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Rakkoekstrofia on laaja virtsateiden ja sukuelinten rakennepoikkeavuus, joka tarvitsee
useita kirurgisia korjausleikkauksia. Rakkoekstrofian esiintyvyyden arvioidaan olevan
1:30 000. Suomessa syntyy vuosittain muutama lapsi, jolla on rakkoekstrofia. Sairauden
taustasyyt ovat tuntemattomat. Pitkdaikaissairaus on aina psyykkinen riskitekija.
Pitkaaikaissairaus tuo mukanaan haasteita lapselle itselleen, hanen laheisilleen ja
perheelleen.
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halusimme mahdollistaa tiedon 16ytymisen helpommin lapsille. Opinnaytetydn
toiminnallisen osuuden tehtavana oli tuottaa opaslehtinen rakkoekstrofiaa sairastaville
lapsille.
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Bladder exstrophy is a large structural abnormality of the urinary tract and genital organs
that requires several repair surgeries. The prevalence of bladder exstrophy is estimated to
be 1:30 000. In Finland, a few children are born each year with bladder exstrophy. The
underlying causes of the disease are unknown. A chronic disease is always a
psychological risk factor, and it presents challenges for the child themselves, their loved
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1 Johdanto

Rakkoekstrofia on synnynnainen rakennepoikkeavuus, jossa rakko ja virtsaputki
ovat jaaneet kokonaan sulkeutumatta sikionkehityksen aikana. Taustasyyt ovat
tuntemattomat. Rakkoekstrofian esiintyvyyden arvioidaan olevan 1:30 000, el
Suomessa syntyy vuosittain vain muutama lapsi, jolla on rakkoekstrofia.
Yleensa rakkoekstrofia esiintyy ainoana tapauksena perheessa ja suvussa.
(Ala-Mello 2015.)

Virtsarakon ekstrofia on laaja virtsateiden ja sukuelinten rakennepoikkeavuus,
joka tarvitsee useita kirurgisia korjausleikkauksia. Leikkaushoitojen tavoitteena
on mahdollisimman hyva pidatyskyky. Useasti kuitenkin eriasteiset
inkontinenssiongelmat ovat elinikaisia. Genitaalialueen ulkonako ja rakenne
jaavat usein vain kohtuullisiksi korjausleikkauksista huolimatta. Se voi olla,
varsinkin murrosiassa, minakuvan kehityksen kannalta kuormittava asia.
Rakkoekstrofian hoitoprosessiin, joka kestda monia vuosia tai jopa koko
elaman, liittyy paljon haasteita. Rakkoekstrofia on aina iso haaste lapselle seka

hanen koko perheelleen ja hoitotiimille. (Ala-Mello 2015.)

Taman opinnaytetydn tehtavana on tehda opas rakkoekstrofiaa sairastaville
alakouluikaisille lapsille tueksi sairauden kasittelyyn ja sen ymmartamiseen.
Tavoitteena on, etta lapset saavat oman ikansa tasoisesti tietoa rakkoekstrofian
hoidosta ja sairauden kanssa elamisesta. Toivomme, etta lapset, joilla on
rakkoekstrofia, ymmartavat etteivat he ole yksin sairautensa kanssa, vaikka

sairaus onkin harvinainen.

Opaslehtiselle on kova tarve rakkoekstrofiaperheiden keskuudessa. Sairaus on
harvinainen eika siita I0ydy paljoa tietoa suomeksi. Tapasimme rakkoekstrofiaa
sairastavia lapsia ja heidan perheitaan Munuais- ja maksaliiton jarjestamassa
perhetapaamisessa. Esittelimme tekemamme opaslehtisen lapsille ja heidan
vanhemmilleen. Opinnaytetydmme teoriaosuus kasittelee myods lapsen kanssa

pitkaaikaissairaudesta puhumista. Opinnaytetydostamme loytyy konkreettisia



tapoja keskustella lapsen kanssa, ja kasitella sairauden mukana tulevia uusia

asioita, kuten katetrointia.

2 Rakkoekstrofia

2.1 Etiologia

Suomessa rakkoekstrofiaa tai epispadiaa sairastavia lapsia syntyy noin 3
vuodessa. Vaestdssa esiintyvyys on noin 1:30 000. (Ala-Mello 2015.) Miehilla
rakkoekstrofian esiintyvyys on kolme kertaa yleisempaa kuin naisilla (Lahdes-
Vasama 2013, 346).

Rakkoekstrofia on synnynnainen virtsateiden rakennepoikkeama. Sikidaikana
virtsarakko ja vatsanpeitteet eivat ole sulkeutuneet, joten rakko nakyy pienena
avoimena limakalvolevyna alavatsalla. (Munuais- ja maksaliitto 2022a.) Rakon
kaula ja sulkijalihakset ovat auki ja huonosti kehittyneet (Taskinen 2022). Paijilla
virtsaputki sijaitsee peniksen ylapinnalla avoimena kouruna paisuvaiskudoksen
ylapuolella ja paisuvaiskudos jakautuu kahteen osaan peniksen reunoille (Ala-
Mello 2015). Penis on lyhyt, littea ja yldspain kayra. Eturauhanen on halki ja
kivesten laskeutumishairio on yleista. Tytdilla hapykieli jakautuu kahteen osaan
jaaden klitoriksen tyveen. Ematin on lyhyt ja kohtu voi olla poikkeava. (Lahdes-
Vasama 2013, 346.) Luinen lantiorengas on avoin ja ei ole sulkeutunut edesta.
Virtsan johtimet aukeavat alavatsalla sijaitsevaan “rakkolevyyn”. Lapsen
peraaukko voi nayttaa sijaitsevan hieman tavallista edempana, vaikka yleensa

se on oikeassa kohdassa. (Ala-Mello 2015.)

Usein sairauteen liittyy virtsarakon hallinnan puute (inkontinenssi), joka johtuu
usein rakon pienesta koosta ja puutteellisesta pidatyskyvysta leikkauksesta
huolimatta (Taskinen 2022). Virtsanjohtimet kulkevat normaalisti virtsarakon
seinaman lapi takaa-alhaalta (Solunetti 2006). Rakkoekstrofiassa

virtsanjohtimet laskeutuvat ja avautuvat rakkoon (Ala-Mello 2015).



Virtsanjohdinten epanormaali asento voi aiheuttaa virtsan takaisin virtaamisen

munuaisiin (National Organization for Rare Disorders 2022).

Virtsateiden rakennepoikkeamat voidaan jaotella kolmeen osaan. Epispadia on
taudin lievin muoto. Epispadiassa virtsarakko on sulkeutunut, mutta virtsaputki
on jaanyt avonaiseksi. Rakkoestrofia on taudin toiseksi vaikein muoto.
(Munuais- ja maksaliitto 2022a.) Rakkoekstrofiaa sairastavalla on aina myos
epispadia, mutta epispadiaa voi esiintya itsenaisena rakennepoikkeavuutena
(Terveyskyla 2021a). Rakkoesktrofiassa ja epispadiassa ei yleensa esiinny
munuaisongelmia. Kloakaekstrofia on taudin vaikein muoto, siina virtsaputken
halkioon liittyy vaikea paksu- ja perasuolen rakennepoikkeavuus.
Kloakaekstrofiassa normaali virtsaaminen ei ole ikina mahdollista, useimmille

tehdaan suoliavanne. (Munuais- ja maksaliitto 2022a.)

Rakkoestrofiaan voi liittya lisaksi muita rakennepoikkeamia, kuten esimerkiksi
virtsan takaisinvirtaus. Rakkoekstrofiaan liittyy nivustyran riski, nivustyra
havaitaan yli 80 %:lla pojista ja yli 10 %:lla tytdista. Selkarangan
rakennepoikkeavuuksia esiintyy noin 7 %:lla. Tytdilld kohdunkaula on
laskeutunut ja eméatinaukko on usein ahdas. Sydan- ja lonkkavikoja voi esiintya

litdnnaissairautena, mutta ne ovat harvinaisempia. (Terveyskyla 2021a.)

Rakkoekstrofian syyta ei edelleenkaan tiedeta. Rakenteiden kehittymisen
poikkeamat tapahtuvat sikionkehityksen varhaisessa vaiheessa.
Rakkoekstrofiaan voi liittya erilaisia oireyhtymia ja kromosomipoikkeavuuksia,
useimmiten se kuitenkin esiintyy ainoana rakennepoikkeamana.
Rakkoekstrofian periytymiseen ei ole tunnistettu, tai I16ydetty yksittaista geenia
sairauden taustalta. Alttiusgeenit ja monitekijainen periytymistapa voivat
vaikuttaa taustalla. (Ala-Mello 2015.) Periytymisen riski kasvaa 1 %:lla, jos
lahisukulaisella on rakkoekstrofia (Taskinen 2022). Tutkimusten mukaan
hedelmallisyyshoitojen kautta syntyneet lapset ovat 7-kertaisessa riskissa

sairastua rakkoekstrofiaan (Urology Care Foundation 2022).



2.2 Diagnosointi

Rakkoekstrofia diagnosoidaan yleensa vastasyntyneena, nykyaikana joskus
jopa ennen syntymaa ultradanitutkimuksella (Terveyskyla 2021b).
Rakenneultrassa tulisi tarkistaa, etta rakossa on virtsaa. Usein tarkistuksesta
huolimatta rakkoekstrofiavauvat menevat tarkistuksesta lapi terveena, eika
rakkoekstrofiaa huomata ennen syntymaa. (Association for the Bladder

Exstrophy Community 2022.)

Rakkoekstrofia on sairautena niin harvinainen, etta vaikka se nahdaan
ulkoisesti vastasyntyneella heti synnytyksen jalkeen, sairautta ei valttamatta
tunnisteta heti. Moni hoitaja tai 1aakari ei ole ennen nahnyt rakkoekstrofiaa.
Joskus tarvitaan erikoislaakari vahvistamaan sairausnimike ja kertomaan
samalla, onko vastasyntynyt lapsi tytto vai poika sukupuolielinten perusteella.

(Association for the Bladder Exstrophy Community 2022.)

Rakkoekstrofia diagnoosin varmistuttua, tarkistetaan ettei potilaalla ole muita
rakennepoikkeavuuksia elimissa. Naita tutkimuksia ovat muun muassa
keuhkojen ja vatsan alueen rontgen, vatsan ultradanitutkimus sisaelinten
kunnon tarkistamiseksi ja usein tehdaan myos sydamelle ultradanitutkimus.
Muiden poikkeavuuksien 1dytyminen on kuitenkin harvinaista. (Terveyskyla
2021b.)

3 Rakkoekstrofian hoito

3.1 Kirurginen hoito

Rakkoekstrofian korjausleikkauksien tavoitteita ovat virtsarakon sulkeminen,
virtsarakon kasvaminen lapsen mukana, ylempien virtsateiden toiminnan
sailyttaminen ja sukupuolielinten uudestaan rakentaminen (Anand &
Lotfollahzadeh 2021). Ekstrofiapotilaille tyypillista on pidatyskyvyttomyys ja
pojilla peniksen epamuotoisuus (Lahdes-Vasama 2013, 346).



Korjausleikkauksien tavoite on saavuttaa hyva virtsan pidatyskyky ja

mahdollistaa sukupuolielama tulevaisuudessa (Anand & Lotfollahzadeh 2021).

Rakkoekstrofian korjausleikkauksissa on kaytdossa keskenaan eriavia tapoja ja
hoitolinjoja. Kaytannossa leikkaustekniikat vaihtelevat leikkauksen ajoituksen,
seka leikkaustavan kesken. (Terveyskyla 2021c.) Kansainvalisesti on kaytdssa
kaksi eri leikkaustekniikkaa, taydellinen korjaus ja vaiheittainen korjaus.
Leikkaustekniikat eroavat toisistaan, silla taydellinen korjausleikkaus suoritetaan
yhdella toimenpiteella ja vaiheittainen korjaus sisaltaa kolme eri toimenpidetta.
(Mayo Clinic 2022.)

Yleisempi hoitomuoto on vaiheittainen korjausleikkaus. Leikkaukset suoritetaan
kolmessa osassa. (Anand & Lotfollahzadeh 2021.) Nama kolme kirurgista
toimenpidetta ovat rakkoekstrofian sulkuleikkaus, epispadian korjaus ja

rakonkaulan korjaus, jolla parannetaan pidatyskykya (Terveyskyla 2021d).

Suomessa tavoitteena on sulkea rakkoekstrofia 72 tunnin sisalla syntymasta,
koska lantio on talloin muovautuvampi ja edesta avoin lantio saadaan suljettua
ilman, etta lantioluita tarvitsee katkaista (Terveyskyla 2021d). Toisinaan
saatetaan paatya viivastettyyn sulkuun, esimerkiksi 1—-2 kuukauden iassa
(Taskinen 2022). Leikkauksessa suljetaan avoimen lantion lisaksi virtsarakko,
avoin rakon kaula seka virtsaputken alkuosa. Tyttolapsilla pyritaan rakentamaan
koko virtsaputki heti. Lantion sulun ollessa vaikeaa, lantion luita saatetaan
joutua katkaisemaan, se ei kuitenkaan vaikuta myéhempiin hoitoihin.
(Terveyskyla 2021d.)

Sulkuleikkauksen jalkeen lapsi on alaraajavedossa kolme viikkoa.
Alaraajavedossa jalat pidetaan vetolaitteen avulla ylospain suunnattuna ja
yhdessa. Alaraajavedon tavoite on vahentaa jannitysta leikatulla sulkualueella.
Tyypillisesti vatsanpeitteisiin laitetaan katetri virtsanjohtimesta ja virtsarakosta,
katetrit asetetaan puuttuvan navan kohdalle. Katetrit poistetaan hieman ennen
alaraajavedon lopetusta. Myohemmin sulkuleikkauksesta toipumisen jalkeen
tehdaan lonkkien tutkimus. Ensimmaisen kerran lonkkien tutkimus tehdaan 3—4
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viikon paasta sulkuleikkauksesta, kun lasta ollaan kotiuttamassa alaraajavedon

jalkeen. (Terveyskyla 2021d.)

Epispadian korjausleikkaus ajoittuu pojilla tyypillisesti noin yhden vuoden ikaan.
Leikkauksessa virtsaputki rakennetaan peniksen karkeen tai sen laheisyyteen.
Virtsaputki siirretaan paisuvaiskudosten alapuolelle, jossa se tyypillisesti
miehilla sijaitsee. Operaation yhteydessa ylospain kayristyvan peniksen
asentoa pyritaan korjaamaan ja samalla hieman lyhytta penista pyritaan
saamaan paremmin esiin. (Terveyskyla 2021d.) Tytadilla sukuelimien korjaus
painottuu usein enimmakseen ensimmaiseen leikkaukseen (Promm & Roesch
2019). Sukupuolielinten muovaus vaatii yleensa useita korjausleikkauksia
(Lahdes-Vasama 2013, 346).

Kolmannessa toimenpiteessa korjataan virtsarakon kaula pidatyskyvyn
parantamiseksi. Toimenpide pyritaan tekemaan lapsen ollessa leikki-ikainen,
noin 3-5 vuoden ikainen. Rakon tilavuuden tulee olla riittava, noin 80—100 ml,
jotta leikkaus voidaan tehda. (Promm & Roesch 2019.) Tyypillisesti leikkaus
tehdaan, koska sulkijalihakset eivat toimi. Leikkauksen tarkoitus on rakentaa
rakon kaula ahtaammaksi niin, etta virtsaaminen onnistuu, mutta kastelu jaa
pois. Lahes aina leikkauksessa joudutaan uudelleenistuttamaan potilaan

virtsanjohtimet. (Terveyskyla 2021d.)

Leikkauksen jalkeen lapsella on yleensa kummassakin virtsanjohtimessa
virtsakatetri. Katetrit voidaan poistaa 1-2 viikon kuluttua, katetrien poiston
jalkeen lapsi paasee yleensa kotiin toipumaan. Lapsella on lisaksi
virtsaputkessa katetri, joka poistetaan yleensa kahden viikon kuluttua. Neljas
katetri tulee vatsanpeitteitten kautta, tama suljetaan kolmen viikon kuluttua
leikkauksesta, jonka jalkeen seurataan virtsaamisen onnistumista. Tama katetri
poistetaan lopullisesti vasta, kun virtsaaminen onnistuu. Toipuminen rakon
kaulan korjausleikkauksesta edellyttaa lapselta 1—-2 kuukauden poissaoloa

paivahoidosta. (Terveyskyla 2021d.)

Korjausleikkaukset edesauttavat rakon kasvua, mutta leikkauksista huolimatta

virtsarakko jaa yleensa normaalia pienemmaksi (Taskinen 2022). On melko
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yleista, etta rakkoa joudutaan suurentamaan lapsen ollessa kouluikainen.
Rakon laajentamiseen kaytetaan yleensa ohut- tai paksusuolesta otettavaa
palaa. (Ala-Mello 2015.) Virtsarakosta tehdaan pieni kuppi ja suolen palasta
tehdaan toinen, hieman isompi kuppi, jotka yhdistetaan. Siita tulee isompi sailio,
jota kutsutaan suolirakoksi. Yleensa leikkauksen yhteydessa virtsaputkea

rakennetaan tiukemmaksi.

Suolirakko ei supistu, joten suolirakon kanssa elaminen edellyttda jatkuvaa
toistokatetrointia. Toistokatetrointia varten rakennetaan useimmiten
vatsanpeitteeseen katetrointikanava. Rakko tyhjennetaan sen kautta 4-5 kertaa
paivassa. Suolirakkoon liittyy toisinaan neste- ja happoemastasapainon
ongelmia. Se saattaa lisata rakkosyovan riskia ja altistaa virtsarakkokiville ja

tulehduksille. (Munuais- ja maksaliitto 2022a.)

Napa on yleensa jouduttu poistamaan sulkuleikkauksessa, koska se sijaitsee
lian alhaalla ja saattaa alistaa esimerkiksi tyralle ja infektioille (Taskinen 2022).
Napa uudelleenrakennetaan myohemmin. Myds arpien korjausleikkaukset ovat
osa hoitopolkua. Ne tehdaan usein aikuisian kynnyksella, koska alavatsan
leikkausarpi on syventynyt ja levinnyt ajan saattelemana. (Terveyskyla 2021d.)
Tutkimusten mukaan napa on tarkea esteettinen merkki useimmille.
Leikkauksella saadaan aikaan normaalimpi ulkonaké. (Boston Children’s
Hospital 2022.)

3.2 Konservatiivinen hoito

Virtsateiden rakennepoikkeavuudet altistavat lapsen virtsatieinfektioille (Jalanko
2021a). Lasten virtsatieinfektiot hoidetaan aina antibiooteilla, pois lukien
suolirakkopotilaat, joilla lievien tulehdusten hoidoksi saattaa liittya tiheampi
katetrointiohjelma ja huuhtelut (Taskinen 2022). Usein pienille lapsille annetaan
sairaalahoidossa suonensisaisia antibiootteja, isommat lapset hoidetaan kotona
suun kautta annettavilla laakkeilla. (Jalanko 2021b.) Kaypa hoito -suosituksen

potilasohjeessa sanotaan, etta estolaakitysta voidaan harkita erityisesti, jos
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lapsella on virtsateissa rakennepoikkeavuus (Maattanen, Tarnanen, Wuorela,
Sipila, Valtonen & Arikoski 2019).

Vaippaihottuma aiheutuu virtsan ja ulosteen hautumisesta vaipassa. lhon
hautuminen kosteassa aiheuttaa iho arsytysta. Vaippaihottuma ilmenee ihon
punotuksena takapuolessa ja taipeissa. Artynyt iho on arka ja kipea.
Antibioottikuuri voi pahentaa vaippaihottumaa. Vaippaihottuman ehkaisyssa
tarkeinta on riittdvan usein tapahtuva vaipan vaihto ja eritteiden pesu vedella.
Saippuapesua tulisi valttaa, erityisesti jos iho on jo paassyt artymaan. limakylvyt
ovat hyva itsehoitokeino. Artynytté iho aluetta rasvataan sinkkioksidia

sisaltavalla voiteella muutamia kertoja paivassa. (Jalanko 2021c.)

Rakkoekstrofiassa virtsaputken sulkijalihas ei toimi kuten normaalisti, pitokyky
on puutteellinen ja rakon tilavuus on normaalia pienempi, joista aiheutuu
inkontinenssia (Lahdes-Vasama 2013, 355). Toisinaan rakkoekstrofiapotilaan
rakkoa voidaan yrittda kasvattaa antikolinergisilla 1aakkeilla ja yokastelun
hoidossa voidaan kayttaa desmopressiinia kuten terveillakin lapsilla. Naiden
teho rakkoekstrofiapotilailla ei kuitenkaan ole osoittautunut kovin tehokkaaksi.
(Taskinen 2022.)

Ydkastelusta voi oppia pois kasteluhalyttimen avulla. Perhe voi itse hankkia
kasteluhalyttimen, tai lainata sen omalta terveysasemalta. Perheen tulisi
sitoutua halytinhoitoon vahintaan kuuden viikon ajaksi, silla hoitovaste voi ilmeta
hitaasti. Ennen nukkumaan menoa lapsi kay virtsaamassa, jonka jalkeen
alusvaatteisiin asetetaan halytinanturit. Anturit reagoivat kosteuteen, joka
laukaisee halytyksen. Lapsen herattya halytykseen, kay han tyhjentamassa
rakkonsa uudelleen. Taman jalkeen anturit asetetaan uudelleen paikalleen. Jos
hoidosta ei ole mitaan vastetta kuuden viikon jalkeen, on syyta harkita
lopettamista. Hoidon voi tarvittaessa uusia 4—6 kuukauden kuluttua.
Haittavaikutuksia halytinhoidosta ei ole. (Venhola 2008, 2121.)

Kastelua provosoivat huonot virtsaamistavat, hatainen virtsaus, vahainen tai

erityisen runsas juominen, virtsatieinfektiot ja ummetus. Lapsen hidas henkinen
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kehitys myos vaikeuttaa rakon hallinnan oppimista. (Lahdes-Vasama 2013,
355.)

Intensiivisenkaan harjoittelun avulla kaikki rakkoekstrofiaa sairastavat lapset
eivat saavuta normaalia virtsausta tai opi kuivaksi. Rakkoekstrofialapsen
pottaharjoittelu on vaativaa ja tyolasta, koska lapsen on vaikea ymmartaa mita
virtsaaminen tarkoittaa ja koska virtsainkontinenssi on hyvin vaikeaa. (Taskinen
2022.) Eli harjoittelun tavoitteena on opettaa lapselle, mita virtsaaminen
ylipaataan tarkoittaa ja opetella sdanndllista virtsalla kayntia. Harjoittelun avulla
pyritaan myos saamaan rakko tyhjenemaan mahdollisimman hyvin.
(Terveyskyla 2021c.)

Toistokatetroinnin avulla tyhjennetaan saanndllisesti virtsarakko, joka ei tyhjene
spontaanisti (TYKS 2020). Toistokatetrointi tarkoittaa, etta virtsarakkoon
viedaan katetri virtsaputken kautta. Yleensa toistokatetrointi tehdaan 4-5 kertaa
paivassa rakon tyhjentamiseksi. (Terveyskyla 2021c.) Katetroinnin voi tehda

joko potilas itse, tai omainen, esimerkiksi lapsella vanhempi (TYKS 2020).

Lasta voi auttaa katetroinnin opettelussa esimerkiksi pelilla. Sopiva aika alkaa
opettamaan lasta itse tyhjentdmaan oman rakkonsa on silloin, kun lapsi alkaa
nayttdmaan kiinnostusta sita kohtaan (yleensa tapahtuu noin 3-5 —vuotiaana).
Coloplast on tehnyt Pissapelin, joka on hauska tapa oppia uusi asia. Korttipelin
voi I6ytaa Coloplastin nettisivuilta, ja sieltd sen voi tulostaa itselleen. Pissapeli ei
kuitenkaan korvaa oikeita kayttdohjeita, vaan se on tarkoitettu apuneuvoksi.
Parhaan ohjauksen katetrin kaytosta saa keskustelemalla 1aakarin tai

sairaanhoitajan kanssa. (Coloplast 2022.)

3.3 Jatkohoito

Monet rakkoekstrofian hoitoon liittyvat leikkaukset ovat komplikaatioalttiita,
taman takia valitettavan usein joudutaan tekemaan suunniteltujen leikkausten

lisaksi ylimaaraisia toimenpiteita. Hoitoon liittyvien leikkausten lisaksi
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rakkoekstrofialapset kayvat lasten urologisella poliklinikalla seurannassa 1-2

vuoden valein. (Terveyskyla 2021c.)

Poliklinikkakayntien yhteydessa tarkistetaan munuaisten toiminta, pidatyskyky,
virtsaamiseen liittyvat ongelmat, sukupuolielinten ulkonako seka toiminta ja
mahdollinen lisatoimenpiteiden tarve. Kayntien aikana tehdaan yleensa myos
virtsaelinten ultradanitutkimus, mitataan virtsasuihku ja jaannosvirtsa.
Tarvittaessa voidaan ottaa myds veri- ja virtsakokeita, seka antaa
virtsaamistapoihin liittyvaa ohjausta. Seurantakaynnit jatkuvat useimmilla
potilailla myos aikuisiassa. Rakon laajennusleikkaus suolen avulla vaatii

saanndllista lisdseurantaohjelmaa. (Terveyskyla 2021c.)

Rakkoekstrofia ei vaikuta suoraan liikuntakykyyn, mutta ekstrofiasta aiheutuva
avoin lantio voi aiheuttaa poikkeavaa askeltamista. Normaaliin kavelyyn se ei
kuitenkaan vaikuta. Poikkeava askeltaminen voi vaikuttaa urheiluharrastuksien

valintaan. (Terveyskyla 2021c.)

4 Rakkoekstrofia lapsella

4.1 Lapsen tukeminen

Pitkaaikaissairaus on lapselle psyykkinen riskitekija (Soisalo 2012, 121).
Pitkaaikaissairaus tuo mukanaan haasteita lapselle itselleen, hanen laheisille ja
perheelleen. Lapsen mielenmaisemaan vaikuttaa kokemus erilaisuudesta
muihin ikatovereihinsa verrattuna. Heikko itsetunto voi liittya sairauteen,
laakitykseen tai lapsen ulkondkdon. (Gray 2010, 270-271.) Sairaus Voi
aiheuttaa esimerkiksi kykenemattomyyden tunnetta ja heikkoa itsetuntoa
(Moilanen 2004, 363).

7—-12-vuotiailla sosiaalis- emotionaalisessa kehityksessa tapahtuu paljon
muutoksia. Lapsella on vahva tarve kuulua johonkin ja olla osa yhteisoa.

Tunnesaatelytaidot kehittyvat ja riippumattomuus vanhemmista lisdantyy.
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(Soisalo 2012, 117.) Myds ulkonakopaineet heraavat taman ikdkauden aikana.
Lapsen kanssa voi puhua siita, ettei kenenkaan tarvitse olla taydellisen
nakoinen. Myos koskettamisella on suojaava ja vahvistava vaikutus. Lapselle
on tarkeaa viestittaa, ettd han on hyva ja arvokas sellaisena kuin on. (Juusola
M. 2010, 48-49.)

Hyva itsetunto tukee pitkaaikaissairaan lapsen tyytyvaisyytta itseensa ja
elamaansa (Mielenterveystalo 2022). Lapsi tarvitsee uskoa omiin vahvuuksiinsa
ja tulevaisuuteensa. Vanhemmat voivat tukea lapsen itsetuntoa kannustamalla
lapsestaan parhaat puolet esiin, seka luomalla ymparistdn, jossa lapsi voi
kehittaa lahjojaan. Luova toiminta vahvistaa itsetuntoa, seka lisaa inmisen
rohkeutta tuoda itseaan esiin. Lapsen itsetuntoa vahvistaa yhteenkuuluvuus,

turvallisuus ja aikaansaamisen tunne. (Juusola M. 2010, 153-154.)

Sairaus voi uhata lapsen parjaavyyden tunnetta ja selviytymista ikatovereiden
tasoisesti (Moilanen 2004, 368). Lapsen parjaavyytta voi tukea, silla parjaavyys
ei ole synnynnainen ominaisuus, vaan se kehittyy pikkuhiljaa lapsen ollessa
vuorovaikutuksessa ymparistonsa kanssa. Lapsen arkista kayttaytymista
seuraamalla pystyy arvioimaan lapsen haavoittuvuutta ja sita, kuinka paljon han
tarvitsee tukea parjaavyydessa. Aikuinen voi rohkaista lasta pienissakin
asioissa, kuten kannustamalla lasta menemaan ja sanoittamalla, etta lapsi
pystyy ja kykenee haluamiinsa asioihin. Selviytyminen vaikeistakin

kokemuksista synnyttaa lisaa parjaavyytta. (Munuais- ja maksaliitto 2020.)

Pitkaaikaissairas lapsi on erityispiirteistaan huolimatta tavallinen lapsi, joka
haluaa tehda samoja asioita ja unelmoida tulevasta samoin kuin ikatoverinsa.
Naissa asioissa lasta auttaa parhaiten perheen ja laheisten laheisyys, tuki ja
rohkaisu, jonka avulla pyritaan tukemaan tunteiden ilmaisua ja kasittelya, oma-
aloitteisuutta, itsenaisyytta seka vastuunottoa omista asioista. Vanhempien tulisi
ymmartaa, etta sairaasta lapsesta valittaminen ei tarkoita ylihuolehtivuutta, vaan
lapsen kehityksen ymmartavyytta ja rohkaisevaa tukemista. Lapsi oppii tuen
avulla itsekin hyvaksymaan mahdolliset rajoituksensa ja kayttamaan kaikkia

fyysisia ja psyykkisia voimavarojaan, seka kasvamaan tasapainoiseksi



16

aikuiseksi. (Vilen, Vihunen, Vartiainen, Siven, Neuvonen & Kurvinen 2013, 345—
346.)

4.2 Lapsen kokemus ja tiedon tarve

Jokainen lapsi reagoi sairauteen yksildllisesti (Vilen ym. 2013, 341). Lapsesta
riippuen kokemukset sairastamisesta voivat olla hyvin erilaisia. Toinen voi
karsia psyykkisesti paljon, kun taas toinen on sopeutuvaisempi. Hyva
perusturvallisuus tukee lasta kohtaamaan pelottaviakin asioita, kuten sairaalaan
joutumista. Perusturvallisuuden kokemus voi auttaa lasta kohtaamaan
sairauden aiheuttaman erilaisuuden tunteen luottavaisella mielella. (Moilanen
2004, 369.)

Sairastaminen aiheuttaa lapselle ja nuorelle pelkoja. Lasten pelot voidaan jakaa
kehitykseen kuuluviin pelkoihin, seka traumaattisen kokemuksen aiheuttamaan
pelkoon. Kouluikaiselle lapselle tyypillisia pelkoja ovat kipu ja erilaisten
toimenpiteiden pelko. Lapsi voi pelatd oman toimintakykynsa menettamista ja
kuolemaa. Murrosikaa laheneva lapsi on erityisen huolestunut ulkonadstaan ja
itsenadisyyden menettamisesta. (Vilen ym. 2013, 342.) Koulussa
pitkaaikaissairas lapsi voi kokea saavansa erilaista kohtelua kuin muut ja pelata
tulevansa kiusatuksi (Gray 2010, 270-271). Myos perheen sopeutuminen
sairauteen heijastuu lapsen kokemuksiin ja voivat ndin edesauttaa tai heikentaa

paranemista (Moilanen 2004, 363).

Pitkaaikaissairauden kanssa elavat kouluikaiset ovat suuremmassa riskissa
karsia stressista, ahdistuksesta ja masennuksesta kuin muut saman ikaiset.
Oireet voivat koulussa nayttaytya erityisesti siitymatilanteissa, kokeissa ja
ennen tai jalkeen laaketieteellisten toimenpiteiden tai sairaalajaksojen. (Gray
2010, 270-271.)

Kouluikainen lapsi tai nuori ymmartaa jo hyvin sairastumisen syita, seka sen
tutkimista ja hoitoa. Pitkaaikaissairaus voi kuitenkin masentaa lasta, ja han
karsii joutuessaan eroon normaalista arjesta. Sairaalassa olon aikana lapsi

saattaa joutua olemaan pois koulusta, eika hanella ole aina mahdollisuutta
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nahda kavereita. Aktiivinen elama muuttuu passiivisemmaksi sairaan elamaksi.
(Vilen ym. 2013, 341.) Lapsi voi kokea ahdistusta hallinnan menettamisesta ja
kokea ettei voi vaikuttaa hanta koskeviin paatoksiin (Gray 2010, 270-271).
Taman takia lapsen ja nuoren on tarkeda saada vaikuttaa mahdollisimman

paljon omaa hoitoaan koskeviin paatoksiin (Vilen ym. 2013, 341).

Lapsen saapuessa sairaalaan suunniteltua toimenpidetta varten hanta on
tarkeaa valmistella toimenpiteeseen. Valmistamisen tavoitteena on lapsen
pelkojen vahentaminen ja yhteistyokyvyn lisaantyminen. (Vilen ym. 2013, 344.)
Lapsen ahdistusta voi helpottaa esimerkiksi miettimalla valmiiksi sopivia
menetelmia lapsen valmisteluun ja tunteiden purkuun. Lapsen toimenpiteesta
aiheutuvaa stressia saattaa lievittaa tuttu henkilokunta ja keskustelu heidan

kanssaan. (Lastenneurologian hoitajat ry 2016.)

Lapsen ahdistus ja pelko sairaalakayntiin liittyen voi laskea kipukynnysta,
pidentaa toipumisaikaa ja jattaa pitkaaikaisia psyykkisia jalkia vaikuttaen myos
tuleviin hoitokaynteihin (Lastenneurologian hoitajat ry 2016). Lapselle on
tarkeaa kertoa rehellisesti, miksi sairaalaan mennaan, mita siella tehdaan ja
milloin sairaalasta paasee kotiin. Lapsen valmistaminen toimenpiteisiin edistaa
pelkojen vahenemista ja toimenpiteen jalkeista toipumista. Se lisaa lapsen
turvallisuuden tunnetta ja luottamusta sairaalan henkilokuntaan. (Vilen ym.
2013, 344.)

Lapsen valmistelussa lapsen ika, luonteenpiirteet ja kehityksen vaihe vaikuttaa
siihen, minkalaista valmistelua han tarvitsee. Kouluikaiselle on hyva kertoa
sairaalaan joutumisesta hyvissa ajoin. Mita vanhempi lapsi on, sitd enemman
han hyotyy siita, ettd saa rauhassa sulatella sairaalaan menoa. Kouluikainen
lapsi ymmartaa jo hyvin perusteluja ja han haluaa olla perilla sairauteensa ja

hoitoonsa liittyvista kysymyksista. (Vilen ym. 2013, 345.)

Lapsen psyykkinen, fyysinen ja sosiaalinen kehitys voivat hairiintya
sairaalassaolon aikana. Liikunnan ja ruokavalion rajoitukset voivat haitata
lapsen kasvua ja kehitysta. (Vilen ym. 2013, 349.) Lapsi voi joutua kokemaan
rajoituksia liikunnassa esim. kirurgisen operaation jalkeen. Liikunta on monille

lapsille hyvan mielen ja mukavan yhdessa olon lahde. Liikunta voi myds toimia
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lapselle aggression purkautumiskanavana. Liikunnan rajoitukset rasittavat
eniten juuri uuden liikkunnallisen taidon oppineita lapsia. Pitkaan vuodelepoon

maaraaminen voi rasittaa tai taannuttaa lasta. (Moilanen 2004, 367-368.)

Jatkuva huolenpito ja hoidon aiheuttamat rajoitukset sairaalassa vaikuttavat
lapsen kykyyn toimia itsenaisesti (Vilen ym. 2013, 349). Lapsi voi kokea hoivan
kiusallisena ja intimiteettia loukkaavana. Lapsi haluaisi pukeutua ja peseytya
itse. Pitkaaikaisesti sairaan lapsen jatkuva ja liiallinen hoivaaminen voi
taannuttaa hanen henkisen kehityksensa ja estda hanen luonnollisen kasvunsa
kohti itsenaisyytta. (Moilanen 2004, 368.)

Sairaalasta kotiutuessa on mahdollista, etta lapsi taantuu hetkellisesti
kehityksessaan. Sairaalahoidon jalkivaikutuksena lapsi voi osoittaa
valinpitamattomyytta vanhempia kohtaan, tai olla takertuva ja erittain
huomionkipea. Lapsella voi esiintya uusia kayttaytymismuotoja ja hanessa

saattaa nakya arkuutta tai yliaktiivisuutta. (Vilen ym. 2013, 352.)

Kun lapsi on kotiutunut sairaalasta, hanen kanssaan on hyva kasitella
sairaalassa oloa niin kauan kuin lapsi itse kokee tarpeelliseksi. Kouluikainen
lapsi voi kasitella asiaa esimerkiksi piirtamalla tai kirjoittamalla tarinoita

sairaalakokemuksestaan. (Vilen ym. 2013, 352.)

4.3 Lapsen kanssa sairaudesta puhuminen

Lapsella on oikeus saada tietoa sairaudestaan hanen ikatasoaan ja
ymmarrystaan vastaavalla tavalla. Vaikeassakin tilanteessa keskustelun savyn
tulee olla empaattinen ja kannustava. (Lonnqvist 2014, 57.) Lapsi tarvitsee
tietoa siita, kuinka sairautta hoidetaan ja ettd asiaan saadaan apua (Munuais- ja
maksaliitto 2020).

Lasta tulee kannustaa puhumaan aina, kun jokin asia mietityttaa hanta.
Tietoisuus siita, etta vaikeistakin asioista voidaan puhua, ja kaikkea saa kysya,

luo lapselle turvallisuuden tunnetta. liman tietoa lapsi saattaa luoda selityksia
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itse. Lapsen keksimat selitykset voivat olla paljon hurjempia, kuin mita asia

todellisuudessa on. (Munuais- ja maksaliitto 2022a.)

Lapsen kanssa sairaudesta puhumisen voi aloittaa liittamalla kyseisen asian
johonkin lapsen aiemmin ilmaisemaan havaintoon, kokemukseen tai
kysymykseen. Keskustelun voi myos aloittaa arkielaman esimerkkien kautta.
Lapselle tulee antaa tilaa ja aikaa kertoa omista ajatuksistaan. (Juusola A.
2021, 133.) Lasta ei tule painostaa puhumaan asiasta, on tarkeaa luoda
turvallinen ymparisto, jossa lapsi pystyy puhumaan, kun han on siihen valmis
(Henning-Trestman 2018). Kouluikaisen kanssa keskustellessa on tarkeaa, etta
tilanne on rauhallinen ja kiireeton. Aikuisen kannattaa kayttaa puheessa
kunnioittavaa savya ja osoittaa lapselle, etta hanet nahdaan kypsana

keskustelukumppanina ja han on siihen jo kyvykas. (Juusola A. 2021, 133.)

Konkreettisia keinoja vanhemmalle kohdata lapsi ja hanen tunteensa, seka
auttaa lasta selviamaan kaikkien tunteiden kanssa on kuunnella aktiivisesti.
Valilla lapselle riittaa vain empaattinen hiljaisuus ja lasnaolo. Reagoimalla
aktiivisesti lapsen tunteisiin, vanhempi osoittaa ymmarrysta ja valittamista.
Aikuinen voi tarvittaessa auttaa lasta sanoittamaan tunteitaan. Myos fyysinen
kosketus luo lapselle turvallisuuden tunnetta. Ellei lapsi erikseen pyyda,
vanhemman tulisi valttaa likkaa neuvomista ja asioiden ratkaisua. Mita
enemman aikuiset tarjoavat lapselle ratkaisua, sitd vahvemmin lapset
vastustelevat keskustelua tai lopettavat keskustelun kokonaan. (Juusola A.
2021, 112-113.)

Keskustelun aikana lapselle kannattaa esittaa avoimia kysymyksia, niiden
avulla syntyy kasitys siita, milla tasolla lapsi ymmartaa tai mita tietoa lapselta jo
I6ytyy. Lapsen osallisuus asian kasittelyssa lisdantyy, kun han saa esittaa myos
omia kysymyksia. Keskustelun edetessa, on hyva valilla varmistaa, etta
keskustelun molemmat osapuolet ovat tulleet ymmarretyiksi oikein. On hyva
kayttaa lapsen kayttamia sanoja, mika usein lisaa lapsen kokemusta siita, etta
han on tullut kuulluksi. Kun kdytdmme lapsen sanoja, joita lapsi varmasti

ymmartaa, puhumme lapsen tasoisesti. (Juusola A. 2021,133, 162.)
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Lapselle ei tarvitse kertoa kaikkea sairaudesta kerralla, lyhyempikin selvitys
asioista riittda (Munuais- ja maksaliitto 2020). Lapsi voi kuormittua liiasta
informaatiosta, joten puhe tulee pitda ymmarrettavana (Henning-Trestman
2018). Lapsi tarvitsee aikaa asioiden ymmartamiseen ja asioihin palataan
lapsen kasvu ja kehitys huomioiden. Lapsen kasvaessa voi herata uusia
kysymyksia, ja myods sairaus voi muuttua ajan kuluessa. (Munuais- ja
maksaliitto 2020.) Sairaudesta puhuttaessa on kuitenkin tarkeaa pitaytya
totuudessa ja valttaa lupaamasta asioita, joita ei voi taata. Vanhempi voi myds
nayttaa omia tunteitaan, seka myontaa rehellisesti, jos ei tieda vastausta

kaikkeen. (Henning-Trestman 2018.)

Alakouluikaisen lapsen kanssa voi jo koittaa erilaisia keinoja motivoida
muunkinlaista vastausta kuin vaan “en ma tieda”. Siihen voi aikuisena todeta
“Kaikkea ei tarvitsekaan tietda, mutta haluaisitko kertoa minulle jotain
tunteistasi ja ajatuksistasi?”. Kertomuksessa pitaa pysya faktoissa ja
yksinkertaisissa selityksissa, mutta keskustelua voi laajentaa enemman lapseen
omiin mahdollisiin kysymyksiin. Nain lapsi saa osallistua asian kasittelyyn.
Lapselle voi myds jo vahan rohkeammin sanoittaa aikuisen omia tunteita ja nain
hakea lapsen sanoja kokemukselle: “Onhan tama aidistakin hAmmentavaa,
mita sina ajattelet?”. Lasta voi ja kannattaa my6s halata ja luoda nain turvaa.
(Juusola A. 2021, 162.)

Lapsen kanssa keskustellessa kielen kayttoa kannattaa miettia. Sairauksien
kohdalla itseen tai minaan liittyva kielenkayttd voi olla hammentavaa ja lisata
lapsen ahdistusta. Lapsen toiveille voi antaa tilaa ja lahtea vahan niihin
mukaankin. Joskus voi olla lapselle helpompaa hyvaksya todellisuus, jos saa
kokemuksen siita, etta joku ymmartaa miten paljon jotain toivomme. (Juusola A.
2021, 112-113, 163.)
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5 Opinnaytetyon tavoite ja tehtava

Opinnaytetydn menetelméaksi valitsimme toiminnallisen toteutustavan. Taman
opinnaytetydn tehtavana on tuottaa opas rakkoekstrofiaa sairastaville
alakouluikaisille lapsille tueksi sairauden kasittelyyn ja sen ymmartamiseen.
TyOn tavoite on, etta lapset saavat ikansa tasoista tietoa rakkoekstrofian

hoidosta ja sairauden kanssa elamisesta.

6 Opinnaytetyon menetelmalliset valinnat

6.1 Toiminnallinen opinnaytetyo

Ammattikorkeakoulussa opinnaytetyo toteutetaan tutkimuksellisena tai
toiminnallisena opinnaytetyona. Toiminnallinen opinnaytetyo vastaa
tydelamassa tunnistettuihin tarpeisiin ja sen avulla etsitdan ratkaisua
tunnistettuun ongelmaan. (Karelia-ammattikorkeakoulu 2022.) Toiminnalliseen
opinnaytetyohon kuuluu tutkiva asenne. Toiminnallisessa opinnaytetyossa se
tarkoittaa valintojen tarkastelua ja valinnan perustelua aihetta koskevan
tietoperustan avulla. (Vilkka & Airaksinen 2003, 154.)

Toiminnallinen opinnaytety0 sisaltaa kirjallisen raportin ja toiminnallisen
osuuden, eli tuotoksen (Karelia-ammattikorkeakoulu 2022). Tuotos voi olla
esimerkiksi opetusvideo, opas, ohjeistus tai jonkin tapahtuman tai tilaisuuden
suunnittelu (Airaksinen 2009). Toiminnallisen opinnaytetyon tietoperusta
kootaan luotettavasta oman alan kirjallisuudesta (Vilkka & Airaksinen
2003,154).

Toiminnallisella opinnaytetyolla on useimmiten ulkopuolinen toimeksiantaja
(Karelia-ammattikorkeakoulu 2022). Toimeksiantajana voi olla esimerkiksi

tydnantaja, erilaiset yhdistykset, seurat ja liitot. Aiheen valinnassa on tarkeaa,



22

etta aihe motivoi kirjoittajaa ja syventaa omaa asiantuntemusta. (Vilkka &
Airaksinen 2003, 19, 23.)

Tyomme aihe valikoitui, kun otimme tammikuussa 2022 yhteytta Munuais- ja
maksaliiton jarjestosuunnittelijaan Hanna Lehtoseen. Opinnaytetyon aihe tuli
liton havaitsemasta tarpeesta. Kiinnostuimme aiheesta, koska aihe on monille
tuntematon ja talla hetkella tietoa on melko vahan saatavilla. Haluamme lisata

tietoa sairaudesta ja tukea sairauden kanssa elavia lapsia ja heidan perheitaan.

Valitsimme opinnaytetydn toteutustavaksi toiminnallisen opinnaytetyon, koska
se palvelee parhaiten opinnaytetyolle asetettua tehtavaa. Toiminnallisen
menetelman avulla pystyimme tuottamaan opaslehtisen, jonka tarve koettiin
suurena. Toiminnallinen opinnaytetyd on myos kaytannonlaheinen, joten se

sopi meille parhaiten.

6.2 Toimeksiantaja, kohderyhma ja lahtotilanne

Toimeksiantajana opinnaytetyolle toimii Munuais- ja maksaliitto. Munuais- ja
maksaliitto tukee sairastuneiden ja elinsiirron saaneiden, seka heidan
laheistensa hyvinvointia ja ajaa heidan oikeuksiaan. Liitto jakaa luotettavaa
tietoa aiheisiin liittyen. (Munuais- ja maksaliitto 2022b.) Liitto jarjestaa erilaista
kurssitoimintaa sairastuneille ja heidan laheisilleen. Lapsiperheille on tarjolla
perhekursseja, joissa tukea on saatavilla ammattilaisilta, seka vertaisilta.

(Munuais- ja maksaliitto 2022c.)

Yhteydenpito toimeksiantajan kanssa alkoi tammikuussa 2022. Toimeksiantaja
toivoi opaslehtista tueksi rakkoekstrofiaa sairastaville lapsille. Tarve
opaslehtiselle oli noussut esiin lasten vanhempien taholta. Vanhemmat olivat
kokeneet suomenkielisen materiaalin puutteen haasteena. Aiheesta tehtiin
tammikuussa 2022 suullinen toimeksiantosopimus. Aiheen rajaus tapahtui
yhdessa toimeksiantajan kanssa. Paatimme, etta opinnaytetyo tulee
kasittelemaan rakkoekstrofiaa ja lapsen tukemista sairauden kanssa.

Teoriaosuuden rajaaminen oli helppoa, silla tietoa sairaudesta on hyvin
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rajallisesti. Kevaan edetessa oppaan kohderyhma rajautui tarkemmin
alakouluikaisiksi lapsiksi. Toimeksiantajalla oli suunnitteilla jarjestaa tapaaminen
rakkoekstrofiaa sairastaville lapsille ja heidan perheilleen. Sovimme, etta
osallistumme tapaamiseen ja esittelemme opaslehtisen siella. Loppukevaasta
tapaamisen ajankohdaksi tarkentui syyskuu 2022. Ajankohdassa huomioitiin

opaslehtisen valmistuminen seka mahdollinen koronavirustilanne.

Toiminnallisessa opinnaytetydssa kohderyhman maarittdminen on tarkeaa, silla
tuote, tapahtuma tai ohjeistus tehdaan vastaamaan kohderyhman tarpeisiin.
Kohderyhman maarittamiseen vaikuttaa myos toimeksiantajan toiveet ja tyolle
asetetut tavoitteet. On tarkeda maarittaa, ongelma, jota ollaan ratkaisemassa ja
keta se koskee. Kohderyhman tarkka maarittaminen on tarkeaa, koska
tuotoksen sisallon maarittaa se, mille ryhmalle tuotos on suunnattu. liman
kohderyhmaa toiminnallinen opinnaytetyoprosessi on haastava toteuttaa.
Kohderyhma rajaa valintoja ja auttaa valitsemaan perustellusti tyon
sisaltovaihtoehtoja. (Vilkka & Airaksinen 2003, 38—40.)

Kohderyhmana tassa tyossa ovat rakkoekstrofiaa sairastavat alakouluikaiset
lapset. Rakkoekstrofia tai epispadia todetaan Suomessa keskimaarin kolmella
lapsella vuosittain (Munuais- ja maksaliitto 2022a). Sairauden harvinaisuuden
takia tietoa ja tukea lapsille seka perheilleen on vahan, erityisesti suomeksi
tietoa on heikosti saatavilla. Vanhemmat ovat toivoneet suomenkielista

materiaalia avuksi lasten kanssa sairaudesta puhumiseen.

6.3 Hyvan opaslehtisen piirteet

Hyva ohje koostuu monesta asiasta. Hyvassa oppaassa kaytetaan
kaskymuotoa, seka tunnistetaan ohjattavaan tarpeeseen vaaditut tiedot ja
niiden vaiheet. Ohjeet tulisi olla helposti ymmarrettavissa. (Kotimaisten kielten
keskus 2022.)

Oppaassa kaytettavan kaskymuodon avulla lukija hahmottaa, mita hanen taytyy
tehda. Yleensa paras tapa kayttdaa oppaassa kaskymuotoa on tehda se

puhuttelemalla lukijaa. Hyvassa ohjeessa tulee ilmi, miksi kadskya kannattaa
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noudattaa. Kun ohjeessa tulee ilmi, etta ihminen itse hyotyy kaskyn
noudattamisesta, kaskymuoto ei vaikuta maarailevalta. Jos ohje tai kasky on

erikoinen, kannattaa lukijalle perustella asia. (Kotimaisten kielten keskus 2022.)

Opaslehtisten lukijat haluavat lukea tiivista, helposti ymmarrettavissa olevaa
tekstia. Liian pitka ja vaikea kielinen opaslehtinen voi saada lukijan
kyllastymaan ja motivaatio lukemiseen ja ohjeiden noudattamiseen karsii.
Opaslehtisen tulisi olla helppolukuinen, kohderyhmalle suunnattu ja selkea.
Opaslehtista laatiessa on tarkeda huomioida kohderyhma. Opaslehtisen
sisallossa tulee huomioida mita tietoa kohderyhma tarvitsee ja mika herattaa
lukijan mielenkiinnon. Tekstin muotoa on tarkeaa pohtia. Tekstissa huomioidaan
selkeys, tyyli ja fontti. Tekstin sisaltda voi tukea kuvien avulla
havainnollistamalla. Opaslehtisen sisallon tulisi olla luotettavaa ja tutkimukseen,
seka lahteisiin perustuvaa. Opaslehtista laatiessa tulee miettia kuka vastaa sen
jakelusta. On tarkeaa pohtia, onko opaslehtinen paperinen vai onko se myoés
verkosta saatavilla. (Roivas & Karjalainen 2013, 119.)

Lapselle tiedon antaminen tulee tapahtua lapsikeskeisesti. Lapsi tarvitsee tietoa
ja hanella on oikeus saada sita, myos haastavissa elamantilanteissa. Lapsille
tiedon antaminen lapsikeskeisesti rakentuu muun muassa ymmarrettavasta
kielenkaytosta ja kuvien hydodyntamisesta. Sanojen kayttoa, joita lapsi ei
mahdollisesti ymmarra tulee valttaa. Lapselle tulee antaa tietoa kayttamalla
hanelle sopivaa kielta. Ammattisanastoa tulee valttaa. Kuvien kaytto oppimisen
tukena on hyvaksi havaittu keino tiedon antamisessa lapsille. (Pelastakaa
Lapset ry 2022.)

6.4 Opaslehtisen suunnittelu ja toteutus

Opaslehtisen suunnittelun aloitimme toukokuussa 2022 opinnaytetydn
suunnitelman hyvaksymisen jalkeen. Rakkoekstrofia oli meille tuntematon
sairaus, joten rakensimme ensin teoriapohjan opaslehtista varten kevaan
aikana. Opaslehtisen sisaltoa ja kohderyhman rajausta pohdimme yhdessa
toimeksiantajan kanssa. Toimeksiantajan kanssa tulimme siihen tulokseen, etta

aiheen rajauksen kannalta jarkevinta on suunnata opas alakouluikaisille lapsille.
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Toimeksiantaja koki, etta tassa ikaryhmassa on suurin tarve opaslehtiselle.
Pohdimme yhdessa toimeksiantajan kanssa opaslehtisen sisaltdoa ja ulkoasua.
Maarittelimme opaslehtisen tietoperustan liittyvan perustietoon sairaudesta.
Mielestamme oli tarkeaa tuottaa lapsen tasoinen opaslehtinen sairauden

kulusta ja sen hoitoon liittyvista asioista.

Alakouluikainen lapsi osaa jo pohtia sairautensa syita ja voi pelata asioita, joista
ei saa riittavasti tietoa. Lapsi voi myds paatya itse etsimaan tietoa
sairaudestaan, talloin voi olla vaarana, etta lapsi ymmartaa lukemansa vaarin.
(Ivanoff, Risku, Kitinoja, Vuori & Palo 2007.) Alakouluikaiselle lapselle
suunnatun opaslehtisen tulisi olla selkea ja rehellinen, jotta lapsi ymmartaa sen
sanoman. Kouluikaisen lapsen tai nuoren ohjauksen tulisi tapahtua ikatasolle
sopivalla kielella, mutta valttaen liilan lapsellista tai virallista kielenkayttoa.
(Torkkola, Heikkinen & Tiainen 2002, 31.) Kohderyhmamme ikdjakauma on
laaja, ja heidan kehitystasonsa vaihtelee suuresti. Opaslehtisen rakentaminen
kaikkia miellyttavaksi oli taman takia haastavaa. Pyrimme kuitenkin
huomioimaan tuotoksen rakenteessa kaikki vasta koulunsa aloittaneista lapsista

pian ylaasteelle siirtyviin lapsiin.

Kesakuussa 2022 aloimme suunnittelemaan opaslehtiseen tulevaa sisaltoa.
Toteutimme tekstien suunnittelun Microsoft Word -ohjelmalla. Ensin
suunnittelimme opaslehtiseen haluttuja paaotsikoita, joiden pohjalta lahdimme
rakentamaan tekstin sisaltdéa. Halusimme tiivistaa opaslehtiseen tarkeimmat
asiat, johon saimme ideoita myds toimeksiantajalta. Huomioimme tekstin
suunnittelussa helppolukuisuuden ja sanavalinnat. Huomasimme, etta
sanavalinnat taytyi miettia tarkkaan, koska ammattisanastolle oli haastavaa
keksia lapsentasoisia vastineita. Halusimme nostaa opaslehtisessa esiin
tiivistetysti, mita lapsen syntyessa on tapahtunut, tulevaisuudessa tapahtuvat
asiat, miten rakkoekstrofia vaikuttaa arkeen ja mita on tarkeaa huomioida

arjessa.

Munuais- ja maksaliiton muissa lapsille suunnatuissa opaslehtisissa seikkailee
esimerkiksi Mahti Maksa ja Supersankari Munuainen. Kuvituksessa esiintyvien

hahmojen varityksella, sommittelulla ja niiden keskinaisella suhteella voidaan
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vaikuttaa viestista valittyvaan tunnelmaan (Pesonen 2007, 50).
Opaslehtisessamme seikkailee Rohkea Rakko, jonka nimi ja ulkoasu luo
reippaan ja positiivisen mielikuvan. Rohkean Rakon nimen keksiminen oli
helppoa ja nopeaa. Aiheemme kasittelee rakkoa ja sen toimintaa, joten rakosta
tuli hahmomme, ja pohdimme siihen hyvin sointuvan adjektiivin. Hahmo luotiin
kohderyhmaa ajatellen ja se on yhtenainen Munuais- ja maksaliiton muiden

julkaisujen kanssa.

Elokuun 2022 aikana alustava teksti lahetettiin kahdelle rakkoesktrofiaa
sairastavan lapsen vanhemmalle, jotka saivat kommentoida sisaltoa ja ehdottaa
tarvittavia lisayksia. Vanhempien kommenttien avulla saimme arvokasta tietoa
siita, mita opaslehtisen kannattaa sisaltaa. Elokuussa esittelimme
opinnaytetydbmme ohjaajille koevedoksen tekstista, ja saimme
muokkausehdotuksia muutamiin sanavalintoihin. Muokkasimme tekstia saadun

palautteen perusteella.

Valmiin tuotoksen (Liite 2) ulkoasun suunnitteli Erja Levikari, jonka Munuais- ja
maksaliitto kustansi. Toimeksiantajan toiveena oli, etta opaslehtisen ulkoasun
kuvittaa alan ammattilainen, koska sen avulla saataisiin opaslehtisesta
yhtenevainen Munuais- ja maksaliiton muiden opaslehtisten kanssa. Pohdimme
yhdessa kuvittajan ja toimeksiantajan kanssa opaslehtisen varimaailmaa ja
hahmon ulkoasua. Pyrimme huomioimaan opaslehtisen visuaalisessa ilmeessa
kohderyhman ja Munuais- ja maksaliiton aiemmissa opaslehtisissa olleet varit.

Tuotoksen tekstien asettelusta, tyylista, fontista ja taitosta vastasi kuvittaja.

Tuotos sisaltaa kaksi tekstiaukeamaa, seka kansilehden ja takakannen.
Tuotoksen tietoperusta on keratty opinnaytetydn raportista. Roivaksen ja
Karjalaisen (2013) mukaan liian pitka ja vaikea kielinen opaslehtinen voi saada
lukijan kyllastymaan ja motivaatio lukemiseen ja ohjeiden noudattamiseen
karsii. Tama huomioitiin opaslehtisen laajuudessa. Opaslehtisen sisallossa
tulee miettia, mita tietoa kohderyhma tarvitsee. (Roivas & Karjalainen 2013.)
Rajasimme opaslehtiseen tulevan tiedon kohderyhman tarpeen mukaan.
Lopulliseen versioon tuotoksesta lisasimme tietoa viela kohderyhmalta saadun

toiveen mukaan.
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Opaslehtinen on saatavilla A4-kokoisena paperisena versiona. Munuais- ja
maksaliitto huolehtii opaslehtisen jakelusta. Opaslehtinen tulee ladattavana
PDF-tiedostona my6s Munuais- ja maksaliiton verkkosivuille, sen helpon

saatavuuden varmistamiseksi.

6.5 Opaslehtisen arviointi

Kohderyhmalta tulisi kerata jonkinlaista palautetta tyosta. Palautteiden
keraamisen avulla saadaan tietoa tavoitteiden saavuttamisesta oman arvioinnin
tueksi, jotta arviointi ei olisi subjektiivinen. Palautteessa kannattaa pyytaa
kommentteja esimerkiksi tyon visuaalisesta ilmeesta, luotettavuudesta, oppaan
toimivuudesta ja kaytettavyydesta tavoitteissa asetetulla tavalla. (Vilkka &
Airaksinen 2003, 157.)

Tuotosta arvioitiin koko prosessin ajan. Arviointi tapahtui tekstiviesteilla,
sahkopostitse seka Teams-palavereiden avulla toimeksiantajan kanssa.
Jatkuva arviointi prosessin aikana mahdollisti tuotoksen muokkaamisen ja sille

asetettujen tavoitteiden saavuttamisen.

Saimme hyvaa ja arvokasta palautetta opaslehtisesta, kun esittelimme sen
sovitusti Munuais- ja maksaliiton jarjestamalla rakkoekstrofiaa sairastavien
lasten perhetapaamisessa 24.-25.9.2022. Tapaamisessa saimme suullista
palautetta, ja sen jalkeen kirjallisena Webropol-kyselyn kautta. Vanhemmat

olivat kovin kiitollisia tekemastamme tyosta.

Esittelimme opaslehtisen erikseen myds rakkoekstrofiaa sairastaville lapsille.
Lapset olivat idltaan 5-13-vuotiaita. Paatimme ottaa opaslehtisen esittelyyn
myOs aiempaa suunnitelmaa nuorempia lapsia, silla huomasimme viikonlopun
aikana nuoremmillakin lapsilla olevan jo paljon ikatasoista parempaa tietoa
rakkoekstrofiasta. Lapset kokivat opaslehtisessa olevan tiedon tarpeellisena.
Uutta tietoa se ei tarjonnut isommille lapsille, mutta he kokivat opaslehtisen

kuitenkin hyodyllisena. Lasten kanssa keskustellessa nousi esiin puhumisen
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tarve. He kokivat, etta sairauden hoidosta ei puhuta tarpeeksi. Lasten mukaan

opaslehtinen oli hyva muistutus siita, etteivat he ole yksin sairauden kanssa.

Kerasimme palautetta opaslehtisesta Webropol-kyselyn avulla. Alkuperainen
suunnitelma oli kerata palautetta sahkdisesti kohderyhmalta itseltaan, eli
kouluikaisilta lapsilta. Pohdittuamme erilaisia vaihtoehtoja, paatimme etta lasten
vanhemmilta saatu palaute olisi monipuolisempaa ja helpommin kerattavissa.
Loimme Webropol-kyselyn, jonka lahetimme sahkopostitse vanhemmille. Kysely
toteutettiin anonyymina mahdollisimman luotettavan palautteen saamiseksi.
Ohjeistimme vanhempia vastaamaan kyselyyn yhdessa lapsen kanssa.
Valitsimme kyselyyn avoimia kysymyksia, koska halusimme antaa
mahdollisuuden monipuoliseen vastaamiseen ja mielipiteiden esiin tuomiseen.

Kysely lahetettiin 9 eri perheelle, perheista 8 vastasi kyselyyn.

Webropol-kyselyn (Liite 3) perusteella opaslehtinen oli kiinnostava niin
aikuiselle kuin lapsellekin. Opaslehtiseen oli tiivistetty tarpeelliset asiat. Tuotos
oli visuaalisesti houkutteleva ja sen ulkoasuun seka varimaailmaan oltiin
tyytyvaisia. Erityisesti Rohkea Rakko koettiin kohderyhmalle mielekkaana
hahmona. Tuotoksessa oli sopivasti tietoa kohderyhmalle ja se oli

johdonmukainen. Tuotoksesta uskottiin olevan hyotya tulevaisuudessa.

Palautteen perusteella tuotokseen tuli muutamia ehdotuksia mita opaslehtiseen
olisi voinut lisata. Tarkeaa palautetta tuli lapsen tarvitsemasta henkisesta
tuesta, seka miten voisi toimia, jos lasta mietityttaa asiat. Koimme tdman
tarkeana, joten lisasimme sen viela lopulliseen tuotokseen. Saimme muutamia
muitakin lisaideoita, jotka olisi voinut tuotokseen lisata. Lisaa tietoa toivottiin
esimerkiksi rakon toiminnasta seka katetroinnista. Paatimme rajata nama pois,
silla opaslehtiseen tulevaa tietoa oli pakollista rajata, jotta se pysyisi

mahdollisimman tiiviina.
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7 Pohdinta

7.1 Opaslehtisen tarkastelu

Taman opinnaytetyon tavoitteena oli tarjota tietoa alakouluikaisille
rakkoekstrofiaa sairastaville lapsille. Opinnaytetyon tehtavana oli tuottaa tiivis
opaslehtinen rakkoekstrofiaa sairastaville lapsille. Materiaalin avulla lapsi saa
apua sairauden kasittelyyn ja sen ymmartamiseen. Tarkoituksena oli tuottaa
materiaali, joka on lapselle ymmarrettava ja selkea. Palautteen perusteella
opaslehtinen koettiin hyodyllisena ja siihen oli tiivistetty tarpeelliset asiat.
Palautteesta tuli esille, ettd opaslehtinen oli johdonmukainen ja visuaalisesti

houkutteleva.

Kotimaisten kielten keskuksen (2022) mukaan hyva opas on sellainen, missa
oppaan tekstia on mietitty lukijan nakokulmasta. Roivaksen ja Karjalaisen
(2013) mukaan oppaan sisalléssa taytyy huomioida mita tietoa kohderyhma
tarvitsee, seka mika herattaa lukijan mielenkiinnon. Selkea kokonaisrakenne, eri
vaiheiden ja asioiden esittdminen oikeassa jarjestyksessa seka kuvien kaytté on
Kotimaisten kielten keskuksen (2022) maarittamia kriteereitd onnistuneelle
opaslehtiselle. Lapselle suunnatussa opaslehtisessa tulisi kayttaa lapselle
sopivaa kieltd. Sanojen kayttoa, joita lapsi ei mahdollisesti ymmarra tulee
valttaa. (Pelastakaa Lapset ry 2022.) Opaslehtisessa on kaytetty lapselle
sopivaa kielta. Erityisend haasteena koimme opaslehtista tehdessa sopivien
sanavalintojen Ioytamisen kohderyhmalle. Aiheet ovat rajattu niin, etta ne
vastaavat kohderyhman tarpeisiin. Erityisesti panostimme siihen, etta saimme
tiivistettya tarkeimmat asiat opaslehtiseen lapselle ymmarrettavalla tavalla.
Kuvien avulla pyrimme luomaan opaslehtisen visuaalisesta ilmeesta lapselle

kiinnostavan.

Hyvarisen (2005) mukaan on tarkeaa, etta tarina etenee loogisessa
jarjestyksessa. Kerrottavien asioiden tulisi liittya luontevasti toisiinsa. Asioiden
esittamisjarjestysta tulee miettia lukijan tarkeysjarjestyksen nakokulmasta.
Otsikot kertovat, mita asiaa teksti kasittelee. Selkeassa tekstissa ei ole liian
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pitkia virkkeita ja kappaleet ovat lyhyita. Lukijan mielenkiintoa tekstiin lisaa
tekstin asianmukainen asettelu seka visuaalisesti houkutteleva ulkoasu.
(Hyvarinen 2005.) Meille oli tarkeaa, etta opaslehtinen on savyltaan positiivinen
ja toivoa antava. Opaslehtisen sisalto etenee loogisessa jarjestyksessa.
Halusimme tiiviin ja helposti luettavan opaslehtisen, joten pyrimme nostamaan
tarkeimmat asiat esiin. Nain ollen joitakin asioita varmasti opaslehtisesta jai
puuttumaan, mutta koemme etta, tarkeimmat asiat tulevat siina esiin. Tuotos
vastasi toimeksiantajan ja kohderyhman toiveita. Opaslehtisen sivut sisaltavat
paljon tekstia, mutta koemme, etta sen jaottelussa on onnistuttu hyvin.
Aiempaa kokemusta opaslehtisen tekemisesta meilla ei ollut, mutta
mielestamme ylla mainituissa tavoitteissa onnistuttiin hyvin kuvituksen ja
asettelun avulla. Tuotoksen teoriaperusta esitetaan raportissa luotettaviin ja
ajantasaisiin lahteisiin perustuen. Tuotoksessa esiin nostetut teemat

pohjautuvat kohderyhman tarpeisiin.

Opaslehtisen toteutuminen ei kohdannut esteita prosessin missaan vaiheessa.
Opaslehtisen toteutuminen pysyi hyvin sille ennalta suunnitellussa aikataulussa.
Aikataulussa pysymista helpotti esimerkiksi se, etta opaslehtisen taitosta ja
ulkoasusta vastasi kuvittaja. Emme olisi itse osanneet tehda opaslehtisen
ulkoasua tai taittoa. Toimeksiantajan kanssa yhteydenpito hoitui vaivattomasti.
Olimme prosessin aikana aktiivisesti yhteydessa toimeksiantajaan, seka
opaslehtisen kuvittajaan. Yhteistyo kaikkien osapuolien valilla sujui joustavasti.
Meilla oli yhtenainen nakemys opaslehtiseen tulevasta sisallosta. Opaslehtisen
kuvittaja sai hyvin kiinni ideoistamme ja toteutus vastasi haluamaamme
lopputulosta. Opaslehtisen kuvituksessa keskityttiin erityisesti visuaaliseen
houkuttelevuuteen. Palautteen mukaan onnistuimme tassa hyvin, opaslehtisen

ulkoasua kehuttiin paljon.

7.2 Luotettavuus

Toiminnallisen opinnaytetyon luotettavuutta arvioidaan kayttamalla laadullisen

tutkimuksen luotettavuuden arvioinnin kriteereita. Laadullisen tutkimuksen

kriteereina pidetaan uskottavuutta, siirrettavyytta, riippuvuutta ja
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vahvistettavuutta. (Kankkunen, Vehvildinen-Julkunen 2017, 197.)
Loppupeleissa tutkimuksen luotettavuutta maarittaa tutkija itse ja tutkijan oma
rehellisyys. Tutkimuksen kohteena on tutkijan tekemat valinnat ja ratkaisut.
Tutkijan taytyy arvioida tyon luotettavuutta jokaisen tekemansa valinnan
kohdalla. (Vilkka 2021, 156.) Taman tyon luotettavuuden arvioinnissa on

huomioitu laadullisen tutkimuksen kriteerit.

Tyon uskottavuutta on arvioitu useaan kertaan opinnaytetyoprosessin aikana.
Uskottavuudella tarkoitetaan tutkimuksen ja tulosten uskottavuutta.
Tutkimuksen tekijoiden on varmistettava, etta tarkastelijat voivat paasta samaan
lopputulokseen tutkitun tuotoksen avulla. Uskottavuutta vahvistaa myos, jos
keskustelee tutkimukseen osallistuneiden kesken tutkimusten tuloksista. Myos
tutkimuksen tekijan ollessa riittavan kauan tekemisissa tutkittavan aiheen
kanssa vahvistaa uskottavuutta. (Kylma & Juvakka 2007, 127.) Raportti on
kaynyt luettavana kahdella rakkoekstrofiaa sairastavan lapsen vanhemmalla,
seka urologi Seppo Taskisella. Saimme arvokasta tietoa harvinaisen sairauden

asiantuntijoilta.

Tyomme on tuotettu toimeksiantajalle, mutta arvioimme, etta tyota pystyy
hyodyntamaan Munuais- ja maksaliiton toiminnan ulkopuolella. Siirrettavyydella
tarkoitetaan, miten voidaan hyddyntaa opinnaytety6ta erilaisissa konteksteissa.
Tahan vaikuttaa kuivailevan tiedon maara kohderyhmasta ja
toimintaymparistosta. (Kylma & Juvakka 2007, 129.) Arvioimme, etta
opaslehtista pystyy hyddyntamaan esimerkiksi viemalla sen lapsen
paivahoitopaikkaan luettavaksi. Opinnaytetydssamme on kuvattuna
rakkoekstrofia, joka todetaan aina pienena lapsena, joten sen esiintyminen on
vakiintunut vauvoihin. Tietoa sairaudesta voi hakea kuitenkin minka ikainen

ihminen vain, joten tieto on hyodynnettavissa kaiken ikaisille.

Reflektiivisyys tarkoittaa kirjoittajan ymmarrysta omista lahtokohdistaan
tuotoksen tekijana ja tietoa siita, miten itse vaikuttaa opinnaytetyonprosessiin ja
sen vaiheisiin (Kylma & Juvakka 2007, 129). Tyota tehdessa meilla ei ole ollut
henkildkohtaista kokemusta aiheesta. Taman takia uskomme, etta olemme

pystyneet pysymaan objektiivisena koko opinnaytetydprosessin ajan.
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Vahvistettavuudella tarkoitetaan sita, etta voiko lukija seurata opinnaytetyon
prosessin eri vaiheita. Raportista pitaisi selvita, miten tutkija on paatynyt
johtopaatoksiin ja tutkimustuloksiin. Vahvistettavuus on hieman ongelmallinen
kriteeri, koska toinen tutkija ei paady valttamatta samaan tulkintaan samankaan
aineiston perusteella. Tama kuitenkin voidaan nahda myos hyvana asiana,
koska erilaiset tulkinnat myos lisdavat ymmarrysta tutkittavasta ilmiosta. (Kylma
& Juvakka 2007, 129.) Raportin teoriapohja on suuriltaosin vahvistettavissa.
Aiheemme tiedonhaussa tarvitsee hyvaa englannin kielen taitoa, koska moni
rakkoekstrofiaan liittyvista lahteista on englanniksi. Asiantuntijoiden
kommenttien avulla olemme saaneet lisatietoa sairauden kannalta olennaisista

asioista, mutta hyvalla tiedonhaulla kuka tahansa voi I0ytaa samat tiedot.

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden edellytys on, etta lukija ymmartaa
tutkimuksen vahvuudet ja rajoitukset (Kankkunen, Vehvildinen-Julkunen 2017,
198). Aineiston maara ei korvaa sen laatua. Aineiston laadun kriteerina on
aineiston monipuolisuus ja kuinka se vastaa kohderyhman tarpeisiin, seka
sisalldllisiin tavoitteisiin. (Vilkka & Airaksinen 2003, 64.)

Pyrimme kayttamaan tydssamme vain luotettavia lahteita. Tutkimme Iahteita
kriittisesti ja arvioimme artikkelien luotettavuutta. Valitsimme tydhon
mahdollisimman tuoreita artikkeleita ja pyrimme valttamaan vanhentuneen
tiedon kayttda. Tyon suurimpana haasteena on ollut tiedon vahaisyys varsinkin
suomeksi. Aiheen rajaus on onnistunut tdman takia helposti. Olemme
referoineet tekstia omin sanoin ja pyrimme valttdmaan mahdollista kopiointia.
Raportin luvut 2. ja 3. kavivat lokakuussa 2022 Helsingin ja Uudenmaan
sairaanhoitopiirin kuntayhtyman urologi Seppo Taskisella luettavana. Saimme
muutamia korjausehdotuksia tekstiin ja korjasimme tietopohjaa niiden mukaan.
Saimme varmuutta tietoperustan luotettavuudesta, kun saimme kommentteja
alan asiantuntijalta. Raportin olemme kirjoittaneet paritydna, joka lisaa tyon
luotettavuutta, koska kaksi ihmista on varmistanut ymmartaneensa tiedon

samalla tavalla kayttamistamme lahteista.
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Tiedonhaun aloitimme tammikuussa 2022. Tiedonhaku Iahti kayntiin
vaivalloisesti, koska lahteita oli rajallisesti erityisesti suomeksi. Tietokantojen
kaytto ei ollut meille kummallekaan kovin tuttua, joten osallistuimme Karelia
ammattikorkeakoulun kirjaston jarjestamaan tiedonhaun yksildohjaukseen.
Saimme ohjauksessa apua tietokantojen kayttoon ja hakusanoihin. Haimme
tietoa internetista eri yhdistysten ja liittojen sivuilta, kuten Munuais- ja
maksaliiton seka Harvinaiskeskus Norion sivuilta. Lainasimme kirjastosta
useampia kirjoja, joita hyddynsimme erityisesti lapsen tukemista kasittelevaan
osioon. Tietokantoina kaytimme Academic Search Premierid, Cinahlia ja Pub
Media. Haimme tietoa myods muista alan tietokannoista, mutta tietoa ei ollut

saatavilla. Tietokantahakuun kokosimme tiedonhaun taulukon (Liite 1).

7.3 Eettisyys

Tutkimuksen eettisyys on tieteellisen toiminnan perusta. Tutkimusetiikka on
keskeinen aihe hoitotieteellisissa tutkimuksissa. Tutkimuksen eettisyytta
arvioidaan eettisten vaatimusten perusteella. Eettisia vaatimuksia on
kahdeksan, alyllisen kiinnostuksen vaatimus, tunnollisuuden vaatimus,
rehellisyyden vaatimus, vaaran eliminoiminen, ihmisarvon kunnioittaminen,
sosiaalisen vastuun vaatimus, ammatinharjoituksen edistaminen ja

kollegiaalinen arvostus. (Kankkunen, Vehvilainen-Julkunen 2017, 211, 212.)

Vaatimukset edellyttavat tutkijalta aitoa kiinnostusta tiedon hankkimiseen.
Tutkijalta vaaditaan tarkkaa alaansa paneutumista, jotta tutkijan levittama tieto
olisi mahdollisimman luotettavaa. Tutkijan tuottama tieto taytyy olla rehellista,
eika vilppiin saa syyllistya. Tutkimuksessa pitaa valttda kohtuuttoman suuren
vahingon aiheuttamista. Tutkimuksen tekeminen ei saa loukata ihmisarvoa, eika
minkaan ihmisryhman moraalia. Tutkijan tulee osaltaan edistaa tutkimuksen
tiedon levittamista eettisten periaatteiden mukaisesti. Tutkijan taytyy omalla
toiminnallaan edistaa tutkimuksen tekemisen mahdollisuuksia. Viimeisena,
tutkijoiden tulee kohdella toisiaan arvostavasti. (Kankkunen, Vehvilainen-
Julkunen 2017, 211, 212.)
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Tutkimus etiikka jaetaan tieteen sisaiseen ja ulkopuoliseen etiikkaan. Tieteen
sisaisella etiikalla tarkoitetaan tieteenalan luotettavuutta ja todellisuutta.
Perusvaatimuksena sisaisella etiikalla on, etta tutkimusaineistoa ei luoda
tyhjasta tai vaarenneta. Tieteen kriittinen arviointi edellyttdaa omien perusteiden
ja toimintatapojen arviointia monista erilaisista nakokulmista. Tieteen
ulkopuolisella etiikalla tarkoitetaan sita, miten alan ulkopuoliset tekijat
vaikuttavat aiheen valintaan ja sen tutkimiseen. (Kankkunen, Vehvilainen-
Julkunen 2017, 212.)

Opinnaytetydbmme aiheen valinta perustui omaan kiinnostukseen aihetta
kohtaan. Kummallekin meista aihe oli ennestaan taysin tuntematon, mutta kun
toimeksiantaja ehdotti aihetta ja aloimme perehtya aiheeseen, todellinen
kiinnostus aihetta kohtaan herasi. Koemme, ettd on harvinaiset sairaudet jaavat
usein todella vahalle huomiolle, jonka takia aihe on meille erityisen tarkea.
Meilla on ollut aito kiinnostus opinnaytetyon aihetta kohtaan ja olemme olleet
rehellisia aiheen tulkinnassa. Aito kiinnostus ty6ta kohtaan palvelee

toimeksiantajaa seka meita tekijoita.

Tyon kriittista arviointia on helpottanut, kun tekijoita on kaksi. Pystymme
yhdessa miettimaan ja arvioimaan tiedon luotettavuutta ja sovellettavuutta.
Raporttia kirjoittaessa olemme joutuneet ottamaan raporttiin tietoa, mika ei
suoraan kasittele aihettamme. Aiheemme kasittelee harvinaissairautta ja tietoa
tahan liittyen on vahan saatavilla. Olemme kayttaneet raportissa lahteita, jotka
ovat mielestamme aiheeseemme sovellettavissa. Tarkan aihetta kasittelevan
tiedon puuttuessa olemme soveltaneet tietoa muista lahteista. Olemme
kuitenkin tarkkaan miettinyt tiedon sovellettavuutta aiheeseemme. Tarkan

tiedon puuttuminen voi vaikuttaa tiedon luotettavuuteen.

7.4 Opinnaytetyon prosessi ja ammatillinen kasvu

OpinnaytetyOprosessi on aloitettu tammikuussa 2022. Aloitimme tyon olemalla

yhteydessa toimeksiantajaan, jolta saimme aihe-ehdotuksen. Paatimme, etta

aihe on kiinnostava ja halusimme tehda siitéa opinnaytetydn. Opinnaytetyd
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prosessi eteni aihe-ehdotuksen tekemisella ja ensimmaisiin ohjauskaynteihin
osallistumisella. Aloitimme opinnaytetyon suunnitelman tekemisen helmikuun
2022 aikana. Suunnitelma sisalsi tietoperustan seka tiedonhaun (Liite 1).
Kevaan aikana tietoperusta alkoi muodostua ja rajasimme aihetta
selkedmmaksi. Raportin kirjoittaminen lahti vauhdikkaasti kayntiin, mutta
hidastui muun muassa kevaan tyoharjoittelussa olon aikana. Kesakuussa
aloitimme tuotoksen (Liite 2) suunnittelun ja toteutuksen. Tuotoksesta tuli

opaslehtinen, joka valmistui lopulliseen muotoonsa marraskuussa.

Prosessin aikana huomasimme aiheemme olevan haasteellinen. Aihe oli melko
tuntematon toimeksiantajalle, seka ohjaaville opettajillemme. Tukea
tiedonhakuun ja aiheenrajaukseen emme juurikaan taman takia saaneet.
Kavimme tiedonhaun ohjauksessa, josta saimme hyvia vinkkeja esimerkiksi
hakusanoihin ja tietokantojen kayttamiseen. Tietoperustan kokoaminen oli

lahteiden vahaisyyden ja lahdekriittisyyden takia haastavaa.

Opinnaytety0 prosessin aikana olemme pysyneet ennalta suunnitellussa
aikataulussa. Prosessin aikana ryhmatyoskentely taitomme syventyivat.
Teimme opinnaytety6ta paasaantoisesti yhdessa. Opimme aikataulutuksen
olevan tarkeaa ryhmatyodskentelyssa. Aikataulujen yhteensovittaminen sujui
joustavasti. Opinnaytetydprosessin aikana haasteena oli muut opinnot ja
harjoittelut opinnaytetydn tekemisen aikana. Opimme priorisoimaan tehtavia ja
joustamaan omissa aikatauluissa. OpinnaytetyOprosessi kesti vuoden, joten

opimme pitkajanteisyytta ja vastuunottamista omien opintojen edistamisesta.

Opinnaytetyd prosessin aikana saimme laajan teoriapohjan
harvinaissairaudesta ja lapsen tukemisesta pitkaaikaissairauden
hyvaksymisessa. Opimme huomioimaan lapsen tuen tarpeita seka
tarkastelemaan asiaa hoitotyon nakokulmasta. Tydelamassa erityisesti lapsen
tukemista kasitteleva teoriaosuus on hyddynnettavissa. Prosessin aikana
opimme hakemaan systemaattisesti tietoa eri tietokannoista seka

tarkastelemaan lahteita kriittisesti.



36

Prosessin aikana opimme kolmannen sektorin toiminnasta kaytannontasolla.
Ymmarsimme kolmannen sektorin tarjoaman vertaistukimahdollisuuden
tarkeyden. Vertaistuki voi vahentaa sairaudentuomaa henkista rasitetta ja
osallistujien kokemus omasta selviytymisesta vahvistuu. Ammatillisen kasvun
kannalta tama oli tarkea muistutus, silla kolmannen sektorin palvelut ovat
kaytannon tasolla jaaneet vieraiksi opintojemme aikana. Tulevaisuudessa
osaamme ohjata asiakkaan tarvittaessa myos kolmannen sektorin palveluiden

piiriin.

7.5 Hyodynnettavyys ja jatkokehitysmahdollisuudet

Opinnaytetydmme tavoitteena oli tarjota tietoa rakkoekstrofiasta alakouluikaisille
lapsille. Tehtavana oli tuottaa opaslehtinen rakkoekstrofiaa sairastaville lapsille.
Opaslehtinen on suunniteltu hyddynnettavaksi etenkin lapsille, mutta se sopii
myds aikuisille, joilla ei ole ennestaan tietoa kyseisesta sairaudesta. Tuotoksen
hyddynnettavyys nakyy Munuais- ja maksaliiton mahdollisuudesta tarjota tietoa
vanhemmille suomeksi harvinaisesta sairaudesta. Opaslehtinen ja sen
sisaltama tieto hyodyttaa niin rakkoekstrofiaa sairastavaa lasta, kuin hanen
perhettaankin. Valmis opinnaytety6 on kaikille nahtavissa, ja aiheesta tietoa
tarvitsevat ja kiinnostuneet voivat hyddyntaa tata opinnaytetyoéta. Munuais- ja
maksaliitolla tulee olemaan valmiita opaslehtisia kohderyhmalle jaettavaksi,
seka se l0ytyy jatkossa helposti heidan nettisivuiltaan. Rakkoekstrofia voi
yllattdd vanhemmat lapsen syntyessa, joten Munuais- ja maksaliitolla on hyva

olla heti tarjolle jonkinlaista helposti |6ytyvaa infoa, eli opaslehtistamme.

Opinnaytetyon jatkokehitysmahdollisuuksia voisi olla esimerkiksi muille
ikaluokille opaslehtisen kehittaminen. Eri-ikaiset lapset tarvitsevat oman
tasoisensa opaslehtisen, jonka avulla kasitella harvinaista sairautta. Lasten
lisdksi opaslehtiselle voisi olla tarvetta lasten kanssa tyoskenteleville

ammattihenkilGille, kuten varhaiskasvatuksen tyontekijoille ja opettaijille.
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Rohkea Rakko- Tietoa lapsille rakkoekstrofiasta
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Terve! Olen Rohkearakko, ja tassa pienessa
oppaassani aion kertoa Sinun rakkosi toiminnasta, ja
elamastd sen kanssa. Olet varmasti kuullut jo paljon

asioita, mutta kaydaan tarkeimmat asiat viela
yhdessa lapi.

Minun, eli rakon,
tehtaviin kuuluu
varastoida pissaa
valiaikaisesti, minka
jalkeen pissa poistuu
rakosta virtsaputkea
pitkin. Aikamoista,
eikd?

MITA ON TAPAHTUNUT

Kun Sina synnyit, Sinun rakkosi oli vatsasi paalla niin, etta sen
pystyi ndkemaan ja siihen pystyi koskettamaan. Tata kutsutaan
rakkoekstrofiaksi. Rakkoekstrofian syyta ei tiedeta. Siihen ei
pysty itse mitenkaan vaikuttamaan. Nyt kun olet jo isompi,
rakkosi on asetettu paikoilleen vatsan ihon alle, etk3 voi enaa
nahda sita. Kun olit vasta vauva, sinulle tehtiin operaatio
sairaalassa. Operaation aikana rakkosi asetettiin oikealle
paikalle ja nyt kun olet iso et voi enaa nahda sita. Siita jaanyt
arpi nakyy vatsallasi.

MIKSI TOIMIA OHJEIDEN MUKAAN

Sinun virtsatiesi ovat erityiset, mika saattaa altistaa
pissatulehduksille. Myds vahainen juominen voi altistaa helposti
pissatulehduksille. Kannattaa siis muistaa kayda vessassa
tarpeeksi usein ja juoda riittavasti. Muista pesta kadet ennen ja
jalkeen vessakaynnin.

Teilla saatetaan kotona harjoitella pissan pidattamista. Se on
tarked taito, jonka oppimisessa vol menna aikaa. Sita

harjoitellessasi kay aina vessassa, kun tunnet pissahadan tulevan.

Muista, ettd
vessassa kdyminen
on rauhallinen
tilanne eika sielta

ole kiire minnekaan.

MITA TULEE TAPAHTUMAAN

Kasvaessasi isommaksi sinulle saatetaan
tehda sairaalassa operaatioita, jotka
auttavat sinua arjessasi. Esimerkiksi Sinun
rakkosi voi olla viela tilavuudeltaan aika
pieni, ja sitd saatetaan laajentaa.
Operaation avulla vessassa kayntivali
pitenee ja pystyt piddttdmaan kauemmin.

MITEN VAIKUTTAA ARKEEN

Rakkoekstrofia vaikuttaa rakon toimintaan ja vessassa oikeaan
aikaan kdyminen voi olla vaikeaa. Pissan pidattaminen on vaikeaa,
joten sinulla voi olla kaytdssa vaippa tai muu sucja. Vessassa
{csydessé voit mybs katetroida. Apuna Sinulla voi olla esimerkiksi
vanhempasi. Tai sitten olet jo niin iso, etta osaat tehdd sen aivan
itsekin. Pissatulehdusten valttdmiseksi Sinun téytyy muistaa juoda
runsaasti vettd ja muita nesteitd. Sinulla voi olla my®s ladkitys, joka
on térkedd muistaa ottaa, koska ilman sité tulee helposti
pissatulehdus.

Sairaalassa kayminen on varmasti jo tuttua Sinulle. Siella
varmistetaan, ettd kaikki on hyvin.

Kaikki me tdssé maailmassa
olemme erilaisia ja juuri se tekee
meistd erityisid.

MITA TULEVAISUUDESSA TAPAHTUU

Sinulla saattaa olla edessa viela sairaalassa kaynteja, mahdollisesti
myos teini-ikéisend operaatioita. Sairaalassa sinusta pitévat huolta
mukavat laakarit ja hoitajat, joilta voit kysya hoitoosi liittyvista
asioista. Pissaamisen/pidatyskyvyn harjoittelu voi olla viela
nuorenakin ldsna elamassasi.

Rakkoekstrofia ei esta sinua tekemasta mitaan, mita muut tekevat.
Voit osallistua erilaisiin harrastuksiin ja aktiviteetteihin mielesi
mukaan. Tulevaisuudessa sinulla on mahdollisuus esimerkiksi
perustaa perhe, jos niin haluat.

KUN ASIAT MIETITYTTAVAT

Sinua saattaa joskus harmittaa tai mietityttaa rakkoekstrofiaan
liittyvat asiat. Muista, ettd asioiden kanssa ei tarvitse jaada

yksin. Mieltd painavista asioista puhuminen saattaa tuntua
vaikealle, mutta se kannattaa aina! Sinulla on tukenasi perhe,
ladkarit ja hoitajat, jotka auttavat ja kuuntelevat Sinua
mielelldan.

¢Ff

Rakkoekstrofia tulee aina
kulkemaan mukanasi. Kulje

sen kanssa ylpeana, se tekee
sinusta ihanan itsesi.
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Re- opaslehtisen palautekysely

Oliko opaslehtinen mielestanne kiinnostava?

Oliko opaslehtisen ulkoasu visuaalisesti houkutteleva?

Onko opaslehtinen sopivan informatiivinen alakoulu ikaiselle lapselle?
Uskotko, etta opaslehtisesta on tulevaisuudessa hyotya?

Oliko opaslehtisen sisalté johdonmukainen?

2

Pitaisikd opaslehtiseen lisata jotain?
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