesse?2 Aidin ja
velijen hdvidminen hoitojaksojen ajaksi aiheuttaa iké-
vad. Kaikesta jutellaan avoimesti.



"Olen todella iloinen siitd, ettd kun Jessen hoidot
alkoivat, lapset pddsivat tutustumaan Tampereen
yliopistolliseen sairaalaan”, Piia kiittelee. "Kierroksen
aikana myyttisyys sairaalan ympdrilld halveni.”
My6skdadn tukiviidakossa ei ole tarvinnut kulkea yksin.
Ammattilaiset ovat kertoneet mihin tukiin vanhemmil-
la on oikeus, ja lomakkeet on taytetty yhdessa.
"Sosiaalitydntekijan ja kuntoutusohjaajan apu on ollut
korvaamatonta”, Piia kerfoo.

"Yksin tukiasioiden selvittmisestd ei olisi tullut mitéan,
koska alun sumussa kaikki ajatukset olivat lapsen voin-
nissa.”

Leukemiahoito kestdd kaksi ja puoli vuotta, mink&
aikana Jesse kdy Kanta-Hadmeen keskussairaalassa
verikokeissa joka viikko. Sytostaattitiputuksia on sekd
H&meenlinnassa ettd Tampereella.

"Jesselld on hyvd hoitovaste ja pikku hiljoa saamme
kdynnistettyd normaalin arjen”, Piia kertoo. "Jo nyt
kaikki nayttad eritt@in hyvalta.”
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Lahjoittamalla autat

Yksikin sairastunut tai kivuista karsiva lapsi on liikaa. Siksi emme anna periksi,
ja toivomme, ettd sindkin tulisit mukaan tukemaan tarkedd tyota.
Jaamme kerddmdamme lahjoitukset lyhentdmattomanad lastentautien
tutkimukseen. Viimeisten 10 vuoden aikana olemme jakaneet apurahoja
runsaat 19 miljoonaa euroa.

Lahjoittamalla tuet lasten sairauksien lddketieteellista tutkimusta. Yksityisten
henkildiden ja yritysten tekemat lahjoitukset ovat meille elintarkeita.
Sindkin voit auttaa yhd useamman lapsen paranemista lahjoittamalla
Lastentautien tutkimussadtiolle.
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