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Opinnaytetyo toteutettiin yhteistydssa Helsingin- ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin (HUS) Ope-
ratiiviseen tulosyksikkdon kuuluvan Huuli-suulakihalkiokeskuksen (HUSUKE) kanssa. Opinnayte-
tyodn tarkoituksena oli selvittdd millaiset ennakkokéasitykset Suomen, Tansanian ja Kiinan kult-
tuureissa on huulihalkioista ja miten halkioiden hoito toteutuu. Opinnadytetytn tavoitteena oli
syventaa ja antaa lisdtietoa Husuken hoitohenkilokunnalle yksil6lliseen potilaslahtdiseen koh-
taamiseen, kulttuurien ymmartamiseen sekéd halkiolapsen perheen tukemiseen hoitoproses-
sissa. Opinnaytetyd tehtiin integroivana kirjallisuuskatsauksena, jonka lahdemateriaali kerat-
tiin aiheeseen liittyvista tutkimuksista ja kirjallisuudesta. Opinndytetydn tulokset analysoitiin
sisallon analyysilla.

Kulttuurilliset erot huulihalkioihin yhdistetyistd ennakkokasityksista ovat merkittavia. Kiinan
perhekeskeisessa kulttuurissa halkiot voidaan kokea hapeéllisiksi ja leimaaviksi. Halkioihin yh-
distetddn myds psyko-sosiaalisia ongelmia. Tansaniassa halkioiden korjausleikkauksissa huoli
kohdistuu halkion funktionaalisen toiminnan palauttamisen sijaan esteettiseen korjaukseen.

Suomessa halkioiden hoito on erityistason sairaanhoitoa, jonka hoitosuositukset mukautuvat
Eurooppalaisiin halkiohoidon hoitosuosituksiin. Kiinassa ja Tansaniassa yhtenevia hoitolinjauk-
sia ei ole. Kulttuurien monimuotoisuus tulee huomioida kansainvélisia hoitolinjauksia suunni-
teltaessa.
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This thesis was carried out in cooperation with the Cleft lip and Palate Centre (HUSUKE) that
operates under the operative unit of the Hospital District of Helsinki and Uusimaa (HUS). The
main goal was to examine the treatment process as well as the cultural preconceptions
around cleft lip condition prevalent in Finland, Tanzania and China. The aim of the thesis was
to provide the medical staff of HUSUKE with additional knowledge of individualised and pa-
tient-centered encounter, cultural understanding and supporting the families with children
suffering from cleft lip condition. The thesis was realised as an integrative literature review
whose source material was collected from the studies and literature regarding this topic. The
results were analysed using content analysis.

The cultural differences in the notions surrounding cleft lip condition are substantial. In the
Chinese family-oriented culture the clefts can be regarded as shameful and stigmatising. Ad-
ditionally, psychosocial issues are often seen to derive from the physical condition. In the
cleft surgeries performed in Tanzania, the main concern rests more on the aesthetic repara-
tion than on restoring functionality.

In Finland, cleft lip treatment belongs to specialised health care, and therefore the procedu-
res are harmonised with European treatment standards. In China and Tanzania there are no
common guidelines for the process.
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1 Johdanto

Huuli- ja suulakihalkiot ovat yksi yleisimmista synnynndisisté rakennepoikkeamista (Elfving-
Little, Helibvaara, Holtta, Klockars, Pettay, Rautio & Somer 2010, 1286). Maailmanlaajuisesti
huuli- ja suulakihalkioita todetaan yhdelld 500-700 vastasyntyneesta. Halkioiden esiintyvyys
vaihtelee eri etnisten ryhmien ja maantieteellisen sijainnin valilla. (World Health Organiza-
tion 2012.)

Halkiolapsen syntyessa ensitiedolla on merkittava vaikutus vanhempien suhtautumisessa syn-
tyneeseen lapseen, lapsen tulevaisuuteen ja tilanteeseen sopeutumiseen. Ensitieto voidaan
tiivistaa tiedon kertomiseen, tunteiden huomioimiseen, tuen antamiseen, toimintaan ohjaa-
miseen ja toiveikkuuden sdilyttdmiseen. (Hanninen 2004, 21-25.) Halkion tarkka diagnoosi,
perheen asianmukainen ohjaus ja tuki, vakiintunut hoitoprosessi erityisesti hoidon varhaisessa
vaiheessa mahdollistavat sen, ettéd halkion kanssa syntyneet lapset kehittyvat kuin kuka ta-

hansa muu lapsi (Early care services for babies born with cleft lip and/or palate 2014, 5).

Kulttuurilliset erot vanhempien suhtautumiseen halkiolapsen syntyessa ovat merkittavia
(Black, Girotto, Chapman, Oppenheimer 2009, 546-547). Eri kulttuureissa annetaan eroavia
merkityksia taudeille (Kaltiala-Heino, Poutanen, Valimaki 2001.) Kulttuuri on kayttaytymisen
muotoa, joka johdattelee jasentensa ajattelua, tekemista, paatoksentekoa, olemista ja ole-
massaoloa. Kulttuurille ominaista, ettéd samaan kulttuuriin kuuluvat ihmiset voivat jakaa kes-
ken&an kulttuurin arvot, uskomukset, normit ja toimintatavat. (Abelhamid, Juntunen & Koski-
nen 2010, 16.) Monikulttuurisessa hoidossa ja kohtaamisessa korostuu terveydenhuollon am-
mattihenkilén ammatillinen tieto, ymmarryskyky, sensitiivisyys sekad vuorovaikutustaito poti-

lasta kunnioittaen ja potilaan arvomaailman tasolla. (Etene 2004, 10-12.)

Opinnaytety6 on toteutettu yhteistydssa Helsingin- ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin (HUS)
Operatiiviseen tulosyksikkdon kuuluvan Huuli- ja suulakihalkiokeskuksen (HUSUKE) kanssa.
Opinnaytetydn tarkoituksena on selvittdd millaiset ennakkokasitykset Suomen, Tansanian ja
Kiinan kulttuureissa on huulihalkioista ja miten halkioiden hoito toteutuu. Opinnaytetyon ta-
voitteena on syventda ja antaa lisatietoa Husuken hoitohenkilékunnalle yksil6lliseen potilas-
lahtoiseen kohtaamiseen, kulttuurien ymmartamiseen seka halkiolapsen perheen tukemiseen
hoitoprosessissa. Opinndytetyossa kasiteltdvat maat valikoituivat Husuken osastonhoitajan,
Ulla Elfving-Littlen, toiveiden mukaisesti. Opinnaytetydssa kasitellyistd maista tulee perheita

ja potilaita Husuken hoitoon maahanmuuton sekd adoption kautta.



Opinnaytetyon aihe on rajattu koskemaan nakyvia huulihalkioita poissulkien suulakihalkiot,
huuli-ien-halkiot ja huuli-suulakihalkiot. Opinndytetyd keskittyy kasittelemdan muutoin ter-

veena syntynytta lasta, jolla on huulihalkio.

2 Halkio synnynnaisena epamuodostumana

Huuli- ja suulakihalkiot ovat yksi yleisimmist& synnynndisista rakennepoikkeamista. Halkiot
voidaan jakaa kahteen p&daryhmaén: huulihalkioihin, joihin saattaa liittyd suulakihalkio ja
pelkkiin suulakihalkioihin (Kuvio 1.) (Elfving-Little, Helibvaara, Holtta, Klockars, Pettay, Rau-
tio & Somer 2010, 1286.) Paaryhmét eroavat toisistaan sijaintinsa ja sikionkehityksen aikaisen

syntymekanisminsa ja -aikansa suhteen (Hukki & Kalland 1998, 45).

2.1 Halkiotyypit

Cleft palate Cleft lip and cleft palate

Kuvio 1 : Suulakihalkio- ja huulisuulakihalkio (Léhde: Mayo Clinic)

Huulihalkiot ovat yleensa toispuoleisia, mutta niita ilmenee myds molemminpuolisina. Halkioita
esiintyy eriasteisina ja vaikeimpiin liittyy huomattavaa pehmytkudosten ja nendn rakenteiden
poikkeavuutta. (Hukki & Kalland 1998, 38, Elfving-Little ym. 2010, 1286.) Halkiota kutsutaan



osittaiseksi silloin, kun sen yhdistda kudoskannas (Kuvio 2.) Halkiota kutsutaan taydelliseksi,

jos halkiossa ei ole minkaanlaista yhdistavaa kudossiltaa (Kuvio 3.) (Hukki & Kalland 1998, 38.)

Unilateral
Incomplete

Kuvio 2: Osittainen huulihalkio (Léhde: Stanford Children's health)

Toispuoleisessa huulihalkiossa luustorakenne on ehed ja halkio on todettavissa vain huulen alu-
eella. Lievassa huulihalkion muodossa halkio esiintyy subkutaanissa eli ihonalaisessa kudoksessa
ja télléin nékyvissé on pieni juoste halkiokohdassa. Laajempi huulihalkio voi aiheuttaa huomat-
tavaa epasymmetriaa huulen liséksi myos halkionpuoleiseen sieraimeen. Huulihalkioon liittyy
myo6s keskiméaaraista useammin piilohalkio suulaessa, jolloin suulaen halkiota peittaa limakalvo.

Huulihalkio on lahes aina osittainen eli kudoskannaksen yhdistama. (Hukki & Kalland 1998, 40.)

Unilateral
Complete

Kuvio 3: Toispuoleinen huulihalkio (Lahde: Stanford Children's health)

Molemminpuolinen huulihalkio on harvinainen ja yleensa esiintyy osittaisena. Ylahuulen keski-
osan vako puuttuu ja halkioiden keskiosassa ei ole huulen normaalia lihaksistoa. Suuta ympa-
roiva rengaslihas katkeaa osittain tai kokonaan halkion kohdalta ja kiinnittyy sierainten ala-
osaan. Nenéan kéarjesté tulee talloin littea ja leved, silld suun rengaslihaksen vaikutuksesta sie-

raimet vetaytyvat sivuille. Luuston rakenne on eheéa (Kuvio 4.) (Hukki & Kalland 1998, 40.)



Bilateral
Complete

Kuvio 4:Molemminpuolinen huulihalkio (Lahde: Stanford Children's health)

Halkiot kehittyvat sikidlle ensimmaisen raskauskolmanneksen aikana, joka on my6s organoge-
neesin eli elinten muodostumisen aikaa. Talloin sikion elimistdssa kehittyy useita rakenteita
yhté aikaa eri puolella kehoa. Rakenteiden kehittymiseen vaikuttavat geenit saatelevat ja
osallistuvat useaan muodostumisprosessiin. Naiden sadatelyaineiden keskindinen suhteellinen
pitoisuus on herkka ja tasapainon jarkkyessa voi syntya kehittymisen hairiéita, jotka johtavat
epamuodostumaan. Vain harvoin on kyse yhden geenin virheestd, vaan kyseessa on hairié koko
muodostumisprosessissa. (Hukki & Kalland 1998, 26-27.)

Useimmiten halkion syy on tuntematon, mutta sen ajatellaan syntyvan usein altistavien gee-
nien ja ulkoisten hairidtekijoiden yhteisvaikutuksesta (Rautio 2010). Kaikissa vaestdissa perin-
totekijoilla on suuri osuus halkioiden synnyssa. Halkioiden taustalla voivat olla eri etnisten
ryhmien erilaiset perintd- ja ymparistotekijat. (Hukki & Kalland 1998, 46.) Noin 20-30%:lla
halkiopotilaista on sukulainen, jolla on halkio. Periytymisriski kasvaa, jos perheessa useam-
malla kuin yhdella on halkio. (Elfving-Little ym. 2010, 12870.) Vanhempien iélla ei ole todettu
yhteytta halkioiden esiintyvyyteen. (Hukki & Kalland 1998, 46).

Raskaudenaikaisen tupakoinnin on todettu vaikuttavan halkion syntyyn. Riski huulihalkion syn-
tyyn kasvaa mitd useamman savukkeen &iti polttaa raskausaikana. (Lorente, Cordier, Goujard,
Aymé, Bianchi, Calzolari, De Walle, Knill-Jones 2000, 416-417.) Erdiden epilepsialadkkeiden,
kuten erityisesti valproaatin, tiedetdan mydtavaikuttavan sikion epamuodostumien syntyyn
(Artama, Auvinen, Raudaskoski, Isojéarvi, Isojarvi 2005, 1875-1876).
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2.2 Huulihalkipotilaan hoitoprosessi ja Euroopan hoitosuositukset

Yhteistyo

Kuvio 5: Halkioiden hoitosuositukset Eurocleftia (2014) mukaillen

Halkion tarkka diagnoosi, perheen asianmukainen ohjaus ja tuki seké vakiintunut hoitoprosessi
hoidon varhaisessa vaiheessa mahdollistavat sen, ettd halkion kanssa syntyneet lapset kehitty-
véat kuin kuka tahansa muu lapsi. Euroopan tasolla on vaihtelua hoitoon paasemisessa, mika
tarkoittaa sita, etté osalla halkion omaavilla lapsilla on eriarvoiset lahtokohdat hyvaan hoi-

toon. (Early care services for babies born with cleft lip and/or palate 2014, 5.)

Huulihalkion hoidon tavoitteena on hyvén toiminnallisen ja esteettisen tuloksen saavuttami-
nen. Hoitorasituksen minimointi on nykyaikaisen hoidon yksi tarkeimpiéa tavoitteita. Halkioi-
den hoitomenetelmissé on eroja eri halkiokeskusten valilla. Yksiselitteisesti parasta hoitome-
netelmaa ei ole. Hoito-ohjelman valinnan sijasta parhaat lopputulokset saavutetaan hoidon
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keskittamisella ja tiiviilla monialayhteistydlla. (Elfving-Little ym. 2010, 1292-1293.) Kokonais-
valtainen halkiohoito ja hoidon keskittdminen eivat ole universaali toimintamalli, silla osassa
Euroopan maista halkion kanssa syntyneet lapset sijoitetaan edelleen laitoshoitoon. (Early

care services for babies born with cleft lip and/or palate 2014, 5.)

European Cleft Organisationin eli Eurocleft:in tavoitteena on, etta jokaisella Euroopan halkio-
potilaalla on mahdollisuus korkealaatuiseen hoitoon, hoivaan ja tukeen. Tavoitteeseen paase-
miseksi Eurocleft tuottaa Euroopan tasolla hyvéaksytyt hoitosuositukset halkion varhaisesta
hoidosta (Kuvio 5). Hoitosuositukset kasittelevat muun muassa moniammatillisten tiimien or-
ganisoimista, varhaisen hoidon jarjestamista, syottdmisen ohjaamista ja psykososiaalisen tuen

antamista. (European Cleft Organisation. Objectives.)

Eurocleft suosittelee raskauden toisella kolmanneksella tapahtuvaa sikion kasvoja kuvaavaa
ultradanitutkimusta, jossa havainnoidaan mahdollista ylahuulen halkiota tai suulakihalkiota.
Tutkimuksen suorittavan ammattilaisen tulisi tietda perusteet sikion kehittymisesta raskauden
eri vaiheissa ja halkiohoidon jarjestamisesta. Halkion havaitseminen raskauden aikana valmis-
taisi lapsen vanhemmat tulevaan. (Early care services for babies born with cleft lip and/or pa-
late 2014, 8.)

Eurocleftin mukaan halkiohoito tulisi keskittdd moniammatilliselle tiimille, jolla on naytt6on
perustuvaa kokemusta halkioiden hoidosta, pediatrisen hoidon tuntemista ja merkittéavaa si-
toutumista halkiopotilaiden hoitoon. Raskaudenaikaisen tai synnytyksen jalkeen tehdyn tarkan
diagnoosin jalkeen halkioiden hoitoon erikoistuneen tiimin tulisi ottaa mahdollisimman pian
yhteyttd vanhempiin ja jarjestaa tapaaminen kuukauden sisalla diagnoosin varmistumisesta.
Moniammatilliseen tiimiin kuuluvat hoidon koordinoija, halkioiden hoitoon koulutettu kirurgi,
halkioiden hoitoon paneutuneet hoitajat ja psykologi. Hoito tapahtuu halkioiden hoitoon tar-
koitetussa hoitoyksikossa. Halkion korjausleikkaus suoritetaan yleisanestesiassa asiantuntevan
pediatrisen anestesiologin valvonnassa. Jokaisen potilaan kohdalla tehddan arvio lapsen tur-
vallisuudesta leikkauksessa. (Early care services for babies born with cleft lip and/or palate
2014, 6, 8, 12, 16-17.)

On suositeltavaa, ettd halkion hoitoon erikoistunut yksikko ja aitiysklinikat toimisivat tiiviissa
yhteistydssa, jolloin aitiysklinikoilla olisi ajantasainen tieto halkioiden hoitoprosessista. Aitiys-
klinikka tarjoaa ohjausta halkioista, esimerkiksi halkion muodostumisesta, hoidon syisté ja eri
hoitovaihtoehdoista seka halkiohoitoon erikoistuneen yksikon ja potilasjarjestojen yhteystie-
dot. Ohjausta olisi hyva olla saatavilla esitteistd, postereista ja internetsivustoista. Jokainen

halkion omaava vastasyntynyt tulisi ohjata viiveetté kokeneen pediatrisen laékéarin hoitoon.
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Vastasyntyneen intensiivihoito tulisi jarjestaa tarpeen mukaan silloin, kun lapsen elintoimin-
not tarvitsevat yllapitoa tai tukea. Vanhempien hyvalla ohjauksella voidaan parantaa tyytyvai-
syytta hoidon laatuun. Suositusten mukaan vanhemmat voivat halutessaan kdyda tutustumassa
halkion korjausleikkauksia tekevaan yksikkdon ja vanhemmilla tulisi olla mahdollisuus keskus-
tella halkiohoidon suorittavan kirurgin kanssa. Vanhemmat antavat suostumuksensa lapsen

hoidolle. (Early care services for babies born with cleft lip and/or palate 2014, 8-10.)

Synnytyksen jalkeinen aika mahdollistaa vanhempien ja lapsen kiintymyssuhteen muodostumi-
sen. Kiintymyssuhteen muodostuminen on tarkea prosessi, jota ei tulisi ylenkatsoa priorisoi-
malla kliinista tai halkiokeskeista hoitoa. Eurocleftin suositusten mukaan molemmat vanhem-
mat ovat osallisia vastasyntyneen hoitoon ja heidat pidetdan ajantasalla lapsen diagnoosista
ja hoidosta. Aidille ja lapselle tulisi mahdollistaa yhdessdolo lapsivuodeosastolla, ellei lapsen
vointi vaadi intensiivihoitoa. Huomioitavaa on, ettd vanhemmat voivat tarvita lisatukea kiin-
tymyssuhteen muodostamisessa. (Early care services for babies born with cleft lip and/or pa-
late 2014, 10.)

Synnytyksen jalkeen lapsen sydmisongelmat ovat tavanomaisia, jos lapsi ei saa muodostettua
alipainetta suuonteloon, jonka vuoksi normaali rintaruokinta onnistuu harvoin. Mahdollisuuk-
sien mukaan rintaruokintaa tulisi suosia (Early care services for babies born with cleft lip
and/or palate 2014, 10). Jos rintaruokinta ei onnistu, lasta syétetaan tuttipullosta, jonka tu-
tin reik&a on suurennettu ristiviillolla. Ruokintaa helpottaa tuttipullon rytmikas painelu lapsen
imemisrytmin mukaisesti. Kaytettavissa on myds erilaisia erikoistutteja. Syottamisen opettelu
voi vieda aikaa, mutta sydmisvaikeuksien ratkeaminen vahvistaa vanhempien ja lapsen valista
mydnteistd vuorovaikutusta ja kiintymysté. (Elfving-Little ym. 2010, 1288.) Lapsen painoa
olisi suositeltavaa seurata viikoittain ensimmadisen elinkuukauden aikana, kahden viikon vélein
kahden kuukauden i&ssa ja kuukausittain puolivuotisikdén saakka (Early care services for ba-

bies born with cleft lip and/or palate 2014, 11).

2.3 Ensitieto ja vanhempien tuentarve

Ensitiedon maéritelma vaihtelee toimintayhteyden mukaan. Kapeimmillaan ensitieto voidaan
kasittaa lyhytaikaiseksi tapahtumaksi, jossa vanhemmille kerrotaan tieto lapsen vammasta.
Laaja-alaisimmillaan ensitiedolla tarkoitetaan sita tilannetta, jossa vanhemmille annetaan
lapsen diagnoosi ja jonka aikana perhetta tuetaan ja ohjataan. Ensitieto- ja ohjaus-kasittei-
den yhdistyessa painottuu vaikuttaminen, jolloin vanhempien tarpeet huomioidaan tilanteen
mukaan toimien. Ensitiedolla on merkittava vaikutus vanhempien suhtautumisessa syntynee-
seen lapseen ja lapsen tulevaisuuteen seka tilanteeseen sopeutumiseen. Ensitieto voidaan tii-
vistaa tiedon kertomiseen, tunteiden huomioimiseen, tuen antamiseen, toimintaan ohjaami-

seen ja toiveikkuuden sdilyttamiseen. (Hanninen 2004, 21-25.) Joissain maissa halkio pyritédan
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aktiivisesti loytamaan raskauden rakenneultradanitutkimuksissa. Talléin vanhemmat saavat
ensitiedon halkiosta jo raskauden aikana. (Elfving-Little ym. 2010, 1286.)

Vanhemmille lapsen diagnoosi voi tulla yllatyksena ja heilla yleensé on paljon kysymyksia ja
huolia halkiosta. Perheen nopea kontakti halkiohoitoon erikoistuneen tiimin kanssa takaa sen,
ettd vanhemmat saavat tarkkaa tietoa halkioista ja niiden hoidosta. (Early care services for
babies born with cleft lip and/or palate 2014, 8.) Heti lapsen syntyman jalkeen vanhemmat
toivovat saavansa perustietoa halkioista. Vanhemmat korostavat, etté lapsen halkion ymmar-
tamiseen ja ensitiedon sisdistamiseen kuluu pari paivaa, jonka aikana kysymykset lapsen diag-
noosista herddvat. Vanhemmat haluavat myds kuulla, mika lapsessa on normaalia. Tarkeé&ksi
asiaksi vanhemmat kokevat lapsen syottamisen. Lahes kaikki vanhemmat haluavat myds
kuulla, etta lapsen halkio ei ole heidan syytaan. (Goldstein, O’Riordan, Robin, Young 2001,
56-58.)

Halkion toteamisen jalkeen voidaan hyvéalla ohjauksella tukea perhetta heti synnytyssairaa-
lassa ja myéhemmin halkion hoitoon keskitetyssa hoitoyksikdssa. (Elfving-Little ym. 2010,
1288). Perheen tuen tarve vaihtelee lapsen ian ja hoitopolun eri vaiheissa. Diagnosoinnin yh-
teydessa halkiota hoitava tiimi antaa ohjausta erilaisista halkiotyypeista ja niiden tautiopista,
hoidon eri vaiheista, korjausleikkauksen tuloksista, sydttamistekniikoista, halkion vaikutuk-
sesta pitkalla aikavalilla, perhesuunnittelusta ja halkiohoidon moniammatillisesta tiimista.
Suullisen ja kirjallisen ohjauksen liséksi olisi suositeltavaa, etta tietoa voisi ladata internetista
ja vanhemmat saisivat listan luotettavista internet-sivustoista. Paikallisten, alueellisten ja ko-
timaisten halkiohoidon potilasjarjestdjen lisaksi vanhemmille olisi hyva tarjota ohjausta
kuinka ottaa yhteytta kansainvalisiin halkion hoitoon erikoistuneisiin hoitoyksikéihin. (Early

care services for babies born with cleft lip and/or palate. 18-19)

Halkiolapsen vanhemmat voivat hyotya keskustelusta perinndllisyyslaékéarin kanssa, silla kes-
kustelu voi poistaa turhaa raskausaikaan liittyvaa syyllisyytta. Jos lapsella ilmenee halkion li-
saksi muita poikkeavuuksia, on perinnéllisyyslagakéarin konsultaatio aiheellinen. Talldin voidaan
selvittdd mahdollinen oireyhtyma. (Elfving-Little ym. 2010, 1287.)

Vanhempien saamaa tukea voidaan lisata ennakoivalla ohjauksella ennen huulihalkion korjaus-
leikkausta. Ennakoivalla ohjauksella valmistetaan vanhempia toimenpiteeseen ja sen aiheut-
tamiin muutoksiin ndyttdmalla kuvia muista lapsista ennen ja jalkeen huulihalkion korjaus-
leikkauksen. (Knapke, Bender, Prows, Schultz, Saal 2009.) Huulihalkiolasten aitien aitiyden
tukemisella sekd vanhemmuuden roolin helpottamisella voidaan vaikuttaa suuresti didin nega-

tiivisten tunteiden ja masennusoireiden ilmenemiseen. Tuen saamisen mydtéa aidit pystyvat
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rakentamaan paremmin vuorovaikutussuhdetta lapseensa. (Montirosso, Fedeli, Murray, Mo-

randi, Brusati, Perego, Borgatti 2011.)

Aitien kokema sosiaalisen tuen saanti lapsen syntyessi on kohtalaista. Hyvéaan sosiaaliseen tu-
keen kuuluvat toimivaksi koettu perhe, hoitajien antamat hyvéat ohjeet, ohjeiden riittavyys,
kannustavuus, yksilollisyys ja molempien vanhempien tukeminen. Naiden avulla voidaan lisata
aidin myonteista nakemysté lapsesta. Aidin masennusoireet, heikko imetyksesta selviytyminen
ja negatiivinen ndkemys lapsesta lisdavat heikkoa sosiaalisen tuen saantia. Hoitohenkil6kun-
nan tulisi erityisesti kehittaa sosiaalisen tuen saantia aitien kohdalla, joilla on negatiivinen
mieliala ja heikko pystyvyyden tunne. Myds isien rooliin ja aktiiviseen osallistumiseen tulisi
kiinnittdd huomiota. (Salonen, Oommen, Kumpula, Kaunonen 2013, 8-12.) Isat kokevat saa-
vansa hoitajilta vain vahaista sosiaalista tukea lapsen syntyessa. Erityisesti huomiota tulisi
kiinnittda vauvan hoitoon liittyvien vuorovaikutuksellisten valmiuksien, parisuhteen ja per-

heen paremman huomioimisen tukemiseen. (Salonen, Kaunonen, Hietikko, Tarkka 2011, 8.)

2.4 Vanhempien suhtautuminen halkioihin

Alle 2-vuotiaan lapsen sairastuessa, hanellé ei ole omaa itsendista suhtautumista sai-
rauteensa. Lapsi kokee sairastumisen ja sen aiheuttamat muutokset kiinteédssa yhteydessa
vanhempiinsa. Taméan vuoksi on tarkeaa, ettd vanhemmat tietavat riittavasti lapsensa tilan-
teesta ja hadnen hoidostaan. (Saarinen 1998, 31.) Kulttuurilliset erot vanhempien suhtautumi-
seen halkiolapsen syntyessa ovat merkittavat, mika tulisi ottaa huomioon vanhempien ohjauk-
sessa seka kansainvélisia hoitolinjauksia ja tavoitteita suunniteltaessa. (Black, Girotto, Chap-
man, Oppenheimer 2009, 546-547).

On mahdollista, etta iti-vastasyntynyt -suhteessa lapsen kasvonpiirteiden merkitys korostuu
varhaisessa eldménvaiheessa ennen kuin lapsen persoonallisuus tulee taysin esiin. Huuli-suula-
kihalkion tai suulakihalkioisia omaavia vastasyntyneita ja halkiottomia vastasyntyneita verrat-
taessa havaitaan, ettd nékyvan halkion omaava vastasyntynyt viehattaa ulkonadsllisesti vahi-
ten. Pelkan suulakihalkion omaava vastasyntynyt viehattaa vahemman kuin tyypillinen vasta-
syntynyt, mutta enemman kuin vastasyntynyt, jolla on nakyva halkio. Toisaalta pelkan suula-
kihalkion omaava imevéinen viehattad 12-24 kuukauden idssd vahemman kuin vertailuryhmat.
Nékyvan halkion omaavan lapsen viehattavyys kasvaa ian myota, joka voi selittya 3-12 kuu-
kauden idssa tehtavalla halkion kirurgisella hoidolla. 1&an myota nékyvan halkion arpien haalis-
tuminen ja esimerkiksi hiusten kasvaminen vie huomion pois halkioalueelta. On myds mahdol-
lista, ettd tunneilmaisun kehittyessa idn myotéd imevaisen viehattavyys lisdantyy. Tama ei kui-
tenkaan selitd, miksi pelkan suulakihalkion omaavien imevaisten viehattavyys ian myota arvi-

oidaan vertailuryhméaa alhaisemmaksi. (Coy, Speltz, Jones 2002, 70-71.)
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Vahemman viehattavat vauvat, riippumatta diagnoosista, herattavat enemman kiintymysta
lisddvia tunteita kuin tyypilliset vauvat. Joissain dideissa imevaisten epéatyypilliset kasvonpiir-
teet aiheuttavat ylimaaraista suojeluvaistoa, voimakasta hoivaa ja laheisen kiintymyksen syn-
tya. (Coy ym. 2002, 70-71.)

3 Huulihalkiopotilaat eri kulttuureissa

Maailmassa on useita paikkoja, joista on véhan tai ei ollenkaan tietoa halkioiden yleisyydesta.
Tiedonpuutetta on muun muassa Afrikan, Keski-Aasian ja Itd-Euroopan halkiotilastoista.
(World Health Organization 2002, 13.) Maailmanlaajuisesti huuli- ja suulakihalkioita todetaan
yhdella 500-700 vastasyntyneesta. Halkioiden esiintyvyys vaihtelee eri etnisten ryhmien ja

maantieteellisen sijainnin vélilla. (World Health Organization 2012.)

Halkioita esiintyy eniten Amerikan alkuperéiskansoilla ja keltaisella rodulla ja vahiten mus-
talla rodulla. Valkoisella rodulla halkioiden esiintyvyys asettuu naiden valimaastoon, silla 15-
20 lapsella 10 000 vastasyntyneesta on halkio (Hukki & Kalland 1998, 46). Mahdollisuuksien
mukaan maiden on esitettava tilastonsa etnisten ryhmien mukaan. Luokittelu etnisten ryh-
mien perusteella ei kuitenkaan ole taysin objektiivista. Ihannetapauksessa tutkimukset koh-
distuisivat korkean riskin ryhmiin, joilta kerattaisiin tietoa vanhempien geeniperimasta ja
siité kuinka geenit ilmenevat seka iakkdimmistd vanhemmista, sdanndllista ladkitysta kaytta-
vista adideista ja aideista, joilla on jokin krooninen tauti, erityisruokavalio tai muita ymparis-
totekijoita. (World Health Organization 2002,12.)

Opinnaytetyodssa kasiteltavat maat valikoituivat Husuken osastonhoitajan, Ulla Elfving-Littlen,
toiveiden mukaisesti. Opinnaytetydssa kasitellyistd maista tulee potilaita ja heidan perhei-
téaan Husuken hoitoon myds adoption kautta. Adoptoiminen eli lapseksi ottaminen tarkoittaa
sitd vanhemmuus-suhteen syntymista, joka vahvistetaan tuomioistuimessa ja joka tulee van-
hemmuus-suhteeksi biologisen vanhemmuuden tilalle. Vuonna 2009 Suomessa adoptoitiin Suo-
messa tai ulkomailla syntyneita lapsia yhteensa 400. Suurin osa vuoden 2009 adoptioista (234)
kohdistui alle 5-vuotiaisiin lapsiin. Suomeen adoptoitiin ulkomailla syntyneita lapsia 224. Eni-
ten ulkomailta adoptoituja lapsia tuli Suomeen Etela-Afrikasta (43) ja Vengjalta (41). Kiinasta

adoptoitiin 37 ja Thaimaasta 28 lasta. (Tilastokeskus 2010.)



16

3.1  Monikulttuurinen hoitoty6

Kuvio 6: Monikulttuurinen hoitotyd

Kulttuuri on kayttaytymisen muotoa, joka rakentuu ympardivien sosiaalisten suhteiden, us-
konnon seka alyllisten ja taiteellisten tuotosten tuloksena. Kulttuurille on ominaista, etta sa-
maan kulttuuriin kuuluvat ihmiset voivat jakaa kesken&aan kulttuurin arvot, uskomukset, nor-
mit ja toimintatavat. Kulttuuri johdattelee jasentenséa ajattelua, tekemistd, paatdksentekoa,
olemista ja olemassaoloa. Kulttuuri on pohjana ihmisen tunteelle omasta arvostaan. (Abelha-
mid, Juntunen & Koskinen 2010, 16.) Kulttuuri tarkoittaa myds sukupolvelta toiselle valittyvaa
perintda. Arvokkaaksi koetut asiat, kuten kansanrunot, tarinat, uskomukset, perinneruoat ja
kansantanssit valitetdan eteenpdin. Sosiaalinen kayttaytyminen ja tavat heijastavat kulttuuri-
periméa. Mikaan osa kulttuuria ei ole synnynnaista, vaan yksilé oppii oman kulttuurin asen-
teet ja toimintatavat. (Frisk & Tulkki 2005, 6-9.)

Monikulttuurisuus tarkoittaa erilaisten ihmisten ja ihmisryhmien elamista samassa ajassa ja
ymparistossa. Monikulttuurisuus liittdd yhteen monta kulttuuria ja viittaa yhteiskuntaan, jossa
elaa myonteinen kulttuurien kirjo, kulttuurien valinen suvaitsevaisuus ja palvelujen monipuo-
lisuus. Monikulttuurinen yhteiskuntapolitiikka pyrkii ihmisten valiseen tasa-arvoon ja yhden-
vertaisuuteen. Monikulttuurisesti yhdenvertaisessa tilanteessa etnisten tai kulttuurillisten ryh-

mien valilla vallitsee vastavuoroinen kunnioitus. (Abelhamid ym. 2010, 17.)

Monikulttuurinen hoitoty6 on eri kulttuurien parissa tehtévaa hoitotyota tai hoitoyhteiso,
jonka tydntekijat tai asiakkaat ovat peraisin erilaisista kulttuureista ja etnisista ryhmista.
(Abelhamid ym. 2010, 18) (Kuvio 6). Monikulttuurisessa hoidossa ja kohtaamisessa korostuu
terveydenhuollon ammattihenkildn ammatillinen tieto, ymmarryskyky, sensitiivisyys seka vuo-
rovaikutustaito potilasta kunnioittaen ja potilaan arvomaailman tasolla. Huomaavaisuus poti-

laan tapoja, elamaa ja arvoja kohtaan ja hanen itseméaaraamisoikeuden kunnioittaminen on
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peruslahtékohta hoitovaihtoehdoista keskusteltaessa. Monikulttuurisen potilaan hoidossa koh-
dataan joskus tilanteita, joissa hdnen perheens& haluaa vahvasti rajoittaa potilaan tietoa sai-
raudestaan. Nama tilanteet voidaan selvittaa potilasta ja hanen arvojaan ja kulttuuriaan kun-
nioittavalla tavalla ja niin, etté potilaan itsemaaraamisoikeutta kunnioitetaan paatettaessa
hénen hoidostaan. Alaikaisen potilaan kohdalla on toimittava lapsen edun mukaisesti ja lasta
kuullen. (Etene 2004, 10-12.)

3.2 Sairauksiin suhtautuminen eri kulttuureissa

Ympériston asenteet ja odotukset yksil6d kohtaan muokkaavat yksilon identiteettia kuin peili,
jolloin katsoja muodostaa itsestaan sellaisen kuvan kuin han tasta peilista saa (Frisk & Tulkki

2005, 10). Ihmisen luontainen taipumus luokitella asioita ymmartaakseen ndkemaénsa ja koke-
mansa paremmin pohjautuu tarpeeseen kuvata jotain asiaa tai ilmiéta mahdollisimman tehok-
kaasti. Luokittelu johtaa stereotypioihin, eli pitkdlle meneviin yleistyksiin jostakin tietysta ih-

misryhmasta. (Frisk & Tulkki 2005, 87.)

Ihmisen elamantilanne voidaan jaotella kehon, yksilén ja yhteiskunnan nakékulmasta. Kehon
toiminnot ja rakenne viittaavat vammaisuuden tuntemiseen kehon tasolla. Vaurio méaarittelee
kehon rakenteen tai toiminnan ongelman, jotka voivat ilmeté esimerkiksi fyysisen tai psyykki-
sen toiminnon puuttumisena tai poikkeavuutena. Toiminnan rajoitteet kuvaavat vaikeuksia,
joita yksilolla saattaa olla toiminnoista suoriutumisessa. Osallistuminen kuvaa yksilon ja yh-
teiskunnan valista suhdetta. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2013, 3, 10-19.) Synnynnainen
epamuodostuma voidaan yhdistdd vammaisuuden alakasitteeksi. Vammaisuus ei maarity vain
fyysiseksi tai psyykkiseksi ominaisuudeksi tai ladketieteellisesti maaritellyksi poikkeavuudeksi,

vaan suhteelliseksi ja sosiaalisesti luoduksi kasitteeksi. (Hanninen 2004, 30.)

Eri kulttuureilla on osin toisistaan eroavia kasityksid terveydesta, sairaudesta, yksilosta ja yh-
teisosta, elamasta ja kuolemasta. Perinteet ja uskomukset saattavat aiheuttaa vaarinymmar-
ryksia ja epéluuloja. (Etene 2004, 10-11.) Stigmatisoivat eli leimaavat sairaudet tarkoittavat
tauteja, joihin yhdistetddn huonommuutta, moraalista heikkoutta tai syyllisyytta. Taudin stig-
matisoituneisuus on yhteydessa taudin luonteeseen. Lyhytkestoiset taudit eivat yleensa johda
stigmatisoitumiseen, vaikeisiin sosiaalisiin tilanteisiin tai sisdiseen ristiriitaan. Pitk&aikaissai-
raudet voivat olla neutraaleja tai stigmatisoituneita. Ulospain nakyvat ja mahdollisesti kom-
munikaatiota vaikeuttavat vammat voivat muuttaa sosiaalista vuorovaikutusta ja yhdistyvat

erilaisiin yleistaviin stereotypioihin. (Kaltiala-Heino, Poutanen, Valimaki 2001.)

Havaittavissa oleva epdmuodostuma voi saada sairauden stigman, joka johtaa siihen, etta

henkil66n suhtaudutaan sosiaalisissa tilanteissa muita alempana olevan ryhmén jasenena eika
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niinkaan henkildkohtaisten ominaisuuksiensa mukaan. (Kaltiala-Heino ym. 2001.) Lisaksi ulko-
naon viehattavyydelld on havaittu olevan merkitysta sosiaalisissa tilanteissa, kuten ihmissuh-
teiden luomisessa eri elaméanvaiheissa. Sosiaalinen hyvaksynta usein liittyy yksilon fyysisiin,
ulkoa péin havaittaviin ominaisuuksiin. (Ghanshani, De Sousa, Devare 2009.) Yksilon epéatyypil-
liset fyysiset ominaisuudet usein saavat erikoislaatuista huomiota, silla nakyvasti stigmatisoiva
ulkon&kd voi herattdd muissa tunteita uhasta ja pyyteettomasta auttamisesta. Vastastynty-
neitd kohtaan saatetaan tehda assosisaatioita ulkonéén ja fyysisen kehittymisen vélilla, mutta

toistaiseksi aiheesta on vahan tutkittua tietoa. (Coy, Speltz, Jones 2002, 70-71.)

Sosiaalisen vuorovaikutuksen ohella sairauden stigma ilmenee yksilon omana kokemuksena,
leimautumisen tai syrjinnan pelkona seka hapeéna. Hapean kokemuksia aiheuttavat erityisesti
taudit, joita yhteisossa pidetaan halveksittuina tai merkkind alemmuudesta. (Kaltiala-Heino
ym. 2001.) Muilta saatu negatiivinen huomio ulkonédstéa voi vaikuttaa yksilon luomaan mina-
kuvaan. Kokemuksilla oman ulkonaén viehattavyydesta on huomattava merkitys yksilén muo-

dostaessa kasityksia itsestdan. (Ghanshani ym. 2009.)

3.3 Suomi

Suomessa terveydenhuollon tavoitteena on vaeston terveyden yllapito, hyvinvoinnin sekéa tyo-
ja toimintakyvyn edistaminen, sosiaalinen turvallisuus ja terveyserojen kaventaminen (Sosi-
aali- ja terveysministerid. Terveyspalvelut). Suomen sosiaali- ja terveydenhuoltojérjestelma
perustuu valtion tuella toteutettavaan kunnalliseen sosiaali- ja terveydenhuoltoon eli julki-
seen sektoriin (Sosiaali- ja terveysministeri. Sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestelmét ja
vastuu). Julkisen sektorin terveyspalvelut jakautuvat kuntien rahoittamaan ja jarjestamaan
perusterveydenhuoltoon, joka toteutetaan kunnan terveysasemalla seké erityissairaanhoitoon,
josta suurin osa toteutetaan sairaaloissa (Sosiaali- ja terveysministerié. Terveyspalvelut). Oi-
keus saada hoitoa Suomen julkisissa terveyspalveluissa voi perustua kotikuntaan, EU-lainsaa-
dantéon, kansainvéliseen sopimukseen tai Suomen kansalliseen lainsdddéantoon. Kaikki ovat
kuitenkin oikeutettuja kiireelliseen sairaanhoitoon Suomen julkisessa terveydenhuollossa.
(Kansanelékelaitos. 2016.)

Julkisen sektorin palveluja taydentavat yksityisissa yrityksissa toteutettavat terveyspalvelut.
Nama yksityiset palveluntuottajat, eli yritykset, jarjestot ja saatiot, voivat myyda palvelujaan
joko kunnille, kuntayhtymille tai suoraan asiakkaille. (Sosiaali ja terveysministerid. Yksityiset
sosiaali- ja terveyspalvelut). Suomen laajat sosiaali- ja terveysjarjestot tuottavat vapaaeh-
toisvoimin palveluja, jotka muodostavat kolmannen sektorin terveyspalvelut (Sosiaali- ja ter-

veysministeri6. Sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestelmat ja vastuu).
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Suomessa lainsaadanndlla on suuri vaikutus potilaiden oikeudenmukaiseen ja tasapuoliseen
kohteluun. Suomessa on sdéadetty laissa potilaan asemasta ja oikeuksista jokaisen oikeudesta
laadultaan hyvaan sairauden- ja terveydenhoitoon ilman syrjintad, potilaan aidinkieli, hanen
yksilélliset tarpeensa ja kulttuurinsa huomioiden. Lasten hoidossa on lapsen kehitystason mu-
kaan huomioitava hanen mielipiteensa ja halunsa hoidon suhteen. Tilanteissa, joissa lapsi ei
ole kykeneva paattamaan hoidostaan, on hantéa hoidettava yhteisymmarryksessa lapsen huol-
tajan tai muun laillisen edustajan kanssa. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista
17.8.1992/785.)

Suomessa halkiohoidon historiaan ovat vaikuttaneet sodat, ladketieteen ja hoitotydn kehitys,
yhteiskunnalliset organisaatiomuutokset ja kansainvéliset verkostot.

Ensimmainen halkion korjausleikkaus Suomessa on tapahtunut jo vuonna 1763 Turussa. HYKS
eli Helsingin seudun yliopistollinen keskussairaala otti vastuulleen valtakunnallisen halkiohoi-
don vuonna 1985. Sité ennen halkiohoidosta vastasi SPR eli Suomen punainen risti eri toimipis-
teissa. (Elfving-Little 2016.)

3.4 Tansania

Tansaniassa naisten ja miesten yleinen elinajanodote on noin 50 vuotta. Suurimmat terveys-
riskit ovat tarttuvat bakteeritaudit, kuten ripuli, pneumonia, tuberkuloosi ja meningiitti. Lois-
ten aiheuttamat taudit, kuten malaria ja suolistomadot ovat Tansaniassa yleisia ja ne ovat
yleisin syy hakeutua laakarin hoitoon. HIV ja AIDS ovat myds suuri terveysriski. (Juntunen
2001, 33-34.)

Tansaniassa on yksi hoitaja 1000 asukasta kohden ja yksi 1aakari 23 000 asukasta kohden (Jun-
tunen 2001, 34). Tansanian kunnallisissa sairaaloissa hygieniataso on heikkoa ja vuodepaikkoja
ei ole riittéavasti. Pulaa on myos ladkareista. Yksityiset klinikat ja sairaalat ovat hyvatasoisia.

(Suomen suurldhetysté, Dar es Salaam 2014.)

Sairaaloissa hoitohenkildston tietdmys tautien tartuntatavoista on puutteellista ja ohjeita riit-
téavaan suojautumiseen on vahan tai niitéa ei noudateta. (Juntunen 2001, 34.) Tansaniassa jot-
kut taudit koetaan tabuiksi, joista edes hoitohenkilékunta ei uskalla puhua taudin oikealla ni-
mella. Tabuksi koetaan esimerkiksi AIDS. Potilaalle ei aina kerrota oikeaa diagnoosia ja AIDS:n

kuolleen viralliseksi kuolinsyyksi voidaan merkité jokin keuhkotauti. (Kukkamaa 2002.)

Modernin ammatillisen hoidon padmaaria ovat potilaan toipuminen ja terveyden yllapito. Mo-
dernin hoidon ohella Tansaniassa toteutetaan perinteistd maallikkohoitoa. Perinteiselle maal-
likkohoitamiselle paatavoitteet ovat eldman suojelu ja kunnioitus, joka kohdistuu perheyh-

teyksien yllapitoon ja hyvinvoinnin vahvistamiseen. (Juntunen 2001, 5, 36.)
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Maallikkohoitamisessa parantajat ovat yhteison kannalta tarkeita spesialisteja sairauksien hoi-
dossa. Parantajat ovat yleensé herbalisteja, eli he kdyttavat sairauksien parantamiseen kas-
veista valmistettuja rohtoja. Osa rohtokasveista sisdltavat vaikuttavia ladkeaineita. (Harjula
2004, 443. Juntunen 2001, 36-37.) Parantajat antavat myds potilailleen hoito-ohjeita hygieni-
asta ja ruokailutottumuksista seké tekevat hierontoja, raajojen paikoilleen asettamista, hoy-
ryhengitysté ja antavat neuvoja potilaidensa ihmissuhdeasioihin (Harjula 2004, 443). Paranta-

jat ovat yhteisdssa hyvin tunnettuja ja yhteison nimeamia (Juntunen 2001).

Perinteisen Afrikkalaisen maailmankatsomuksen mukaan yhteisd koostuu eléavien lisaksi kuol-
leista jasenista, niin sanotuista vainajahengista, joilla on positiivinen ja negatiivinen vaikutus
elavien elamaén (Harjula 2004, 438-439). Perinteisen uskomuksen mukaan sairaudet ovat seu-

rausta vainajahengen loukkaamisesta (Juntunen 2001, 36).

Tansaniassa kasitys perheesta on laaja. Perheeseen kuuluvat lapset, vanhemmat, isovanhem-
mat, sedat, tadit seka siskot ja veljet perheineen. Perinteisen kasityksen mukaan naisen ja
miehen avioliitto on kokonainen vasta kun ensimmainen lapsi syntyy. Lapset perivat isovan-
hempiensa nimet, joka lujittaa perhesiteitd. Perinteinen kéasitys perheesta hiipuu erityisesti
Tansanian isoissa kaupungeissa, joissa naiset voivat hoitaa perheensa yksinhuoltajina taysin
ilman lahiomaisten tukea. Kuitenkin kolme neljasosaa tansanialaisista asuu maaseudulla,
jossa perhesiteet ovat lujat. Perhe paattaa yhdessa milloin heidan jasenensa on sairaana ja

millaista apua han tarvitsee. (Juntunen 2001, 28-29, 37.)

Lapsen syntyma merkitsee uutta elinvoimaa perheelle ja koko yhteisélle. Uutta elamé&a on
varjeltu jo raskauden aikana esimerkiksi didin ravitsemukseen liittyvilla perinteisilla uskomuk-
silla. Perinteiset heimouskontojen syntymaan liittyvat riitit kuvaavat lapsen siirtymista aidilta

koko yhteison jaseneksi, eli osaksi suurempaa kokonaisuutta. (Harjula 2004, 440.)

Tansaniassa alle puolet kaikista synnytyksista tapahtuu terveydenhuollon palveluissa. Alle
puolessa kaikista synnytyksista avustajana toimii koulutettu terveydenhuollon ammattilainen.
Yli puolet synnytyksista tapahtuu kotona. N&issa synnytyksissd kolmanneksessa avustaa suku-
lainen ja noin viidenneksell4 on apunaan perinteinen lapsenpaastija (birth attendant). Ai-
deistd 3% synnyttad kotonaan ilman avustajaa. Varakkaimmista dideista 87% on apunaan syn-
nytyksessa koulutettu terveydenhuollon henkild ja kdyhimpien naisten synnytyksista kolman-
nesta (31%) avustaa ammattitaitoinen henkil6. Kaikista synnytyksista 3% tapahtuu sektiona,

joka on osakseen seurausta viivastyneista lahetteistda, ammattitaitoisten henkildiden puut-
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teesta ja toimivien veripankkien vahaisyydesta suurimmassa osassa sairaaloista ja terveysase-
milla. Lisaksi haasteita tuottaa ambulanssien vahaisyys sekd epéaluotettava logistiikka ja kom-

munikointi. (Ministry of Health and Social Welfare 2008, 4.)

3.5 Kiina

Aasialaisiin kulttuureihin kuuluu olennaisesti perhekeskeisyys, jonka vuoksi potilas on aina osa
perhettéd ja sukua eika yksiloa ole ilman perhettd. Perheen ja suvun hyvinvointi, tasapaino,
uskonto tai kunnia voi joissakin tapauksissa olla tarkeampaa kuin yksilo ja hanen paatantaval-
tansa. Lansimaalainen, yksilén autonomiaa, korostava kulttuuri ja sukukeskeisten kulttuurien
vélille voi syntya arvoristiriitoja, jotka aiheuttavat haasteita hoitoa suunniteltaessa. (Pakas-
lahti & Huttunen 2010, 325.) Perhekeskeisissa kulttuureissa potilaan vanhemmat ja suku voi-
vat kokea suurta syyllisyytta ja hapeéaa lapsen sairastuessa pitkdaikaisesti (Pakaslahti & Huttu-
nen 2010, 326).

Kiinalaisessa kulttuurissa sairauksien hoidossa olennaisena osana pidetéén laake- ja yrttimaa-
rayksia, joita ilman hoito koetaan tehottomaksi ja riittamattomaksi. Toisissa kulttuureissa
laakkeiden kayttda voidaan pitééd heikkoutena, riippuvuutena, alistumisena tai hapeana. Naita
kasityksia voi olla my6s eritaustaisilla lansimaalaisilla potilailla. (Pakaslahti & Huttunen 2010,
324.)

Yksilon kasitykset sairauksien syistd, ilmenemisesta ja sanomasta vaihtelevat kulttuurista toi-
seen ja vaikuttavat suuresti hanen suhtautumiseensa hoidon suhteen. Sairaudet voidaan ym-
martéaa psyykkisperaisind, hengellisind ongelmina, demonien vaikutuksena, elimistén neste-
kierron, energiavirtojen (esimerkiksi chi) tai voimien (esimerkiksi yin ja yang) tasapainon hai-
ridina. Jos yksilén omien uskomusten ja nykyladketieteen vélilla vallitsee suuria ristiriitoja,
voi yksild suhtautua hoitoonsa valinpitdmattomasti. (Pakaslahti & Huttununen 2010, 324-
325.)

4 Opinnaytetyon tavoitteet ja tarkoitus

Opinnaytetydn tarkoituksena on selvittéa kirjallisuuskatsauksen metodologiaa kayttaen, mil-
laiset ennakkokasitykset eri kulttuureissa on huulihalkioista ja halkiopotilaan hoidosta. Opin-
naytetyon tavoitteena on tuottaa kirjallisuuskatsaus, joka syventaa ja antaa lisatietoa Husu-
ken hoitohenkilékunnalle yksill6lliseen potilaslahtdiseen kohtaamiseen sek& kulttuurien ym-
martamiseen. Opinnaytetydn tavoitteena on antaa tietoa, jonka avulla voidaan tukea hal-

kiolapsen perhetté hoitoprosessissa.
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Opinnaytetydssa etsitaan vastauksia seuraaviin kysymyksiin:

1. Millaiset ennakkokasitykset Suomen, Tansanian ja Kiinan kulttuureissa on huuli-
halkioista?
2. Miten Suomessa, Tansaniassa ja Kiinassa huulihalkiopotilaan hoito toteutuu?

5  Opinnaytetyon toteutus

Opinnaytetyd on kliinisen hoitoty6n hanke, joka toteutetaan hanke-yhteistydssa Helsingin ja

Uudenmaan sairaanhoitopiirin operatiivisen tulosyksikén Todl6n sairaalassa toimivan Huuli- ja
suulakihalkiokeskuksen(HUSUKE) seka Laurea-ammattikorkeakoulun kanssa. Opinnaytetyd laa-
ditaan kuvaavana, tarkemmin madariteltyna integroivana, kirjallisuuskatsauksena. Kirjallisuus-
katsauksen teoreettinen viitekehys on koottu aiheeseen liittyvista tutkimuksista ja kirjallisuu-

desta. Opinnaytetydprosessi alkoi syyskuussa 2015.

Opinnayteprosessi alkoi 11.9.2015 opinnaytetyo-infolla. Opinndytetyon aihe valikoitui ensim-
maisestd hankeinfosta. Aiheen valintaan vaikutti monikulttuurisen hoitotyén ajankohtaisuus ja
kiinnostus lasten ja kirurgisen potilaan hoitotyéhon. Hankeinfon jéalkeen lehtori Hannele Moi-
sander vastaanotti alustavan opinndytetydsuunnitelman lokakuussa 2015. Alustava opinnayte-

tydsuunnitelma valitettiin T6616n sairaalan Husuken osastonhoitaja Ulla Elfving-Littlelle.

Opinnaytetyon alustava suunnitelma hyvaksyttiin lokakuussa 2015, jonka jalkeen opinnayte-
tydn aiherajaus tehtiin HUSUKEssa osastonhoitajan Ulla Elfving-Littlen ja lehtori Moisanderin
kanssa. Opinnaytetyd prosessi jatkui tiedonhaulla opinnaytetydsuunnitelmaa varten. Tiedon-
hankinnan lisaksi Ulla Elfving-Little kertoi HUSUKEN toiminnasta. Opinnaytetydsuunnitelmaa
kirjoitettiin joulukuusta 2015 helmikuuhun 2016. Opinndytetydsuunnitelman kirjoittamisen ai-
kana lehtori Hannele Moisanderia tavattiin kaksi kertaa tammikuussa 2016 Laurea Tikkurilan
kampuksella. Opinnaytetydsuunnitelma esitettiin maaliskuussa 2016, jonka jalkeen opinnayte-
tydhon tehtiin tarkennuksia ja hieman lisda tiedonhakua. Taman jalkeen opinnaytetydn teke-

miseen tuli muutaman kuukauden tauko johtuen ammattitaitoa edistévastéa harjoittelusta.

Opinnaytetydn julkaisuseminaari oli elokuussa 2016. Julkaisuseminaari oli osa keséopinnayte-
tyd-kokonaisuutta, jonka ohjaavana opettajana toimi lehtori Johanna Heinonen. Julkaisusemi-
naarin opponoijien ja lehtori Johanna Heinosen kommenttien pohjalta opinndytetydhon teh-
tiin muutoksia ja systemaattinen tiedonhaku toistettiin, jotta opinndytetydén menetelméan ku-

vausta voitaisiin tarkentaa.
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5.1 Hankeymparistdn kuvaus

Huuli-ja suulakihalkiokeskus eli HUSUKE toimii Helsingissd To616n sairaalassa. Husuke on Suo-
men ainoa lasten plastiikkakirurginen osasto. Husukessa hoidetaan huuli- ja suulakihalkioita,
kallon saumojen luutumishairidita ja naihin liittyvid oireyhtymia, muita epdmuodostumia sekéa
lasten plastiikkakirurgiaa vaativia kasvaimia ja vammoja. (Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoi-

topiiri.)

Halkioiden hoito Suomessa on keskitetty Husukeen jo vuodesta 1940 lahtien. Vuosittain hoi-
toon tulee noin 120 halkiolasta, joista yli sata hoidetaan Husukessa. Kallon korjausleikkauksia
tehd&én vuosittain noin 40, kun kallon luutumishairidita todetaan noin 50 vuodessa.(Helsingin

ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri.)

Husukessa hoidosta vastaa asiantuntijaryhma, joka koostuu plastiikkakirurgeista, lasten neu-
rokirurgeista, leukakirurgista, korva-, nena- ja kurkkutautien erikoislaékaristé, erikoisham-
maslaakareista, puheterapeuteista ja hoitoon perehtyneista hoitajista. Husuke on kansainvali-
sesti arvostettu halkiokeskus ja se tayttaa ainoana Suomessa eurooppalaisen halkiojarjeston

kriteerit (Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri).

5.2 Opinnaytetydn organisaatio

Opinnaytety6 organisaatioon kuuluu Laurea-ammattikorkeakoulu ja Helsingin ja Uudenmaan
sairaanhoitopiirin (HUS) operatiiviseen tulosyksikk6dn kuuluva T66l6n sairaalan Huuli- ja suu-
lakihalkiokeskus (HUSUKE). Opinnaytetydta ohjaa lehtori Hannele Moisander Laurea-ammatti-
korkeakoulusta. Ty6elaman edustajana opinnaytetyossa toimii Husuken osastonhoitaja Ulla
Elfving-Little. (Kuvio 7.)
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Kuvio 7: Opinnaytetydn organisaatio

5.3 Kirjallisuuskatsauksen metodologia

Tama opinnaytety6 on toteutettu kayttamalla kuvailevan eli traditionaalisen kirjallisuuskat-
sauksen metodologiaa. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on yleisimmin kaytetty kirjallisuuskat-
sauksen perustyyppi. Kirjallisuuskatsauksesta on olemassa kolme perustyyppid, jotka ovat ku-
vaileva kirjallisuuskatsaus, systemaattinen kirjallisuuskatsaus ja meta-analyysi (Kuvio 8). Ku-
vailevassa kirjallisuuskatsauksessa on mahdollista kdyttéa laajoja aineistoja eik& aineiston va-
lintaa rajoita tutkimusmenetelmalliset sdannét. (Salminen 2011, 6.)

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus perustuu aikaisemman tiedon kokoamiseen, kuvailuun ja jasenta-

miseen tarkastelua varten. Tutkimus on aineistolahtdista ja edellyttaa syvallista perehtymista
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menetelmaan, jotta tutkimusta voidaan pitaa luotettavana ja eettisena. (Kangasniemi, Utriai-
nen, Ahonen, Pietild, Jaaskeldinen 2013, 298.) Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa tutkimus-
kysymykset ovat valjempia verrattuna systemaattiseen katsaukseen tai meta-analyysiin. Ku-
vailevasta katsauksesta on erotettavissa kaksi muotoa, narratiivinen ja integroiva katsaus.
(Salminen 2011, 6-7.)

Systemaattinen

Kuvaileva kirjal-

kirjallisuuskat- Meta-analyysi

lisuuskatsaus

saus

Kuvio 8: Kirjallisuuskatsauksen eri menetelmia

Narratiivinen katsaus on kevyin kirjallisuuskatsauksen muoto. Narratiivisen katsauksen avulla
voidaan antaa laaja kuva kasiteltavasta aiheesta. Katsauksen avulla voidaan vaihtoehtoisesti

kuvata myds késiteltavan aiheen historiaa ja kehityskulkua.

Téasta katsausmuodosta on eroteltavissa kolme toteuttamistapaa, joita ovat toimituksellinen,
kommentoiva ja yleiskatsaus. Toimituksellinen katsaus tarkoittaa julkaisun paatoimittajan te-
kemaa lyhytta kirjallisuuskatsausta, jonka avulla voidaan tukea artikkelissa kasiteltavaa tee-
maa. Kommentoivien katsausten ideana on herattaa keskustelua eika kirjallisuuskatsaus ole
tiukka metodi kommenttien teossa. Yleiskatsaus on laajin narratiivisen katsauksen muodoista.
Yleiskatsaus tiivistda aiemmin tehtyja tutkimuksia ja sen yhteenveto on ytimekas ja johdon-
mukainen. Narratiivisen kirjallisuuskatsauksen tutkimusaineisto ei ole kaynyt lapi systemaat-
tista seulaa, jonka vuoksi se ei tarjoa analyyttisinta lopputulosta. Narratiivinen katsaus onkin
kaytossa lahinna opetuksessa, koska sen avulla voidaan tuottaa ajankohtaista tietoa opiskeli-
joille. (Salminen 2011, 7.)

Integroiva kirjallisuuskatsaus on erinomainen silloin, kun halutaan kuvata tutkittavaa ilmiéta
mahdollisimman monipuolisesti. Integroiva katsaus eroaa narratiivisesta katsauksesta siten,
etta siihen kuuluu osana kriittinen tarkastelu. Integroiva kirjallisuuskatsaus voidaankin ndhda
osana systemaattista kokonaisuutta. Integroiva katsaus ei ole yhta valikoiva eika seulo tutki-
musaineistoa yhta tarkasti kuin systemaattinen kirjallisuuskatsaus. Taman vuoksi integroivassa
katsauksessa on mahdollista kerata laajempi tutkimusaineisto. Integroiva katsaus sallii analyy-
sin pohjalle myds erilaisin metodisin lahtdkohdin tehdyt tutkimukset. Integroivan kirjallisuus-
katsauksen vaiheet ovat samankaltaiset kuin systemaattisessa katsauksessa. Vaiheet ovat tii-

vistettavissa viiteen kohtaan: tutkimusongelman asettelu, aineiston hankkiminen, arviointi,
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analyysi seka tulkinta ja tulosten selvittdminen. (Salminen 2011, 8-9.) Taman opinnaytetyon

muotona voidaan pitdé integroivaa kirjallisuuskatsausta.

5.4 Tiedonhaku

Tiedonhaku kaynnistyi kokoamalla manuaalisesti huulihalkioihin ja monikulttuurisuuteen liit-
tyvaa lahdekirjallisuutta. Manuaalisessa tiedonhaussa on kaytetty hyvaksi myos tutkimuksia,
jotka liittyivat perhehoitotyéhon ja sen kehittamiseen. Manuaalisen tiedonhaun jalkeen siir-
ryimme hakemaan tietoa opinndytetydn aihealueesta julkaistuista artikkeleista ja tutkimuk-
sista. Tiedonhakua suoritettiin ajalla 9.11.-16.12.2015 ja uudelleen samoilla hakuportaaleilla
seka asiasanoilla ajalla 8.8.-5.9.2016. Tiedonhaun niukkojen tulosten vuoksi toteutettiin asi-
antuntijahaastattelu, jossa HUSUKE:n osastonhoitaja Ulla Elfving-Little kertoi lisatietoa
HUSUKE:ssa toteuttavasta halkiohoidosta. Haastattelu tapahtui sahkdpostitse 17.-24.10.2016

vélisend aikana.(Elfving-Little.)

Manuaalista tiedonhakua suoritettiin Laurea- ammattikorkeakoulun ja Helsingin kaupungin Kkir-
jastoista. Internetissa tietokantoina kaytettiin seuraavia tiedonhakuportaaleja : Medic, Pub-
Med, Finna ja Google scholar. Tiedonhaussa hakusanoina toimivat “huulihalkio”, “lapsi”,

“Kiina”, “Tansania”, “lip cleft”, “child”, “China” seka “Tanzania”. (Taulukko 1.)

“huulihalkio”
Medic “lapsi”
PubMed “Kiina”
Finna “Tansania”
Google scholar “lip cleft”
EBSCOhost “child”

“China”

“Tanzania”

Taulukko 1: Tiedonhaussa kaytetyt asiasanat

Opinnaytetydssa on pyritty kdayttamaan 2000-luvun jalkeen julkaistuja artikkeleita ja tutki-
muksia, mahdollisimman ajantasaisen tiedon saamiseksi. Tutkimuksista valikoitui kayttoén
sellaiset, joista on saatavilla ilmaiseksi koko teksti. Léahdekirjallisuuden kohdalla on jouduttu

tekemaan muutamia myénnytyksia julkaisuajan suhteen julkaisujen niukkuuden vuoksi.

Tiedonhaun haasteena koettiin kotimaisten tutkimusten ja artikkelien vahdisyys seka runsas

kansainvélisen aineiston maara. Kansainvalisista tutkimuksista ja artikkeleista valikoitui kirjal-



27

lisuuskatsaukseen hoitotyota koskevat julkaisut ja aineistosta karsittiin pois ladketiedetta kos-
kevia julkaisuja. Kiinaa koskevien tutkimusten ja artikkelien kadyton haasteena oli englannin-
kielisten aineistojen puute. Tiedonhaun tulokset (Taulukko 2) ja hyédynnetyt tutkimukset
(Taulukko 3) on koottu taulukoihin.

Tietokanta Hakusanat Rajaus Hakutulokset Valitut

Medic Finland+ lip cleft 2000-2016 5 0
China+ lip cleft 0 0
Tanzania + lip cleft 0 0

PubMed Finland + lip cleft 2000-2016 63 0
Tanzania + lip cleft 5 0
China + lip cleft + child 170 0

Finna Tansania+ Huulihalkio 2000-2016 0 0
Kiina + Huulihalkio 0 0
Huulihalkio 8 0

Google Scholar Tanzania+ lip cleft 2000-2016 78 2

EBSCOhost Finland +lip cleft 2000-2016 39 0
Suomi +huulihalkio 0 0
Tanzania + lip cleft 2 1
China + lip cleft 234 0
China + lip cleft + child 92 3

Taulukko 2: Tiedonhaun kuvaus

Tutkimusartik- | Tutkimuksen tar- | Aineisto Keskeiset tulokset, yh-

keli- koitus teenveto

vuosi ja te-

kija(t)

Manyama, M., Selvittéa halkioi- | Retrospektiivinen kuvai- | Klinikan potilailla huuli-

Rolian, C., den yleisyys, si- leva tutkimus toteutet- | halkio oli yleisin halkio-

Gilyoma, J., jainti, halkioihin tiin Bugando Medical tyyppi ja huuli-suulakihal-

MagoriC C., liittyvat syndroo- | Centerin halkiopotilai- kio toiseksi yleisin, mika

Mjema, K., den potilastiedoista
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Mazyala, E.,
Kimwaga, E.,
Hallgrimsson, B.
2011.

“An assessment
of orofacial
clefts in Tanza-

nia

mat seka jakautu-
minen sukupuolen
tai maantieteelli-
sen sijainnin pe-
rusteella poti-
lailta, joita hoi-
dettiin Tansanian
Bugando Medical
Centre -klinikalla
vuosina 2004-
2009.

vuosilta 2004-2009.
(n=240) Tietoa kerattiin
potilaiden iasta, suku-
puolesta, kotipaikka-
kunnasta, halkiotyypista
ja sijainnista seka halki-
oihin liittyvista syndroo-

mista.

poikkeaa Kaukasian ja Aa-
sian vaestosta, missa
huuli-suulakihalkio tai
suulakihalkio ovat ylei-
simmat halkiotyypit. Noin
3% potilaista oli halkion
lisaksi jokin muu syn-
drooma. Tilastollisesti
merkittavaa on, etta hal-
kiot sijaitsivat yleensa va-

semmalla.

J., Taub, P.,
Kling, R., Obe-
roi, K., Dou-
cette, J., Wang
Jabs, E. 2015.
“Ten-year expe-
rience of more
than 35,000

orofacial clefts

Tarkoituksena yh-
denmukaistaa ja
késitella halkioi-
den epidemiolo-

giaa Afrikassa.

Kohorttitutkmuksen ai-
neisto kerattiin sahkoi-
silla kyselylomakkeilla
389 afrikkalaisilta kirur-
geilta, jotka ovat hoita-
neet 36 384 halkiopoti-
lasta vuosina 2001-
2011. (n= 36 384.)

Aineisto kirjattiin Excel-
ohjelmaan, analysoitiin

SPSS-ohjelmalla ja ver-

rattiin aikaisempaan

tutkimustietoon.

Potilaista 34% oli huuli-
halkio, 59% huuli-suulaki-
halkio ja 7% suulakihalkio.
Mies- ja naispotilaiden
suhdeluku oli 1.46:1, tois-
puoleisen ja molemmin-
puoleisen halkion suhde-
luku 2.93:1, joista vasem-
man ja oikean puoleisen
halkion suhde oli 1.69:1.
Eniten halkiolapsia syntyi
tammikuussa ja vahiten
joulukuussa. Halkion kes-
kimaarainen leikkausika
potilailla oli 9.34 vuotta.
Keskimaarainen sairaalas-
saoloaika oli 4,5 paivaa.
Komplikaatioita esiintyi
1,92% potilaista. Halkioi-
hin liittyvia syndroomia
oli 4,18% potilaista.

in Africa”
Buyu, Y., Many-

ama, M., Chan-

dika, A.,

Tarkoituksena ar-
vioida halkioihin

liittyvia tekijoita

Kohorttitutkimuksen ai-

neisto kerattiin tutki-

Sukuhistorialla oli merkit-
tavas yhteys halkioiden

esiintyvyyteen Luoteis-



http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=buyu%2520y%255bauthor%255d&cauthor=true&cauthor_uid=21806338
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=manyama%2520m%255bauthor%255d&cauthor=true&cauthor_uid=21806338
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=manyama%2520m%255bauthor%255d&cauthor=true&cauthor_uid=21806338
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=chandika%2520a%255bauthor%255d&cauthor=true&cauthor_uid=21806338
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=chandika%2520a%255bauthor%255d&cauthor=true&cauthor_uid=21806338
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=gilyoma%2520j%255bauthor%255d&cauthor=true&cauthor_uid=21806338
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Gilyoma, J.
2012. “Orofa-

cial clefts at
Bugando Medi-
cal Centre: as-
sociated factors
and postsurgical

complications”

ja halkioiden kor-
jausleikkausten
post-kirurgisia
komplikaatioita
Luoteis-Tansa-

niassa.

mukseen osallistunei-
den halkiolasten van-
hemmilta haastattelu-
jen avulla. (n=94) Haas-
tatteluissa keréttiin tie-
toa suvussa esiintyvista
halkioista ja aidin ras-
kaudenaikaisesta tupa-
koinnista ja alkoholin-
kaytosta.

Vastaukset analysoitiin
tilastollisin menetelmin
SPSS-ohjelmalla.

Tansaniassa. 5,3% aideista
oli kayttanyt alkoholia
raskauden aikana. Ras-
kaudenaikaista tupakoin-
tia ei esiintynyt yhdella-
kdan aideista. Leikkauk-
sen jalkeisid komplikaati-
oita, kuten suulaen fiste-
lid ja nen&-huulivaon
avautumista, esiintyi po-
tilailla, jotka olivat lei-
kattu 20-84 kuukauden
iassa. Tutkimukseen osal-
listuneista potilaista 11
halkiota ei oltu leikattu
tutkimuksen tekemisen

aikana.

Black, J.,
Girotto,

J., Chapman,
K., Oppenhei-
mer, A. 2009.
“When My Child
Was Born:
Cross-Cultural
Reactions to the
Birth of a Child
With Cleft Lip

and/or Palate”

Tutkimuksen tar-
koituksena ver-
tailla eri kulttuu-
rien valilla aitien
suhtautumista
halkiolapsen syn-

tymaan.

Aineisto keratty kysely-
lomakkeilla huuli-ja/tai
suulakihalkio lasten &i-
deilta.

Aineisto analysoitu Fish-
erin LSD-menetelmalla (
Fisher’s least significant
difference). Aineistoa
verrattu vastaavanlai-
seen amerikkalaiseen

kohorttitutkimukseen.

Aitien reaktiot halkiolap-
sen syntymaan vaihtelee
eri kulttuureissa.
Kiinalaisilla aideilla suh-
teellisen negatiivisia tun-
temuksia halkiolapsen
syntymasta. Tahan voi
vaikuttaa Kiinan yhden
lapsen politiikka.
Negatiivisia tuntemuksia
voi aiheuttaa aitien ky-
vyttomyys saada “nor-

maali” lapsi.

Chan, R.,
McPherson B.,
Whitehill, T.
2006.

“Chinese Atti-
tudes Toward
Clef Lip and

Tarkoituksena sel-
vittdd asenteita
huuli-ja suulaki-
halkioita kohtaan
ja mahdollisia

kulttuurillisia

Kyselylomake vanhem-
mille, opettajille ja
tyontekijoille

(n=103). Kyselyyn osal-
listunut henkildita,

joilla kontakti henkil6i-

Kiinalaisissa yhteisoissa
oli eroja halkioihin suh-
tautumisessa vanhem-
pien, opettajien ja tyon-
antajien valilla. Terveys-
kasvatusta tulisi kehittaa,

positiivista suhtautumista



http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=gilyoma%2520j%255bauthor%255d&cauthor=true&cauthor_uid=21806338
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Palate : Effects | eroja suhtautumi- | hin, joilla huuli- tai suu- | halkioihin ja vammaisiin
of Personal Con- | sessa. lakihalkio sek& henki- tulisi lisata ja negatiivisia
tact” 16it4, joilla ei koke- stereotypioita vahentaa.
musta halkioista.
Vastaukset analysoitu
tilastollisin menetel-

min.

Taulukko 3: Opinnaytetydssa hyddynnetyt tutkimukset

5.5  Opinnaytetydn luotettavuus ja tutkimuseettiset ndkoékohdat

Opinnaytetyon luotettavuutta lisdéd lahdemateriaalien haku- ja valintaprosessin tarkka kuvaus.
Prosessi on toteutettu systemaattisesti, mutta tietoa on jouduttu paljon hakemaan my6s ma-
nuaalisesti, jonka vuoksi hakuprosessi ei ole niin helposti toistettavissa kuin perinteisessa sys-
temaattisessa kirjallisuuskatsauksessa. Talla voi olla vaikutusta opinnaytetyon luotettavuutta
arvioitaessa. Opinnaytetyon sisdltdmien tutkimusten laadun arvioinnilla on pyritty paranta-

maan validiteettia.

Useimmat opinnaytetyohdn valikoiduista tutkimuksista olivat englanninkielisia, mikéa voi lisata
opinndytetydn virhemarginaalia ja laskien ndin tutkimuksen luotettavuutta. Hakusanoina on
pyritty kayttamaan englanniksi yhteensopivia sanoja aihealueen sisaltamien tutkimusten loy-

tamiseksi.

Tutkimus on eettisesti hyvaksyttava ja luotettava ja tulokset uskottavia, jos tutkimusprosessi
noudattaa hyvaa tieteellista kdytantda. Naihin kaytantoéihin kuuluvat rehellisyys, yleinen huo-
lellisuus ja tarkkuus tutkimustydssa, tulosten tallentamisessa ja esittdmisessa seké tutkimus-
ten ja niiden tulosten arvioinnissa. Myos tieteellisen tutkimuksen kriteerien mukainen ja eet-
tisesti kestava tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmat sekd avoimuus tuloksia jul-
kaistaessa kuuluvat hyvaan tieteelliseen kaytantoon. Tutkimuksessa otetaan muiden tutkijoi-
den tyot ja saavutukset huomioon ja viitataan heidan julkaisuihinsa asianmukaisella tavalla.
Hyvan tieteellisen kaytannon mukaan tutkimus on saanut kaikki tarvittavat tutkimusluvat ja
mahdollinen eettinen ennakkoarviointi on tehty. Rahoitusléhteet ja tutkimuksen muut mah-
dolliset sidonnaisuudet ilmoitetaan asianosaisille ja tutkimukseen osallistuville ja raportoi-
daan tutkimuksen tuloksia julkaistaessa. Tutkimusprosessi ottaa huomioon tietosuojaa koske-

vat kysymykset. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2013.)
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Yliopistojen ja ammattikorkeakoulujen vastuulla on, etta perus- ja jatkokoulutukseen kuuluu
olennaisena osana hyvan tieteellisen kdytannén opettaminen. Jokainen tutkija ja tutkimus-
ryhman jasen vastaa itse hyvan tieteellisen kdytanndn noudattamisesta. (Tutkimuseettinen
neuvottelukunta 2013.)

T&ta opinndytetyota tehtdessa on pyritty noudattamaan hyvaa tieteellista kaytéantéa noudat-
taen ohjeenmukaista lahde- ja viittauskaytantoja seka valttamalla tietoista vilppia, plagioin-
tia, havaintojen vaaristdmista tai muuta epéarehellisyyttd. Tutkimusprosessin vaiheet on kir-

jattu tarkasti.

6  Opinnaytetyon tulokset

Suomessa syntyy vuodessa noin 120- 140 lasta, jolla on halkio. Huulihalkioita on 15-16% kai-
kista halkioista. (Elfving-Little ym. 2010, 1286, Hukki & Kalland 1998, 39). Suomessa huuli-
suulakialueen halkioiden esiintyvyys on suurempaa kuin muissa Euroopan maissa. Suomessa
vuosina 1993-2011 halkioita ilmeni vuosittain 25,9/10 000 syntynytta lasta kohden, kun taas
muualla Euroopassa vastaava luku oli 13,4/ 10 000 syntynytta lasta kohden. (Ritvanen & Sirkia
2014, 14.)

Vuosittain Suomessa keskeytettiin 250 raskautta sikién epdmuodostumien vuoksi. Sikidaikais-
ten raskaudenkeskeytysten vaikutus halkioiden esiintyvyyteen syntyneilla lapsilla ei ollut ko-
vin suurta. Kaikista raskaudenkeskeytyksista halkioraskauksien osuus oli 9,5%. Halkio ei kui-
tenkaan ollut raskaudenkeskeytysten syy, vaan jokin muu epamuodostuma tai oireyhtyma, jo-
hon halkio liittyi yhtend osana. (Ritvanen & Sirkia 2014, 1, 14.) Suomessa raskaana olevilla &i-
deilld on mahdollisuus raskauden aikaiseen ultradéanitutkimukseen. Pienia sikion yksityiskoh-
tia, kuten sormien ja varpaiden lukumaéaraa tai huulihalkiota ei aina voida arvioida, joten
Suomessa ne eivat kuulu varsinaiseen seulontatutkimukseen. Halkio I6ytyykin ultradanitutki-

muksessa lahes sattumalta. (Hukki & Kalland 1998, 52.)

Suomessa halkiopotilaiden kokonaisvaltainen suunnittelu ja leikkaushoito méaaritellaan valta-
kunnallisesti keskitettévéaksi erityistason sairaanhoidoksi. Valtakunnallisesti keskitettava eri-
tyistason sairaanhoito tarkoittaa harvempaan kuin viiteen yliopistosairaalaan tai vastaavaan
terveydenhuollon toimintayksikkddn keskitettavaa hoitoa. (Valtioneuvoston asetus erityista-
son sairaanhoidon jarjestamisesta ja keskittdmisestd 336/2011.) Suomessa halkioiden hoito
painottuu Husukeen. Hoito toteutetaan moniammatillisessa tiimissa ja siihen kuuluu muun
muassa plastiikkakirurgeja ja halkioiden hoitoon perehtyneité hoitajia. Tarvittaessa voidaan
konsultoida perinnéllisyysladkaria. Poliklinikkakaynneilla pyritaan kaikki tarvittavat tutkimuk-

set jarjestamaan samalle kdyntikerralle. Lapsuudessa ja nuoruudessa parin vuoden vélein teh-
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daan maaraaikaiskontrolli, jossa dokumentoidaan hoitotulos ja suunnitellaan mahdolliset jat-
kohoidot osaksi kokonaishoitosuunnitelmaa. Muu kuin kirurginen hoito toteutuu potilaan
omassa sairaanhoitopiirissd. Hoitotulokset ovat viime aikoina parantuneet, hoitoajat lyhenty-
neet ja kustannukset pienentyneet. (Elfving-Little ym. 2010, 1286-1289, 1292-1293.)

Suomessa huulihalkion korjausleikkaus toteutetaan 3-6 kuukauden idssa (Taulukko 4). Huulen
rakenne pystytdan yleensa korjaamaan yhdella leikkauksella. Nendn muovaaminen on haas-
teellista toispuoleisessa sekd molemminpuolisessa halkiossa. Lisaleikkauksia voidaan tarvita
molemminpuolisissa huulihalkioissa matalan ja leveén nenéprofiilin korjaamiseksi. Noin kuusi
vuotiaana tai myohemmin nenén tukirakenne korjataan rustosiirteella. (Elfving-Little ym.
2010, 1286-1289.)

Husukessa hoidon perustana on ajatus siitéd, ettd vanhemmat eivat synnyttaneet halkiota vaan
lapsen. Tamé ajatus pohjautuu kaikkeen toimintaan. Hoitopolku alkaa ensisoitosta perheelle,
jossa annetaan tietoa ja tukea. Ensikaynnilla kaydaan lapi lapsen halkiotyyppiéa ja sen vaiku-
tuksia lapsen sekd perheen eldmaan. Ensikaynnilla huomioidaan my6s vanhempien jaksami-
nen. Neuvolan osuus on olla mukana lapsen kasvun ja kehityksen eri vaiheissa. Vertaistukea
vanhemmat voivat saada internetin kautta, tavata muita samassa tilanteessa olevia perheita
hoitojaksojen aikana seka heilla on mahdollisuus osallistua Suomen huuli-suulakihalkiopotilaat

ry:n jarjestamaan vertaistukitoimintaan. (Elfving-Little.)

Afrikan mantereen monimuotoisuus ja huomattava vaihtelu tutkimusasetelmissa luo haasteita
Afrikan halkiopotilaiden epidemiologian tarkasteluun. Halkioihin liittyva sosiaalinen stigma,
kotisynnytysten yleisyys, potilastietojen vahaisyys, heikkolaatuinen terveydenhuollon infra-
struktuuri, halkiolasten suuri kuolleisuus seka puute tutkimusrahoituksesta ja -resursseista
vaikuttavat Afrikan mantereen halkioiden epidemiologian toteamiseen. (Conway, Taub, Kling,
Oberoi, Doucette, Wang Jabs 2015).

Saharan eteldpuoleisen Afrikan halkiohoidon resurssien puute on seurausta vallitsevien talou-
dellisten ongelmien ja tartuntatautien, erityisesti AIDS:n, aiheuttamista haasteista. Esimer-
kiksi Namibiassa halkioiden suuresta esiintyvyydesta huolimatta maassa ei ole yhtaan halkioita
leikkaavaa kirurgia. Saharan eteldpuoleisen Afrikan varakkaimmassa maassa, Etelé-Afrikassa,
on 12 halkioita leikkaavaa hoitotahoa, mutta ne toimivat itsenaisesti ilman yhtenevia hoidon
laatua parantavia tavoitteita. Toistaiseksi on vahan virallisia tutkimuksia Saharan etelapuolei-
sen Afrikan véeston halkiotilastoista. Yhtenevien hoitosuositusten kehittaminen olisi kallisar-
voista. (World Health Organization 2002, 38.)

Halkioiden korjausleikkauksia tarjoavan Smile Train -jarjestén mukaan Afrikassa noin 70% hal-

kion korjausleikkauksista tehdaan Ita-Afrikan maissa, mukaan lukien Tansania. Ita-Afrikan
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maissa keskimaarainen huulihalkion korjausleikkausaika on hieman paalle yhdeksan vuoden
iassa (Taulukko 4) ja potilas viettéa sairaalassa noin 4-5 paivaa. Sairaalassa vietetty aika on
pitka, kun huomioidaan ilmoitettujen kirurgisten komplikaatioiden, kuten tulehdusten, véhai-
syys. Osassa potilastapauksista hoitotiimi raportoi lapsen nestehukasta ja alhaisesta ravitse-
mustilasta, jolloin ennen leikkausta tehtavat hoitotoimet lapsen tilan tasapainottamiseksi pi-
dentévat sairaalassa vietettya aikaa. Muutamassa tapauksessa useampi lapsipotilas ja heidan
perheensd matkustavat yhdessa kaukaiselta alueelta hoitoyksikkdon ja palaavat takaisin ko-
tiin, kun kaikki ryhmén potilaat on hoidettu. Lisaksi joissain potilastapauksissa hoitohenkild-
kunta on pitkittéanyt leikkauksen jalkeista lapsen seurantaa, jos hoitotiimilla on epailys, etta

potilas ei palaa leikkauksen jalkeiselle kontrollikaynnille. (Conway ym. 2015.)

Suhteutettuna maailman tilastoihin huulihalkioita leikataan Afrikassa enemman kuin suulaki-
halkioita. Huuli-suulakihalkioissa huoli kohdistuu halkion funktionaalisen toiminnan sijasta es-
teettiseen korjaamiseen. Leikkausten kohdentaminen nakyvan huulihalkion korjaamiseen voi
johtua valtioiden taloudellisten resurssien rajoittamisesta ja kulttuurillisesta estetiikan koros-
tamisesta nakyvien epdmuodostumien korjaamisessa. Afrikan tilastoissa halkioihin liittyvia
muita terveydellisia poikkeavuuksia ilmenee vahemman, mika voi johtua todellisesta etnisesta
piirteesta tai siitéa, ettéd vaikeimmin vammautuneilla on huonoimmat mahdollisuudet paasta
hoitoon. (Conway ym. 2015.) Tansanian naapurimaassa Ugandassa jokainen halkion omaava
vastasyntynyt saa nimekseen Ajok, joka tarkoittaa ”Jumalan kiroama”. Osa vastasyntyneisté

surmataan tai hylatdan heti syntyman jalkeen. (Smile Train.)

Tansaniassa kaikista halkioista eniten esiintyy huulihalkioita. Tamé& poikkeaa Aasian ja Kauka-
sian vaestosta, missa huuli-suulakihalkio ja suulakihalkio ovat yleisimméat halkiomuodot. Luo-
teis-Tansaniassa hoidetuista halkiopotilaista 15%:1la on sukulainen, jolla on halkio. N&ista
7,4%:1la on halkion omaava sukulainen aidin puolelta, 4,3%:lla isan puolelta ja 3,2%:lla on hal-
kion omaava sisarus. (Buyu, Manyama, Chandika, Gilyoma 2012.) Tansaniassa huulihalkio
esiintyy yleisimmin vasemmalla puolella ja useimmin naisilla kuin miehilla. Kaikki halkioiden
muodot huomioiden tilastot ovat miespainotteisia. (Manyama, Rolian, Gilyoma, Magori C,
Mjema, Mazyala, Kimwaga, Hallgrimsson 2011. 3) Miesten hieman suurempi edustus halkioti-
lastoissa voi johtua naisten epéatasa-arvoisesta paasysta korjausleikkaukseen (Conway ym.
2015).

Sairaaloiden tietokantoihin perustuvat tutkimukset eivat kuitenkaan kuvaa todellista huulihal-
koiden esiintyvyytta Tansaniassa. Vaesto- ja syntyvyysrekisteriin perustuvat tutkimukset an-
taisivat luotettavammat tilastot halkioista Tansaniassa. (Manyama, Rolian, Gilyoma, Magori C,

Mjema, Mazyala, Kimwaga, Hallgrimsson 2011. 3)
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Luoteis-Tansaniassa huulihalkion korjausleikkauksen jélkeisia komplikaatioita, kuten nenéa-
huulivaon avautumista eli leikkaushaavan avautumista, on havaittu potilailla, joilla halkion
korjausleikkaus on tapahtunut yli 20 kuukauden idssa. Nama postoperatiiviset komplikaatiot
saattavat olla yhteydessa viivastyneeseen halkion korjausleikkaukseen ja preoperatiivisten
hoitomenetelmien puutteeseen. Hoitomenetelmien kehittdminen ja vanhempien rohkaisemi-
nen tuomaan halkiolapset aiemmin hoidon pariin saattaisi véhentaa korjausleikkauksen viivas-

tymisesta johtuvia hoidon komplikaatioita. (Buyu ym. 2012.)

Kiinassa syntyy vuosittain yli 20 miljoonaa lasta, joista noin 40 000 lapsella on huuli - tai suu-
lakihalkio (Taulukko 4). Tama esiintyvyys perustuu suhteelliseen pieneen otokseen, johtuen
vaihtelevasta halkioiden esiintyvyydesta ja epataydellisestd vaestdn toteamisesta. Todellista

halkioiden esiintyvyytta ei tiedeta varmasti. (Kling, Taub, Ye, Wang Jabs 2014.)

Kiinassa halkioiden ensimmaiset korjausleikkaukset tapahtuvat suositeltua myéhemmin. En-
simmainen huulihalkion korjausleikkaus tapahtuu yleensa noin puolentoista vuoden iassa ja
suulakihalkion korjausleikkaus kuuden vuoden iassa. Erityisesti maaseudulla asuvilla téhan vai-
kuttavat ladketieteellisen tiedon puute, kirurgisten palveluiden saatavuus ja taloudelliset on-
gelmat. UNICEFin raportin mukaan 26-60% Kiinan alle 5-vuotiaista lapsista ovat ilman henkil6-
tunnusta, jonka vuoksi sairasvakuutuksen puute hankaloittaa korjausleikkauksiin padsemista.
(Kling ym. 2014.)

Kiinassa on oletetusti paljon halkion korjausleikkauksia tarvitsevia huolimatta maan useista
suurista kirurgisista klinikoista. Halkioiden hoito ei kuitenkaan ole ilmaista ja seuranta on
haastavaa. Erityista puutetta on puheterapeuteista. Kiinassa kolmannes halkion korjausleik-
kauksista tapahtuu ensimmaisen elinvuoden aikana, mika kasvattaa tarvetta hoitomenetel-
mien kehittamiseen myos ialtdan vanhempien potilaiden hoitoon. Yhtenevien hoitosuositusten
lisdksi selvitykset palveluista ja potentiaalisesta yhteistyosté Kiinan klinikoiden valilla olisivat
arvokkaita. (World Health Organization 2002, 38.) Eri terveydenhuollon ammattiryhmien, ku-
ten puheterapeuttien, roolit tulisi Kiinassa uudelleen maaritella hoidon laadun parantamisen
vuoksi. (Chan, McPherson, Whitehill 2006, 738.)

Kiinassa vanhemmat kaipaavat enemman tietoa halkioiden hoidosta ja kuntoutusprosessista.
(Chan ym. 2006, 738.) Kiinalaiset aidit osoittavat suhteellisen negatiivisia tunteita lastaan
kohtaan, jolla on halkio. Tam& voi johtua Kiinan syntyvyyden sdanndostelypolitiikasta, jossa
yhden lapsen perheité tuetaan taloudellisesti. Taméa Yhden lapsen politiikka voi johtaa siihen,
etta aiti tuntee olevansa loukussa ainoan lapsensa ja Yhden lapsen politiikan kanssa. Kiinalai-
sen aidin kykeneméattdomyys saada “normaali” lapsi voi selittda kielteisten tuntemuksien syn-
tymisen lasta kohtaan. (Black ym. 2009, 547.) Mainittakoon, ettéd Kiina muutti Yhden lapsen
politiikan elokuussa 2015 kahden lapsen politiikaksi (Huusko, Tuohinen, Simil&a, 2015).
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Kiinassa huulihalkioihin suhtautumisessa on jonkin verran eroja. Erot suhtautumisessa voivat
johtua laéketieteen ja siihen liittyvien terveyspalveluiden saatavuudesta eri yhteisoissa. Kii-
nassa on uskomuksia, joiden mukaan halkiolapset olisivat vahemman alykkaité terveisiin lap-
siin verrattuna. Taméan vuoksi vanhempien tietoutta lasten psykososiaalisesta kehityksesta tu-
lisi lisatd, koska useimmat lapset eivat huulihalkion myodta karsi psykososiaalisista ongelmista.
Vanhempien ohjauksen lisdksi Kiinassa on terveyskasvatuksessa huomioitu myonteinen suhtau-
tuminen vammaisiin, jonka avulla pyritdan vahentamaan kielteisten stereotypioiden syntymi-
nen huulihalkioita kohtaan (Chan ym. 2006, 735, 738).

Maa Kiina Suomi Tansania

Useita kirurgisia kes- | Husuke Hyvantekevaisyys-

kuksia jarjestdjen sairaa-
lat

noin 40 000 noin 120-140 lasta/vuosi | Ei tietoa

lasta/vuosi (2014) (1998)

1,5 v Huulihalkion 3-6 kk Huulihalkion kor- | 4-5 v Huulihalkion

korjausleikkaus (2014) | jausleikkaus (2010) korjausleikkaus
(2015)

Ei yhtenevia hoitolin- | Hoitolinjaus mukautuu Ei yhteneviéa hoito-

Jauksia Euroopan hoitosuosituk- | linjauksia

siin

Taulukko 4: Huulihalkiopotilaan hoito Kiinassa, Suomessa ja Tansaniassa

7 Pohdinta

“Jokaisella lapsella on oikeus elamaan.”

(YK:n yleissopimus lapsen oikeuksista 1989, 8.)

Huulihalkioiden tarkastelu kansainvéliselld tasolla tuo esiin hoitotydhon ja ihmisyyteen liitty-
via eettisia ristiriitoja. Halkioiden hoidossa ja hoidon saatavuudessa on vaihtelevuutta kan-
sainvalisessa mittakaavassa. Lapsen synnyinpaikka siis maarittaa, millaista hoitoa, hoivaa, tu-
kea ja kohtelua lapsi saa. Kulttuureilla on erilaisia ennakkokasityksid halkioista, minkéa seu-
rauksena halkioihin liittyva sosiaalinen stigma voi aiheuttaa lapsen syrjintaa tai jopa hylkaa-

mista.

Vanhempien tiedot halkioista ja halkioiden hoidosta vaikuttavat vanhempien suhtautumiseen
halkion kanssa syntyneeseen lapseen. Halkiolapsen syntyminen tulee yleensa yllatyksena seka
vanhemmille ettéd hoitohenkildstolle. On siis oleellista, ettéd hoitohenkildstolla on riittavat tie-

dot halkioista, jotta he voivat ohjata ja tukea lapsen vanhempia. Huulihalkio on synnynnainen
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rakennepoikkeama, jonka pystyy hoitamaan. Halkioihin liittyvia negatiivisia ennakkokasityksia
pystyisi muuttamaan tiedon lisdamisella halkioista ja niiden hoidosta. Hoitohenkilékunnan tie-
totaitojen lisddminen ei kuitenkaan valttamatta saavuta esimerkiksi Tansanialaisia vanhem-

pia, joista yli puolet synnyttavéat lapsensa kotona ilman sairaanhoidollista apua.

Halkiolasten hoidon vaihtelevuus Euroopan tasolla on merkittavad, mutta Eurocleftin hoito-
suositusten pyrkimys on kaventaa halkiohoidon eroja. Kansainvélisella tasolla Suomen, Tansa-
nian ja Kiinan véliset erot halkiohoidossa ovat viela suuremmat. Suomessa laki potilaan ase-

masta ja oikeuksista turvaa halkiolapsen hoidon.

Opinnaytetyo oli prosessina haastava ja on vaatinut paljon joustavuutta seka suunnitelmalli-
suutta. Opinnaytetydn aihe oli mielenkiintoinen, jonka vuoksi motivaatio tydon tekemisessa py-
syi ylla koko tydskentelyn ajan. Tydn alkuvaiheissa aiheen rajaus oli haastavaa ja vaati paljon
pohtimista kuinka lahestya néin laajaa aihealuetta kuitenkin keskittyen tutkimuskysymysten

kannalta oleellisiin seikkoihin.

Tiedonhaku oli haastavin osuus opinnaytetydprosessissa. Pyrimme hyddyntdmaan tydssa mah-
dollisimman paljon kansainvélisia lahteita sekéa 2000-luvun jalkeen julkaistuja artikkeleita. Ar-
tikkeleiden etsiminen, tarkastelu ja kdantadminen oli haastavaa seké aikaa vievaa. Laaketie-
teellisia artikkeleita oli runsaasti, hoitotyon nédkdkulmasta tietoa oli niukemmin. Tiedonhan-
kintataidot ovat kehittyneet opinnaytetyén myotéa runsaasti, silla eri hakukoneet ja niiden
kaytto tulivat tutuiksi. Opinnaytetydprosessin avulla lahdekriittisyys ja luotettavuuden arvi-

ointi on lisdantynyt.

Opinnaytetyd yhdistéa runsaasti tietoa laajalta alueelta. Nékemyksemme mukaan saimme tut-
kimusongelmiin kiitettévat tulokset, vaikka paljon tutkittavaa aihepiirista jai seuraaville ai-
heeseen tarttuville. Tiedonpuutetta on esimerkiksi siité, kuinka Suomessa suhtaudutaan lap-

siin, joilla on huulihalkio.
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