NETTIOPAS: LASTEN SYOPASAIRAUDET JA KOULUNKAYNTI



Lukijalle

Taméan nettioppaan valmistaminen on ollut OPH:n rahoittaman valtakunnallisen Sairake-
hankkeen osa-projekti.

Haartmanin koulun keskeisin oppilasryhma on sy0paa sairastavat lapset ja nuoret. He
joutuvat olemaan sairautensa vuoksi poissa omasta koulusta jopa useita vuosia. Tana aikana
koulunkaynnist& huolehditaan sairaalaopetuksen ja koulun kotona jérjestaman opetuksen
turvin. Sairaalakoulun antama konsultaatio yhteisty6ssa sairaalan kuntoutusohjaajan kanssa
on esiarvoisen tarkeda oppilaiden kotikouluille.

Perinteisten konsultaatiomenetelmien (koulukaynnit/puhelinkeskustelut/koulukdynnit) lisaksi
tarvitaan myos helposti saatavilla olevaa ja péivitettya materiaalia. Toivomme, ettatasta
oppaasta oppilaiden kotikoulujen opettajat, vanhemmat ja muut aiheesta kiinnostuneet voivat
kétevasti saada tietoa ja apua sy0péa sairastavien oppilaiden sairauteen, hoitoihin ja
koulunkayntiin liittyvista erityiskysymyksista.

Tavoitteemme on jatkuvasti kehittéé opasta, sks lukijoiden palaute ja ideat ovat ensiarvoisen
tarkeita. Oppaaseen liittyvaa palautetta ja kehittdmistoiveita voitte |ahettéé osoitteeseen:
olli.hyvonen@edu.hel.fi

1. Tietoa lasten syOpésairauksista

Lapsuusian sydpa on joko kehityksellinen tai kasvuun liittyva Y mpéristétekijoiden tai
muiden selkeiden ulkopuolisten tekijoiden osuutta e ole pystytty osoittamaan. Lapsen sytpa
on vain erittain harvoin familiaalista eli suvuittain esiintyvaa muotoa. Paranemisen
todenndkdisyys on noussut dramaattisesti kolmen viime vuosikymmenen aikana.
Todenndkoisyys parantua lapsuusian syovasta on nykyisin yli 80 prosenttia.

Lisétietoa lasten sybpéasairauksista voi
hankkia esim. Syopéa — eldma jatkuu- DVD:n
avulla.

Syopa — elaméjatkuu

TAUSTAA Useimmat lapset tormaavét jossakin vaiheessa siihen, ettd joku heidan
l[ahiomaisensa, ystavansa tai tuttavansa sairastuu vakavasti. Sairaudet jo
sindnsa kiinnostavat lapsia. Heille sairastaminen el ole pelottavaa, jos
aikuiset uskaltavat puhua siité ja kertoa, mista sairaudessa on kyse.
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KOHDERYHMA

SISALTO

TOTEUTUSTYYLI

Lapselle ja hdnen vanhemmille lapsen sairastuminen sydpéan on tieto,
joka vaikuttaa pysyvasti heidan elamaansi. Sairaus on koko perheelle
shokki jakriisin paikka. Aikuisen ihmisen on vailkea ymmartad, mita
sybpa tarkoittaa, mutta viela vaikeampi ja tuntemattomamapi asia se on
lapselle. Tassatilanteessatulisi selittda lapselle jamuille, mistd sairaus
johtuu ja mitka ovat kéytettavissa olevat hoitomuodot. Lapsille on myo6s
hyvin térkeétd saada vertaistukea, kokea ettéa he eivét ole ainoita sairaita
lapsia ja havaita, etta muutkin lapset parjdavét sairauden kanssa arjessa.
Sairaan lapsen lahipiirille, paivakoti- ja koulukavereille on hyvakertoa
my6s, miten sairaus vaikuttaa elamaan.

Ohjelman rahoittginatoimivat Sylvary jaHyks.in lapsisydpépotilaiden
vanhemmat ja ystavét ry. Ohjelman on tuottanut Helsingin
ammattikorkeakoulu, Stadia ja se on Miira Paasilinna-Malmion lopputyo.

Ohjelma on kéytdssd Suomen aluesairaaloissa ja syopéa sairastavien lasten
kouluissa. Ohjelmaa on liséksi toimitettu Vilnaan, Pietariin ja Tukholmaan
paikallisten syopgjarjestdjen kaytettavaks.

Ohjelman ensisijaisena kohderyhména ovat kyseiseen sairauteen
sairastuneset lapset (ikd 5 — 13 vuotta), heidan sisaruksensa, vanhempansa,
ystévansi ja luokkatoverinsa seké sairaalahenkilkunta.

L agjempana kohderyhména ovat terveydesta ja sairauksi sta kiinnostuneet
5 — 13 -vuotiaat lapset ja heidén vanhempansa.

Ohjelma on lapsille suunnattu 20 minuutin pituinen dokumentaarinen
opetusohjelma. Ohjelma on luonteeltaan hyvin konkreettinen ja
yksinkertainen. Ohjelmassa kerrotaan, mité sypa on ja miten sairaus ja
sen hoito vaikuttavat lapseen ja hénen perheensa elamaan. Halutaan myos
tehda sairaalahenkilokunta ja sairaalaympéristo lapselle tutuksi.
Ohjelmassa ndytetdan miten joitain toimenpiteita tehdaan ja kerrotaan
syévan hoidosta. Erityisen tarkeita ovat sairaiden lasten haastattelut ja
heidan kertomuksensa siitd, miten sairauden kanssa pérjaa. Ohjelmaon
savyltéan positiivinen ja elaméanmydnteinen. Kahden animaatiopatkan
avulla kerrotaan syopasolun synnysté ja tuhoutumi sesta.

Kuvakerronnan avulla on pyritty tekemaén sybvasta lahestyttavampi aihe.
Ohjelmassa kdytetdan kamera-gjoja ja lahikuvia elévoittdmédan kuvaa ja
korostamaan lapsen ndkokulmaa. Ohjelmassa kéytetdan kahta lapsikertojaa
aanind. Kuvaustapa on dokumentaarinen, koska sairaalan toiminta on
sanellut reunaehdot kuvaukselle. Alku- ja loppukohtaukset on lavastettu.



TAVOITTEET

TUOTANTORYHMA

OHJAAJAN/
TUOTTAJAN SANA

Kuvasuhde on 16:9, masterformaatti DV C-PRO ja tarkka ohjelmapituus
18'46'’. Ohjelma on k&annetty englanninkielelle.

Ohjelman tavoitteena on myos kertoa erilaisuudesta myonteisella tavalla
luoden suvaitsevaisuutta. Vaikka ohjelmassa esiintyvét lapset sairastavat
vakavaa sairautta, he nauttivat tavallisista arkisista asioista niin kuin ketka
tahansa lapset.

Ohjelma pyrkii toimimaan vanhempien, sairaalahenkilokunnan ja
opettajien tukena heidan kertoessaan lapselle sydvéasta. Lapselle on
tarkedéta néhda visuaalisesti, mita heille tulee tapahtumaan. Ohjelma ei pyri
kaunistelemaan sy0paa, mutta e myodskaan pelottamaan lasta. Syovasta
tulee toivon mukaan helpommin |8hestyttava aihe ja kertoo sairastuneen
lapsen ldheisille, ettd kohtalontovereita [Gytyy.

Ohjagja, tuottgja, kasikirjoittaja— Miira Paasilinna-Malmio
Tuotantopaallikkd — Johanna Salomaéki

Kuvagja, editoija— Sasha Silvala

Aanitys, danen jalkikasittely — Jouni Aikala

Sévellys, daniefektit, studiodanitys — Markku Kuparinen
Animaatio — Ali Charmi

Kertojat — Ada Forsberg, Lauri Malmio

Lasten sairaudet ovat yleisempia kuin luullaan ja tilanne voi kohdata kenet
tahansa, vaikka me aikuiset yritammekin uskotella itsellemme muuta.
Tutkimusten* mukaan n. 9 % ale 7 —vuotiaista lapsista on kokenut
vakavan sairauden.

Haluaisin, ettd lagjempi kohderyhma ymmaértéisi, etté joidenkin lasten
eldama voi olla melko vaikeata, mutta he kaipaavat yhté lailla leikkiseuraa
ja hauskuutta kuin muutkin lapset.

Ohjagjana halusin tehda inhimillisen ja koskettavan ohjelman, jossa
voidaan nayttéa millaista arki sydpasairaan lapsen kanssa on. Sairaalle
lapselle ja hdnen |dheisilleen on tarkedtd ymmartas, ettd he eivét ole
tilanteessa yksin, apua on saatavilla ja sairaudesta kaikkine vaikeuksineen
voi selviytya Toivon myos, etta sairaiden lasten kanssa tyoskentelevéat



voivat kayttda ohjelmaa apunaan selittédessaén vaikeita asioita.

Itselleni lapsen vakava sairastuminen on hyvin henkil6kohtainen aihe,
koska oma lapseni sairasti syopaa. Kokemuksestatiedan, etta lapsen
sairastumista ei vanhempana koskaan opi hyvaksymaén, mutta sen kanssa
on pakko oppia elamaan.

*Gissler M: Admistrative Registers in Health Research a Cohort Study of Finnish Children Born in 1987. Stakes
Research Report 97: 1999.

1.1 Lasten syGpéatyypit
Leukemia

Leukemia on verta muodostavan kudoksen sy6pa. Leukemiasolut eivét toimi
immuunisoluina, kuten muut valkosolut, mutta niiden mééra kasvaa siité huolimatta. Lopulta
leukemiasoluja on enemman kuin normaaleja verisoluja (valkosoluja, punasoluja ja
verihiutaleita), ja ne estavét naiden toiminnan. Leukemia on lasten yleisin sydpamuoto.

Lasten leukemian tyypit
Lasten leukemiat ovat yleensa akuutteja. Ne jaetaan seuraaviin kahteen tyyppiin:

Akuutti lymfaattinen leukemia (ALL).
Akuutti myelooinen leukemia (AML).

Useimmillaleukemiaa sairastavillalapsillaon ALL. ALL esiintyy tavallissmmin 2-8-
vuotiaillalapsilla, ja sen ilmaantuvuus on suurinta neljan vuoden i&ssd. Sairaus voi ilmeta
myds muissa ikaryhmissa. Lapsen akuutin leukemian hoito perustuu pddasiassa

solunsal pagjahoitoon, ja nykyisin yli 75 prosenttia potilaista paranee.

Aivosyovat (-kasvaimet)

Noin 20 prosenttia | apsuusian syovista on keskushermoston sy6pid, joihin myds aivosyovat
kuuluvat. Ainoastaan leukemia on tétayleisempi.

Sybvan gradus eli aste kertoo sen pahanlaatuisuusasteen eli taipumuksen levita,
kasvunopeuden seké sydpasolujen samankaltaisuuden normaalien solujen kanssa
mikroskoopillatarkasteltaessa. Selkedrgjaiset kasvaimet luokitellaan | asteen syoviksi. Niista
puhutaan joskus hyvanlaatuisina tai vaarattomina kasvaimina.

Tallainen syopa el kasva, tal kasvu on erittain hidasta. Infiltratiivinen syopé tunkeutuu
ympéardivan kudoksen sisdan. TaldGin kaytetdan usein termeja matala-asteinen, keskiasteinen
jakorkea-asteinen. Korkea-asteinen sydpa on erittéin pahanlaatuinen. Luokituksissa on
kuitenkin eroja eri sydpamuotojen valilla



Aivosyovét ovat kenties haastavin lapsuusian syévan muoto. Ennuste (eli parantumisen
todenndkdisyys) on parantunut vain lievasti viime vuosinag, ja monet syovasta selvinneet
kéarsivat merkittavist, pitkaaikaisista ja jopa etenevista jalkiseurauksista. Aivorungon
syovdlle tai siihen vaikuttaville sy6ville ei toistaiseksi tunneta parannuskeinoa.

I musolmukesydvat eli lymfoomat

Lymfoomat eli imusolmukesyovét kehittyvét lymfakudokseen kuuluvissa imusolmukkeissa ja
niihin liittyvissa elimissg, jotka muodostavat kehon immuunijérjestelman ja
hematopoieettisen eli verta muodostavan jarjestelman. Aikuisvaesttssa lymfooma on
p&asiassa iakkéiden ja ikdantyvien ihmisten sairaus.

Lymfooma on kolmanneksi yleisin lapsuusian sydvan muoto. Lymfoomat jaetaan kahteen
paatyyppiin.

Hodgkinin tauti

Hodgkinin taudin tavallisin ensioire on kaulassa, solisluun ylépuolella, kainalossa tai
nivusissa sijaitsevien imusolmukkeiden kivuton suurentuminen. Hodgkinin tauti ilmenee
usein nuorilla, mutta sen ennuste on hyva.

Muut imusolmukesydvat (non-Hodgkin-lymfoomat)

Non-Hodgkin-lymfooma (NHL) on laheista sukua akuutille lymfaattiselle leukemialle, eik&
niité ole aina helppo erottaa toisistaan. Tahan ryhmé&an kuuluu erityyppisia sairauksia, joiden
ennuste on parantunut huomattavasti viime vuosina.

Neuroblastooma

Neuroblastooma on kehityksellinen sydpamuoto, joka vaikuttaa sympaattisen hermoston
kudokseen. Se on yleisin aivojen ulkopuolien kiintea syopa lapsilla. Neuroblastooma on
erityisesti alle kouluikéisten lasten sairaus. Se voidaan jakaa kahteen ryhmaan, joiden
ennusteet ovat taysin erilaiset. Ensimmainen ryhma on paikallinen, selkeérajainen sairaus,
jolla.on erinomainen ennuste. Toisen ryhman muodostavat

Rhabdomyosar kooma ja muut pehmytkudossar koomat
Rhabdomyosarkooma on lasten yleisin pehmytkudossarkooma. Lasten
pehmytkudossarkoomat voivat saada alkunsa lihaksessa, rasvakudoksessa, tihedssa
sidekudoksessa, verisuonissa, janteissa, sidekudoksessatai kehon muissa tukikudoksissa.
Pehmytkudossar koomien paatyypit:
Embryonaaliset pehmytkudossarkoomat
Embryonaalinen pehmytkudossarkooma on taman sydpétyypin tavallisin muoto. Se
ilmenee yleensa péan ja kaulan alueella, virtsarakossa, eméttimessi tai eturauhasen ja

kivesten alueella. Sairaus ilmenee yleensé vauvoillaja pikkulapsilla, ja sen ennuste on
muiden pehmytkudossarkoomien ennustetta parempi.



Alveolaarinen pehmytkudossarkooma

Alveolaarinen pehmytkudossarkooma on toinen taman sydpétyypin paamuoto. Se on
yleensa vartalon, kasivarsien ja alaragjojen suurten lihasten sairaus, jokailmenee
tyypillisesti vanhemmillalapsillata nuorilla.

Molempien sy6pétyyppien hoitoon kuuluu solunsal pagjahoidon ja sidehoidon liséksi
yleensa leikkaus, joka voi toisinaan olla erittéin lagja ja aiheuttaa pitk&kestoisia
jakiseurauksia.

L uusyovat
Osteosarkooma

Luusy6pééa on kahtatyyppid, joista osteosarkooma on yleisempi. Se esiintyy yleensa
jalan, késivarsien tai lantion luissa. Osteosarkoomaa tavataan tyypillisesti teini-
ikaisilla

Ewingin sarkooma

Ewingin sarkooma kuuluu pieni& pyoreita sinisia solukasvaimia muodostavien
syOpien ryhmaan, mutta se voi esiintyd myos pehmytkudoksessa. Sydpékasvai met
esintyvét tavallisesti ragjojen pitkien luiden varressa,

Molempien sarkoomatyyppien hoitoon kuuluu solunsal pagjahoidon ja sédehoidon
liséksi yleensé leikkaus, joka voi toisinaan olla erittain lagja ja aiheuttaa pitkékestoisia
jakiseurauksia.

Wilmsin tuumori

Wilmsin tuumori eli nefroblastooma on lasten yleisin munuaissyopa Wilmsin

tuumori ilmenee yleensa vain toisessa munuaisessa (unilateraalisena), mutta noin

viidell&a prosentilla sairastuneista syopa ilmenee molemmissa munuaisissa
(bilateraalisena).

Wilmsin tuumori todetaan yleensa vasta kun kasvain on ehtinyt kasvaa melko
suureksi. Y leensd kasvain [6ydetéén, ennen kuin se on ehtinyt metastasoida (levita
muihin elimiin). Nefroblastooman ennuste on hyv4, ja se on yksi harvojalapsilla
esiintyvid kiinteita syopid, jotka ovat parannettavissa my6s uusiutuessaan.
Retinoblastooma

Retinoblastooma on silméasyopéa. Vaikka se on melko harvinainen, se aitheuttaa noin 5
% prosenttia lapsena tapahtuvista sokeutumisista.

Retinoblastooman alamuodot ovat

o bilateraalinen (molempien silmien) tai multifokaalinen retinoblastooma
o unilateraainen (yhden silman) tai unifokaalinen retinoblastooma



1.2 Lapsen sybvan oireet

Useimmat syévan oireet ovat epaspesifisia, eli syévan oireet ovat usein yleisoireita, joita
nahdaan monissa muissakin sairauksissa. Oireet vaativat aina lisétutkimuksia.

Jatkuva, selittdméton laihtuminen

Paénsaryt, joihin liittyy usein aamupahoinvointia

Ruokahalun puute

Lisdantynyt turvotus tai jatkuva luu-, nivel-, selk&- tai jalkasérky
Kyhmy tai patti, varsinkin vatsassa, kaulassa, rinnassa, lantiossa tai kainalossa
Mustelmien ilmaantuminen herkésti ja verenvuoto

Toistuvat infektiot

Kutinatai nokkosrokko

V aaleaa sumentumaa pupillin takana

Jatkuva pahoinvointi tai oksentelu ilman pahoinvoinnin tunnetta
Jatkuva vasymys tai huomattava kalpeus

Nopedat ja pysyvét silman tai ndkokyvyn muutokset
Selittaméton lammonnousu

1.3 Lapsen syévan diagnosoiminen
Lapsuusian sydvan diagnosoinnissa kéaytettavia tutkimuksia

Verenkuvat ja verisolututkimukset
Luuytimen imundyte ja luuydinbiopsia
I musolmukebiopsia

Lannepisto

Solukemia

Virtaussytometria

I mmunosytokemia
Sytogenetiikka
Molekyyligenetiikkatutkimukset
Ultradani

Tietokonetomografia (TT)
Magneettikuvaus (MRI)
Galliumkuvaus ja luustokuvaus

2. Lapsuusian sydvan hoito
Lapsuusian syévan hoidossa voidaan kayttda solunsalpagjia eli sytostaatteja (kemoterapia),
leikkaushoitoa, sadehoitoatal kahden tai useamman hoitomuodon yhdistelmaa.

Kantasolusiirtoa kaytetéan vaikeiden leukemioiden jalevinneiden pahalaatuisten kasvainten
hoidossa.

2.1 Leikkaus

L eikkaus on olennainen osa lasten kiinteiden sy6pien hoitoa.



Diagnostisen leikkauksen (esimerkiks kudosbiopsian) tarkoituksena on ottaa koepala
kudoksesta diagnostisia tarkoituksia varten. Toisinaan t&han yhdistetdan definitiivinen
leikkaus, esimerkiksi kasvaimen poisto.

Kuratiivisen eli parantavan (tai definitiivisen) leikkauksen tavoitteena on poistaa kasvain.
Leikkauksessa voidaan poistaa vain kapseloitunut kasvain, tai lisdksi jonkin verran tervetta
kudosta sen ympaérilta

Sytoreduktio on leikkaus, jonka tarkoituksena on vahentda kasvainsolumassaa silloin, kun
koko kasvaimen poisto ei ole mahdollista.

Palliatiivisen leikkauksen tarkoituksena on lievittéa syovan oireita. Palliatiivinen leikkaus
tehdaén yleensa potilaalle, joille el ole tarjolla parantavaa hoitoa

2.2 Kemoterapia

Kemoterapian eli solunsal pagja-/sytostaattihoidon tarkoituksena on joko havittaa kaikki
syOpéasolut tai vahentda niiden mééra sellaiselle tasolle, ettd elimistén puolustusmekanismit
pystyvét tuhoamaan jdljelle jadneen kasvainmassan, tai se voidaan havittéa leikkauksellata
allogeenisella kantasolusiirrolla. Solunsal paajahoitoa kéytetdan myds tuhoamaan mahdollisia
etapesakkeita.

L asten pahanlaatuisten sy6pien hoidossa solunsal pagjat annetaan yleensa suoneen, mutta ne
voidaan antaa my6s suun kautta tai toisinaan nesteensiirtona kehononteloihin
(vatsakalvononteloon, aivo-selkéydinnesteeseen).

Hoito aiheuttaa seka lyhyen etté pitkan aikavalin sivuvaikutuksia, joista erityisesti ensin
mainitut ovat huomattavia.

2.3 Sadehoito

S&dehoidon osuus lasten sydpien hoidossa on véhenemassi. 1onisoivaan séteilyyn perustuvaa
hoitoa kaytetdan kuitenkin yha erittyisesti kiinteiden keskushermoston sydpien seké muiden
kiinteiden syopien hoidossa. Muita kayttbaiheita ovat kantasolusiirtoa edeltava esihoito seka
palliatiivinen hoito. S&dehoito on edelleen merkittévin lasten pahanlaatuisten sairauksien
hoitoon liittyvien pitkaaikaisten jalkiseurausten syy.

2.4 Kantasolusiirteet

Kantasolusiirteita kaytetdan paéasiassa aggressiivisten tai uusiutuneiden leukemioiden seka
pahanlaatuisten kasvainten hoidossa. Tarvittavat kantasolut voidaan kerdta joko potilaan
omasta luuytimesta tai &éreisverenkierrosta (autologinen kantasolusiirto) tai terveelta
luovuttgjalta (allogeeninen kantasolusiirto).

Ennen kantasolusiirtoa potilaalle annetaan esihoitoa eli solunsalpagjiaja usein myos
sé&dehoitoa. Esihoidon tarkoituksena on tuhota mahdollisimman suuri osa sy6pasoluista.
Allogeenisessa kantasolusiirrossa tarkoituksena on lisdksi estda potilaan elimistda hylkimasta
infusoitua siirretta.



Verisolutuotanto kéynnistyy sagjan luuytimessa yleensa 2-3 viikon kuluttua kantasolusiirteen
annosta, mutta koko elimiston ja erityisesti sen puolustus drjestelman toipuminen vie useita
vuosia. Noin kolmanneksella sagjista pahanlaatuinen verisairaus uusiutuu 2-3 vuoden
kuluessa toimenpiteesta

Kuten aikaisemmin on todettu, potilaan fyysinen suorituskyky ja vastustuskyky infektioille
pysyvét heikkoina viela pitkdan. Tama viivastyttdd monesti kauan odotettua paluuta omaan
-viikon lyhent&minen onkin usein tarpeen. Opetus suositellaan jarjestettavaks kotonatal
sairaalassa 6-12 kuukauden gjan allogeenisen kantasolusiirron jalkeen. Autologisen siirron
jalkeen paluu kouluun voi onnistua lyhyemmassa agjassa.

2.5 Haittavaikutukset- Paranemisen hinta?

On hyvéa tiedostaa, ettd jokainen syopé on erilainen ja jokainen lapsi reagoi hoitoon eri
tavalla, vaikka diagnoosi olisikin sama. Useimmat syOpaa sairastaneet lapset sopeutuvat
hyvin palatessaan takaisin kouluun. Syopa voi kuitenkin aiheuttaafyysisid, emotionaalisiaja
kognitiivisia muutoksia. Syopéahoidot voivat aiheuttaa seka lyhytaikaisia etta pitkdaikaisia
haittavaikutuksia.

Lyhytaikaiset haittavaikutukset:

Pahoinvointi

Oksentelu

Hiusten 18ht6

Vasymys

Anemia

Epénormaali verenvuoto
Altistuminen tulehduksille ja tartunnoille
(infektioriski)

Munuais- tai maksavaurio
Epéasdannolliset kuukautiset
Sydan- ja iho-ongelmat.

Pitkaaikaiset haittavaikutukset

Tietyt oppimisvaikeudet

Ragjan amputointi

Arpeutuminen

Hedelmattomyys

Liikuntakyvyn aleneminen

Kohtaukset

Hidastunut pituuskasvu

Kuulon heikkeneminen

Kaihi tai nadn heikkeneminen muullatavoin
Psykologiset ongelmeat.

>

Opi skelua infektioeristyksessa

K antasolusiirron sivuvaikutukset



Y ks tarkeimmista lapsen terveyteen ja hyvinvointiin vaikuttavista prosesseista allogeenisen
kantasolusiirron jalkeen on k&anteishyljinta (GVHD), joka vaikuttaa moniin kudoksiin seka
akuutisti etté kroonisesti. K&anteishyljinnassa siirre reagoi vastaanottavan kudoksen vasta-
aineisiin, mika aiheuttaa kudosvaurioita ja toimintahéiridita. GVHD:ll& ja sen |&8kehoidolla
voi olla pitkdaikaisia ja jopa pysyvia vaikutuksia potilaan immuniteettiin, kudosten eheyteen
jatoimintaan. Ne voivat aiheuttaa sairastuvuutta, heikentéé elaméanlaatua ja jopa johtaa
kuolemaan.

L 8hteenméen (2002) mukaan sytpéé sairastavilla lapsilla voi esiintya seuraavia ongelmia:

- "SyOpéa sairastavilla lapsilla on todettu esimerkiksi emotionaalisia ja
adaptaatiokayttaytymiseen liittyvia ongelmia, joihin kuuluvat vasymys, mielialan heilahtelut,
masennus, helkko itsetunto, heikot sosiaaliset taidot, somaattiset sairaudet, muistitoimintojen
heikentyminen ja jopa henkisen toiminnan heikkeneminen.”

- Heikentynyt fyysinen suorituskyky, misté aiheutuu vaikeuksia osallistua koululiikuntaan.

- Koulupelko.

- Sybpaa sairastavien lasten on todettu kayttaytyvan ikétovereitaan sulkeutuneemmin.

- Lis8ksi sydpahoidon vaikutukset ulkondkdon tai litkkumiseen (hiustenlaht®, painon nousu,
arvet, amputaatiot tai muut ulkonakdon vaikuttavat tekijét) voivat atistaa lapset
kiusaamiselle.

3. Miten eri ikéiset lapset ja nuoret kokevat syOpéasairauden

Sy6pa on iso muutos lapsen tai nuoren elémassa sekd hanen perheensi elamassi. Seuraavassa
on annettu yleista tietoa Siitd, miten eri-ikaiset lapset ja nuoret ymmartavét sairautensa:

3.1 Esikoululaiset ja koulun aloittavat lapset

Tassd i8ssa lapset alkavat juuri ymmartaa hyvan ja pahan eron. He gjattelevat yleenss, etta
heidan sairautensa on hyvien ja pahojen solujen taistelu ja etté hoito auttaa pd&seméaan eroon
pahoista soluista. On tarkeda selittda lapsille, etta vaikka heidéan kehossaan on ” pahoja’
soluja, he eivét itse ole pahoja.

Lapsille on tehtava selvaksi, etta sairaus tai hoito & ole rangaistus huonosta kaytoksesta ja
etta hoito on térkea osa taistelussa sairautta vastaan. Sairaus ja hoidot vaikuttavat ensin lapsen
ulkondk6on, ja huomattavampia muutoksia ovat hiusten 18htd ja painon muutokset.

Lapsen mindkasitys on kehittynyt jo niin, ettd han huomaa ndma muutokset ja kasittéa
olevansa erilainen kuin ikdtoverinsa. Tama heikentéé yleensi itsetuntoa ja altheuttaa
ohimenevia masennuskausia. Liséksi lapsi pettyy j&&dessdan niiden yhteisdjen (esikoulun,
koulun ja harrastusten) ulkopuolelle, joihin han on juuri alkanut sopeutua.

Syrjaytymisen pelko voi aiheuttaa ahdistusta kaikenikaisissa koululaisissa. Samaten useissa
ik&ryhmissa on havaittavissa lasten huoli vanhempien jaksamisesta.

3.2 Esimurrosikéiset |apset (8—12-vuotiaat)

Esimurrosikaiset lapset alkavat vahitellen ymmartaa sairauden vakavuuden ja pohtia, miten
se vaikuttaa heidan tulevaisuuteensa. Tassd iassa lapsi késittda jo, ettd kuolema on seurausta



biologisten toimintojen héiridista. Siksi sairastuminen saa lapsen ajattelemaan kuoleman
mahdollisuutta, joskin han harvoin puhuu siitéa &8neen.

Syy-yhteyksien ymmaértaminen on myos jo sillatasolla, etté sairauden syiden ja seurausten
gjatteleminen voi huolestuttaa lasta.

Matematiikan opiskelua osastolla

3.3 Nuoret

Nuoruus on erittéin herkkaé aikaa, jolloin tapahtuu paljon fyysisia ja psykologisia muutoksia.
Nuoret ymmartavét jo monimutkaisia syy-yhteyksia ja pystyvét kasittamaan asioita, joista
heilld e ole omakohtaista kokemusta.

He pohtivat sairauden vaikutusta itseensa ja tulevaisuuteensa. Sairauden aiheuttama
vajavaisuus, hoidon seuraukset ja kuoleman mahdollisuus vaivaavat heitéa. Erilaisuuden tunne
jakyvyttomyys osallistua ik&tovereiden normaaliin elamaan ja toimiin, luoda pitkdaikaisia
laheisid ystavyssuhteita, tutustua vastakkai seen sukupuoleen jne. ovat paljon raskaampia
nuorille kuin pienemmille lapsille.

Vahvat puolustusmekanismit, joilla henkisesti tasapainoiset nuoret suojelevat itsedan, kuten
kieltdminen ja torjunta, helpottavat kuitenkin potilaan elamaa sairauden raskaan ensivaiheen
jalkeen. Vain harvoillaesiintyy lamauttavaa masennusta, joka vaikeuttaa hoitoa

3.4 Eréén oppilaan gjatuksia sairaudestaan

Jossain vaiheessa en enda pystynyt katsomaan peiliin. Kasvonpiirteet vaihtuivat niin nopeasti,
etten enda tunnistanut itsedni. Vasta kun olin tullut sinuiks kaljun jalaihan tyton kanssa,



olinkin jo kortisonista turvonnut, paksut, pikimustat kikkarat hiukset omaava kauhistus. Enda
el voinut tietdd, mita seuraavaksi peilissa nakisin, siks oli paras olla katsomatta ol lenkaan.

Valilla kuitenkin sattui niité tapauksia, jolloin muut ihmiset muistuttivat ulkon&dstani, niin
kuin kerran ollessani kaupassa veljeni kanssa myyjékysyi: "No mita pojat?’ Minuael
tunnistettu edes tytoks enda.

Oisin kulutin aikaani laskemalla. Joskus mietin, kuinkahan paljon isi ja &iti olisivat valmiita
vitosen? Lopulta pdadyin kymmeneen markkaan paivassi. Sen verran heidan voisi odottaa
maksavan vuokseni. Toisaalta, kun mietin asiaa enemman, kylla isajaaiti rakastivat minua
niin paljon, ettd antaisivat varmasti kaikki rahansa puolestani. Sitten me asuttaisiin metsassa.

Mind asuin sairaalassa. Sairaala oli toinen kotini. Siispa sielld oli oltava erikseen myos
sairaala-vanhemmat. Valitsin hoitohenkilokunnastaitselleni sairaaladidin ja-isan. Ajattelin
usein yksin ollessani sairaalakotiani. Se oli lapsen tapa yritté& sopeutua tavanomaisesta
poikkeavaan elamantilanteeseen.

Koulukaverit puhuivat muodista, mitatekisivat koulun jdlkeen jne. Mitavaliasilla oli? mina
en tiennyt muodista enk& trendeistd mitaan, halusin puhua vain sairaalasta. Sen hetkinen
sanastoni koostui vain sairaalatermistosta. minulle oli aivan sama, minkalaisissa vaatteissa
kuljin, ja mita muut tekivét viikonloppuna. Mina en kuitenkaan voisi 18htea minnekaan
tartuntavaaran takia.

Sisarukset olivat kateellisia. niin, mind*sain” aina mennd sairaalaan. “Mikas sun on sinne
mennessa ku saat vaan syya vanukkaita ja sipsid jalimpsaa siellanii paljo ku haluut ja [6hdta
vaan siella eikatarvii teha laksyja tai kotitoital”

Kaverit olivat samoilla linjoilla yrittéessdan lohduttaa: “ Sulla on onneks helppoasiella kun el
tarvii kdyda koulua ja saat vaan makoilla’, sairaalaan tulleissa kirjeissa saattoi lukea.

Oppilaan runo
Dancing For Rain

Téalla me olemme yli etéisen taivaan
Olemme nahneet koko maailman ja miten tarina tulee paétymaan
Lapi lumen ja vuorten olemme kulkeneet
Nyt olemme |6ytaneet valon joka meité opastaa eteenpéin

Lapi sateen me olemme matkanneet pitkalle ja lagjalti
Ja lapi pimeimman yon
Tahdet yll& loistavat kirkkaasti

Lapi auringon ja talven sateen me putoamme
Koko eldmamme olemme odottaneet d4anta joka kutsuu
Me kavelemme kasi kédessa unissa ja loputtomassa ajassa
Kuinka tiedamme etta jatamme tdman elaman taakse?



Katso elamaa |api slmieni vihaten pelkoa ja tuskaa
Syvalla sséllani on tunne etté eldn on turhaa

Lennd alas yksindisia teitd ellispaivan
Sulje siilmés nahdakseni valo mydhemmin péivien
Ja kaikki muistot joita el aika voi parantaa
Kun sérkyneiden sydan

Taas kerran kuljemme téata yksnaista tieta
Oli aikoja kun laahustimme |api sateen ja kylmén
Olemme kadoksi ssa muistoissa jotka taakse jatimme
Uudelleen eld unelmat, loputun kirkuminen on tuska sisdllas

Elaméat ovat taytetty tyhjyydela
Pelko palaa taas kertaalleen
Etsinyt loputtomasti ja nyt voimme nahda
Hukuta mielesi tuskaan

Taman runon on Kirjoittanut 15-vuotias Niklas Vataja. Niklas sairastui ensimmaisen kerran
eukemiaan 3-vuotiaana. Sairaus uusiutui viela kaksi kertaa. Taisteltuaan kolmatta sairautta
vastaan usean vuoden gjan Niklaksen voimat uupuivat syyskuussa 2006.

4. Koulunkaynti sairauden aikana

Sy6péa sairastavan lapsen tai nuoren koulunk&ynnin jatkuminen sairastumisen jalkeen
sairaalakoulussa tai kotona hoitojaksojen vélilla on térkea osa lapsen kokonaishoidollista
kuntoutusta. Sairastumisvaiheen hammennyksessa kouluopetus edustaa eldman tervetta
puoltajatuo térkeén viestin elamén jatkumisesta seka potilaalle ettd perheelle. Tuttujen
asioiden tekeminen tilanteessa, jossa kaikki on uutta ja pelottavaa, liséd potilaan turvallisuutta
jaantaa uskoa sairaudesta selviamiseen.

Koulunk&ynnin toteuttaminen yhteistydssd oman koulun kanssa edistéa yhteyden sailymista
omaan luokkayhteisoon ja lievittéd syrjaytymisen tunnetta. Koulutydskentely antaa myos
konkreettisen kokemuksen taitojen séilymisesta uuden oppimisesta ja korjaa nain sairauden
heikentamaa itsetuntoa. Luonnollisesti opiskelun tulee tapahtua voinnin sddtelemassa tahdissa
jaantaa gjoittain tilaa sairauden aiheuttaman surun |&pikaymiselle.

4.1 Opetus sairaalakoulussa

Opetuksen kesto ja opetuspaikka méaraytyvét potilaan terveydentilan mukaan.
Sairaalakoulutuksen jarjestaminen vaihtelee alueittaan. Sairaalan henkilokunta tiedottaa
opettgjalle paivittain lapsen terveydentilasta ja hoidosta. Sairaalaympéristossa opettajat voivat
tukea ja motivoida lasta tai nuorta yksilollisell& opetuksella. Paivittainen yhteys opettajaan on
tarkedd, vaikka lapsi olis erittdin sairas, silléa se edustaa koulun (ja normaalin el&man)
jatkumista.



Opefusta osastolla

Koulupéiva voi vaihdella aina péivittéin yksittaisesta potilashuoneessa annetusta tunnista
useisiin oppitunteihin sairaalakoulun luokkahuoneessa. Joissakin sairaalakouluissa
syOpapotilaat voivat kayda sairaalakoulua kotoa kasin.

Sairaalakoulu voi my0s jarjestéa retkid ja leirikouluja. Tallaiset tapahtumat ovat yleensa
erittain tarkeita syopapotilaille, koska osallistuminen julkisiin tapahtumiin on usein kiellettya
hoidon aikana.



Karting

4.2 Koulun kotona jarjestama opetus

Sairaalahoitojaksojen valissa on jarjestettava kotiopetusta oppilaille, joiden on oltava poissa
koulusta kotiin paasyn jalkeen, koska heilld on liian vahan punasoluja tai heikko
vastustuskyky tartuntatauteja vastaan. Hoidosta vastaava |&8kéri vahvistaa kotiopetuksen
tarpeen. Oppilaan kotikoulu jarjestéd opetuksen ja neuvottelee sopivat opetusgat vanhempien
kanssa. Oman koulun opettajan kotikaynnit ovat térkeita. Oppilaan paluu omaan luokkaan
hoitojenkin valill& helpottuu opettgan tuntiessa oppilaansa tilanteen, esimerkiksi
apuvalineiden tarpeen. Liséks henkilokohtaisen opettaja - oppilassuhteen avulla oma opettaja
tietd4 oppilaan pedagogisen tilanteen, joka auttaa myds arvioinnin suorittamisessa.

Alaluokilla paras valinta kotiopettajaksi on oppilaan oma luokanopettaja, joka voi tehda
yhteisty6té toisen opettgjan kanssa ja jakaa nain opetustunteja, tietoja ja vastuuta. Y lauokilla
esim. oppilashuoltotydryhméa tai erityisopettaja suunnittelee kotiopetuksen jarjestamisen
yhteisty6ssa eri aineiden opettagjien kanssa. Eritysten opetugjérjestelyiden tueksi on hyva
laatia oppimissuunnitelma. Oppimissuunnitelma voi olla vapaamuotoinen tai lomake, jos
sellainen koulussa on kéytdssi. Oppimissuunnitelmat 18hetetd8n sairaalakoulun opettajalle.

Y hteisty6 kotikoulun ja sairaalakoulun valilla onnistuu parhaiten, jos oppilaan asioita omassa
koulussa hoitaa nimetty yhdysopettaja.

4.3 Sybpéa sairastavien lasten opetus Haartmanin koulussa

Haartmanin koulu on HUS:ssa toimiva sairaalakoulu, jossa opetetaan perusopetuksen
vuosiluokkia esikoulusta 10-luokkaan. Haartmanin koulussa opetetaan oppilaita, jotka
joutuvat sairaalahoidon, tutkimusjakson tai kuntoutuksen takia olemaan poissa oman
koulunsa opetuksesta.



Haartmanin oppilaat ovat somaattisesti sairaita, eri puolilta Suomeatulevialapsiaja nuoria.
Oppilaat viettavét hyvin eri pituisia jaksoja Haartmanin koulussa Vaihteluvali on muutamasta
paivasta useisiin vuosiin. Haartmanin koulun oppilaiden sairaudet edustavat kaikentyyppisia
lastensairauksia. Oppilaita on vuosittain n. 300. Sy6paa sairastavien lapsia on kouluvuoden
aikana 30-40. Koulupéivakertymasta syopaé sairastavien lasten osuus on jopa 80 %. Tédla
hetkella koulussamme tyoskentelee 7 erityisopettgjaa ja yks koulunkdyntiavustaja.

Haartmanin koulussa oppilas saa pienryhmé- ja yksiloopetusta. Koulussa noudatetaan
oppilaan oman koulun opetussuunnitelmaa. Koulu toimii tiiviissa yhteistydssa vanhempien,
hoidosta vastaavan tyéryhman ja oppilaan oman koulun kanssa.

Haartmanin koulu on osa Helsingin kaupungin opetustointa. Koulu on sitoutunut
opetustoimen arvoihin, joita ovat asiakaslahtoisyys, jatkuva oppiminen, avoin yhteistyo ja
oikeudenmukaisuus. Viime vuosina on panostettu erityisesti asiakasahtoisyyteen.
Pitk&aikaissairaan oppilaiden perheilla on eri asioiden jarjestelyissa aivan riittavasti tyotaja
vaivaa. Koulu on kehittanyt sellaisia palvelumuotoja ja vaihtoehtoja opetugérjestelyihin, etta
perheiden ei tarvitse olla kouluasioista huolissaan. Perusléahtokohtana on oppilaiden
yksil6llisten tarpeiden ja terveydentilan huomioonottaminen.

Opetug arjestelyt

Perinteisesti sairaal aopetusta somaattisesti sairaille lapsille on annettu Suomessa vain
osastohoitojaksojen aikana. Aikar, tila- ja resurssipulan vuoksi on keskitytty yleensi vain
lukuaineiden opettamiseen. Tavallissmmin opetus on ollut ns. vuoteenvieriopetusta.

Sairaalan tamanhetkisten hoitokaytanteiden mukaan syopéa sairastavat lapset joutuvat
olemaan poissa oman koulun opetuksesta syopétyypista riippuen vahintéan puoli vuotta.
Kantasolusiirtopotilailla poissaoloaika saattaa venyé | &é8ketieteel listen ongelmien vuoks jopa
useiks vuosiksi.

Aikaisemmin hoitojaksojen valilla oppilailla on ollut mahdollisuus vain oman koulun kotona
jarjestaméan opetukseen. Haartmanin koulussa on tarjottu jo usean vuoden gjan mahdollisuus
kayda koulua avohoitokayntien yhteydessa ja l&hella asuville (max. 50 km) oppilaille myos
hoitojaksojen vdlill& kotoa ké&sin yksildllisen taksikuljetusten turvin. Useimmat ndista
oppilaista kayvétkin paivittain koulua 4-5 tuntia. Taito- ja taideaineiden pienryhméaopetusta
jarjestetdan sdannollisesti viikko-ohjelman mukaan ja kouluruokailuun on mahdollisuus.
Monipuolisen koulunk&ynnin turvaamiseksi sairaalakoulu vie oppilaita usein

opintok&ynneille jaretkille. Liséksi jarjestdmme kolmipéivaisen leirikoulun kerran vuodessa
yhteistyossa sydpéosastolla toimivan potilasjarjeston kanssa.
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Retkell& leirikoulussa

Tietokoneavusteinen opetus

Opetuksessa kaytetdan runsaasti apuna tietokoneita. Luokat ovat kohtuullisen hyvin
varusteltuja ja monipuolisia opetusohjelmia on saatavilla. Myos lasten syGpaosaston
eristyshuoneet on varustettu tietokoneilla ja verkkoyhteyksilla Tietokone tuokin vaihtelua
perinteiseen koulunkayntiin ja helpottaa opiskelua varsinkin silloin, kun voimat ovat vahissa.
Jatkosuunnitel missa on edelleen kehitté4 tietokoneavusteista opetusta. Lahitulevaisuuden
painopistealueita ovat erityisesti kuvallisen yhteyden hyddyntaminen yhteydenpitovalineena
kotikouluihin jaerilaisiin verkkokouluhankkeisiin osallistuminen.



Oetusta osastolla
Oppiminen ja sosaalinen kehitys

Sairaal aopetuksen lisé8misen ja monipuolistamisen ensisijainen tavoite on pitkdaikaissairaan
oppilaan tukeminen oppimistavoitteiden saavuttamisessa. Samalla voidaan myos
kokonaisvaltaisesti ehkaista sairauden aiheuttamia haittoja

Erityisesti sy0péa sairastavat lapset ja nuoret joutuvat infektioriskin vuoksi viettamaan
sosiaalisesti melko rajattua eldmaé. Pienimmilla oppilailla saattaa jopa sosiaalinen kehitys
vaarantua. Haartmanin koulun tavoitteena on olla luonteva, sosiaalista kasvua tukeva ja
turvallinen oppimisymparisto.

Sairaalakoulun tarjoama jarkeva, monipuolinen ja virikkeellinen toiminta vertaisryhmassg,
silloin kun siihen on mahdollisuus, tuo siséltéa paiviin ja osaltaan auttaa kestamaan
paremmin sairauden ja hoitojen aiheuttamia rasituksia.



Val itunn lla

Paivittainen tydaika

L uokkamuotoinen opetus:

L uokkaopetus ma -to 9-13, luokat esiop.-5 Ik
L uokkaopetus ma -to 9-14, luokat 6-10
Perjantaina kaikki 9-13

kouluruokailu n.klo 11.15

sovitusti 6-10 Ik voi jatkaa koulupaivaa 15:een

Osasto-opetuksessa oppituntien gjankohdat ja maérét vaihtelevat. Tavoitteena oppilaan vointi

jamuut olosuhteet huomioiden jérjestdd osastohoitojaksojen aikana kaksi oppituntia péivassa.
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MUUTOKZESTA, TURHIA AJAM
KAYNTEJA OSASTOLLA

4.4 Moniammatillinen yhteisty6

Lasten sy6van hoito on monen erikoisalan yhteisty6td, ja sithen osallistuu esimerkiksi
seuraavia ladketieteen ammattilaisia

lasten syOpien hoitoon erikoistuneita onkologeja
kirurgeja

séadehoitoon erikoistuneita onkologeja
Nuorisopsykiatreja.

lastentautien sairaanhoitajia

lastenhoitajia



Luokkatyoskentelya

L&&kareiden ja sairaanhoitajien lisdksi hoitoon osallistuu my6s seuraavien ammattiryhmien
edustajia, heitéa kutsutaan erityistyontekijoiksi:

psykologit
sosiaalityontekijat
ravitsemusterapeutit
kuntoutusohjaaj at
fysioterapeutit
erityisopettajat
lastentarhanopettajat

Sairaalakoulun opettgalle moniammatillinen yhteistyo jariittéava [é8ketieteellinen
informaatio ovat téarkeitd, koska oppilas saa opetusta sairaal akoulussa oman vointinsa ja
sairauden hoitoon liittyvien toimenpiteiden asettamissa rajoissa.

Haartmanin koulun opettajat osallistuvat séénnollisesti syOpé- ja verisairauksin osaston
psyko-sosiaalisiin kokouksiin. Taman lisaksi opettajat saavat hoitohenkilokunnalta tai
erityistyontekijoilta paivittaisen tiedon lapsen voinnista ja hoidoista. Toisaalta opettajat
voivat viestittéd hoitokunnalle ja erityistyontekijoille omia havaintojaan oppilaan fyysisesta
japsyykkisestatilasta. Oppilaiden kotikouluille annettavan informaation kannalta
erityisopettajien tarkein yhteistyokumppani sairaalassa on kuntoutusohjaaja.
Kuntoutusohjaagja on erityistyontekij&, jolla on sairaanhoitajan koulutus. Han on
yhteyshenkil® sairaalan ja sairastuneen lapsen elinympériston vélilla Kuntoutusohjagjat
tekevét koti-, paivahoito- ja koulukéynteja. Sopeutumisvalmennustoiminta on myos osa
kuntoutusohjagjan tyota.



Sy6péa sairastavan oppilaan koulunkdynnin onnistumiselle luo pohjaa sairauden
alkuvaiheessa tehtava kuntoutusohjaajan koulukaynti. Koulukdyntien tarkoituksena on
helpottaa lapsen tai nuoren sopeutumista uudessa elamantilanteessa koulumaailman vaativaan
ilmapiiriin. Asiatiedon antaminen ja keskusteleminen avoimesti helpottavat syopaén
sairastuneen oppilaan opiskelua sairauden aikana, auttavat ystavyyssuhteiden yll&pitoa.

Koulukayntiin tarvitaan aina lapsen tai nuoren ja vanhempien suostumus. Koulukaynti
voidaan suorittaa toisinaan myos oppilaan palatessa omaan kouluunsa hoitojen jalkeen.
Tarvittaessa sairaalakoulun opettaja osallistuu koulukaynnille.

Verkostokartasta voi havaita moniammatillisuuden merkityksen Haartmanin koulun
toiminnassa.
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4.5 Tapauskertomus
Tapauskertomus koulunkaynnista sairauden aikana

Silloin kuin Joonalla el ole hoitojaksoa sairaalassa, héan lahtee arkiaamuisin kouluun, niin
kuin muutkin ikaisensa lapset. Mutta Joona el voi menn& omaan kouluunsa, silla hanen
veriarvonsaovat niin heikot. Tasta syysta Joona suorittaa viidennen luokan sairaalakoulussa.
Joonan luokalla sairaalakoulussa on kahdeksan oppilasta. Lahes kaikki Joonan luokkatoverit
Sairastavat erityyppisia syopasairauksia. Joona matkustaa taksilla kouluun, silléd julkiset
kulkuneuvot, kuten muutkin paikat, joissa on paljon ihmisig, ovat infektiovaaran vuoks
kiellettyj& syopa sairastavalta lapselta. EIlamé onkin hyvin rgjattua sairauden aikana.

Varsinainen koulupéiva sairaal akoulussa alkaa yhdeksaltd, mutta sitd ennen Joona kdy usein
poliklinikalla mittauttamassa veriarvot. Hoidot ja | 88ketieteelliset kokeet rytmittavét paivaa.



Kun Joona on sytostaattihoidossa osastolla, hén ei saa
|ahted potilashuoneestaan. Silloin sairaalakoulun opettaja
tulee Joonan luo. Joinain paivina hoitojen aikana Joona
on niin vasynyt tai huonovointinen, etta han ei pysty
opiskelemaan. Osastolla opetusta annetaankin oppilaan
terveyden tilan ehdoilla.

Ensimmaisiné péaivind diagnoosin jalkeen osastolla gjatus
Siitd, etta opettaja tulee antamaan opetusta, tuntui aluksi
oudolta. mutta melko pian Joona ja hénen perheensa
huomasivat, etta. kouluikdinen lapsi kaipaa tuttua ja
turvallista tekemista silloin, kun on jouduttu uuteen ja
pelottavaan elamantilanteeseen. Joona on sitd mieltd, etta
koulunkaynti tekee elaméastéd normaalimpaa ja
terveempéa.

Joona ei ole jaanyt jalkeen omasta luokastaan. Han
kayttdd samoja oppikirjoja kuin luokkakaverinsakin ja
kokeet [ahetetdan omasta koulusta sairaalakouluun.

Tyo6skentelya luokassa

Sairaalakoulun opettgja |ahettdd Joonan suorittamat
kokeet yleensd takaisin omaan kouluun tarkistettavaksi.
Joona saa myds muutaman tunnin viikossa myos
kotiopetusta. Joonasta on mukava tavata omaa opettajaa,
koska han opetuksen liséksi kertoo myos kuulumisia
omasta koulusta. Kaiken kaikkiaan koulu on mennyt
sairaudesta huolimatta hyvin ja tavoitteena on, ettéa Joona
palaa omaan kouluunsa kuudennen luokan alussa.

4.6 Opetus lapsen kotikoulussa sairauden jalkeen

Lapselle paluu arkeen tarkoittaa usein paluuta kotikouluun. Joskus syop4, leikkaus tai hoito
saattaa muuttaa ulkondkda ja vaikuttaa aivojen ja kehon toimintaan ja viestintakykyyn
(kieleen, puheeseen tai puheen ymmartamiseen). Osa haittavaikutuksista voi olla ohimenevia
tal aivojen muut osat voivat oppia hoitamaan kyseista tehtéavad. Terapiatai erityisopetus
saattaa olla tarpeen, jottalapsesta tulee mahdollisimman aktiivinen ja itsenéinen.

Paén sadehoito, leikkaukset ja kemoterapia voivat heikentéd kognitiivisia jaltai sensorisia
toimintoja, misté johtuvat oppimisvaikeudet on huomioitava asianmukaisesti.

Joskus kouluympériston erityismuutokset ovat tarpeen, jotta sy0pda sairastava lapsi voi
taysipainoisesti osallistua opetukseen.



kouluympariston erityismuutokset

Koulukuljetus

Henkilbkohtainen avustgja tai
koulunkéayntiavustaja

Pyorétuolilla litkkumista hel pottavat tilaratkaisut
Vélituntiulkoilustata liikunnasta vapautus tai
séantdjen soveltaminen

Tilaisuus levéta

Kuulo-, n&ko6- ja keskittymisongelmien
huomioiminen luokan istumajarjestyksessa
Mahdollisen lisdajan myontaminen kotitehtavia
jakokeita varten

Mahdollisuus ottaa |&8kkeita paivalla

Koulukuljetuksessa

5. Sairaudesta kertominen muille lapsille

Sisarukset ja ystavét ovat tarkeita syopaé sairastaville lapsille. He saattavat kayda 18pi
samanlaisia tunteita kuin potilaskin.

Ystavat ja luokkatoverit saattavat esittad itselleen kysymyksia.

Mit& minun pitdisi sanoa ja tehda?

Pitaisikd minun kysya, mita ystavalleni kuuluu?

Pitaisikd minun kertoa omista murheistani, vaikka ne tuntuvat niin vahapatoiselta
ystévani ongelmien rinnalla?

Mita minateen, jos ystavani kuolee?

Ei riitd, ettd luokkatovereille kerrotaan lapsen sairastuneen syopaan. Jokaisen lapsen sairaus
on yksilollinen; jokaisen lapsen sairauden vaiheessa ja parantumisessa on eroja. Kun
luokkatovereilla ja sisaruksilla on paljon tietoa, he ymméartavét ja kunnioittavat lapsen
tarpeita elvatka kohtaa tuntemattoman pelkoa. Lisdksi tieto vahentd8 mustasukkaisuutta
kaikesta sairaan lapsen saamasta huomiosta (esimerkiksi lahjoista) tai syyllisyyttd omasta
terveydesta.

On suositeltavaa, etta luokassa kay vierailulla asiantuntijoita sairaalasta (esimerkiksi
Suomessa kuntoutusohjaaja) tai sairaalakoulusta kertomassa sairaudesta lasten tai nuorten
ik&én sopivallatavalla ja vastaamassa kysymyksiin. Kouluvierailuun tarvitaan aina lapsen tai
nuoren ja hadnen vanhempiensa suostumus. Tiedottaminen ja avoimet keskustelut helpottavat
oppilaan paluuta kouluyhteisoon. Y leensa syOpada sairastavat lapset toivovat, etté heita
kohdellaan mahdollisimman normaalisti.

5.1 Opetus ja koulunkdynti saattohoitovaiheessa- L apsen/nuoren kuolema



Tilanne on erittdin vaikea, jos lapsen sairastamaan sytpaan ei ole parantavaa hoitoa.
Useimmille sy6pa ja sen hoito ovat vain valivaihe eldméassi. Valitettavasti sama el pade
kaikkiin. L&&karin tukemina vanhemmat ja ennen kaikkea itse lapsi tai nuori paattavét, missa
asemassa koulu on eldman siina vaiheessa.

Opettagjalla on akkia edessdan uusi ja vaikea tehtava, silla hanen on kasiteltédva omia
tunteitaan ja tuettava samalla lasta ja tdman luokkatovereita. Opettgjan on huomioitava lapsen
erityistarpeet tarkasti. On myos hyva tietéd, etta vaihe, jossa tiedetdan, etta parantavaa hoitoa
ei ole endatarjolla voi kestda hyvinkin pitkaan, jopa useita kuukausia.

Opetug arjestelyt saattohoidon aikana:

Sairaalaopetus

Pienryhméopetus luokassa

Y ksil6llinen opetus osastolla

Koulun kotona jérjestama opetus
Osallistuminen oman koulun opetukseen
Y ksil6llinen opetus oman koulun tiloissa

Miks saattohoidossa olevan oppilaan kannattaa opiskella:

Koululainen tarvitsee tuekseen jotain tuttua ja turvallista

Koulunk&ynti kuuluu tavalliseen eldmaan

Keskittymalla opiskeluun gjatukset voi suunnata valilla pois vaikeasta tilanteesta
Useille on térked saada keskenerdi set tyot valmiiksi

Koulunk&ynnin avulla oppilas kuuluu yhteisbon

Miten saattohoidossa olevan opiskelu on jarjestettava:

Oppilas/vanhemmat pééttavét asiantuntijoiden avulla opetuksen
tavoitteista/opetusjarjestelyistéd/sisalloigta

Oppilaan tarpeita ja toiveita tulee kuunnella, el mitatdida

Opiskelusta el saa muodostua ylimaaraista rasitetta

Tarvittaessa apuvalineitd, koulukuljetus ja avustajapalveluita
Tietotekniikan kéayttosovellutukset

Onnistuneen saattohoitovaiheen opetuksen edellytyksia ovat hyvin hoidetut
opetugarjestelyt ja aito lasnéolo hoidon aikaisemmissa vaiheissa
Sairaalan/sairaalakoulun tuki ja tiedottaminen kotikouluille
Oppilaan/vanhempien lupa

Kuoleman kasittely sairaalakoulussa

Ei yleensd kasitella yhteisesti, koska oppilaat ovat hyvin erilaisissatilanteissa (halu
suojella/sairaalan kaytanto)

Alauokkien oppilaat saattavat k&sitella tilannetta erittéin avoimesti

Teini-ikdiset useimmiten vaikenevat

Opettgja el aktiivinen keskustelun aloittamisessa, mutta valmiuksia keskusteluun on
oltava

Oppilas e valitse ammatin perusteella, kenen kanssa haluaa keskustella, joten kaikilla
oppilaiden kanssa tytskentelevilla on oltava valmius vastata lasten kysymyksiin.



Moniammatillinen yhteistyo
Vanhempien kuuleminen

Kuoleman kasittely koulussa

Kuoleman kasittely osana opetussuunnitelmaa

Kuoleman kéasittely, kun ldheinen kuolee

Kriisisuunnitelma

Rituaalit (muistotilaisuus, suruliputus, muistopdytd)

Sururyhmét

Moniammatillisuus: Kuntoutusohjaaja, koulupsykologi, terveydenhoitaja, pappi

L uokanopettajan kokemuksia oppilaan pitk&aikaisesta sairaudesta ja kuolemasta

Naita mietteitd kirjaan tilanteessa, jossatoisen luokan oppilaani on kuollut 10 péivaa sitten.
Hautajaisiin on aikaa nelja paivaa, kokemukset ovat siis varsin tuoreita.

Oppilaani sairasti leukemiaa jo ennen kouluikda. Ensimméisen luokan poika oli terve ja
reipas, mutta vajaa vuosi sitten kesdlla sairaus puhkes uudelleen ja koko toisen luokan gjan
oli hoidettavana kahdessa eri sairaalassa.

Lukuvuosi hahmottuu selvasti kolmeen eri vaiheeseen:
1) sairaalassa hoidossa olemisen vaihe

2) kuolemaan val mistautuminen

3) kuoleman jalkeinen aika

Oppilas vietti sairaalassa koko lukuvuoden. Syksyll& han vieraili koulussa muutaman kerran.
Laadin henkildkohtaisen opetussuunnitelman ja koko gjan olin yhteydessa sairaalakoulujen
opettajiin. Oppilas opiskeli vointinsa mukaan, mutta oli loppuun saakka motivoitunut
opiskelustaan.

Alkusyksystd muistan kummastelleeni, miksi minun pitdisi osallistua opetukseen esim.
lahettamalla kokeita, mutta vuoden varrella oivalsin selkeasti, mik& merkitys kiintealla
yhteydenpidolla omaan luokkaan oppilaan kannalta oli. Oma koulu oli muutosten
myllertdmédlle lapselle tarked, elaméa yll&pitava, muuttumaton elementti.

Uskon, etta koulumme yhteydenpito (puhelinsoitot, kirjeet, faksit, lahjat, valokuvat) oli
merkityksellistéd henkisen hyvinvoinnin kannalta. Tassd vaiheessa harmittelen kuitenkin sitg,
etten tullut pyytaneeksi sairaalakoulun opettajaa huolehtimaan siitd, ettéa oppilas olisi
|dhettanyt jotain viestid myos luokkaansa. Talvella luokkatoverit esittivat napakan
kysymyksen: miksi han ei koskaan kirjoita meille?

Jakson aikana olimme sdanndllisesti yhteydessa perheeseen ja seurasimme pojan vointia.
Silloin tall6in keskustelimme kouluterveydenhoitajan kanssa. Erittéin merkitykselliseksi
muodostui kontakti kuntoutusohjagjan kanssa. Han vieraili koulullamme, konsultoi opettajia
jakertoi sairaudesta oppilaille. Han piti aktiivisesti yhteytta kouluun, antoi vinkkej&, piti gjan
tasalla. Oli erittdin téarkedd, ettd hén oli yhteydessa meihin koko gan, myds silloin kuin
oppilas siirtyi toiseen sairaalaan kantasolusiirtoa varten. Kun sairaalgjakso on nédinkin pitka,



on vaarana, ettd opettaja ikaan kuin unohtaa, varsinkin kiireisind aikoina, sairaalaoppilaansa
jayhteydenpidot harvenevat. Silloin tarvitaan aktiivista muistuttgjaa. Ratkaisevan tarkega
my6hempien tapahtumien valossa oli, ettd olimme téssa vaiheessa tavanneet
henkilokohtaisesti.

Toukokuussa akoi hitaas valjeta setosiasia, etta oppilas kuolee. Oppilaan isg, joka oli
lapsensa mukana sairaalassa koko gjan, vieraili koululla. Han kertoi ettatilanne nayttéa
toivottomalle. On kysynyt péivistd. Kuolema mainittiin nimelta. Tast& alkoi piinallinen,
epamaarainen aika. Asiaoli mielessa paallimmaisend, sitd el voinut unohtaa viikonloppuna,
ei iltaisin. Olimme tehneet muutamaa péivaa aiemmin oppilaiden kanssa kevétvideon
|ahetettavaks sairaalaan. Ajattelin sen olevan koulumme jd8hyvaiset. Ajatuksissani askaroin
niiden toimenpiteiden kimpussa, mitd minun tulisi tehda.

Sain kirjallisuutta papeilta. Olin saanut kirjallisuutta myos kuntoutusohjagjalta ja
kouluterveydenhoitagjalta. Luin. Tutkin. Itkin. Olo oli ahdistunut. Keskustelin asiasta koulun
aikuisten kanssa. Kohtasin yll&ttavia tunnereaktioita. Lapsille kerroin, ettéa oppilas voi
huonosti. Kuolemasta en pystynyt puhumaan, kukaan ei nayttényt ottavan sitd mahdollisuutta
huomioon.

Téassa vaiheessa menin kollegan kanssa kuntamme terveyskeskuspsykologin luo. Tuntui
tarpeel liselta sek& omien tunteiden purkaminen, ettéa koko tydyhteison tyonohjauksellinen
keskustelu. Olin yhteydessa myods kouluterveydenhoitagjaan ja kuntoutusohjaajaan, jonka tassa
vaiheessa koin aarteena. Henkiltkohtainen tapaaminen ja koko vuoden kestanyt yhteydenpito
antoi luottamusta ottaa yhteytta myos viikonloppuna.

Tieto kuolemasta oli kaynnistanyt surutyon ja pahimman olin kokenut vahan ennen
kuolemaa. Onneksi ndin, silla kuoleman jalkeen opettajalla on oltava voimavaroja moniin
seka kaytannon jarjestelyihin liittyviin etta ihmisten kohtaamisiin liittyviin asioihin. Koulussa
jarjestettiin suruliputus, oppilaan pulpetille asetettiin kynttila, valokuva ja kukkia.
Kirkkoherra piti muistotilaisuuden. Otimme valokuvia oppilaan perhetté varten ja muistimme
isoa veljed, joka on koulussamme neljannella luokalla. Lapset halusivat antaa muistolahjana
sinisen linnun. Kuntoutusohjagja vieraili koulussa ja kertoi, mité viimeisten viikkojen aikana
oli tapahtunut. Tama vierailu oli todella térked, kun gjatellaan lasten selviytymista
Mielikuvitukselle e saa jéttéatyhjéatilaa. Erityisopettajaja psykologi olivat koulussa koko
paivan. Aikuisille jarjestettiin oma purkupalaveri.

Kotikaynnin aikana kohtasimme perheen surun ja kivun. Sovimme hautgjaisiin liittyvista
seikoista. Muistelimme. On asioita, joita kohti on mentéva. Koin, etté perheellaja koulullaon
luottamuksellinen suhde. Perhe osoitti olevansa kiitollinen, kun nuorempi kollegani oli
vieraillut sairaalassa oppilaan luona. Herasi kysymys, olisiko minun pitanyt sittenkin talven
mittaan ottaa jostakin aikaja kayda vierailulla

Olemme olleet lukuvuoden eldamén suuressa koulussa. Oppilaat ovat joutuneet kohtaamaan
asioita, jotka he muistavat [8pi eldman. Opettgja on ollut oppilaan paikalla lasten rinnalla.
Suuret tunteet ovat sekoittuneet arkiseen hdlindan. Lauantaina laulamme pienen arkun &arella
Suvivirren.

Sairaalakoulun opettajan kokemus ja kommentti:
Toimin oppilaan opettgjana sairaalassa viimeiset puoli vuotta ennen hénen kuolemaansa.
Oppilas oli tuon gjan paria pdivaa lukuun ottamatta hoidossa syOpaosaston eristyshuoneessa.



Vaikka hanen vointinsa oli valill& erittain huono, han yritti ja halusi opiskella ahkerasti.
Koulunkaynti oli hanelle tarkedé. Erityisesti muistan hetken, kun viimeisté kertaa
opiskelimme yhdessd. Tama tapahtui kaks péivaa ennen pojan kuolemaa.

Pojan perhe oli potilashuoneessa mahdollisimman paljon. Olin sopinut vanhempien kanssa,
etta noudan potilaan veljen aina aamuisin muutamaksi tunniksi sairaalakouluun
opiskelemaan. Néin tein myods kyseisend aamuna. Y leensé potilas oli joko unessa tai hanen
tgjunnantasonsa oli laskenut, mutta sina aamuna han olikin hereilld ja tervehti minua
Kerroin, etté olin tullut hakemaan hénen veljensa sairaalakouluun opiskelemaan. Silloin han
sanoi hammastyneend, ehka hieman vihaisenakin: ”Entas mind” Héan toivoi, etta
opiskelisimme matematiikkaa valittomasti. Laskimme yhdessa allakkainlaskuja noin
viisitoista minuuttia, kunnes hénen voimansa ehtyivét. Tama lyhyt oppitunti on yks
mieleenpai nuvimmista hetkista sairaalaopettajaurallani.

Erilaiset viedtit jaterveiset omasta koulusta olivat oppilaalle téarkeita ja mieluisia, kun hén oli
hoidossa sairaal assa kaukana kotoa. Yritin useasti saada oppilasta vastaamaan viesteihin,
mutta jostain syysta hén el halunnut. Tiedan, ettéd hanen luokkatoverinsa odottivat vastauksia,
muttatérkeinta tassi tilanteessa on kunnioittaa vakavasti sairaan lapsen mielipidetta.

Saattohoitovaiheessa koulunkaynti jatkuu taysin potilaan ja hdnen perheensa toiveidensa
mukaan. Oppilaalla on myos oikeus myds kieltaytya opiskelusta. Kokemukseni mukaan
kuitenkin valtaosa lapsista ja nuorista, joilla el ole parantavaa hoitoa, jatkavat opiskelua
tavallatai toisella. Usein koulunk&ynti edustaa tuttua ja turvallista eldman osa-aluetta, josta
halutaan pitaa kiinni viimeiseen asti.



Oppilaan runo
Karsimys

Snulla el ole mitédan

Ja el milldan on sinut

Néaen pelkosi, koska se piirittaa sinut
Rakennettu taistellen

Ja ymmarrys ole tarpeeksi

Mina voitan ja tiedan joka liikkees

Talla hetkella oleilus riistdd sinulta elaméan
Yks askel, yks henkaisy, olet veitseni alla
Tappamalla hitaasti on tapa, jolla voitan
On aika kidutuskokeen

el voi enempéaa odottaa

Ensi askeleella palat
Et voi hallita vihaa, jonka opit
Tappamalla hitaasti on tieni voittoon

Kunnes tiedat karsimyksen tarkoituksen

Astu kahdesti, kutsut ja tervehdit kuolemaa

Maksa ylistys minulle viimeisell& hengahdyksellasi
Sano hyvastit elamélle, jonka kerran tunsit

Ja my0s kaikelle mika oli ennen sinua.

Taman runon on kirjoittanut 15-vuotias Niklas V ataja elokuussa 2006 noin kuukautta ennen
kuolemaansa. Niklas sairastui enssmmaisen kerran leukemiaan 3-vuotiaana. Sairaus uusi utui
viela kaks kertaa. Taisteltuaan kolmatta sairautta vastaan usean vuoden gjan Niklaksen
voimat uupuivat syyskuussa 2006.

5.2 Lapsille kerrottavaa tietoa:

Sybpaei tartu

Perustiedot sairaudesta, hoidosta ja haittavaikutuksista

Lasten sydpa on hyvin harvinainen

Useimpien syOpien syyté ei tunneta

Alttius tartunnoille (potilas el saa tavata tarttuvia tauteja sairastavia koulutovereita)
Sybpéa sairastavan oppilaan poissaolojen pituus ja méara

Y stévien kannustaminen pitamaan yhteytta sairaaseen lapseen

Suurin osa syopaé sairastavista lapsista paranee.



6.Lakitietoutta
6.1 Perusopetuslaki (628/1998)

Perusopetuslaki (628/1998) takaa kaikille, myos pitk&aikaissairaille, yhtaléiset
mahdollisuudet koulutukseen. Perusopetuslain 4 8:n mukaan kunta on velvollinen
jarjestaméan sen alueella asuville oppivelvollisuusikéisille perusopetusta. Sairaalan
sijaintikunnan tulee jérjestd sairaalassa potilaana olevalle oppilaalle opetusta siind méarin
kuin se hénen terveytensa ja muut olosuhteet huomioon ottaen on mahdollista.

Turvattaessa pitk&aikaissairaan oppilaan koulunkayntié tarked séannds on myos
perusopetuslain 3 §, jossa sanotaan, etté opetus jarjestetdan oppilaan ikékauden ja
edellytysten mukaisesti. Opetuksen jarjestdminen oppilaan edellytysten mukaisesti vaatii
tarvittaessa erityisid opetugarjestelyja (esim. koulun kotona jarjestama opetus), jos se on
perusteltua oppilaan terveyteen liittyvista syista (18 §).

Opinnoissa tilapédisesti jalkeen jd8neille tai muutoin erityista tukea tarvitseville tulee antaa
tukiopetusta (16 8). Lisdksi oppilaalla on tarvittaessa oikeus saada erityisopetusta (17 8).
Erityisopetus jarjestetéan mahdollisuuksien mukaan muun opetuksen yhteydessa. Y leensa
syOpéa sairastaville oppilaille el tehda erityisopetuspddtostd, mutta opiskel ua jantevoittamadn
tulee kuitenkin kirjata vapaamuotoinen henkilokohtaisen opetuksen jarjestamisté koskevan
suunnitelman kaltainen opinto-ohjelma, joka laaditaan oppilaan kotikoulun
opetussuunnitelman pohjalta.

Erityista tukeatarvitsevalla oppilaalla on liséksi oikeus saada maksutta tulkitsemis- ja
avustajapal velut, opetus- ja oppilashuoltopalvelut seka erityiset apuvalineet (31 8). Jos
oppilaan koulumatka muodostuu liian vaikeaks, rasittavaksi tai vaaralliseksi, on oppilaalla
oikeus maksuttomaan kuljetukseen taikka oppilaan kuljettamista tai saattamista varten
myOnnettavaan riittavaan avustukseen (32 8).

6.2 Laki jasentulkinta

Peruskouluikaisen oppilaan oikeudet sairaalaopetukseen ja koulun kotona jarjestamadn
opetukseen méaritelld8n selkedsti perusopetudaissa. Kaytanndssa on osoittautunut
ongelmalliseks selkeiden vahimmaistuntiméarien puuttuminen koulun kotona jérjestéamasta
opetuksesta. Osa kunnista rahoitusvaikeuksiin vedoten jarjestéa kotiopetusta lilan véahan (1-2
h/vko). Olisi suotavaa, etté valtakunnallisesti méariteltéaisiin vahimmastuntimaara, seka
valtion erillismaérarahoin tuettaisiin kuntia tassa erityisessa opetusjarjestel yssa.

Haartmanin koulu on yhteistydssa SY LV A:n kanssa aktiivisesti pyrkinyt vaikuttamaan
poliittisiin paéttgjiin siten, etta pitkdaikaissairaiden lasten ja nuorten koulunkayntiin liittyvéat
ongelmat poistuisivat. Kansanedustaja Tuula Haatainen tekikin joulukuussa 2001
hallitukselle kirjallisen kysymyksen aiheesta.

Opetusministerion antamat vastaukset vaan eivét olleet kovin valaisevia. Haartmanin koulun
edustaja oli my6s eduskunnan sosiaali- ja terveysvaliokunnan kuultavana kevaalla 2002 em.
epakohdista. Sujuvasti kansanedustajat asiaa kuuntelivat. Valitettavasti mitdan parannusta
asiaan ei ole ndhtévissa lahitulevaisuudessa.



Helsingin hallinto-oikeuden paétts 05/1124/2

Asia: Koulukuljetusavustusta koskeva valitus
Paétos, johon haettiin muutosta: Porvoon koulutusjohtgja oli hylannyt Haartmanin koulua
kayvan oppilaan kuljetusavustusta koskevan hakemuksen

Hallinto-oikeuden ratkaisu: Hallinto-oikeus katsoi, etta oppilaalla on ollut oikeus
kuljettamista varten myonnettavaan riittévadn avustukseen. Esitetyista |a&karinlausunnoista
ilmeni, ettei oppilas voi osallistua opetukseen omassa koulussaan, eikd myoskaan matkustaa
sairaalakouluun yleisissa kulkuneuvoissa, vaan tarvitsi yksilollisen kuljetuksen.

Harkinnassa ei voitu sivuuttaa kysymysta oppilaan oikeudesta asianmukaiseen ja riittavaan
perusopetukseen. Saadun selvityksen mukaan 4 tunnin viikoittainen kotiopetus € riita
tayttdmaén kunnalle kuuluvaa opetusvelvollisuutta. Oikeus maksuttomaan perusopetukseen
VoI toteutua vain siten, etta opetus jarjestetéan osittain sairaalakoulussa ja osittain
kotiopetuksena.

Sy0péa sairastaville tal sairastaneille el tavallisesti tehda erityisopetuspddtoksia
Pitkaaikaissairaille oppilaille on kuitenkin hyva laatia koti- ja sairaalakoulun yhteistyona
oppimissuunnitelma. On kuitenkin hyva muistaa, ettalapsen tai nuoren ja hdnen
vanhempiensa on aina annettava lupa siihen, mita tietoja sairaudesta voi antaa kotikouluun.

6.4 Toisen asteen opintojen jarjestaminen

Toisen asteen opiskelijoiden (lukio- ja ammatillinen koulutus) opintojen jarjestaminen on
kaytanndssa osoittautunut ongelmalliseksi silloin, kun poissaolo kouluopetuksesta on
sairauden vuoks pitkdaikaista. Lakejaja asetuksia on tulkittu siten, ettd kunnillaei ole
velvollisuutta jérjestéda sairaalaopetustatai opetusta kotona kuten peruskoululaisten kohdalla.
Toisaalta lukiolaki 629/1998 (138) ja laki ammatillisesta koulutuksesta 630/1998 (218)
antavat mahdollisuuden erityisiin opetugarjestelyihin, jos se on perusteltua opiskelijan
terveydellisista syistd. Em. laeissa on my6s selkeét maininnat opintojen jarjestamisesta eté ja
monimuoto-opiskeluna (esim. tietotekniikkaa hyvaksikayttaen), jotka osaltaan voivat
mahdollistaa opintojen suorittamisen pitk&aikaissairauden aikana.

7. Kotikoulun ja sairaalakoulunvélinen yhteistyo

Y hteistyon tavoitteena on taata koulutuksen jatkuvuus pitk&aikaisen sairauden aikana.
Vakavaa, mahdollisesti kuolemaan johtavaa sairautta sairastavan lapsen tai nuoren lasnéolo
luokassa voi synnyttéé erilaisiatunteita, pelkojaja gjatuksia opettgjassa. On tavallista, etta
opettagjat suojelevat syopaa sairastavaa lasta liikaa.

Taméaon normaali inhimillinen reaktio. Opettgalla on oltava mahdollisuus puhua tunteistaan
jonkun kanssa. Koulun henkilokunta el useinkaan keskustele tunteistaan suoraan vanhempien
kanssa, koska he eivét halua aiheuttaa néille ylimaaréista huolta. Sairaalakoulun opettajat tai
lapsen hoitoon osallistuvat sairaalan tyontekijét voivat ottaa yhteyttd koulun henkilostoon ja
antaa heille mahdollisuuden ilmaista tunteitaan seké saada lisétietoja.



Kotikoulun, sairaalakoulun, vanhempien ja lapsen vélinen yhteistyo jatiedon jakaminen on
valttamatonta koulumenestyksen ja lapsen hyvinvoinnin kannalta.

Sairazla-
koulu

|

Syopaz
zairastava

/ epet

Vanhem-
mat j2
pethe

Kotikoulu

7.1 Tiedote oppilaan kotikoululle
Opetug arjestelyt pitkdaikaissairauden aikana

Lasten ja nuorten sairaalan osasto K 10:11& hoidossa olevat oppilaat joutuvat olemaan pitkia
aikoja poissa oman koulunsa opetuksesta. Tana aikana opetus jarjestetddn sairaalaopetuksena
jaltai oman koulun kotona jarjestamana opetuksena.

Opiskelussa noudatetaan mahdollisuuksien mukaan oman koulun opetussuunnitelmaa ja
ké&ytetaén samoja oppimateriaaleja ja kokeita kuin kotikoulussakin. Suoritetut kokeet
|dhetetdan arviointiin omalle koululle. Kotiopettgjan ja sairaalakoulun eritysopettgjan vélilla
sovitaan tyonjako opetettavien aineista. Eritysten opetusjarjestelyiden tueksi kunkin
oppiaineen opettaja laatii oppimissuunnitelman.

Oppimissuunnitelma voi olla vapaamuotoinen tai lomake, jos sellainen koulussa on kayttssa.
Oppimissuunnitelmat |ahetet&dn sairaalakoulun opettajalle. Y hteistyo kotikoulun ja
sairaalakoulun valilla onnistuu parhaiten, jos oppilaan asioita omassa koulussa hoitaa nimetty
yhdysopettaja.

Oppimissuunnitelmaan kirjataan seuraavat asiat:

opetussuunnitelman pddkohdat siitd, mita ko. jaksossa on opiskellaan.
Kaytdssd olevan oppikirjan nimi seké mahdolliset muut oppimateriaalit
Arvioitu koepévamaéra ja kopio jakson kokeesta(voidaan myds l8hettéa
my6hemmin)

jos koulussa ei ole kayttssa jaksojarjestelméas, oppiainekohtaiset suunnitelmat
kannattaa tehda vahintéan lukukaudeksi



Lisatietoja:

Olli Hyvonen
vt.koulunjohtaja
erityisluokanopettga
Haartmanin koulu

p. 050-4025557

fax. 09-31080337
olli.hyvonen@edu.hel.fi
www.haartman.edu.hel. fi

8. Lisdtietoja

8.1 Internet-osoitteita

Sylvary on sy@pésairaiden lasten vanhempien vuonna 1982 perustama rekisterdity yhdistys,
jonka tarkoituksena on sy6péaé sairastavien lasten, nuorten ja heidan perheidensa auttaminen.

Sylvallaon yli 1 700 jasenté eri puolilla Suomea, ja sen toiminta on valtakunnallista.
http://www.sylva.fi

Sy6pédjarjestot
http://www.kolumbus.fi/syliry/

Hyksin Lapsisytpapotilaiden Vanhemmat ja Y stavét r.y.
http://www.hyksinsyopalapset.com

L ounais-Suomen Sydpayhdistyksen nuorten syopéapotilaiden kotisivut:
http://www.nupit.fi

Terveysaiheisia internet-portaalgja
http://www.yle.fi/terveys

Terveyden edistdmisen keskus
http://www.health.fi

Lastensuojelun Keskudliitto
http://www.IsKl.fi

Mannerheimin Lastensuojeluliitto
http://www.mll.fi

Muita linkkej&
http://www.osasto10tuki.fi

http://www.leukemia.org

http://www.candlelighters.org

http://www.acor.org
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8.2 Julkaisut

Lasten leukemiat
Julkaisija Sylvary 2005
ISBN 951-98674-5-7
54s.

Kouluopas syOpésairaan oppilaan koululle
Julkaisija Sylvary 2001
ISBN 951-965505-9-8

Lapseni on kuollut - j&i jalkeen kaipuu, jai sanaton suru
Julkaisija Sylvary, 2005

ISBN 951-98674-4-9

144 s.

Laps sairastaa syopaa
Sylvary, 1992

ISBN 951-96505-0-4
62 sivua

Lahteenmaki, Paivi, Huostila, J, Hinkka, S, Salmi, T.T. (2002)
Childhood cancer patients at school. European journal of cancer 38 (2002: 1227 — 1240)

Puukko, L-R 1997.
Y oung females surviving leukemia. Aspects of personality development in adolescence.
Department of Psychiatry, Hospital for Children and Adolescense, University of Helsinki.

8.3 Nuorten kirjat (romaanit)

Gunnel Beckman: Juhlaan paésy
Otava 1971. 126 s. Nuortenkirja
- leukemia

- teinityton sybpa

19-vuotias Annika karkaa yksin kesamokille kuultuaan sairastavansa leukemiaa. Han on
kauhuissaan ja pelkéa kuolemaa. Romaani on kirjoitettu kirjemuotoon. Annika selvittéa
gjatuksiaan ja elamadansa kauan ulkomailla asuneelle ystévalleen. Alun epétoivo ja
yksindisyys vaihtuvat vahitellen elaman pohdintaan: mika on tarkedga, miten ihminen tulee
omaksi itsekseen. Lopussa tunnelmaon jo toiveikas.

Anna-LiisaHaakana: Yka Yksindinen
WSOY 1980. 147 s. Nuortenkirja
- sivuhenkilon kuolema
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Heli Hyvonen: Ei keijut kenkia kayta
SYLVA ry 1996. 176 s. Nuortenkirja
- ihosybpa

- teinityton sybpa

- selviytyminen

Mari Miettinen: Suudelma taivaassa
KL-kirjat 2005. 159 s. Nuortenkirja
- maarittelem&ton syopa

- kuolema

Jordan Sonneblick: Kuumetta, kipinéé ja rumpusooloja
Otava 2006. 223 s. Nuortenkirja

- leukemia

- veljen ndkokulma

Johanna Thydell: Katon kokoinen tahtitaivas
Otava 2004. 239 s. Romaani

- rintasy6pa

- kuolema

- teini-ikéisen tyttaren ndkokulma

8.4 Muistelmia ja eldmankertoja

Riitta Ali-Rekola: Lintuni, kaivattuni
Kirjapgja 1994. 130 s. Muistelma

- maksasyopa

- teinitydn syopa

- adin nakodkulma

- kuolema

Johanna Korte-Heinonen — Riitta Moren: El&man erityisluokalla
WSOY 1984. 151 s. Muistelma

- Wilmsin tuumori

- lapsen kuolema

- ddin n&kodkulma

Carol Oldham: Lainattu lapsi

Kustannuskeskus Paiva 1984. 171 s. Muistelma
- leukemia

- lapsen syopa

- kuolema

Kaarina Portti: Tuulia

Pohjoinen 1997. 122 s. Paivakirja
- luusydpa

- kuolema

- teinityton sybpa

- adin nakodkulma



Inna Rogatsi: Suomalainen perheeni
WSOY 1990. 251 s. Muistelma

- luusyopa

- kuolema

- lapsen syopa

Helmi Vilppola: Perhosen lento
Myllylahti 1998. 239 s. Muistelma
- leukemiatyttéarela

- lapsen nékodkulma

- ddin n&kodkulma

Toivo Voutilainen: Juho — eldmaa syévan varjossa
Puijo 1999. 226 s. Paivékirja

- leukemia

- lapsen syopa

- isoisln nékdkulma

- selviytyminen



