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Instruktioner for barn och foraldrar som kommer till autolog
stamcellstransplantationsvard

Vad gér varden ut pa?

En autologisk stamcelsstransplantation, det vill sdga intensivvard, har planerats for ert barn. Ert
barn far en hég dos av cytostatikabehandling som férlamar aktiviteten i benmargen. Efter
behandlingen returnerar man till ert barn de stamceller som tidigare samlats upp fran barnet.
Dessa instruktioner fungerar som stdd till att komma ihdg muntliga anvisningar och for att hjalpa
er och barnet att forbereda sig for den kommande varden.

Autologisk stamcellstransplantation anvands framst i varden for maligna cancersjukdomar.
Behandlingsformen ar en del av varden, speciellt i varden av fasta tumérer och beroende av
behandlingssvar. P& enheten fér stamcellstransplantationer i Aucs behandlas bade vuxen- och
barnpatienter, men pé& skilda avdelningar. | Abo bérjade man med de autologiska
transplantationerna ar 1993.

Forbehandlingar

Fore stamcellstransplantationen gors manga olika undersokningar pa ert barn enligt en
individuell behandlingsplan. Under férundersékningarna kartlaggs barnets halsotillstand sa
noggrant som mojligt for att man i forbehandlingen ska kunna ta i beaktande mojliga
biverkningar sa bra som majligt. Till forbehandlingarna hor bland annat olika slags
rontgenavbildningar, ultraljudsundersdkning av hjartat, en lungfunktionsundersdkning det vill
saga spirometri, undersokning av tander, sporadisk benméargsundersokning, undersdkning av
blod, svalg, urin och avforing, och traff med psykolog eller psykiatrisk sjukskétare.

Varden under stamcellstransplantationsvarden

Stamcellstransplantationsvarden forutsatter att man spenderar en period pa 4-6 veckor i ett
isoleringsrum pa sjukhuset. Det kan kannas mycket trakigt for barnet att spendera tid i
isoleringsrummet. Varden kraver mycket engagemang och resurser av bade barnet och hela
familjen. Barnet behover mycket uppmuntring och stdd av er foraldrar under den langa och
tunga varden. Foraldrarnas viktiga uppgift ar att spendera tid med barnet och ge stéd genom
lek, spel och annan tidsfordriv. Det ar ocksa viktigt att foraldrarna tar hand om sitt eget orkande
genom att halla tillrackligt med mat- och vilopauser. Var inte radd att be sk6taren eller
barnvardaren halla sallskap till barnet da ni sjéalva tar en paus.

Det &r inte mojligt att syskonen besoker sjukhuset under transplantationsvarden, och darfor ska
deras vard ordnas i férvag. Mojliga visiter bor alltid diskuteras med vardpersonalen.



Det finns leksaker och pyssel pa avdelningen som rengors innan de tas till isoleringsrummet. |
rummet finns en tv, video, radio, barbar dator och telefon. Barnvardarna leker och pysslar med
barnet och ger vid behov handledning till foraldrarna.

Sjukhusskolans larare tar utifran barnets maende hand om att barnets skolgang fortsatter i
samarbete med barnets egen skola. Fysioterapeuten ger vid behov rad och handledning om
motion och om forstarkning av musklerna under isoleringen.

Under stamcellstransplantationvarden foljer man med munnens och hudens skick, vikten,
blodtrycket, pulsen, andningen och kroppsvarmen flera ganger om dagen. Dessutom bokférs
naringen och vatskan som intas, urinméangden och hur ofta man behéver gora sina behov. Pa
detta satt far man en noggrann bild 6ver barnets maende och kan genast marka majliga
forandringar.

Isolering

Under stamcellstransplantationsvarden bor barnet i ett isoleringsrum med egen
luftkonditionering och dvertryck. Rummets 6vertryck betyder att luftflédet i rummet riktas utat
fran rummet. Man gar in i rummen genom ett sk. avstangningsutrymme, dar man tvattar och
desifinerar sina hander och klar pa sig en skyddsjacka. Ifall man ar i beroringskontakt med
barnet ska man ocksa kla skyddshandskar. Det &r viktigt att komma ihag en god handhygien
bade nar man gar in i rummet och nar man kommer ut. Ocksa foraldrarna ska kla sig i
skyddsklader. Om barnet ror sig pa golvet ska hen ha pé sig skor. Om man leker med barnet pa
golvet ska golvet skyddas med en lekmatta. Dorrarna i rummet kan inte hallas 6ppna samtidigt.
Ifall man forsoker halla bada dorrarna 6ppna samtidigt, identifieras och hindras det av ett
automatiskt lasningssystem. Med dessa atgarder och redskap skyddas barnet mot infektioner,
som barnet pa grund av varden ar mycket kanslig for.

BesoOk och foraldrarnas 6vernatting

Som regel far endast foraldrarna spendera tid med barnet pa sjukhuset. Nu ar det ocksa tillatet
for en foralder att 6vernatta. Det ar mycket viktigt att ta hansyn till foraldrarnas egen ork,
eftersom nétterna kan vara mycket intermittande. En viktig uppgift for foraldrar ar att stddja och
folja med barnet under dagen. Lek, spel och tidsfordriv.

Ifall det finns bara en forélder i familjen, forsoker man hitta en annan nara vuxen till barnet som
kan turas om om bestken med barnets egen fordlder. Om bestken av pojk- och flickvanner hos
unga kommer man 6verens om skilt. Ovriga personers besok rekommenderas inte. For foraldrar
som bor langre bort ordnas 6vernattning pa Sydvastra Finlands Cancerforbunds verksamhets-
och servicecenter Meri-Karina.



Vad kan man ta med och vad ar det bra att ta med siqg till sjukhuset?

Barnet ka ta med sig egna rena, kara och betydelsefulla saker hemifran, till exempel leksaker,
spel, bocker och cd- och dvd-skivor. Barnets egna klader kan tas med till avdelningen men
familjen skoter sjalv om att varda kladerna. Skotarna instruerar i rengoringen av saker som tas
in i rummet. Till avdelningen ar det viktigt att ta med egna inneskor for barnet och for
foraldrarna.

Forbehandling

Barnets sjukdom inverkar pa forbehandlingen barnet far. Beroende pa vardplanen ges
cytostatikabehandlingar med hdg dos under tre till atta dagar. Syftet med forbehandlingen ar att
ge en hog cytostatikados som inte kunde ges utan returnering av stamcellerna, eftersom en sa
stor dos stoppar bemérgens produktion av blodkroppar. Genom att returnera barnets egna
stamceller garanterar man benmargens funktion efter varden.

Hygien

For att hindra infektioner under stamcellstransplantationsvarden &r det speciellt viktigt med en
grundlig renhet, hudvard och observation av hudens skick. Barnet duschar pa morgnarna och
pa kvallarna racker det till med en mindre tvatt. Huden smérjs in med baskram morgon och
kvall.

Foraldrarna skoter tvattandet och insmorjningen, men skotarna kan ocksa delta ifall foraldrarna
sa onskar. Det ar nédvandigt att skotaren granskar barnets hud varje morgon och kvall,
eftersom huden blir latt tunn, gar sonder och blir latt infekterad under varden. Darfor ar det
vikitgt att félja med hudens skick och beratta om aven sma hudférandringar.

For barn som anvander bldja rengdrs omradet under bléjan omsorgsfullt och smorjs in i
samband med varje blojbyte. Bjojan ska bytas ut ofta sa att huden inte irriteras.

Munvard

Innan stamcellstransplantationsvarden bérjat har tandlékaren kontrollerat barnets mun och
tander och mojligen vardat vid behov. Tandvard och god rengoring av munnen ar speciellt
viktigt for att hindra infektioner under stamcellstransplantationsvarden.

Tanderna borstas morgon och kvall med en engangspinne av bomull eller skumplast. Man ska
gurgla i munnen med klorhexidinldsning tre ganger om dagen. For yngre barn som inte kan
gurgla borstas tanderna med en utspadd I6sning. Det &r bra att redan hemma bdérja 6va pa att
gurgla. Klorhexidinlosning skyddar slemhinnorna och hindrar utvaxt av bakterier pa tandernas
ytor. Efter gurglingen &r det bra att skolja munnen med vatten. For att uppehalla slemhinnornas
skick och for att férhindra infektioner bor man gurgla med kalcium-fosftaldsning minst fyra
ganger och upp till atta ganger om dagen.



Trots att tanderna rengjorts val kan barnets mun anda vara 6m under
stamcellstransplantationsvarden. For varden av en 6m mun anvands en bedévningsgel eller —
I6sning och smartmedicin. Munnens skick kontrolleras varje dag.

Lapparna kan latt bli torra och det ar bra att smorja dem med [appbalsam, med vitt vaselin eller
med Bepanthen-kram med hjélp av en bomullspinne. Munnens torrhet kan underlattas med att
fukta barnets mun med vatten flera ganger om dagen, lata barnet suga pa isbitar och gurgla
med koksaltslosning.

Efter uppkastning och intag av sura drycker bér munnen skéljas med vatten eller
koksaltslosning for att rena slemhinnor och tander. Babyns napp rengérs dagligen i kokande
vatten och oftare vid behov.

Central venkateter

Under stamcellstransplantationsvarden far barnet en tillfallig central venkateter som har tva
injektionsventiler. Anestesilakaren satter katetern pa plats medan barnet sover i
operationssalen. Katetern laggs i en stor ven, vanligtvis i nyckelbensvenen. Mindre barn kan
behova tva separata katetrar. Genom centrala venkatetern tar man blodprov och ger det flesta
mediciner och vatskor under varden. Ifall barnet har en infusionsport eller tunnelerad
venkatetern, kan de anvandas om den nya centrala venkatetern inte racker till under varden. |
andra fall anvands de inte, eftersom varden inte kan forverkligas med endast en injektionsventil.
Vanligtvis tas tillfallig central venkateter ut i slutet av varden fore man aker hem. En sjukskotare
tar ut venkatetern och fore ingreppet far barnet lugnande smartstillande medicin intravenost.
Under stamcellstransplantationsvarden stravar man till att undvika sting i huden.

Maltider

En mangsidig, tillracklig och balanserad kost framjar och uppehaller halsan. En god néring
lindrar symtomen av sjukdomar och framjar aterhamtningen. Den forbattrar immunférsvaret,
paskyndar aterhamtningen efter infektioner och forbattrar barnets livskvalitet. | valsmakande
och mangsidig mat finns de naringsamnen som behdvs och ger barnet gladje och njutning i
atandet. Under stamcellstransplantationsvarden bér man uppmuntra barnet att dta det som
smakar inom ramarna av matbegransningarna.

Cytostatikamedicinen som ingar i stamcellstransplantationen orsakar illamaende. En del barn
upplever forandringar i smak och lukt, och da ar det vanligt med aptitiéshet. Uppmuntra
hansynsfullt barnet att ata. Att tvinga eller hota leder ingen vart. Sa att barnets tarm ska hallas i
battre skick, ar det bra att ata atminstone lite naring via munnen varje dag. Maten bestalls fran
patientkoket. Man kan stélla 6nskemal till koket ifall barnet vill ha ndgon av sina favoritmatratter.
Det ar ocksa mojligt att hamta hemlagat mat till barnet. Man kan ocksa laga mat i avdelningens
kok. | patientrummet finns ett kylskap.

Under stamcellstransplantationsvarden ater barnet enligt en kost menat for reducerat
immunitetsforsvar. Barnet far ata kokt, milt kryddat mat, som &r laktosfritt eller laktosfattigt.



Stamcellstransplantationsvarden okar infektionsrisken. Pa grund av denna risk far barnet inte
ata produkter som innehaller jaster, mogel eller andra mdéjliga produkter som kan orsaka
infektioner. En mer utforlig beskrivning pa kosten hittas i den separata instruktionen "Rad for
kost under reducerat immunforsvar”. Efter stamcellstransplantationsvarden stods barnets
naringsintag pa avdelningen med intravends naring.

Att ta mediciner

Under stamcellstransplantationsvarden far barnet en del mediciner genom munnen. Det kan
vara svart att ta medicinerna ifall barnet mar daligt eller har smartor. Foralderns bestamda
forhallningssatt till att ta medicinerna hjalper barnet att forsta vikten av att ta medicinerna. Det
kravs ofta uppmuntran till att ta medicinerna. Det |onar sig att redan hemma forbereda barnet
for medicinvard genom munnen. Medicineringen kommer att fortsatta hemma under en lang tid
aven efter att barnet lAmnat sjukhuset.

Smarta

Vanligtvis &r det biverkningarna fran cytostatikavarden under forbehandlingen som orsakar
smartor for barnet. Exempel pa biverkningar ar infektioner, sar pa slemhinnor, inflammationer i
munnen eller tarmen och smartor i ben. Vissa atgarder som gor under narkos, till exempel
beméargspunktion och installering av centrala venkatetern, och orsakar inte smarta fér barnet.

Pa var avdelning finns en smartmatare, som barnet kan anvanda for att beratta hur hen
upplever smartan. Smartmataren ar vanligtvis en linjalaktig linje med siffror fran 0 till 10, med
betydelsen "ingen smarta alls” fér 0 och "valdigt stark smarta” for 10. Med sma barn kan smarta
matas ocksa med hjalp av ansiktsbilder som belyser graden av smarta, glatt ansikte — gratande
ansikte.

Barnets smartor kan lindras forutom med medicinvard ocksa genom manga andra satt, il
exempel med hjap av kroppsstallningsvard, kall- och varmvard, massage, och med musik och
avslappning. Mammas eller pappas trygga famn hjalper ofta barnet med beharskning av
smartan, eftersom saknad och harm 6kar smartan. Lindring av smartan pabdérjas tidigt under
stamcellstransplantationsvarden och vanligtvis genast med intravendsa smartmediciner.

Dagen for stamcellstransplantationen

Stamcellerna returneras genom centrala venkatetern. Fore returneringen far barnet medicin
som hindrar illamaende och lugnar. Medicinerna kan trétta ut barnet.

Man féljer noga med barnets maende under returneringen. Lakaren pabdrjar returneringen och
foljer situationen forst i rummet och ar senare tillganglig pa avdelningen under returneringen.
Skotaren foljer med barnets maende, blodtryck, kroppsvarme, puls, andning och urinering under
returneringen och hela ingreppsdagen. Barnet mar ofta val under returneringen, med mojlighet
till lindrigt illamaende. Vanligtvis far foraldrarna vara narvarande under returneringen. Under
returneringen ska barnet vara stilla pa plats, men efterat ar det tillatet att leka pa vanligt satt.



Barnets vard efter stamcellstransplantationsdagen

Efter stamcellstransplantationsvarden borjar perioden da barnets egen benmarg inte langre
fungerar och aktiviteteten hos de returnerade stamcellerna inte annu har startat. Denna period
av ett Iagt antal celler racker ungefar 2-3 veckor men kan variera individuellt. Under denna tid
producerar benmargen inga blodkroppar och saledes 6kar infektionsrisken under perioden.

Trots en god renlighet och skétsel av hud och slemhinnor kan barnet insjukna en eller flera
ganger under varden i en bakterie- eller svampinfektion med hog feber. Storsta delen av dessa
har orsakats av barnets egen normala bakteriestam i tarmen eller huden och vardas med
intravendsa antibiotika.

Ibland paskyndas aktiveringen av barnets benméarg med tillvaxtfaktorvard som paborjas genast
dagen efter stamcellstransplantationsdagen. Tillvaxtfaktorn ges dagligen geom infusion i
centrala venkatetern. | det har skedet behover alla barn ocksa blodprodukter och
transplantation av roda blodkoppar och blodplattar.

Nastan alla barn far intravents naring efter stamcellstransplantationen, eftersom aptiten ar
vanligtvis dalig, munnen 6m och naringsamnen absorberas daligt. Barnet ges sockerlosning,
naringsfetter, vitaminer, mineraler och salter genom centrala venkatetern.

Hur forbereda barnet att orka under stamcellstransplantationen?

Stamcellstransplantationsvarden ar en mycket tung behandlingsform for barnet och for hela
familjen. Fore sjalva varden startar diskuteras nodvandigheten och betydelsen av
stamcellstransplantationsvarden, vardens forlopp, biverkningar, risker, inverkan pa barnet och
praxisen under varden. Fraga lakaren eller skdtaren om ni undrar 6ver nagot. Detta underlattar
ocksa att arligt kunna beratta for barnet om vardens innehall och gang. Uppmuntra barnet att
fraga fragor av er, lakaren och skotaren fore och under varden.

Man bor arligt beratta om varden for barnet. Barnet informeras om specialpraxis, till exempel att
barnet kommer att tillbringa flera dagar, ja veckor, i samma rummet. Man bestammer pa
forhand om de saker som tas med till sjukhuset. Det ar ocksa bra att beratta om praxisen
gallande tvattning och rengoring, smérjande av huden och om munvarden. | huvudsak ar det
foraldrarna som tar hand om tvattningen och smorjandet, men skotarna kan ocksa delta da man
kommit 6verens om saken. Med sma barn I6nar det sig att 6va pa gurgla. Barnet forbereds infor
varden genom att beréatta att under varden kan barnet vara tréttare an vanligt och smarta kan
forekomma, men att smartan forséker man lindra sa effektivt som mojligt. Vanligtvis kan det
ocksa forekomma perioder av feber och mdjligtvis diarré.

Det I6nar sig att pa forhand komma 6verens om kontakten med vanner. Vannerna kan inte
besoka avdelningen, men kontakten med vanner ar viktig fér orken under varden, speciellt for
aldre barn. Man ska diskutera om begransingarna med mat som barnet har under varden och
efter den, och fundera ut tillsammans vad for mat barnet skulle vilja ata.



Fundera ocksa pa er egen ork under barnets vard. Ni behover tillrackligt med vilo- och
matpauser och somn for att orka stoda ert barn under den tunga varden. Ifall det finns andra
barn i familjen, bor deras vard ordnas i forvag. Ifall ni har bara en vuxen som tillhor familjen,
fundera ut vem som kunde vara en annan néara vuxen for barnet som kunde turas om med
foraldern att besdka sjukhuset.

Familjens ork

Det finns mojlighet for familjen att diskutera med en psykolog eller psykiatrisk sjukskotare som
stoder barnets och familjens ork, och kan ocksa traffa barnet pa tu man hand.
Sjukhuspersonalen tar kontakt med hen ifall féraldrarna sa 6nskar.

Familjen och barnet har ocksd méjligheten att diskutera med en sjukhuspréast. Personalen
kontaktar prasten vid behov eller hen kan ocksa kontaktas rakt. Pa avdelningens anslagstavia
och Aucs nétsidor hittar man prastens kontaktuppgifter.

Rehabiliteringshandledning

Avdelningens rehabiliteringshandledare hjalper till med barnets &renden gallande socialskyddet
rehabiliteringen. Handledaren ger rad om bruk av service och stodtjanster. Handledaren
fungerar som kontaktperson mellan barnet, familjen, sjukhuset och andra instanser som deltar i
barnets vard och rehabilitering, samt med barnets dagvard och skola.

Konvalescens

Efter att benmargen ateraktiverats borjar barnets aterhamtning fran stamcellstransplantationen.
Hudens och slemhinnornas skick blir battre och barnet borjar aterhamta sig lattare fran
infektioner. Barnets aktiva rehabilitering till det normala livet borjar. Nar barnet borjar ata
tillrackligt genom munnen, kan man smaningom trappa ner pa intravendsa naringen. Barnet
uppmuntras till att ata och dricka.

Barnet kan forsatta skolgangen under hela vardperioden ifall barnets ork tillater. | sjukhuset
finns en sjukhusskola och sjukhusskolans larare besoker barnet da barnets ork tillater. Barnet
far borja skolgangen i sin egen skola ifall barnets ork tillater ungefar tva manader efter den
autologiska stamcellstransplantationen.

Efter att barnet fatt &ka hem fran stamcellstransplantationen fortsatter &nnu kontrollerna pa
avdelningen med tata mellanrum under flera veckors tid. Under kontrollerna foljer man med
skicket pa barnets hud och mun, blodtrycket, vikten och barnets maende 6verlag. Efter
stamcellstransplantationen racker det minst fyra manader innan immunforsvaret aterstalls.
Aktiveringen av immunfdrsvaret foljs genom blodprov. Dessutom kontrolleras barnets
vaccinantikroppar och vid behov far barnet pa nytt de vaccin som behdvs enligt vaccinplanen.

Aterhamtningen fr&n stamcellstransplantationsvarden tar en lang tid och varje barns
aterhamtning ar individuellt.


https://www.vsshp.fi/sv/potilaille-ja-laheisille/sairaalassa-olo/sairaalapapit/Sidor/default.aspx

Kontakt

| stamcellstransplantationsvarden ar det viktigt att familjen och personalen har ett tatt
samarbete och ett gott informationsfléde. Avdelningens personal hjalper till, radger och
handleder er i alla fragor och saker ni undrar éver. Ni kan alltid ringa avdelningen. Det ar viktigt
att ni far svar pa alla era fragor fore, under och efter stamcellstransplantationsvarden.

Den ursprungliga brochyren &ar gjort av bitrddande avdelningsskdtare Terhi Uusitalo och
sjukskotare Anne Ohman och sjukskétare Ville Jalo

Instruktioner ar granskat av avdelningens Overlakare Paivi Lahteenmaki
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