


Toimittanut:
Tiina Pelkonen, Unionimedia Oy

Kirjoittajat:

Perttu Koskenvesa, LL, kliinisen hematologian erikoislagkéari, HYKS
Satu Mustjoki, LT, kliinisen kemian erikoislaakari, HYKS

Leena Rosenberg-Ryhénen, toiminnanjohtaja, Suomen Syépdpotilaat ry
Asiantuntijat:

Jaana Luomanen, potilasverkoston vetdija

Juhani Kukkonen, potilasverkoston vetdija

Jaakko Salmela, potilasverkoston vetaijé

Piirrokset: Bosse Osterberg

Ulkoasu: Unionimedia Oy

Paino: Redfina Oy, 2010

Julkaisija:

Suomen Sydpdpotilaat ry, Pieni Roobertinkatu 9, 00130 Helsinki
Vaihde: (09) 135 331, www.syopapotilaat.fi

Oppaiden tilaukset: potilaat@cancer.fi tai (09) 1353 3211

Toinen, vudistettu painos



Sisallysluettelo

LUKIJalle ..o 5
Mikéd KML on ja mista se johtuu?

Y LEISYYS. .ottt ettt ettt e e e e e en 7
SyntYMEKANISMI......iiiiiiii i 7
ONIBEE et 8
Taudin eri vaiheeh..........ooiiiiiiii e 8

KML:n toteaminen

VerenkuvalSydBKset...........ooiviiiiiiiiiciii e 10
Luuydintutkimukset.........ooiiiiiiii e 11
Grraita-kromosomitutkimus...........oooiiiiiiiiiiiie e 12
FISHAUKIMUS. ... 12
PCRAUIKIMUS. ...ttt 12
Ylavatsan ultragénitutkimus, keuhkokuva ja sydanfilmi........................... 12

KML:n hoito

Ladkkeen annostelu........cooooviiiiii 14
Ladkkeidenkorvattavuus. .......oooooiiiiiiii 14
Hyvén hoitovasteen saaneilla erinomainen ennuste............cccccceeviinen. 14

Hoidon seuranta ja tavoitteet

VErTKOKEEL. ... 15
LUUYdINNAYHEEL. .....eeiiiiieciiii e 15
Laakeainepitoisuuden m&aritys VErest..........ccvvveviieeriieiiiieiiiiiieeee 16
Mutaatiotutkimukset..........ooiiiiiiiii e 16
Yleistd seurantak@ytEnnSISta. ........oovvieiiiieiiie e 16

Hoidon sivuvaikutukset

Haittojen merkitys arvioidaan yksiléllisesti...........cccooieniiiiiininiiins 17
Keskustele laakérisi kanssa.............cccveiiiviiiiiiiiiiiiececieeeeeee e 18

Haittavaikusten ja sivuoireiden hoito
VerenkuvamuutokSet..........ccoviiiiiiiiiiiie e 19
Ei-hematologiset haittavaikutukset ja sivuoireet...........coceeviinieniiincens 20

Muut KML:n hoidot
HydroKSiUr . .. .o ouvieeeiiii et 21
A GTNEEIIEIONI. ... 21



Allogeeninen kantasolusiifto............ccoovieriiiiiiniiiniiic e 21

Kantasolusiirron menetelmat............uvveeeeeeieeeeeeeeeeee e 22
Kantasolujen siirto nykypaivaNG..........coovviiiriiiiiiieeiiie et 23

Potilaan tarina:
"Sulla voi Katri olla leukemia”..........coooooii 24

Kriisi josta voi selvita

Minaks syBpapotilasg..........ceiiiiiiiiiiiiie e 27
Laheisten tuki on tArKEAE. ........coeiviieiiie e 27
Parisuhde pUNTAFISSQ. ......ovvieiiiieeiie e 28
Miten kerron sydvésté lapselle?............ccccooviiiiiiiiiii 28
Hedelmallisyys........ccvveiiiiiiiieei e 29
Y KSINBISYYS. 1ot vvieeeitie e ettt ettt ettt et ettt e ettt et e et e e e e 30
Miten eldmé mUUtUUZ. ...t 30
Muiden ihmisten kohtaaminen..............ccccooiiiiiiiiiii 31

Tietoa ja tukea potilasverkostosta
Verkosto tarjoaa KML-potilaille ja

heidén laheisilleen tietoa ja vertaistukea........co.oooviiiiiiiiiiii i, 33
Tarvitsetko vertaistukea?............coiiiiiiiiiiiii e 33
Liity MUKGGN. e 33
Parantavaa hoitoa etsitdan tutkimuksella ............... 34
Yhteystietoja ... 35

Tata opasta tukee séihkdinen tiedosto osoitteesta www.syopapotilaat.fi/poti-
lasverkostot. Valitse KML-potilasverkosto. Sielta l6ytyy tédsmétietoa esimerkik-
si solutason tapahtumista, sairauteen liittyvista luokituksista, ladkityksesta

ja lagkkeiden vaikutuksista seké seurannassa kaytettévista kokeista ja
niiden tuloksista.



Lukijalle

Leukemia. Pelottaa. Onko téhan hoitoa? Kuolenko ming2 Miten perheen
kaye Mielen tayttavat lukuisat kysymykset, kun sairastuneena ensi kerran
kuulee diagnoosin krooninen myelooinen leukemia eli KML.

Lopullista tietoa on voinut edeltad pitkaltd tuntunut epétietoisuuden
aika, kun on odoteltu tehtyjen tutkimusten tuloksia. Oma tiedon etsiminen
on saattanut synnyttaa synkén kuvan tulevasta. Tilanne ei kuitenkaan ole
synkka.

KML on neljgnkymmenen viime vuoden aikana noussut eréénlaiseksi
syévén mallitaudiksi. Sen syntymiseen johtava keskeinen solutapahtuma
on onnistuttu selvittdmaan ja siten pystytty kehitttmadn sairauteen tehoava
hoito. KML:n laékehoito kohdistuu juuri tahan selvitettyyn ilmidén. Néin
tasmallisesti kohdentuva hoito on syépéasairauksissa vield harvinaista.

Nyky&éan krooniseen myelooiseen leukemiaan on siis olemassa hyvin
tehoavia, suun kautta otettavia ladkkeita. Suurimmalle osalle sairastuneista
latikehoito toimii hyvin. Ladke otetaan ohjeiden mukaan saannsllisesti
paivittéin ja n&in voidaan eléd normaalia elémaa.

Palataan takaisin laakarin vastaanotolle. Sydpédiagnoosin kuuleminen
on aina sokki. Sydan hakkaa ja kurkkua kuristaa. Kuolemanpelko ja huoli
laheisisté ovat tavallisia tunteita. Saattaa tuntua kuin matto olisi vedetty
alta. Ty®, harrastukset, perhe? Miten kaiken oikein kdy? Lukemattomat
kysymykset nousevat mieleen ja odottavat vastausta.

Vaikka laakéri kertoisi taudin kulusta, ennusteesta ja hoidosta kuinka
rauhoittavasti ja selkedsti tahansa, on suuren uutisen jarkyttéméand vaikea
vastaanottaa tietoa. On hyvd, ettéd tietoa on saatavissa helposti 16ydettd-
vassd ja luettavassa muodossa myds kirjallisena tai sahksisend. Siihen voi
tutustua sitten, kun ajatukset alkavat olla taas koossa, ja suurin sokki on
ohitettu.

Kun ihminen sairastuu, hénellé on yksiléllinen tapansa suhtautua ti-
lanteeseen, siihen liittyvéidn tietoon ja sen hankkimiseen. Toinen haluaa
tasmétietoq, toiselle riittéd yleisluontoinen asioiden kasittely. Osa ihmisistd
selviytyy kriisistaén hankkimalla paljon tietoa ja osallistumalla aktiivisesti
omaan hoitoonsa. Osalle riittad, ettés ammattilaiset miettivét héinen puoles-
taan. Tarvitaan siis monenlaisessa muodossa olevaa tietoa.

Tésté painetusta oppaasta 18ytyy myds viitteités Suomen Sy&pa-
potilaiden tuottamiin muihin potilasoppaisiin, joiden teemoina ovat sai-
raudesta selviytyminen elémén eri osa-alueilla. Niité voi maksutta tilata
puhelimitse numerosta (09) 1353 3211 tai séihkdpostilla osoitteesta po-
tilaat@cancer.fi. Oppaat voi myés lukea osoitteesta www.syopapotilaat.
fi/potilasoppaat.



Mika KML on
ja mista se johtuu?

KML eli krooninen myelooinen leukemia on veren valkosolujen pahanlaatui-
nen sairaus. Nimi kuvaa sairauden keskeistd ilmista eli jatkuvaa ja hitaasti
listéntyvad liuskatumaisten valkosolujen ja niiden esiasteiden ylimaaraa
veressd.

KML havaitaan usein sattumalta eri syistd ofetuissa verikokeissa.
Yleensé diagnoosi tehd&én silloin, kun sairaus ei vielé ole aiheuttanut
oireita.

Modernilla lagkehoidolla ennuste on hyvé. Nykytiedon mukaan hoitoa
on jatkettava loppueldman ajan, koska ladkityksen lopettaminen johtaa
taudin aktivoitumiseen. liman hoitoa KML johtaa kuolemaan. Tauti ei ole
perinnéllinen.

Ensimmaiset krooniseen myelooiseen leukemiaan viittaavat potilasta-
paukset julkaistiin viiden viikon vélein vuonna 1845. Englantilainen John
Hughes Bennett ja saksalainen Robert Virchow olivat kumpikin
kohdanneet potilaan, jonka oireina oli véisymys, vatsan turpoaminen ja
kuumeilu. Myshemmin on |&ydetty taudinkuvaan sopivia potilastapauksia
jo aikaisemmistakin julkaisuista, ainakin vuodelta 1825. Lis&i& KML:n histo-
riaa |8ytyy oppaan nettiversiosta.



Yleisyys

Suomessa todetaan vuosittain 45-50 uutta KMLtapausta. Se tarkoittaa
yht& sairastunutta véiestén 100 000 ihmisté kohden. llmaantuvuus on
sama my&s muualla Euroopassa ja Pohjoismaissa, eiké se ole muuttunut
viimeisten vuosien tai vuosikymmenien aikana.

Suomessa KML:aa sairastavia on tdmén oppaan ilmestymisvuonna
arviolta 500. M&aré kasvaa vuosittain, koska parantuneen hoidon
ansiosta valtaosa sairastuneista eléd sairautensa kanssa pitk&aan, ja
vain pieni osa kuolee tahan sairauteen. Vuonna 2050 arvioidaan KML-
potilaita olevan viisinkertainen mé&éara nykyiseen verrattuna.

KML todetaan keskimaarin 55-vuotiaana. Suurin osa uusista sai-
rastumisista sijoittuu 40-70 ik&vuoden vélille. Lapsilla KML on erittéin
harvinainen. Tauti on miehilld hieman yleisempi kuin naisilla - noin
kolmetoista sairastunutta miesté kymmentd naista kohden. Syytd téhén
ei tiedetd.

Syntymekanismi

Vaikka ei tiedetd miksi KML syntyy, tiedetéén kyllé miten se syntyy.
Tiedossa on KML:n molekyylitason syntymekanismi eli mika soluissa on
mennyt vikaan ja aiheuttanut niiden muuttumisen leukemiasoluiksi. Se,
miksi juuri joku tietty henkils sairastuu KML:aan, ei ole tiedossa. Syyta
on turha etsi& esimerkiksi elémantavoista.

Taudin taustalla on eldmén aikana tapahtunut periman muutos luu-
ytimen verisoluja muodostavissa kantasoluissa. Téllsin kahden normaa-
lin kromosomin 9 ja 22 osien vilillé tapahtuu siirtymé eli translokaatio.
Témé& synnytdd niin sanotun Philadelphia- eli Ph-kromosomin, jota ei
tavata terveilla ihmisilla.

Siirtyman seurauksena tietyt kromosomeissa olevat geenit padtyvéat
toistensa léhelle, jo muodostuu BCR-ABL-yhdistelmégeeni. Se tuottaa
poikkeavaa valkuaisainetta eli ber-abl-tyrosiinikinaasia. Tama valku-
aisaine vapauttaa ne luuytimen solut, joissa se esiintyy, normaalista ja
tarkasti kontrolloidusta solutuotannon sadtelysté. Solut pystyvéit silloin
jakautumaan ja tuottamaan jatkuvasti vusia valkosoluja.

Luuytimen solumééra kasvaa ensin huomattavasti, jonka seurauk-
sena veren valkosolut alkavat liséénty&. Verenkiertoon pédsee myés
varhaismuotoisia soluja merkkina solutuotannon kiihtymisestd.

Kroonisessa vaiheessa luuytimen ja veren leukemiasoluista valtaosa
on kypsid valkosoluja, jotka pystyvét vield toimimaan normaalisti. Jos
tautia ei hoideta, syntyy perintéainekseen hiljalleen vusia muutoksia,
joiden seurauksena solut jaavét entistd epdkypsemmiksi ja lopulta hyvin
epdkypsiksi blastitason soluiksi. Tésté kerrotaan enemmén kohdassa
taudin vaiheet.



Oireet
Nykyisin useimpien KML-potilaiden tauti todetaan sattumalta, kun poik-
keavan verenkuvan syytd selvitellaén. Tautiin liittyvié oireita on harvoin.
Oireita voivat olla normaalista poikkeava vésymys, hikoilu, kuumeilu ja
tahaton painonlasku. Suurentunut perna saattaa tuntua kylkiluiden alapuo-
lella ja aiheuttaa vasemmanpuoleisen ylévatsan taytelaisyytté tai kipua.
Kiihtyneessa vaiheessa ja blastikriisissd, joista kerrotaan tarkemmin
taman luvun lopussa, voi oireina olla liséksi verenvuotoa esimerkiksi nends-
ta ja limakalvoilta, mustelmia, kuumeilua ja luukipuja. Pelkastaén oireiden
perusteella ei taudin vaihetta kuitenkaan voi madarittaa.

Taudin eri vaiheet

KML:ssa on todettavissa eri vaiheita, joiden mukaan tilannetta voidaan
maaritells ja laakitystd suunnata. KML:n rauhallisessa, kroonisessa vai-
heessa on luuytimen ja veren valkosolujen maara lisééntynyt. Solut ovat
padasiassa kypsié soluja. Oireettoman vaiheen kesto on arviolta muutamia
vuosia. Potilaista suurimman osan sairaus 18ytyy ja diagnosoidaan krooni-
sessa vaiheessa.

Kiihtyneessé eli akseleraatiovaiheessa epéakypsien solujen
maard lisaantyy. Vauhti, jolla aina uusi tytérsolusukupolvi tuotetaan, kiihtyy
entisestdén. Kun perintdaines jakautuu yhé vauhdikkaammin, kasvaa uvusi-
en mutaatioiden ja kromosomimuutosten syntymisen riski.

[Iman hoitoa tilanne johtaa muutamien kuukausien kuluessa taudin kol-
manteen vaiheeseen eli blastikriisiin. Silloin suuri osa luuytimen ja
veren soluista on hyvin epékypsié blastisoluja, ja normaalien verisolujen
tuotanto on huomattavasti véhentynyt. Tila vastaa akuuttia leukemiaa ja
johtaa hoitamattomana kuolemaan viikoissa.

Vuosittain vain muutaman uvuden potilaan sairaus on kiihtyneessé
vaiheessa silloin, kun se diagnosoidaan. Suoraan blastikriisissé diagnosoi-
daan vuosittain vain yksittaisia potilaita.

Hoidon térkeimpéné tavoitteena on estéd taudin eteneminen krooni-
sesta vaiheesta edenneisiin vaiheisiin. Kroonisessa vaiheessa hoitotulokset
ovat erinomaiset, mutta edenneissd vaiheissa sairauden biologisessa poh-
jassa on tapahtunut muutoksia siinég madrin, ettd hyvén hoitotuloksen eli
hoitovasteen todenndksisyys laskee huomattavasti.

Nykyisillé tyrosiinikinaasin estéjalaakityksilla pystytaan taudin etenemi-
nen blastikriisiin estémaan yli 90 prosentilla sairastuneista.



KML:n toteaminen

KML todetaan ja diagnosoidaan verenkuva- ja luuydintutkimusten perus-
teella. Seuraavissa kappaleissa némé tutkimukset kuvataan tarkemmin. Eri
tutkimusten avulla halutaan varmistua, etté kyseessé on KML, jotta hoito
voidaan suunnata oikeaan tautiin.

Verikokeiden vastaukset ovat yleensa kaytettavissé samana tai seuraa-
vana paivand, mutta luuydintutkimusten ja erityisesti kromosomitutkimusten
tulosten saaminen voi viedé viikkoja. Verikokeista ja luuytimen mikroskoop-
pitutkimuksesta saatu tieto riittéé hoidon kiireellisyyden arviointiin.

Nykyisin KML todetaan yleensé rauhallisessa alkuvaiheessa. Tallsin
hoidon aloittamista voidaan hyvin odottaa siihen asti, ettd kaikki tutkimuk-
set ovat valmistuneet.



Verenkuvaléydokset

Veren lisaantynytté valkosoluméarad tutkitaan ensin verisolujen erittelylasken-
nalla eli diffill&, jotta saadaan selville, millaisten verisolujen liikatuotosta on
kyse. KML:n diagnoosivaiheessa on kypsien neutrofiilien seké basofiilien ja
eosinofiilien maara lisaantynyt (kuva 1).

Kypsien solujen liséksi verenkierrossa voidaan tavata néiden solujen
esiasteita, joita ei siellé normaalisti n&hda. Tallaisten verenkuvaldydésten
perusteella osataan jo usein epailla KML:aa.

My8s verihiutaleiden eli trombosyyttien mééréa voi olla koholla osana
sairautta. Edenneitten vaiheiden madaritelmét perustuvat blastisolujen ja ba-
sofiilisolujen osuuteen veressé ja luuytimessé. Kroonisessa vaiheessa blasti-
solujen osuus on alle 10 prosenttia, kiihtyneessé vaiheessa 10-19 prosent-
tia ja blastikriisissa yli 20 prosenttia veren ja luuytimen valkosoluista.

R '
_

Kuwva 1. Diagnoosivaiheessa tehdysts KML-potilaan veren sivelyvalmisteesta nakyy, efta valkosolujen
ma&ara on huomattavasti suurempi kuin terveella henkilslla. Erityisesti nahdaan neutrofiileja (1),
basofiilej& (2), neutrofiilien esiastesoluja, myelosyyttejé (3) ja eosinofiileja (4).
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Luuydintutkimukset

Jatkoselvittelyn& verenkuvaldydéksille tehdaan luuydintutkimus. Yleensé
riittéd niin sanottu luuytimen imu- eli aspiraationdyte. On tavallista, ettd
diagnoosivaiheessa otetaan myds kudospala eli biopsiandyte luuydintilan-
teen tarkentamiseksi.

Molemmissa tapauksissa seké iho etfté luun pinta puudutetaan huolel-
lisesti. Sen jalkeen otetaan neulandyte luun sisélté verisoluja sisaltavésta
luuytimestd. Imundyte voidaan ottaa joko rintalastasta tai lantioluun taka-
harjanteesta. Kudospala ofetaan aina lantiosta.

Diagnoosivaiheessa KML-potilaan luuydin on yleensé téynné neutrofii-
lisarjan valkosoluja (kuva 2). Niiden lisaksi basofiilien ja eosinofiilien seké
niiden esiasteiden maara on liséantynyt samaan tapaan kuin veressékin.

KML:aan viittaa my&s verihiutaleita tuottavien esiastesolujen eli mega-

1

Kuva 2. Diagnoosivaiheessa KML-potilaan luuytimen imu- el aspiraationtytieesfd tehdyste
sivelyvalmisteesta nakyy, ettd valkosoluja ja megakaryosyytteja (verihivtaleiden esiastesoluja)
on selvéssti enemméin kuin terveella henkilslla. Kuvassa on numeroilla merkitty
megakaryosyytti (1), neutrofiili (2), neufrofiilien esiastesolu, myelosyytti (3) ja eosinofiili (4).
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karyosyyttien liséé&ntyminen. Némé solut ovat myds pienempid kuin terveen
henkilén vastaavat solut, ja niiden tuma on erilainen.

Useissa tapauksissa KML-diagnoosi voidaan tehda jo luuytimen 16ydés-
ten avulla, mutta diagnoosi tulee aina vield varmistaa kromosomitutkimuk-
sella.

G-raita-kromosomitutkimus

KML:n diagnoosi perustuu poikkeavaan kromosomildydékseen, joten
diagnoosi tulee aina varmistaa niin sanotun G-raita-kromosomitutkimuksen
avulla. Nimi tulee kromosomien vérjdysmenetelmasté.

FISH-tutkimus
FISH eli Fluoresence in situ hybridization -tutkimusta voidaan kéyttaa seké
taudin toteamisvaiheessa ettd hoitovasteen seuraamisessa.

PCR-tutkimus

Poikkeavan BCR-AB -yhdistelmégeenin olemassaolon voi todeta joko veres-
14 tai luuytimestd herkalla PCR-menetelmélla. Useimmiten tutkimus tehd&éan
verestd, koska veringyte on helpompi oftaa. Tutkimus tehdéén yleensa

jo diagnoosivaiheessa, jolloin tulevia mittauksia voidaan verrata laht&ti-
lanteeseen. Erityisen kayttékelpoinen PCR on taudin seurantavaiheessa,
jolloin pystytéan tarkasti arvioimaan poikkeavien leukemiasolujen madraa.
Ensimmaisen hoitovuoden jélkeen PCR on yleensé tarkein taudin seuranta-
keino.

Ylavatsan ultradanitutkimus, keuhkokuva ja sydanfilmi
Taudin toteamisvaiheessa tehdadn yleensé myés ylavatsan ultradanitutki-
mus, jossa katsotaan l&hinnd pernan kokoa. Perna voi suurentuq, jos osa
luuytimen liiallisesta solutuotannosta kertyy siihen. Joskus perna suurentuu
niin paljon, ettd sen voi kadellé tuntea vasemmalla puolella vatsaa, kyl-
kiluiden alapuolella. Ultragénitutkimuksen liséksi usein tarkistetaan myés
keuhkokuva keuhkojen ja sydémen tilanteen arvioimiseksi ennen laékehoi-
toa. Sydénfilmi tarkistetaan harvinaisten sivuvaikutusmahdolli-

suuksien takia.
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KML:n hoito

Verisairauksien hoidon kehitys eri osa-alueillaan on erityisen hyvin pystytty
hyddyntéméaan juuri KML:ssa. Samalla on kéynyt yha selvemmaksi, etté
saman diagnoosin omaavilla potilailla voi olla hyvin erilaiset sairaudet
hoitotuloksen ja ennusteen kannalta. Hoito on yhé yksilsllisempaé ja se
huomioi sairauden mahdolliset erityispiirteet entisté paremmin.

Vuodesta 1998 kaytéssa ollut tyrosiinikinaasin est&jé imatinibi on mul-
listanut KML:n hoidon.

Taudin ennuste on muuttunut tdysin. KML:sta on nopeasti tullut todel-
linen krooninen sairaus, jota sairastavat voivat eléé melko normaalia
elamaa. Tamanhetkisen tiedon valossa lagkehoito yksinéén ei paranna,
vaan ladkitysta kéytetdan loppuelémén ajan. Vain siten voidaan varmistaa
taudin hallinnassa pysyminen.

Tyrosiinikinaasin estéjat ovat ladkkeitd, joita otetaan suun kautta péi-
vittain. Niiden vaikutus kohdistuu KML:n kannalta keskeiseen tapahtumaan
eli poikkeavan fuusiogeenin tuottaman virheellisen tyrosiinikinaasiproteiinin
toiminnan estdmiseen. Solujen yliaktiivinen jakautuminen estyy, ja niiden
elinkaari normaalistuu.

KML:n hoidossa kaytettavat tyrosiinikinaasin estéjat jaetaan ensimméi-
sen ja toisen sukupolven ladkkeisiin. Ensimmaiseen sukupolveen eli ensin
kehitettyihin l&aakkeisiin kuuluu vain imatinibi, joka on ollut kaytéssa ihmis-
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ten hoidossa kesakuusta 1998.

Toisen sukupolven l&dkkeisiin, jotka on kehitetty imatinibin jalkeen,
kuuluvat dasatinibi ja nilotinibi. Niité voidaan kayttad, jos imatinibi ei ole
tehonnut riittévésti, tai sen kéayttd on kéynyt mahdottomaksi toistuneen ja
merkittévéin haittavaikutuksen takia.

Ladketutkimusten yhteydessé Suomessa kaytetdén kolmattakin toisen
sukupolven estéjaladkettd bosutinibia, jolla ei vield ole myyntilupaa.
Lahivuosina valmistuvien tutkimusten perusteella voi ladkkeiden kéytssn ja
korvattavuuksiin tulla muutoksia.

Laakkeen annostelu
Laakkeen ja sen annoksen maarad aina laakari, eiké ladkkeen annostusta
saa muuttaa omin pdin.

Imatinibi otetaan mielelléan aterian yhteydessd nesteen kera. Dasa-
tinibi voidaan ottaa aterian kanssa tai ilman, mutta kunnon nestemaaran
kera. Nilotinibi puolestaan tulee tasaisen imeytymisen varmistamiseksi
oftaa véhintaan kahden tunnin paaston jalkeen, eika tuntiin laakkeenoton
jalkeen saa syédé. Ravinto parantaa imeytymistd siing madrin, ettd ladke-
aineen m&ard veressd voi nousta liian korkeaksi.

Kéytéssa olevista tyrosiinikinaasin estdjisté on olemassa laakeyritysten
tekemat potilasoppaat, joissa kéydaan lapi kyseisen laakkeen kayttéon
liittyveit keskeiset asiat. Oppaita voi kysyé omasta hoitopaikasta.

Laakkeiden korvattavuus

KML:n hoitoon ensimméisend kéytettava imatinibi on erityiskorvattava.
Laakehoidon korvattavuus perustuu tyypillisen molekyylitason muutoksen
osoittamiseen. Kun tulos on saaty, laskari kirjoittaa Kelalle B-lausunnon
lacikkeen erityiskorvattavuutta varten. Eri sairaaloissa on hieman erilaisia
kaytantsja KMLaakityksen aloittamisessa, mutta rauhallisessa kroonisessa
vaiheessa ei muutaman viikon viiveelld laékityksen aloittamisessa

ole merkitysté.

Hyvan hoitovasteen saaneilla erinomainen ennuste
Tieto imatinibin tehosta KML:aan perustuu lukuisiin tutkimuksiin, joissa on
hoidettu tuhansia potilaita. Pisimmét raportoidut seuranta-ajat ovat kests-
neet seitsemdn vuotta. Seurannan edetessd on kéynyt ilmi, etté potilaiden
ennuste on hyvd, jos hoidolla saavutetaan tavoitteiden mukainen toivottu
tulos eli vaste.

Hyvan hoitotuloksen saavuttaneiden potilaiden taudin etenemisen riski
on erittdin pieni. Seurannassa ei ole tullut esiin mydskaan yllattavia vusia
sivuvaikutuksia tai merkittavié riskejd sairastua muihin sairauksiin.



Hoidon seuranta ja tavoitteet

Laakehoidon tehoamista seurataan sé&nnéllisten veri- ja luuydinnaytteiden
avulla. N&in voidaan varmistaq, etté laakitykselle on saatu vaste sek&
seurata, ettei ladkehoidosta aiheudu haittavaikutuksia muille elimille.

Verikokeet

Kun laakitys on aloitettu, veren soluarvoja seurataan aluksi yleensé yh-
den—kahden viikon vélein. Veren valkosolumé&érd normaalistuu yleensé
muutaman viikon kuluessa.

KML on kantasolusairaus, ja sen takia my&s osa punasolu- ja verihiu-
taletuotannosta voi olla tautiperdistd. Ladkehoito vaikuttaa tallsin luonnol-
lisesti myds naihin soluryhmiin. Terveen solutuotannon toipuminen korvaa
lagikityksellé hévitetyt solut.

Kun hoitoa on annettu yhdestd kahteen kuukautta, voi soluarvoissa
esiinty@ vaihe, jolloin ne laskevat normaalitason alapuolelle. Yleensa ti-
lanne korjaantuu kolmen kuukauden hoidon jalkeen, kun luuydintuotanto
on normalisoitunut. Silloin riitté& veriarvojen seuranta yleensé kuukauden
vélein. Verisoluarvojen lisaksi verikokeilla seurataan maksan ja munuaisten
toimintaa sekd suolatasapainoarvoja laékehoidon aikana.

Laakehoidon tehoa voidaan myds seurata verikokeella. Verestd tehtavé
tarkka hoitovasteen mittari on BCR-ABL-Afuusiogeenin madaréllinen tutki-
mus. Se tehd&dn erityisellé PCR-tutkimuksella, josta yleisesti kéytetdan vain
nime& veren PCR. Tulos ilmoitettiin aiemmin taudin m&&rén alenemisena
lahtétilanteeseen verrattuna.

Vastikaan on siirrytty kéyttamaan 1S-asteikkoa, jossa tulos ilmoitetaan
prosenttilukuna. Talldin verrataan poikkeavan fuusiogeenin maaraé suh-
teessa kontrolligeenin maaraan. Tavoitetaso on 0,1 %. Veren PCR-tutkimuk-
sella j@énnéstaudin maarad seurataan yleensd noin kolmen kuukauden
valein. Kun hoitovaste on toistuvasti tavoitteen mukaisella tasolla, voidaan
siirtyé kuuden kuukauden vélein tapahtuvaan madritykseen.

Hematologisella vasteella tarkoitetaan verisoluarvojen muuttumista
normaaleiksi. Sytogeneettinen vaste madritetdan luuytimen
Grraita-kromosomitutkimuksen avulla. Molekyyligeneettinen vaste
madritetaéan aiemmin esitellylla BCR-ABL -fuusiogeenitutkimuksella,
joka tehdaan PCR-menetelmalls.

Luuydinnaytteet

Luuydintutkimuksia otetaan yleensd, kun hoidon aloittamisesta on kulunut
kolme, kuusi, kaksitoista ja kahdeksantoista kuukautta. Luuytimen normaalin
solukuvan eli mikroskooppitarkastelun liséksi luuydinnaytteista tehdéén
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my&s kromosomitutkimus. Hoidon alkuvaiheessa témé menetelmd on hoito-
suositusten vastearvioiden perusta.

Yleens& yhden kahden vuoden kuluttua hoidon alusta on saavutettu
hyvé ja tasainen hoitovaste. Mikéli tilannetta voidaan seurata veren PCR-
tutkimuksella, ei luuydinndytetta ole véltamatsntd tutkia. Luuydintutkimus
on tarpeen, jos veren soluarvoissa tapahtuu hoidon kestdessé selitttmatén-
t& huonontumista, tai veresté mitattava hoitotulos merkittéivésti huononee.
Vuosittainen luuydinndyte on kuitenkin edelleen yleinen osa seurantaa.

Nykytietdmyksen mukaan kroonista myelooista leukemiaa ei pystyta ladke-
hoidolla téysin parantamaan. Tutkimukset ovat kuitenkin osoittaneet, etté jos
hoitotulos paranee hoidon edetessé tavoitteiden mukaisesti, ei tauti juuri kos-
kaan etene kiihtyneeseen vaiheeseen tai blastikriisiin.

Seitsemén vuoden seurannassa yli 90 prosentilla potilaista tauti ei imati-
nibihoidon aikana ole edennyt. KML:n tutkimus tuottaa koko ajan uutta tietoq,
ja hoitosuosituksetkin voivat muuttua nopeasti.

Ladkeainepitoisuuden maaritys veresta

Tyrosiinikinaasin estéjalaakitystéd maarataan yleensa vakioannos kaikille
potilaille. Annosta ei tarvitse muuttaa, jos hoitotavoitteet saavutetaan eiké
esiinny liiallisia sivuvaikutuksia. Jos huomattavia sivuvaikutuksia esiintyy,
joudutaan annosta joskus pienentéiméén. Hoitovasteen parantamiseksi
voidaan laékeannosta joutua nostamaan.

Imatinibin laékeainepitoisuus voidaan médrittad verestd. Tutkimus teh-
daén, jos asetettuja hoitotavoitteita ei saavuteta, ja esiintyy epétavallisen
voimakkaita sivuvaikutuksia, tai kaytéssé on runsaasti muuta ladkitysta,
jonka epaillaan voivan vaikuttaa KML-l&&kkeen pitoisuuteen veressé.

Jos joidenkin potilaiden hoidossa ei saavuteta tavoitteiden mukaisia hoito-
vasteita eikd riittévéin korkeaa ladkeaineen pitoisuutta veressd, voi syy voi l8y-
tyé ladkeaineiden aineenvaihduntaan liittyvisté yksildllisisté ominaisuuksista.

Pitoisuusméaritys ei nykyisin ole rutiinitutkimus, eikd sen perusteella
tehdé& hoitoratkaisuja edellé kuvattuja tilanteita lukuun ottamatta.

Mutaatiotutkimukset

Jos hyvé hoitovaste menetetddn tai sité ei ylipgataan saavuteta, voidaan
syytd selvittaé tekemalla ABL-geenin mutaatiotutkimus. Tallaiset mutaatiot
muuttavat ladkkeen kohdevalkuaisainetta niin, etté ladke ei pysty endé
sitoutumaan siihen.

Yleista seurantakaytannoista

Seurantakdytannét voivat vaihdella paikkakunnittain. Jos potilas osallistuu
lacikehoitotutkimukseen, seuranta on yleensé tiheémpad kuin edelld on
kuvattu. Vastaavasti monen vuoden hoidon jélkeen riittéé yleensé harvem-



pikin seuranta. Hoito ja seuranta ra&taldidadn aina yksiléllisesti potilaan
ja tilanteen mukaan.

Hoidon sivuvaikutukset

Tyrosiinikinaasin estéjié kutsutaan usein tasméladakkeeksi. Niiden vaikutus
kohdistuu tehokkaasti KML:n syyn& olevaan keskeiseen solutoiminnan poik-
keavuuteen. Nailla lagkeaineilla on kuitenkin elimistéssé myds muita vaiku-
tuskohtia, joiden kautta selittyy osa ladkitykseen liittyvista sivuvaikutuksista.

Tyrosiinikinaasin estéjéhoidon aikana mahdollisesti koetut erilaiset
oireet eivét yleens& aiheudu itse sairaudesta. Pédosa elimistén soluistahan
on hoidon ansiosta terveitd. Oireet voivat olla lagkitykseen liittyvia. Ne
voivat my&s liittyé muihin elimistén tapahtumiin, joita tavataan kaikilla
ihmisilla. lImaantuvat oireet eivét yleensa kerro KML:n tilanteesta.

Kaikista oireista tulee kertoa hoitavalle laakarille. Han selvittaa, ovatko
kysymyksessé laakitykseen liittyvét oireet, vai tarvitaanko tarkempia tutki-
muksia.

Laakkeen vaikutus: Lagkkeen aiheuttama toivottu muutos elimistdssa.
Sivuvaikutus: Ladkkeen aiheuttama ei-toivottu muutos elimistdssa.

Osa sivuvaikutuksista voi olla elimistén kannalta myss hyadyllisié,

tai niistd ei synny todellista haittaa.

Oire: Tuntemus tai kokemus, jonka aiheuttaa elimistéén kohdistuva
tapahtuma, esimerkiksi sairaus tai lagkeainevaikutus. Ei liene

mahdollista kehittaa taydellista [aakettd, joka tehoaisi kaikilla

eikd aiheuttaisi mitaan tuntemuksia. Pelkastaan laakkeen ottaminen
tapahtumana voi aiheuttaa oireita.

Sivuoire: Ladkkeen sivuvaikutuksen pohijalta kehittyva oire.

Valtaosa KML:n hoidossa kéytettavien tyrosiinikinaasin estdjien
aiheuttamista sivuoireista on onneksi lievid ja monet itsekseen ohi menevia.
Haittavaikutus: Sivuvaikutus aiheuttaa elimistélle epdedullisen
muutoksen, joka voi olla terveydelle haitallinen lyhyen tai pitkéin ajan kuluessa.

Haittojen merkitys arvioidaan yksilollisesti

Kun laakari arvioi laakkeiden haittavaikutuksia, hén selvittaé kokonaistilan-
teen. Huomioon otetaan aina sairauden vaihe, oireen aiheuttamat ongel-
mat ja kéytettavissé olevat muut hoitovaihtoehdot.

Laakkeiden aiheuttamien oireiden lisdksi oireet voivat johtua my&s hoi-
dettavasta sairaudesta tai muista sairauksista. Ladakari selvittad, onko oire
aiheutunut KML:n laakityksesté vai muusta kéytéssé olevasta laakityksesté
tai sairaudesta fai jostain muusta tekijasta.



18

KML:n hoidossa on kymmenessé vuodessa siirrytty aivan uuteen
aikaan. Kuten muissakin kroonisissa sairauksissa, voidaan myds KML:n
hoidossa nykyisin miettia laékkeen vaihtoa silloin, jos kaytetty laake sivuoi-
reen takia huonontaa merkittévasti eléménlaatua.

Keskustele ladkarisi kanssa

Sivuvaikutuksia ei voi taysin valttaa. Niisté pitéé aina kertoa hoitavalle
laakarille, sillé ne voivat kehittyd hoitoa uhkaaviksi painolasteiksi. On pun-
taroitava haitan aste ja sen vaikutus elémé&édn suhteessa hoidon sairautta
hallitsevaan vaikutukseen.

Ongelmallisimmissa tilanteissa la&kitysté voidaan myds muuttaa.
Sivuvaikutuksiakin voidaan hoitaa tarvittaessa laékkein. Keskustelu hoita-
van l&akérin tai asiaan perehtyneen hoitajan kanssa antaa yleensa var-
muuden siitd, onko syytd toimenpiteisiin.

Haittavaikutusten hoidossa iso merkitys on jo niité ehkaisevilla toimilla.
On hyvé huolehtia riittévastd ja oikeasta ravinnosta, nauttia riittdvésti nes-
tettd ja levata.

Henkinen jaksaminen helpottaa my&s ruumiillisten oireiden sietamistd.
KML ei ole itse aiheutettu sairaus, eiké sitd voi mydskaan omilla toimillaan
parantaa, mutta terveelliset ja kohtuutta kunnioittavat eléméntavat auttavat
kuitenkin jaksamaan kroonisen sairauden kanssa.

Eri laakkeiden mahdolliset yhteisvaikutukset KML-laakityksen kanssa
on syyt& tarkistaa huolellisesti. Lagkarille tulee kertoa kaikista kayttémis-
taan ladkkeistd, myds mahdollisista vaihtoehto- tai luonnonladkkeista.
Laakkeiden oftamisesta annettuja ohjeita tulee tarkoin noudattaa.

Laakekortti, josta kay ilmi kéytdssa oleva laakitys, on erittéin hysdylli-
nen. Sen potilas voi hyvin itse tehdd ja pité& ajan tasalla.

Mieleen tulevat kysymykset ja oireet on hyvé kirjata paivéméadrineen ja
kellonaikoineen yl&s ja ottaa muistiinpanot mukaan laékéarin vastaanotolle.
Silloin muistaa helpommin my&s mainita niistd.

Myés sarkylaakkeiden kaytts olisi tarkead kirjata: miksi ja milloin niité
on tarvinnut ja kuinka paljon. Ladkarin kanssa kannattaa neuvotella siitd,
mitd sarkyladkkeita on turvallista kayttaa.

Haittavaikutuksia voi jonkin verran ehkéista nauttimalla laakkeet aina
ohjeiden mukaisesti. Osa sivuoireista on sellaisia, etté ne menevét ohi tai
lievittyvét, vaikka laakitysta jatkettaisiinkin ilman keskeytyksié.

Kun arvioidaan KML:n hoidon sivuoireiden merkitystd, pitaé muistaa, ettd kyse
on kroonisen sydpésairauden hoidosta. Tyrosiinikinaasin estajahoidon hyéty on
moninkertainen verrattuna aikaisempiin hoitoihin. Tavoiteltu hoitotulos voidaan
saavuttaa vain saannéllisells laakkeenkaytolla.



Haittavaikusten ja sivuoireiden hoito

Tyrosiinikinaasin estéjien haittavaikutukset jaetaan hematologisiin eli veren
soluarvojen muutoksiin ja ei-hematologisiin, joihin kuuluvat muut oireet.

Verenkuvamuutokset

Hoitamattomassa tilanteessa merkittévé osa verisolutuotannosta on peréi-
sin Ph-kromosomipositiivisista kantasoluista. Kun l&akitys havittaa kehitty-
neen Ph-positiivisen solukon, voi kéyda niin, ett& toipuva terve solutuotanto
ei palaudu riittévan nopeasti korvaamaan syntyvéda vajetta.

Seurauksena ovat normaalialueen alapuolelle laskevat leukosyytti-, neut-
rofiili-, hemoglobiini- ja verihiutalearvot. Haitta on normaalisti véhéinen ja
menee ohi, kun terveen solukon maaré palaa normaaliksi. Arvot ovat yleen-
sd matalimmillaan, kun hoidon alusta on kulunut kahdesta kolmeen kuukaut-
ta. On harvinaista, etté hoito jouduttaisiin lopettamaan kokonaan.

Vaikea anemia sivuvaikutuksena kehittyy noin viidelle prosentille ima-
tinibia tai nilotinibia kéyttavista ja hieman yleisemmin potilaille, jotka
kayttavat dasatinibia. Vaikeaksi anemia katsotaan vasta kun Hb-taso on
alle 80 g/I. Verihiutalearvot huonontuvat merkittévésti 8—12 prosentilla
potilaista. Taudin edenneissé vaiheissa verenkuvamuutokset ovat selvasti
yleisempié kaikilla laakkeillé. Matalaa hemoglobiinitasoa eli anemiaa
voidaan hoitaa punasolusiirroilla. Témé on yleensa tarpeen vain taudin
toteamisvaiheessa ja hoidon alkukuukausina.

Tyrosiinikinaasin estjéhoidolla on myés pitkéaikaiskéytéssa vaikutusta
normaaliin solutuotantoon. Hemoglobiinitaso j@& usein alemmaksi kuin se
oli ennen sairastumista. Jos anemia ilmaantuy myshemmin hoidon aikang,
laakari selvittad sen muut mahdolliset syyt. Tarvittaessa korvataan raudan-
puute. Anemia aiheuttaa harvoin oireita, sillé elimist® tottuu melko pian
lievéisti laskeneeseen tasoon. Anemiaa voidaan hoitaa myés antamalla
pistoksina punasolutuotantoa kiihdyttévad erytropoietiinihormonia.

Jos verihiutaleiden maara laskee voimakkaasti, voidaan tarvita verihiu-
talesiirtoja. Niin merkittévé lasku on kuitenkin hyvin harvinainen. Matala
neutrofiilitaso voi liséta riskia erilaisille tulehdustaudeille. Tyrosiinikinaasin
estdjdhoitoa kayttavilla ei kuitenkaan esiinny merkittévasti vakavia baktee-
ritulehduksia. Neutrofiilitasoa voidaan tarvittaessa korjata valkosolutuotan-
toa tehostavilla kasvutekijépistoksilla.

Tyrosiinikinaasin estajahoidon tavoitteena on Ph-positiivisen solukon havittami-
nen, joten alkuvaiheen veriarvomuutokset ovat yleisici. Aiemmin laakityksessé
pidettiin hyvinkin herkasti taukoja alentuneiden arvojen takia, mutta nykyisin
taukojen katsotaan heikentévén alkuvaiheen hoitotulosta. Nyt pyritaan valtta-
maan pitkia katkoksia hoidossa ja tarvittaessa kéyttamasn edella kuvattuja tuki-
hoitoja. Annosten muutokset ovat kuitenkin joskus tarpeen hoidon jatkamiseksi.
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Ei-hematologiset haittavaikutukset ja sivuoireet

Valtaosalla potilaista esiintyy ei-hematologisia haittavaikutuksia. Lista
tyypillisisté ongelmista on pitké. Melkein kaikilla havaitaan jonkinlaisia
listalla olevia sivuvaikutuksia. Pahoinvointi, lihaskrampit ja -kivut, nivelkivut,
ihottumat, ihon kuivuus, heikotus, paansarky, vatsakivut, ripuli, oksentelu ja
maksa-arvojen nousu ovat tyrosiinikinaasin estéjia kéytettdessa esiintyvia
sivuoireita.

Véasymys ja yleinen voimattomuus voivat liittyé laakkeen kayttésn ilman
anemiaakin. Ylim&araista nesteen kertymistéd, nesteretentiota eli turvotusta
esiintyy erityisesti imatinibia kayttévien potilaiden silmien ympérilla ja
alaraajoissa. Dasatinibia kaytettéessé voi keuhko- ja sydanpussiin kerty&
nestettd. Témé& mahdollisuus huomioidaan seurannassa.

Silmien oireilua, esimerkiksi kuivuutta ja nakékyvyn ajoittaisia muutok-
sia esiintyy my&s usein. Vakavat silméongelmat ovat harvinaisia.

Tyrosiinikinaasin estéjien mahdollisia sydénvaikutuksia on tutkittu, mutta
tutkimuksissa ei ole havaittu sydé@nsairastuvuuden liséantymistd, eika sydén-
ongelmia néytd aiheutuvan henkilsille, joilla ei ole aiempaa sydénsairaut-
ta. Jos on todettu jo aiemmin sydénongelmia, ja syddmen pumppausteho
on alentunut tai sydémen johtumisajoissa on poikkeavuutta, ladkéri seuraa
tilannetta ja tarvittaessa tehdaén sydantutkimuksia. Vaikeat sydénongelmat
voivat olla este ladkkeen kaytélle. Sydénfilmi tutkitaan ennen laakityksen
aloittamista ja noin 2-4 viikkoa sen jalkeen.

Haittavaikutusten oireita lievitetdan laakkeilla. Sarkylaakkeet auttavat
lihas- ja nivelkivuissa. Diagnoosivaiheessa suositellaan yleensé sarkyladk-
keeksi parasetamolipohjaisia ladkkeitd. Tyrosiinikinaasin estéjien kaytén
aikana parasetamolin jatkuvaa kayttéé on kuitenkin hyva valtas.

Lihaskramppeja ehkaistaan kalkki- ja magnesiumlaakkeillé seké riit-
tavalla nesteen nauttimisella. Pahoinvointi- ja ripuliléakkeita voi tarvita.
lhon kuivuminen vaatii saénnéllisté rasvausta. Turvotuksiin laékari maaraa
tarvittaessa nesteenpoistoladkitystd. Naiden oireita lievittévien ja hoitavien
lacikkeiden kaytslla pyritaén varmistamaan varsinaisen hoitoléékkeen
saannéllinen kayts.

Laakityksestd johtuvat sivuoireet ovat hyvin yleisia ja niitd saavat kaytannéssé
kaikki jossakin hoidon vaiheessa. Sivuvaikutukset eivét ole merkki hoidon tehok-
kuudesta, sillé hoito voi parhaimmillaan olla hyvin tehokasta ilman merkittavia
sivuvaikutuksiakin. Hankalien sivuoireiden takia voidaan pohtia siirtymista
toisen laakkeen kayttoon.



Muut KML:n hoidot

Laakehoidossa on kéytanndssé téysin siirrytty tyrosiinikinaasin estéjahoi-
toon. Seuraavaksi esitelldan muutama muu ladke, joita edelleen méadara-
taan KML-potilaille. Lisaksi esitellaén kantasolujen siirtoon liittyvié asioita
yleisellg tasolla.

Hydroksiurea

Koska Kelan lagkekorvauksen tyrosiinikinaasin estéjaladkkeelle saa vasta,
kun sairaudesta on riittévé néyttd ja tutkimustulokset, odotusaikana voi-
daan kayttaa hydroksiureaq, joka on kayttskelpoinen ladkitys soluarvojen
korjaamiseksi.

Kyse on solunsalpaajasta, joka on yleens& varsin hyvin siedetty myés
pitkéaikaiskéytéssa. Hydroksiureaa kéytetéén hoitona useissa verisaira-
uksissa. Sillé saadaan aikaan soluarvoja laskeva vaikutus annosriippuvai-
sesti.

Alfa-interferoni

Alfa-interferonia on kéytetty kolmenkymmenen viime vuoden ajan. Pienella
osalla potilaista se sai aikaan Philadelphia-positiivisten solujen hévidmisen
eli sytogeneettisen remission. Hoito paransi ennustetta eli pidensi potilai-
den elinaikaa merkittavasti.

Hoidon teho perustuu todennakaisesti elimistén omien puolustusmeka-
nismien aktivoimiseen seké suoraan luuydintason vaikutukseen. Interferonit
ovat elimistéssd muutenkin esiintyvié aineita. Tyypilliset sivuvaikutukset ovat
flunssan kaltaisia ja voivat estad ladkkeen kayton.

Talla hetkellé useissa tutkimuksissa selvitetéén interferonin mahdollista
hystyd yhdistettyna tyrosiinikinaasin estéjéhoitoon. Alustavaa néyttéa on, etté
alkuvaiheen hoitoon yhdistettyné interferoni parantaa hoitotuloksia. On viela
epaiselvad, onko télla merkitystd pitkéaikaisen ennusteen kannalta.

Interferoni annostellaan pistoksina ihon alle. Laakkeestd on olemassa
perinteinen lyhytvaikutteinen muoto, jota yleenséd tarvitaan useita annoksia
viikossa seké& pitkdvaikutteinen muoto, jota annostellaan kerran viikossa.
Nykyisellaén interferonia kéytetddn hyvin harvoin muiden kuin lagketutki-
muksiin osallistuvien KML-potilaiden hoidossa. Interferoni tulee jatkossakin
olemaan tutkimuskiinnostuksen kohteena.

Allogeeninen kantasolujen siirto
Allogeenisessa kantasolujen siirrossa kaytetaan toiselta ihmiseltd kerattyja
kantasoluja. Onnistuessaan hoito mahdollistaa taudin pysyvén paranemi-
sen.

Kantasolujen luovuttajiksi sopii sisko tai veli, jos hén on kudostyypil-
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taan identtinen potilaan kanssa. Sopiva luovuttaja voidaan myés 18ytaa
maailmanlaajuisesta rekisteristé. Noin 15-20 prosentille potilaista ei 18ydy
kudostyypiltaén riittévén sopivaa luovuttajaa.

Kantasolusiirre voidaan kerété verestd tai luuytimestd. Luovuttajalle ei
toimenpiteessé tiedetd olevan terveydellisté haittaa, kunhan hénen riittévéan
hyvé terveydentilansa varmistetaan tarkoilla tutkimuksilla ennen luovutusta.
Siirtoa voidaan harkita KML-potilaille, joiden kunnon katsotaan kestévén
raskaan hoidon l&épiviemisen. Siirtoon liittyvét riskit kasvavat selvasti kuu-
denkymmenen ikavuoden jalkeen.

Kantasolujen siirron menetelmat

Tdysimittaisessa kantasolujen siirrossa annetaan ennen kantasolusiirrettd voima-
kas esihoito solunsalpadiilla ja sédehoidolla. Na&in pyritéén havittémaén elimistésté
viimeisetkin sydpdsolut. Samaan aikaan elimistéé valmistellaan toiselta henkilslta
siirreffévéd uutta solukkoa varten.

Kevytesihoitoinen kantasolujen siirto tarkoittaa, etté luuytimen omaa
toimintaa ei ennen siirtoa pyrita hoidoilla kokonaan tuhoamaan. Paépaino
on elimistén valmistelemisessa siirteen vastaanottamiseen, jotta hylkiminen
estyisi.

Keskeisin ongelma kantasolujen siirron jalkeen on kaanteishyljinté. Se on
ilmi®, jossa vieraalta luovuttajalta tulleet solut tunnistavat vastaanottajan solut
ja kudokset vieraiksi ja reagoivat niité vastaan. Tiettyyn rajaan asti kéénteis-
hyljinté on toivottavaa, sillé talla tavalla siirre havittad ja hallitsee esihoidon
lépi mahdollisesti selvinneet sydpésolut. Puhutaan antileukeemisesta tehosta.
Tasapainoilu sopivan ja liiallisen kéénteishyljinnan valillé vaatii usein hyvin
tarkkaa laakityksen saétémisté. Krooninen kéénteishyljinté voi vaatia hoitoa
vuosia siirron jélkeen. Kaanteishyljinnan estoladkitys on luonteeltaan immu-
nosuppressiota eli se alentaa elimistén puolustuskykyé. Siité seuraa suuren-
tunut riski sairastua erilaisiin tulehdustauteihin. Néiden ehkaisyyn ja hoitoon
voidaan joutua kayttamaan muita ladkkeits pitkiskin aikoja.

Jos KML puhkeaa uudelleen siirron jélkeen, voidaan sité hoitaa tyro-
siinikinaasin estdjilla eli samalla lagkitykselld, joilla hoidetaan niitékin
potilaita, joille ei siirtoa ole tehty. Siirteen solujen reagoimista sairautta
vastaan voidaan myds yrittéé voimistaa antamalla kantasolujen luovuttajal-
ta keréttyja lymfosyyttisarjan valkosoluja.

Parhaimmassa tapauksessa potilas on vuoden kuluttua siirrosta paran-
tunut sairaudestaan, eiké hénen tarvitse endd kayttaa mitaan laakitysta
KML:n tai siirron takia. Huonoimmillaan elinaika lyhenee hoitoon liittyvien
komplikaatioiden takia. Kantasolujen siirrossa kéytettyihin laakkeisiin liittyy
merkittéiva hedelméattémyyden riski.



Kantasolujen siirto nykypaivana

Nykyinen KML:n hoitosuositus pitaé ladkehoitoa tyrosiinikinaasin estéjalla
ensisijaisena. Jos ensimméinen lédke osoittautuu tehottomaksi, siirrytéan
lhes aina kayttamaan toista estajalaakitysta.

Kolmantena hoitovaihtoehtona ja tilanteissa, joissa KML on edennyt kiih-
tyneeseen eli akseleraatiovaiheeseen tai akuutin leukemian kaltaiseen blasti-
kriisiin, on kantasolujen siirto keskeinen hoitomuoto. Toimenpide on kuitenkin
mahdollinen vain, jos potilaalle 18ytyy sopiva luovuttaja ja jos potilas on
ikéinsd ja muun terveydentilansa kannalta siirtokelpoinen.

KML:n takia kantasolujen siirtoja on parin viime vuoden aikana tehty
Suomessa muutamia vuosittain.

Jos kantasolujen siirtoa suunnitellaan, annetaan potilaalle sitd varten erikseen
jarjestetyssa siirtokeskustelussa paljon tietoa toimenpiteen mahdollisuuksista
ja riskeisté. Sen jalkeen potilas itse viime kadessa paattad,

haluaako kantasolujen siirron.
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Potilaan tarina:

’Sulla voi Katri olla leukemia”

Palasin aitiyslomalta tsihin kevaalla 2005 ja sairastin flunssan, joka tuntui
pitkittyvén. Olin vésynyt, mutta oletin sen johtuvan pienen vauvan yéherd-
tyksistd. Minulle sanottiin, etté oletpa hoikka. Vaatteet alkoivat [8ksttaa,
mutta olin vain tyytyvéinen ja luulin sen johtuvan imettémisestd.

Menin kuitenkin heti ensimmaisellé tydviikollani tysterveyshuoltoon
tarkistuttamaan tyskuntoni flunssan ja Gitiysloman jélkeen. Samana iltapéi-
vana laakari soitti ja pyysi kdyméaan. Kysyin, oliko verindytteissé jotain,
mutta hén vain pyysi tulemaan paikalle.

Vastaanotolla [&&kéri ei tuntunut péésevén asiaan. Han luetteli ensin
kaikki arvot, jotka olivat kunnossa. Sitten hén kertoi, eftd veringytteestd ei
pystytd laskemaan valkosoluja, kun ne ovat ihan sekaisin. Laakéri sanoi,
ettd “sulla voi Katri olla leukemia. Menisitké heti Meilahden ensiapuun. Jos
se on akuutti leukemia, he voivat aloittaa hoidot saman tien.” Mietin vield-
kin, etté olisin tarvinnut saattajan.

Soitin miehelleni, joka tuli parin tunnin p&éstd vauvan kanssa ensiapu-
poliklinikalle. Otettiin verikokeita ja tehtiin ultra&anitutkimus, jossa laakéari
oli erityisen kiinnostunut pernasta. Tadillani on ollut veritauti, joten osasin
yhdisté& leukemian ja pernan. Kysyin, nakyyks siellé mitéén, voisiko minul-
la olla leukemia. Lagkari kuuli védrin ja oletti, eftd tauti oli jo diagnosoitu.
Han sanoi, ettd "kyllé téma sinun leukemiaasi liittyy”. Kun laakari tajusi,
etté asia oli vasta téanaan tullut esille, han ei sanonut enad mitaan.

Tutkimuksen jélkeen hematologian poliklinikan l&&kéri kertoi tulosten
viittaavan krooniseen myelooiseen leukemiaan. Mieheni kertoi jélkeenpéin
ajatelleensa, etté leukemia merkitsee kuolemaa. Soitin vanhemmilleni.
Minulle sanottiin, ettd hoidon aikana en voi imettdd, joten imetin lasta
viimeisen kerran siell& sairaalassa.

Vielakin sen keskiviikkopdivén muisto tuo kyynelet silmiini. Kaikki
tapahtui nopeasti, enké ehtinyt tajuta misté on kysymys. Jos minulle olisi
heti kerrottu, et tautiin on tehokkaita laékkeitd ja suurin osa potilaista voi
hyvin, olisin rauhoittunut ja pystynyt ottamaan muutakin tietoa paremmin
vastaan.

J&in sairaalaan pariksi péivéksi, jotta valkosoluarvot saataisiin las-
kemaan. Yritin kysell& hoitajilta KML:sta, mutta he eivét tuntuneet siité
tietdvan. Minulle sanottiin, etté t6ihin voi palata, ja ensi viikolla pitaisi tulla



uvudelleen laboratoriokokeisiin. Ei kerrottu, miten tutkimukset etenevét, ja
miss& vaiheessa hoito tasmentyy. Silloinkin vield oletin kuolevani.

Vanhempani ja siskoni tulivat kéyméan. Aika j@nnaa oli, ettd menin
illalla &idin viereen nukkumaan. Se oli sité sokkivaihetta.

Seuraavan viikon laboratoriokokeiden jélkeen odottelin ladkérin
soiftoa. Se tuli, kun olimme kévelylla puistossa. En uskaltanutkaan jutella
lackarin kanssa, vaan annoin puhelimen miehelleni. Ladkari jutteli hetken,
mutta pyysi kuitenkin saada puhua suoraan kanssani. Minua pelotti.
Kysyin, onko minulla joku pahempi muoto t&ta sairautta. Ladkari sanoi,
eftd ei. "Ei mitdan hatad. Sinulla on sairaus, johon uusi lédke sopii hyvin”.
Kukaan ei ollut hoksannut sanoa sité aikaisemmin!

Olen perusteellinen ihminen ja haluan tietéd kromosomin tarkkuudella,
mist& taudissa on kysymys. Mielesténi potilaalle pitaisi selittad, eftd ennen
hoidosta paattamistd téytyy saada tulokset hyvin monista tutkimuksista, ja
se vie oman aikansa. Mydhemmin osallistuin |&&ketutkimukseen. En epa-
réinyt léhted, koska tiesin, ettd koko tutkimuksen ajan saisin olla saman
erikoisladkarin ja tutkimushoitajan hoidossa.

Toinen puoli tutkimusryhmésté kéytti tyrosiinikinaasin estajalaakitysta
normaalisti ja toinen puoli sen liséksi interferonia. Kuuluin jélkimmaiseen
ryhmaén, ja maksa-arvoni nousivat.

Vuosi oli rankka, koska valkosoluarvonikin heilahtelivat. Tyttéreni aloitti
paivahoidossa, ja sain hénen kauttaan monta flunssaa, joista tuli jalkitaute-
ja. Muistan tarkkailleeni terveyttani turhankin herkasti. Se on kai nor-
maalia, kun sopeutuu sairauteen. Mutta flunssia tulee ja menee,
eivitka ne aina ole merkki sairauden pahenemisesta.

Noin vuoden sisélla diagnoosista hoitovasteeni
vakiintui hyvélle tasolle. Pikkuhiljaa my&s ajatukset
kaantyivat arkeen ja normaaliin elémé&an. Kayn
neljéin kuukauden vélein verikokeissa. Otan la&k-
keeni paivittain seké yritdn huolehtia itsestéani,
levata, likkua ja pitaa mieleni iloisena. Nyt, kun
sairastumisesta on kulunut viisi vuotta, ovat els-
mani ilot ja huolet samanlaisia kuin muissakin
lapsiperheissa.
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Kriisi josta vol selvita

Vaihe, jossa tautia epaillaén, mutta tarkka diagnoosi ei ole vielé valmis-
tunut, voi olla erityisen vaikea. Joissakin tapauksissa verenkuvaldydéksen
perusteella voidaan epéillé myss akuuttia leukemiaa. Silloin potilas l&he-
tetdan valitdémasti paivystyspoliklinikalle lisatutkimuksiin. Tilanteen kiireelli-
syys ja nopeat tutkimukset lisaévét ahdistusta entisestéan.

KML I8ytyy useimmiten sattumalta, eiké diagnoosivaiheessa ole min-
kaanlaisia taudin oireita, tai oireet ovat hyvin vahaisia. Téallaisessa tilan-
teessa on usein vaikea uskoa sairastavansa pahanlaatuista tautia. Silloin
tutkimukset voidaan tehdd rauhassa polikliinisesti ja tarkemmat diagnoosiin
liittyvat keskustelut kéydaan yleensé vasta, kun varmistavat tulokset ovat
kéytdssa. Vaikka akuuttia tilannetta ei olekaan, aiheuttaa epétietoisuus
monenlaisia pelkoja.



Mindké syopapotilas?

KMLdiagnoosin saaminen on ennakoimaton ja pelottava tilanne. Se voi
aiheuttaa elémén pysyvyytta koettelevan kriisin. Silloin voi tuntua siltd, etta
menettéd elémansa hallinnan eiké voi kontrolloida kaikkea mité itselle
tapahtuu.

Kriisille tyypillisiéi alkuvaiheen jaksoja ovat sokkivaihe ja reaktiovaihe.
Kun asiat myshemmin selviévét ja syntyy luottamus hoitoon, alkaa hajal-
laan oleva elémé palata normaaliksi. Kriisin kohtaaminen ja lapikayminen
on yksilsllisté. Jokainen kokee ja selviytyy omalla tavallaan, omassa jérjes-
tyksessdén ja oman aikataulunsa mukaisesti.

Sokkivaiheeseen ja reaktiovaiheeseen voi liittyé my®s fyysisia oireita,
kuten sydamen tykytystd, vatsakipuja, pahoinvointia, paénsarkyd, unetto-
muutta ja levottomuutta.

Joku voi myés kieltéytyd kohtaamasta tilannetta, tai ikaén kuin ulkopuo-
listaa sen itsestéian. Reaktiovaiheessa alkaa véhitellen tajuta, mité oikeasti
on tapahtunut. Téhén vaiheeseen voi myés liittyé monenlaisia tunteita
kuten surua, pelkoq, eristéytymistd, tarvetta tulla hoivatuksi sek& jopa syyl-
lisyytta ja vihaa. Tiedon tarve lisdéntyy, mutta kaikkea tietoa ei valtamatta
pysty vielé sulattamaan.

Tydstamisvaiheessa eli uudelleen suuntautumisessa ihminen pystyy
kasittelemaan tapahtunutta. Hén on saanut siihen etéisyytta. Asiat saavat
nimen, ja niisté sekd myds tunteista voi keskustella. Téssa vaiheessa kriisiin
aikaisemmin kuuluneet ahdistuksen tunteet vahitellen véistyvét. Tiedon saa-
minen helpottaa kaikkia kriisin vaiheita.

Orientoitumisvaihe kestad koko loppueléman. Taudista on tullut osa
itsed eikd se ole en&d jatkuvasti mielessa.

Jos oma jaksaminen kriisin eri vaiheissa on koetuksella, kannattaa asi-
asta mainita ladkérille ja kysyé ammattitaitoista keskusteluapua.

Suomen Syépapotilaat on julkaissut Selviytyjan matkaopas -kirjasen, jossa
on vinkkeijé ja ohjeita kriisisté selviytymiseen ja syévén kanssa elamiseen.

Laheisten tuki on tarkeaa

Useimmille perheen ja muun |&hipiirin merkitys on sairastuessa ja sairas-
taessa hyvin suuri. Uusien asioiden késittely voi olla yksin raskasta. Asiat
onkin hyvé jakaa kumppanin ja perheen kanssa. On hyvé, jos laheinen
tulee mukaan laékéarin vastaanotolle.

Joskus laakarin on hyvé keskustella potilaan luvalla my&s erikseen
omaisten kanssa. N&in han voi poistaa epaselvyyksié ja turhia huolia ja
jakaa tietoa sairaudesta omaisten kannalta sopivalla tavalla.

Omaisten on hyvé tietéd sairaudesta, sen hyvistd hoitomahdollisuuk-
sista ja siitd, miten tarkeité ovat sdannéllinen laékehoito ja terveelliset
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elémantavat, miten hoitoa seurataan ja miten tavoitteet hoitovasteessa
voivat ajan my&td muuttua. Perheessé on hyva muistaa myés, etté jokainen
perheen jasen kokee omalla tavallaan vuden elémantilanteen ja jokaisella
on oikeus yksiléllisiin tunteisiinsa.

Suomen Syépépotilaat on julkaissut Opas syépépotilaan léheiselle -kirjasen.

Siiné kerrotaan léheisten tunteista ja annetaan vinkkejéa
selviytymisesté ja vuorovaikutuksesta.

Parisuhde puntarissa

Kun foinen sairastuy, joutuu parisuhde uuteen tilanteeseen. Silloin tarvitaan
monenlaisia sopeutumiskeinoja. Silloin my&s punnitaan, onko suhteessa tar-
peeksi rakkautta, keskindisté kunnioitusta ja voimaa kohdata toinen uudessa
tilanteessa ja ehké muuttuneessa roolissa.

Sairastuneen kriisin liséksi tulevat eteen kumppanusten yhteinen kriisi
ja kumppanin oma kriisi. Kumppani voi kéyda lapi samoja kriisin vaiheita
kuin sairastunutkin, mutta ei samasta nékskulmasta ja samassa tahdissa.
On térke&d, eftd tunteista puhuttaisiin avoimesti, mutta kummallekin jaisi
mahdollisuus my&s omiin yksityisiin tunteisiinsa. Toisen tunteiden ymmarta-
minen ei aina ole helppoa.

KML vaikuttaa usein myés seksuaalisuuteen, vaikka tauti ei aiheuta muu-
toksia nékyvéissé mingkuvassa, eikd sairastunut joudu sopeutumaan esimer-
kiksi leikkauksen vuoksi muuttuneeseen kehoon. Sairastumisen aiheuttama
kriisi, sopeutuminen elémiseen sairauden kanssa ja oman kehon haavoittu-
vuuden tajuaminen voivat muuttaa suhdetta seksuaalisuuteen ja sen arvoihin.
Seksuaalinen haluttomuus on yleisté, mutta yleensd ohimenevaé.

Yhteenkuuluvuus, avoimuus, laheisyys ja hellyys seké tunteista puhu-
minen ovat parisuhteen toimivuuden tukipilareita myés tastd tilanteesta
selviytymisessd. Kummallakin tulee olla oikeus laheisyyteen ja vélilla myss
efdisyyden ottamiseen.

Suomen Syépépotilaat on julkaissut kirjaset Seksuaalisuus ja syépé
ja Opas syépapotilaan laheiselle.

Miten kerron syodvasta lapselle?
Kun &iti, isd, mummi, vaari tai joku muu lapselle rakas ihminen sairas-
tuu vakavasti, pitdé miettia, miten asiasta olisi viisainta lapselle kertoa.
Sairautta ei voi salata. Lapsi kuitenkin huomaa, ettd jotain vakavaa on
tekeilld ja huolestuu. Jos hénelle ei kerrota, jG& hénen mielikuvitukselleen
liikaa tilaa.

Lapsen kysymyksiin pité& antaa rehellinen, mutta lapsen ikakauden
huomioon oftava vastaus. Hantd ei saa jattaa ulkopuoliseksi, mutta
pitdd varoa salyttémasta hénen hentoon selk&dnsa aikuisten taakkoja.



Kouluikéiselle voi sanalla sydpé olla pelottava kaiku. Pienelle lapselle sana
voi olla tdysin neutraali. Yhtd lailla kumpikaan ei sen sisaltéa juuri ymmér-
ra.

Pienikin lapsi aistii, jos jokin asia huolettaa vanhempia. Han kuulee ja
nakee, vaikka ei mitéén sanoisikaan. Loput han kuvittelee. Siksi hénelle
kannattaa kertoa asiasta mahdollisimman tuoreeltaan, ennen kuin han ehtii
tayttad tiedoissaan olevat aukot itse luomillaan teorioilla. Ne voivat olla
paljon pelottavampia kuin totuus.

Jos vanhempi ei osaa vastata kaikkiin

lapsen kysymyksiin, han voi sen myé&s rehelli- P
sesti mydntad. Sanaa sydpd ei pida valtella. 5
Asioista pitad puhua niiden oikeilla nimills, Al
koska lapsi on mestari tekem&&n omia, usein ] _.," 2

vaaria johtopaatsksiaan.
Naista vadrist johtopaatoksistd yleisin

||?nee syyllisyys — efta |ap5|'|tse olisi |ofenk.!n' £y, r
aiheuttanut vanhemman sairauden. Alle viisivuo- I -~
tias lapsi voi ajatella omaavansa yliluonnollisia ;
voimia, ettd han esimerkiksi olemalla kiltti voisi g

parantaa didin.

Vaikeiden asioiden rakentava késitteleminen
yhdessé lujittaa perheen sisgisié suhteita. Néin
lapsi saa tarkedn mallin myshempéé elamaansa
varten: asiat kevenevét, kun niistd puhutaan.

Lapsesta voi olla paljon iloa sairastuneel-
le. Han nékee asiat tuoreesta nakskulmasta,
saa vanhemman nauramaan ja on hyvé f
lohduttaja. Lapsen omakin itsetunto vahvistuu,
kun h&n nékee isén tai didin virkistyvéin seu- i
rastaan. 1 ’
Suomen Syépéapotilaat on julkaissut Nuoren “\‘;
perheen selviytymisoppaan. Oppaassa )%

1
I

kerrotaan muutoksista ja vaikeuksista,
joita vanhemman syépé tuo lapsiperheeseen.

Hedelmallisyys ot
On luonnollista, etté hedelmallisessa iassa E""ﬁf/fv 0 ‘
oleva, KML:aa sairastava, nainen toivoo ¥

lasta, varsinkin kun huomioidaan sairauden

hyvé ennuste nykyisillé laakkeilla. Laakkeiden

valmistajat varoittavat kuitenkin raskaudesta e §
laskehoidon aikana. Elginkokeissa on todettu ! )
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jtlkelaisten epamuodostumariskin lisaantymistd, ja siita syysta sikista ei tule
altistaa aidin laakkeenkaytolle.

Raskaus ei ole mahdoton. On kuitenkin turvallista odottaa, kunnes KML
on hoidolla saatu vakaaseen tilanteeseen ennen raskauden yrittéamisté.
Raskaustoiveesta kannattaa keskustella hoitavan laékarin kanssa. Hyvéssa
tilanteessa ladkitys voidaan harkitusti ja tarkassa seurannassa tauottaa ko-
konaan tai kéyttad korvaavana laskityksend interferonia. Raskausaikainen
KML:n hoito on yksiléllistd ja sithen on syyté varautua ennakolta.

Imatinibi ei aiheuta perimédn muutoksia, joten ladketta kayttavat
miehet saavat hedelmaittad myds ladkityksen aikana. Lagkkeenkaytts voi
vahentas siittididen maarad ja heikentéd niiden laatua, joten hedelmsitts-
miskyky voi olla alentunut. Ennen imatinibin aloitusta voidaan siemennes-
tetté pakastaa talteen varmuuden vuoksi.

Nilotinibin ja dasatinibin kaytén aikaisista raskauksista on hyvin véhan
tietoa, mutta ongelmia on ainakin yht& paljon, kuin imatinibia k&ytettées-
s&, ja myds miesten tulee kayttaa ehkaisyd.

Yksinaisyys

Jokaisella ei ole ympéarillaan hénté tukevaa perhettd tai parisuhdetta.
Sairastuminen voi tehdé yksingisyydesta kipedn asian, etenkin jos yksingi-
syys ei ole itse valittua. Toisaalta — my&s parisuhteessa voi olla yksinginen,
ja monella yksin elavélla voi olla pareja laajempi sosiaalinen verkosto.
Sellainen on sairauden aikana kullanarvoinen.

Jos olet yksin, muista ettd sairaus ei estd uusien suhteiden luomista, ei
rakkauttakaan. Kannattaa lahteé mahdollisimman nopeasti ihmisten pariin,
harrastuksiin ja vapaa-ajan rientoihin. Harvoinhan kukaan tulee kotiovelta
hakemaan.

Tarkea tukipiiri jo my®s uusia ystavié voi l6ytyé KML-potilasverkostosta,
josta on tietoa t&mén oppaan lopussa.

Miten elaméa muuttuu?
Sairauden toteamisvaiheessa ja ladkityksen alkaessa joutuu potilas péi-
vittéin ajattelemaan fyysisia oireitaan ja jaksamistaan. Sairauden hyvék-
symisen ja henkisen sopeutumisen aika tulee yleensa paljon myshemmin.
Sairautta ei voi silloinkaan tdysin unohtaa, mutta sille ei tarvitse antaa liian
suurta roolia elémassd, kunhan ottaa ladakkeet aina saannéllisesti.
Yleinen terveydestd huolehtiminen ja terveet elintavat ovat téarked osa
KML:n hoitoa. Saannsllinen laskkeiden ottaminen ladkéarin maardysten
mukaisesti ja muiden ohjeiden noudattaminen on tarkead.
KML ei yleensa rajoita elamaa merkittavasti. Sairaus ei estd matkusta-
mista, harrastamista eiké useimmiten tydelémassé jatkamistakaan. Myss
kaikki tarvittavat suojautumiset esimerkiksi rokotteilla ovat mahdollisia.



Jos syévan hoito jatkuu pitkaén ja potilas on fottunut sairauteensa, voi hénen
laskkeenkayttdnsé muuttua epasaannslliseksi. Néain on selvityksissé nayttényt
kéyvén myss monille KML-potilaille jo parin vuoden kuluttua hoidon alkami-
sesta.

Hoidon tehokkuus perustuu kuitenkin saannélliseen ja jatkuvaan laskkeen-
kayttéon. Jos laakkeenottokerroista vain esimerkiksi 80 prosenttia tapahtuu
ohjeiden mukaisesti, ei enéé voi puhua hyvéstd hoidosta. Silloin voi my&s
saavutettu hyvé hoitotulos vaarantua.

Muiden ihmisten kohtaaminen

Suomessa sydvan hoitotulokset ovat kansainvalisestikin katsoen erittdin
hyvia. Siksi keskuudessamme on vuosi vuodelta yhé enemmén syévasts
toipuneita tai sydpaé pitkéén sairastavia ja hoitonsa kanssa sinuiksi tulleita
ihmisia.

Vanhat ennakkoluulot ovat kuitenkin tivkassa. Vanhentuneet tiedot ja
vaarat kasitykset sydvastd voivat vieldkin aiheuttaa sairastuneen lahipiiris-
s&, ystavissé ja tydkavereissa hémmennystd ja pelkoa. He eivét ehkd osaa
kohdata sairastunutta oikealla tavalla.

Jokaisella on oikeus kertoa sairaudesta, kuten itse haluaa. Joku kertoo
vain lahipiirilleen, joku puhuu asiasta tuoreeltaan ystaville ja t8issa. Se,
joka kertoo vain laheisille, voi esimerkiksi pel&ta joutuvansa potilaan roo-
liin, tai ett& tieto sairaudesta voi vaikuttaa asemaan typaikalla.

Yleisen& neuvona voisi antaq, etté avoimuus on usein salaamista pa-
rempi vaihtoehto. Siité huolimatta eteen voi tulla ajattelemattomia ihmisig,
jotka pahoittavat mielen.

Suomen Syépépotilaat on julkaissut kirjasen Selviytyjén matkaopas.
Siina kasitellaan sairauden aiheuttamia tunteita ja tilanteita elaméassé.
Siiné etsitéiéin keinoja ja annetaan vinkkeja seké omien tunteiden

ettét muiden ihmisten kohtaamiseen. Opas on mainio késikirja
syopépotilaalle.
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Tietoa ja tukea
potilasverkostosta

Syksylla 2008 perustettiin Suomeen valtakunnallinen KML-potilasver-
kosto kroonista myelooista leukemiaa sairastaville potilaille ja heidan
laheisilleen. Verkosto toimii Suomen Sy&péapotilaat ry:n alla rekistersimatts-
mé&n& ryhménd. Ryhméaan kuuluminen on maksutonta eiké edellyta liittymis-
ta yhdistykseen. Jos haluat liittyé sydpdjarjestdjen jaseneksi, ota yhteytta
oman asuinalueesi maakunnalliseen yhdistykseen.



Verkosto tarjoaa KML-potilaille

ja heidan laheisilleen tietoa ja vertaistukea

Koska KML on melko harvinainen sairaus, ei vertaistukea tai muita tukikon-
takteja valttamatta |8ydy omalta asuinalueelta, ainakaan pienilté paikka-
kunnilta. Sairauden krooninen luonne tekee siité myds monella tapaa eri-
laisen kuin muut sydpéataudit. Verkosto jérjestéd valtakunnallisia potilasta-
paamisia, joihin my&s lgheiset ovat tervetulleita. Tapaamisista tiedotetaan
verkoston postituslistan kautta.

Verkoston toimintaa ideoi ja vetdd potilaista koottu vetoryhmé. Ver-
kostolla on omia, valtakunnallisesti toimivia koulutettuja vertaistukihenkilsi-
ta. Suurimmissa kaupungeissa toimii vapaaehtoisten vetémia keskusteluryh-
mid.

Tarvitsetko vertaistukea?

Verkostolla on koulutettuja vertaistukihenkilsitd, joihin saa yhteyden puhe-

limitse tai séhkspostilla. Heidén yhteystietonsa saat puhelimitse numerosta

(09) 1353 3211 tai sahkspostilla osoitteesta potilaat@cancer.fi.
Vertaistukitoiminta on maksutonta ja luottamuksellista vapaaehtoistoi-

mintaa. Ota rohkeasti yhteyttd, jos tarvitset vertaistukea.

KML-potilasverkosto kuuluu Euroopan-laajuiseen KML-potilaiden verkostoon
CML Advocates Network. Suomen potilasverkoston englanninkielinen
nimi on The Finnish CML Patient Network.

Liity mukaan
Verkostoon voit liittyd ilmoittamalla nimesi ja yhteystietosi sahkdpostilla
tai puhelimitse Suomen Sydpépotilaat ry:n toimistoon. Puhelinnumero on
(09) 1353 3211 ja sa&hkdposti potilaat@cancer.fi.

Verkostoon ilmoittautuneet liitetéiéin postituslistalle, jonka jélkeen he
saavat verkoston tiedotteet ja kutsut tapahtumiin.

Verkostolla on my&s oma sahk&postiosoite, josta viestit ohjautuvat ver-
koston vetdijille. Osoite on kmlpotilaat@cancer.fi.
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Parantavaa hoitoa

etsitaan tutkimuksella

Vaikka tyrosiinikinaasin estajaladkitys on tehokas KML:n hoitomuoto, se
ei ole parantava hoito. Ladkitystd pitad jatkaa vuosikausia, jopa lopun
eléman ajan. Pieni osa potilaista ei hyédy nykyisista ladkkeistd toivotulla
tavalla. Lagkekehityksessa keskitytéén uusien molekyylien testaamiseen
ndissd ongelmatilanteissa.

Potilaista suurimman osan KML:aa ja siihen liittyvaa laakitystéa voi
pité& samankaltaisena tilanteena kuin muitakin pitkéaikaissairauksia,
esimerkiksi diabetesta tai verenpainetautia. Naissékin taudeissa laakitysté
jatketaan vuosikymmenid, vaikka sokeriarvot tai verenpainelukemat norma-
lisoituvat.

Tavoitteena ja foiveena on kuitenkin 18ytéad KML:aan parantava hoito.
Joissakin tapauksissa kantasolujen siirto on sellainen, mutta hoitoon liitty-
vien vaarojen vuoksi sitd ei nykyadn kaytets KML:n ensisijaisena hoitona.
Tauti voi uusiutua kantasolusiirron jélkeenkin.

Uusista, toisen sukupolven tyrosiinikinaasin estdjistd ei ole vield monen
vuoden kokemusta, mutta niitékéén ei pideté parantavina laakkeind.

Kantasoluihin kohdentuva ladkehoito on nykyisen KMLutkimuksen tér-
keimpia aiheita. Tutkimus t&htaa siihen, etté tauti voitaisiin tulevaisuudessa
parantaa tuhoamalla syépdkantasolut.

Talla hetkella sydpékantasoluihin kohdistuvat ladkkeet ovat kaytéssa
vain laboratoriossa tehtavissa solututkimuksissa. Ehk& kymmenen vuoden
siséllé ne ovat toivottavasti myds osa potilaiden hoitoa.

Elimistén omalla puolustusjarjestelmallé on ajateltu olevan merkitys-
ta leukemiasolujen tuhoamisessa. Siksi my&s KML:n vuoksi tutkitaan eri
lacikkeitd ja hoitomuotoja, joilla voitaisiin vaikuttaa elimistén omaan puo-
lustusjariestelmaan. Yksi naista ladkkeistd on jo aiemmin KML:n hoidossa
kéytetty alfa-interferoni. My&s rokotetutkimuksista on saatu alustavia hyvié
tuloksia.

Tulevaisuudessa voidaan tyrosiinikinaasin estéjaladkitys mahdollisesti
yhdistéd muuhun hoitoon, tai kéayttéé eri hoitomuotoja jaksottaisesti par-
haan hoitotuloksen ja mahdollisen parantumisen saavuttamiseksi.

Tutkimusta pitaa kuitenkin tehda vield uutterasti ja uusille hoitovaihtoeh-
doille avoimin mielin. Erityinen kiitos kuuluu suurelle ryhmélle KML-potilai-
ta, jotka veri- ja luuydinnaytteilldén seka tutkimustoimintaa kohtaan osoitta-
mallaan myé&nteisellé asenteellaan edesauttavat uuden tiedon 18ytymisté.



Yhteystietoja

Suomen Sy6piéyhdistys
Pieni Roobertinkatu 9
00130 Helsinki

puh. (09) 135 331

www.cancer.fi

Syépéayhteys - Cancerkontakt
—palveleva puhelin 0800 19414
ma klo 10-14 ja 16-18

ti-pe klo 10-14

neuvonta@cancer.fi

Maakunnalliset
Syopayhdistykset

Etela-Suomen Syépéayhdistys ry
Liisankatu 21 B 15, 00170 Helsinki
puh. (09) 696 2110
etela-suomi@cancer.fi

Keski-Suomen Syépéyhdistys ry
Gummeruksenkatu 9 B 9, 40100 Jyvaskyla
puh. (014) 333 0220

www.kessy.fi

syopayhdistys@kessy.fi

Kymenlaakson Syépéayhdistys ry
Kotkankatu 16 B, 48100 Kotka

puh. (05) 229 6240

www.kymsy.fi

kymenlaakso@cancer.fi

Lounais-Suomen Syépéyhdistys ry
Seiskarinkatu 35, 20900 Turku

puh. (02) 265 7666

www. Issy.fi

meri-karina@Issy.fi

Pirkanmaan Syépéayhdistys ry
Hameenkatu 5 A, 33100 Tampere
puh. (03) 249 9111
www.pirkanmaansyopayhdistys. fi
toimisto@pirkanmaansyopayhdistys. i

Pohjanmaan Syépéyhdistys ry
Raastuvankatu 13, 65100 Vaasa
puh. 010 843 6000
www.pohjanmaancancer.fi
info@pohjanmaancancer.fi

Pohjois-Karjalan Syépéayhdistys ry
Karjalankatu 4 A 1, 80200 Joensuu

puh. (013) 227 600
www.pohjois-karjalansyopayhdistys.fi
toimisto@pohjois-karjalansyopayhdistys.fi

Pohjois-Savon Syépéayhdistys ry
Kuninkaankatu 23 B, 70100 Kuopio
puh. (017) 580 1801
www.pohjois-savonsyopayhdistys. fi
toimisto@pohjois-savonsyopayhdistys.fi

Pohjois-Suomen Syépéyhdistys ry
WWW.pssy.org

syopayhdistys@pssy.org

Rautatienkatu 22 B, 20100 Oulu

puh. 010 249 1100

Saimaan Syépéayhdistys ry
Maakuntagalleria

Kauppakatu 40 D, 53100 Lappeenranta
puh. (05) 451 3770
www.saimaansyopayhdistys.fi
saimaa@cancer.fi

Satakunnan Syépéyhdistys ry
Yrignkatu 2, 28100 Pori

puh. (02) 630 5750
www.satakunnansyopayhdistys.fi
toimisto@satakunnansyopayhdistys. fi

Alands Cancerférening rf
Nyfahlers

Skarpansvéagen 30, 22100 Mariehamn
puh. (018) 22 419
www.cancer.aland.fi

helka@cancer.ax
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Suomen Syépapotilaat ry, Pieni Roobertinkatu 9, 00130 Helsinki
Vaihde: (09) 135 331, www.syopapotilaat.fi
Oppaiden filaukset: potilaat@cancer.fi tai (09) 1353 3211




