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Mikrotia on osa laajempaa Microsomia Hemifacialieghtymaa, johon liittyy syn-

nynnaisia kasvojen alueen epamuodostumia. Arvioigerusteella yhdella lapsella
3500-5600 syntynytta kohden tavataan kyseista luiyeyad. Suomessa naita lapsia
syntyy vuosittain noin 20, joista arviolta viideli@vataan mikrotian kaltaisia muutoksia.

Oireyhtyméan harvinaisuuden vuoksi edes hoitohestdléa ei aina ole tarvittavaa tietoa
mikrotian kaltaisista muutoksista. Tasta johtuenheammat jaavat usein lapsen synnyt-
tya yksin uuden asian kanssa eivatka l6yda oikementntijaa kertomaan, miksi lapsen
korva puuttuu tai on epadmuodostunut.

Keskeisin auttamismenetelma hoitotydssa on potik@aromaisten ohjaus ja opetus.
Hyva ohjaus antaa perustan oikeanlaisen tiedomya Bytamiselle. Tassa tapauksessa
oikeanlainen ohjaus soisi sen, ettéa mikrotialaggathemmat |oytaisivat jo alkuvaihees-
sa yhteyden auttaviin tahoihin ja syntyneen lapskmolosuhteita seka vanhempien
kantamaa huolta saataisiin nain ollen nopeastiobetfua.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli antakrotiatietoutta niin perheille itselleen kuin hoi
tohenkilokunnallekin, jotta saataisiin parannetodlaiden ja heidan perheidensé ohja-
uksen laatua. OpinnaytetyOon tavoitteena oli tuoitd@rmatiivinen opaslehtinen, josta
olisi apua mikrotiaperheille heidéan ensimetreilla&eka palvella hoitohenkilkuntaa
ohjauksen ja opetuksen suhteen, ettd lista eriadtingmmien asiantuntemusta ennalta
vahan tiedetysta aiheesta.
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Microtia is a part of a larger syndrome called M&wmia hemifacialis. The symptoms
of the syndrome are inborn facial defects. It in@sted that one child out of 3500-5600
newborn suffers from the syndrome. In Finland, agjnately 20 children suffering
from the symptom are born every year. Five out @fcRildren have a mutation that
refers to microtia.

As microtia is rare, even the nursing staff doetsatways have the needed information
on the mutations like microtia. This leaves theepés of a newborn often facing the
new issues alone, and they often cannot find aegpért to tell them why the child
lacks an ear or why it is mutated.

The most important method in the treatment is gujdind teaching the patient and the
family. Good guidance is the basis of finding thght information and help. In this
case, proper guidance would allow the parents dfirem suffering from microtia to
find connections to the helping organisations atarly stage. Thus, the living condi-
tions of the child could be made easier and thergarwould have less to worry about.

The enhance of this thesis was to give informatiomicrotia to the family themselves,
as well as to the nursing staff. This would objextihe quality of the guidance given to
the patients and their families. Our main goal wagenerate an informative leaflet
about microtia to help the families at the veryibamg. We wish that the leaflet also
expands the knowledge banks of the nursing staftl atifferent trades.
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1 JOHDANTO

"Teemme opinndytetydmme mikrotiasta.”
"Mikro.. mika? ...Siis jokin tekniikkaan liittyva?”

Yleisin keskustelunpatka elavasta elamasta on félldinen. Samaiseen kysymykseen
saimme toérmata monet kerrat tyéta tehdessammeuelolehka siita, ettd Suomi on yksi
niista pienivaestoisista maista, joissa harvoiingasiat pienetkin poikkeavuudet muo-
dostavat helposti marginaaliryhmia. Jatkuvasti #tewista terveydenhuollostakaan ei
aina ole naissa tapauksissa hyotya ja siksi oratduttava erilaisiin jarjestelyihin, jotta
jokainen apua tarvitseva sita saisi. Avunsaantida@anaissa tapauksissa myos se, etta
kaikki erityisosaajatkaan eivat valttAmatta osamito poikkeavissa tilanteissa oikein.
Yksi ndista pienistd harvinaisista vammaryhmisténokrotia, eli suoraan suomennet-

tuna "pienikorvaisuus”.

Keskeinen auttamismenetelma tassa ryhmassa oméakean ohjaus ja opetus. Oikea,
asiaan kuuluva ohjaus on paras tuki mikrotialapgelitaméan perheelle. Arjesta selviy-
tyminen on itsestddnselvyys ihmiselle, joka ei i kamppaile ulkonakdénsa vuoksi.

Kuitenkin tallainen taistelu on mikrotialapsellekgpaivaista elamaa ja han tarvitsee

oikeanlaista apua selvitdkseen jalleen uuteen raemmi

Erilaiset vammat ja toimintahdiriot vaikuttavat y&a erindisiin vaikuttimiin, tavoittei-
siin seka toimintakykyyn. Toimintahairioiksi luetagellaiset toiminnot, jotka vaikutta-
vat alentavasti henkilon jokapéivaiseen toimintakyk Tallaiset toimintah&iriét ovat
joko sairauden tai vamman aiheuttamia tai joskuganeat olla jopa synnynnéisia. Ko-
ko ihminen on otettava huomioon, vaikka h&nen totahéirionsa rajoittuisikin johon-
kin tiettyyn ulottuvuuteen tai koskee vain jotakiksittaista toimintaa. Kuitenkin koko
ihminen karsii toimintahairion aiheuttavasta titag nain ollen se vaikuttaa koko hanen
elaméantilanteeseensa. (Sarvimaki & Stenbock-HWB6189-70.)



2 PROJEKTIN TARKOITUS JA TAVOITE

Opinnaytetyon tarkoituksena on parantaa mikrotiagielen ohjauksen laatua jakamalla
mikrotiatietoutta niin potilaalle kuin hoitohenkkdnnallekin. Tavoitteena on tuottaa
opasehtinen [LITE 1], josta olisi apua mikrotiaipeile heidan ensimetreillaén ja sa-

malla lisata eri ammattiryhmien asiantuntemustaatarvahan tiedetysté aiheesta.

3 KORVAN RAKENNE JA KUULOAISTI SEKA MIKROTIA

Kuuloaistia pidetdan puheenkehityksen perustananSgksi ihmisen tarkeimmista ais-
teista, silla se luo alkeet ihmisen sosiaalisal&ylttuuriselle kehitykselle. Muiden ais-
tien menettadmista ei pideta niin voimakkaana efigtieisyydentunteena, kuin kuulon
menettamista. (Bjalie, Haug, Sand, Sjaastad, & /€005, 111.)

Kaikilla korvan osilla on jokin oma tehtavansa. Kaaisti syntyy kaikkien korvanosien

yhteispelistd. Ulkokorva keraa ja ohjaa ymparisi@miaallot eteenpain tarykalvolle ja
sieltda vélikorvaan. Tarykalvon tehtdvana on muutidaiaallot mekaaniseksi varahte-
lyksi ja valittda varahtelyt nesteen tayttamaarke&an simpukkaan, jossa sijaitsee
aaniin reagoivat aistinsolut. Sisakorvasta |0ytyyom ihmisen tasapainoelin. (Bjalie
ym. 2005, 111.)

3.1 Korvan rakenne

Ulkokorvaan kuuluu kaksi osaa: korvalehti seka kéaewytava. Itse korvalehti koostuu
kimmoisasta rustokudoksesta. Korvan sisélta nakyy korvakaytava kulkee ohimo-
luun sisalla. Se helpottaa korvan tutkimuksiaasylleensa kun korvalehted vedetaan
ylos ja taakse, se oikaisee mutkan joka sijaitsston ja luun rajakohdassa. Korvakay-
tava sisaltaa rauhasia, joista erittyy korvavalediacerumenia. Korvakaytavan sisalta-
mat ohuet karvat yhdessa korvavahan kanssa egtdlyaitseka muiden hiukkasten paa-

sya korvan sisaan. (Bjalie ym. 2005, 112.)



Korvakaytavan perélla on tarykalvo, joka erottaavk&idytavan valikorvasta. Tarykal-
von takana sijaitsee ilman tayttdma taryonteloajok samalla yhteydessa myds nie-
luun korvatorven valitykselld. Kun ihminen hauk#te tai nielee, tdma pieni kaytava
aukeaa, vaikka normaalissa tilassa se on kiinnikdi&an ja ulkoilman véalinen paine-
ero tasoittuu korvatorven avautuessa ja siita dyyétikorvan paine kykenee seuraa-
maan esimerkiksi korkeuseroista johtuvia ilmanpammuutoksia sekéa sdanvaihteluita.
Kun aani aiheuttaa paineenvaihtelua korvakaytayvdasgkalvo alkaa varahdella aani-
aaltojen mukaan. Varahtely siirtyy siséakorvaan &luitlen kautta. Kuuloluut ovatkin
koko ihmiskehon pienimpia luita, nimeltaan vasalasin ja jalustin. (Bjalie ym. 2005,
112-113.)

Sisdkorva on kokonaan nesteen tayttdma ja sijakkskenaisuudessaan ohimoluun si-
salla. Se on kuitenkin kahden kalvon peittaman aukiityksella yhteydessa valikor-
vaan. Jalustimen tyvessé on soikea levy, jokagéeitimensa mukaisesti niistéa toisen,
eli soikean ikkunan, jota kutsutaan myos eteisildisn Toisen aukon nimi on simpu-
kan ikkuna, jota taas kutsutaan pytreaksi ikkunaké&man aukon kohdalla sisdkorvas-
sa olevan nesteen ja valikorvassa olevan ilmadl&dn vain ohut kalvo. Simpukka
aktivoituu danen vaikutuksesta, jolloin sisdkorvaout osat pitavat tasapainoaistista
huolta. Simpukassa on kolme rinnakkaista kaytandka kiertéavat keskiakselin ympa-
ri. Ylin kaytava on nimeltaan eteiskaytava, koskaatkaa eteisikkunasta ja paattyy ai-
van simpukan karkeen. Simpukan karjestd on suoteyghalempaan kaytavaan, joka

taas paattyy simpukan ikkunaan. (Bjalie ym. 2002-114.)

Sidekudoslevy erottaa simpukan alemman kaytavakirkesdisesta kaytavasta. Taman
levyn paalla sijaitsevat aaniin reagoivat aistinsalina eteisikkunasta aivan simpukan
karkeen saakka. Naitd soluja kutsutaan myds kalwiisg koska niissa on ohuita ja
jaykkia ulokkeita, eli aistinkarvoja. Kun aistikaatvliikkuvat, karvasolut aktivoituvat.
Karvasoluja ympéard6i hyvin jarjestaytynyt tukisolggstelma, jonka ymparilla on hyyte-
I6méainen peitinkalvo, jota kutsutaan katekalvokdgnsoriset hermosyyt kulkeutuvat
aivohermon — eli tasapaino-kuulohermon — kauttdsoluista aivoihin. Siin& on yhte-
yksissa seka tasapainoelimesta etta simpukastatidensoriset hermosyyt. (Bjalie ym.
2005, 114.)



Kuval. Korvan normaali rakenne.

Korvalehti

} Ulkokorva

Korvakiiytivi

Kuuloluut Tasapainoelin
Sisdkorva
Simpukka

Térykalvo Korvatorvi
Nenénieluun

Vilikorva

(Bjalie, J., Budowick, M., Rolstad, B. & Toverud, K995. 67. Mukaillen Koivula, O.
2008.)

3.2 Korvan kuuloaisti

Aani ei voi syntya ilman liiketta, silla se muodastvarahtelyista. Aanenlahteena toimii
kaikki, mitk& varahtelevat ilmassa, vedessa taissalkkimmoisassa valiaineessa. Nama
tiivistymat (nouseva paine) ja harvenevat (laskgraihe) lahtevat leviamaan ymparis-
toon aaniaaltoina. Aanentaajuuden yksikkona kagtetdertsia, eli Hz. Hertsi kertoo
varahdysten lukumaaran sekunnissa. Aanen aiheutgmameenvaihtelua kutsutaan
adnenpaineeksi, joka tunnetaan paremmin danenvkimtdna. Verrattuna ilmanpai-
neeseen, danenpaine on hyvin pieni. Voimakkain, §hé ihminen voi altistua, muut-
taa ilmanpainetta enintdan 1/1000. Ilmanpaineeseerattuna, heikoin ihmiskorvan

erottama aanenpaine on vain 1/10 000 000 000 ilainapsta. Adnenpainetta mitataan



desibelimittarilla, jolle on ennalta maariteltytde0® dB vastaa kaikista heikointa aanta,

jonka normaalisti kuuleva ihminen kykenee erottam&Bjalie ym. 2005, 111.)

Audiometrialla, eli kuulonmittauksella mitataan kan herkkyytta erilaisille kuulontaa-

juuksille. Kuulokayra kuvaa kuulokynnystd aanenuaden funktiona. Normaalikuu-

loinen (kuulokynnys on O dB) kuulee &anet parhattajuusasteella 1000-4000 Hz.
Normaalissa keskustelussa suurin osa aanistéatsijd00-5000 Hz alueelle. Nuorem-
mat ihmiset kykenevat kuulemaan jopa 20-20 000adpitidet. Alle 20 Hz aania kut-
sutaan infradaniksi ja vastaavasti yli 20 000 Hguadella kuuluvia &ania kutsutaan
ultradaniksi. (Bjalie ym. 2005, 111-112.)

Kuulo alkaa hiljalleen heikentya ihmisen vanhensaed aajuusalueet heikentyvat jo 20
ikdvuodesta lahtien. Kuulo alkaa heikentya nornstéiatiuurilla taajuuksilla. Eli ihmi-
nen, joka on ylittanyt 60 vuotta, ei normaalistkkpe endd kuulemaan yli 10 000 Hz
taajuuksilla kulkevia aania. Yli 130 dB aanet aiftavat jo kipuakin. (Bjalie ym. 2005,
111-112.)

Kuuloaisti toimii parhaimmillaan silloin, kun pystyme yhdistamaan, mistd suunnasta
aani tulee. Korviin tulevan danen intensiteettiajgaerojen perusteella aivot pystyvat
maarittelemaan tulevien danien suunnan. Esimerkigsiaanenlahde on paan oikealla
puolella, oikea korva kuulee danen hieman vaserpaaa aikaisemmin. Taman lisak-
si paa heijastaa osan aanesta takaisin ja muodastaeutsutun katvealueen. Kun aani
tulee lahes suoraan edesta, kuuloaisti kykeneéaaraan noin kolmen asteen muutok-

sen aanen suunnassa. (Bjalie ym. 2005, 116.)

3.3 Mita on mikrotia?

Varhaisin tunnettu kasvojenalueen epamuodostunmigydaldealaisista savitauluista,
jotka on tehty Mesopotamiassa jo 2000 vuotta emj@nlaskumme alkua. Molemmin-
puolisista muutoksista on kerrottu jo vuonna 1845gispuoleisista korvamuutoksista
on tiedettavasti puhuttu kahteen otteeseen 160@kuvJo talldin on ollut tiedossa
epamuodostumien syntymisen rakenne, joka on lahteshyittymaan alkion kiduskaa-
rista. (Hukki, Saarinen & Somer 1998, 208.)
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Kasvojen luuston ja pehmytkudosten kehityshaititiyVéat usein microsomia hemifa-
cialis-oireyhtym&an. Koska mikrotiaan ja anotiagityly usein samoja oireita, ne lue-
taan mukaan tdhan oireyhtyméaan. Microsomia hentisacn synnynnaisista kehitys-
hairidisté huuli- ja suulakihalkioiden jéalkeen tksi yleisin kasvojen alueen epamuo-
dostuma. Arvioiden perusteella yhdella lapsella@%S®B00 syntynyttd kohden tavataan
hemifasiaalista mikrosomiaa. Suomessa naita lapgiyy vuosittain noin 10-20.
Heista arviolta noin viidella on mikrotia. Tata ephtymaa pidetaankin satunnaisena
kehityshairiona ja sita esiintyy poikkeustapaulksipsrheittain. Mikrotia nimitys tulee
sanoista mikro, pieni ja otis, korva. (Hukki ym.9B9 207; Pettay, Pulkkinen, Saarinen
& Salo 1996, 1/6; Rytsola 2005, 1.2.6.)

10-20%:lla microsomia hemifacialis voi aiheuttaalenamin puoleisia epamuodostu-
mia. Esimerkiksi molemmat korvakaytavat saattavaitfwa kokonaan, tai kummatkin
korvalehdet ovat epamuodostuneet. Kuitenkin miareaoon aina epasymmetrinen,
vaikka epamuodostumat olisivatkin molemminpuolidiikrotiaan liitetdan usein kor-
vakaytavan ahtaus tai korvakaytavan taydellinerttpminen. Naissé tapauksissa sisa-
korva jalustimineen sailyvat useimmiten taysin naateina, mutta tarykalvo seka vali-
korva saattavat jadda epanormaaleiksi. (Karma @99,137; Pettay ym. 1996, 3/6.)

Yleensa mikrotialapsella on vikaa vain ulkokorvagsadlikorvassa. Sisékorva sailyy
useimmiten terveend, koska se kehittyy erilaillankmuut korvan osat. Nykytietamyk-
sen mukaan mikrotia on sikibkautinen 1. ja 2. kidisgen kehityshairio, johon ei pitaisi
littya aivostollisia kehityshairiditd. Ensimmaisaskiduskaaresta kehittyy alaleuka ja
toisesta osa kasvojen tarkeimmista lihaksista, gogfehmytkudokset seka kasvoher-
mon hermottavat kasvolihakset. Sek& ensimmaisetti toisesta kiduskaaresta kehit-
tyy valikorva, korvakaytava ja korvalehti. Tastdteen mikrotiaan kuuluvat epamuo-
dostumat liittyvat usein korvalehtea laajemmallgealle aiheuttaen esimerkiksi alaleu-
an vinoutta, epamuodostumia luissa seka osittaeetdydellisen kasvohermohalvauk-
sen. Aiemmin oireyhtyma tunnettiinkin englannin l&lE& nimella "first and second
branchial arch syndrome”. (Hukki, ym. 1998, 208tt&e ym. 1996, 2/6; Yli-Pohja
2005, 10-11.)

Mikrotiaa sairastavalle tulisi aina tehda luustkimius, sill& on erittéin yleista, etta tut-

kimuksessa ilmaantuu kallon tai kasvojen luidersgpiimetria, vaikka silmamaaraisesti
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sitd ei nakisikdan. Toisesta kiduskaaresta keldtiyhaksistoa hermottaa kasvohermo,
jonka epamuodostuma saattaa pahimmassa tapaukdesstaa joko osittaisen tai tay-

dellisen kasvohermohalvauksen. Usein varsinkiretoja kolmannen asteen mikrotiaan
voi liittyd muita epdmuodostumia. Jos korvan etuplls havaitaan pieni nysterma, on

todennakaista, etta lapsella on muuallakin keheggemuodostumia. Kaikkiin epamuo-

dostumiin tulisi aina kiinnittd& huomiota, silléitéi saattaa |0ytya jopa sisaelimista tai
luista. (Pettay ym. 1996, 2-3/6.)

Mikrotia voidaan jakaa kolmeen eri tyyppiin. I-tyippmikrotiasta on kyse silloin, kun
korvalehti on normaalia pienempi tai korvan muotnikgeaa tavallisesta muodosta.
Erimuotoinen korvalehti on kuitenkin I-tyypin mikiassa viela tunnistettavissa. Kun
korvalehden tilalla on epamaarainen ruston tukenatkitteleva ihopoimu, on kysymys
Il tyypin mikrotiasta. Toisinaan korvalehden palkatai sen normaalin paikan lahetty-
villa on useita erikokoisia ihopoimuja, joissa & dunnistettavia osia. Taméa luokitel-

laan lll-asteen mikrotiaksi. (Karma ym. 1999, 37.)

Perinndllisyyden vaikutusta on yritetty tutkia mbagin eri taholta, mutta suoranaista
nayttoa periytyvyydelle ei ole saatu. On kuitenkiavaittu, etta pojilla mikrotia olisi
tyttdja yleisempaa, vaikka ero ei kuitenkaan olersWaikka oireyhtyma ei periytyvaa
olekaan, on silla kuitenkin oma osuutensa sairaugyemyssa. Noin 15 %:lla mikro-
tialapsella on suvussa havaittu microsomia henafeeoireita. Kuitenkin mikrotia yh-
distetddn usein tiettyihin riskitekijoihin, joihikuuluu mm. miessukupuoli, rotu ja ge-
neettiset syyt. (Karma ym. 1999, 37; Kurki & Vat&@02, 32; Ala-Mello, Kentala,
Klockars, Rautio & Suutarla. 2007.)

3.4 Mikrotian liitannaissairaudet

Lapsella saattaa mikrotian liséksi esiintyd muitadppamuodostumia. Naista yleisimpia
ovat esimerkiksi suulakihalkio, suupielen halkio hauli- ja suulakihalkio. Eri raken-

teiden hairiot saattavat liittyd jotenkin toisiinsautta alaleuan pienikasvuisuutta ilme-
nee melkein aina. Vaikeammassa muodossa, eli Guégignoireyhtymassa on muutok-

sia my06s silmissd, silméaluomissa seké jopa raajlojissa. Epamuodostumia voi esiin-
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tyd myoOs kaularangassa, kallossa ja siséelimisaiori§isaiset muutokset ovat kuiten-
kin harvinaisia ja siksi lapsen henkinen kehitystawvallisesti muun kehityksen tavoin
taysin normaalia. (Hukki ym. 1998, 209.)

Kaikkia muutoksia ei kuitenkaan voida heti tutlgédla vastasyntynyt on erittéain herkka
esimerkiksi rontgensateelle. Luustorontgentutkivoisaan tehda 3-4-vuotiaalle lapsel-
le. Rontgenin jalkeen aloitetaan sdanndllinen sdargossa tarkkaillaan muun muassa
purentaa, kasvojen luustoa ja leukoja. Sdannddisatkkailulla saadaan arvioitua kas-
vuhairion vaikeusaste seka kyetaan ennakoimaamubgasamalla pyritddn korjaamaan

epamuodostumia ja aloittaa purennan oikomishdiettay ym. 1996, 3/6.)

Anotia

Kaikista vaikeinta mikrosomian muotoa kutsutaantahsi. Siind korvalehti puuttuu
kokonaan tai korvalehden pieni jaénne sijaitseeass@ paikassa. Useimmiten korva-
lehden janne loytyy joko posken alueelta tai altzabdukakulmasta. Niin mikrotiassa
kuin anotiassakin epamuodostumia saattaa |0ytydsryiéta tai siséelimistéa. Vaikein
muoto saattaa joskus sisaltdéd myds huuli- ja sihd#don. Epamuodostumat ovat ha-
vaittavissa jo vastasyntyneelld, mutta parhaitem erormaaliin huomaa vasta lapsen
kasvaessa, kun kehityshairibkohdat jaavat jatkiyalteen muusta kasvusta. (Pettay
ym. 1996, 3/6.)

Treacher Collinsin oireyhtyma

Varhaisin julkaistu tieto Treacher Collinsin oirégyimasta on perdisin vuodelta 1846.
Englantilainen silmalaakari T. Collins teki huomignonna 1900, ettd eraat tyypilliset
muutokset liittyvat saanndllisesti yhteen. Tamawmamanon jalkeen oireyhtyméa on tun-

nettu yleisesti hanen nimellaan. (Hukki ym. 199&1.2

Treacher-Collinsia tavataan vain yhdella 50 00Gassityneesta. Oireyhtyman synnyn
aiheuttaa viidennessad kromosomissa sijaitsevanclEggenin muutos. Suunnilleen

puolet tdman hetkisista potilaista ovat kuitenkunvussaan ensimmaisia, joilla on
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Treacher-Collins. Tamé oireyhtyma on harvinainervadlitsevasti periytyva kehitys-

hairid. Siina esiintyy ulkokorvan epdmuodostumialeuan ja poskiluiden vajaakehit-
tyneisyyttéa ja silmaluomimuutoksia. Ainoana eronakrotian oireisiin Treacher-

Collinsin oireyhtymasséa on symmetriset epdmuodoatubsimerkiksi korva ja luusto-
muutokset ovat molemminpuolisia ja symmetrisia, koikrotiassa ne ovat usein vain
toispuoleisia. (Hukki ym. 1998, 201, 209; Kurki &at4aja 2002, 32.)

Erikoiset kasvonpiirteet ja kuulovamma voivat jahtarheelliseen kasitykseen potilaan
alykkyydesta, silla Treacher-Collinsia sairastave éykkyydeltdéan taysin normaalia
tasoa. Kaikille Treacher-Collins -potilaille kasgqj piirteet ovat tyypilliset, mutta nii-

den poikkeavuudessa on kuitenkin huomattavaa \Ja#&téhes normaalista vaikeaan
epamuodostumaan. (Hukki ym. 1998, 201-202.)

Goldenharin oireyhtyma

Goldenharin oireyhtymé&n tunnusomaisia merkkeja cy@@muodostumat kasvoissa,
silmissé, korvissa ja selkarangassa. Kuten milgséikin epamuodostumat voidaan to-
deta yleensa heti lapsen synnyttyd. Syndroomamaaita aiheutuvan sekéa sattumanva-
raisesti etta periytyvasti. Esiintymistineyden aowi@itu olevan 1/3000 ja 1/5000 valilta.
(Viitapohja 2000, 1/2.)

56—-70 prosentilla tapauksista tavataan kasvojeaeallepasymmetriaa. Huomattavaa
epasymmetriaa kasvoissa on 20 %:lla tapauksist&:B8 tapauksista kasvot ovat oi-

kealta puolelta vasenta puolta vaikeammin epamuodest. Goldenharin oireyhty-

maan kuuluu myds kasvolihasten toispuoleinen heikka vajaakasvuisuus. Oireisiin

saattaa kuulua myds vaikeammin epamuodostuneemjkasguolen suupielen puutu-

neisuus. Muita vamman yhteydessa esiintyvia piéiten muun muassa pienileukaisuus,
leveasuisuus, seka toispuoleisen kitalaen ja kilaksiston surkastuneisuus. (Viita-

pohja 2000, 1/2.)

Oireyhtymé&én kuuluu olennaisesti myos pienipaidyydrokegalia, takaraivon aivotyra,
selkaydintyrad seka kehitysvammaisuus, jota esiidihb prosentilla. Sairastuneelle on

tavanomaista korkeampi riski saada sekd munuaigittgatievaurioita etta synnynnai-
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nen sydénvika. Naiden lisdksi puolet sairastunaigimstaa myods skolioosia. Riskeihin
kuuluvat myds kampurajalat seké kaksijakoinen eameen kiinnittynyt peukalo. (Vii-
tapohja 2000, 1/2.)

Korvien poikkeavuuksista mainitaan ladketieteedigse kirjallisuudessa muun muassa
pienikorvaisuus sekéa korvalehtien puuttuminen. Sankorvien alueen ihonipukat ja
ontelot, seka kapeat tai umpeutuneet korvakaytiéwaltuvat oireyhtymaan. Aistinher-

movauriot saattavat puolestaan aiheuttaa kuulovgerf\iitapohja 2000, 1/2.)

Muita hairioita

Neurologisia kehityshairidita mikrotialapsilla ooin 30—-35%:lla, joka on hieman nor-
maalivaestda enemman. Mikrotialapsen ongelmien &woi olla myds koettu alem-
muudentunne, mik& on suoraan verrannollinen hywuiksy tulemisen tarpeeseen tai
vaikka hépeé ja pelko, mika on liitoksissa hiemataiseen ulkonakoon. Kun lapsella
on myo6s kasvojen alueelle sijoittuva vamma, pullitee@ kuulon lisaksi se vaikeuttaa
tilannetta edelleen. Talldin lapselta saattaa pauthrpeelliset kompensointikeinot kuu-
lonaleneman suhteen, jos puhetta ymmartaa huotadgts kuuntelemiseen ei pysty
keskittymaan kunnolla. (Yli-Pohja 2005, 11.)

Mikrotian liséaksi myds muihin kehityshairidihin t@tdédn samantapaisia oireita kuin
mikrosomiaan. Téllaisia ovat esimerkiksi Downin dsgbpma ja velokardiofasiaali-
oireyhtyma. Oli epamuodostuman diagnoosi mika tahapitaisi epamuodostuneen tai
vaarassa paikassa sijaitsevan korvalehden haltatiistamaan, onko lapsen muissa
elimissa kaikki kohdallaan. (Pettay ym. 1996, 3/6.



15

4 MIKROTIAN TUOMAT MUUTOKSET ELAMAAN

Osa aikuisen ihmisen identiteettia on vanhemmuupsgastuva rooli, jonka niin mies
kuin nainenkin voi saavuttaa. Vanhemmaksi kasvamita tuleminen on jokaiselle
aikuiselle yhtad suuri haaste. Haastetta lisda e |gpsi on syntyessaan normaalista
poikkeava. Vammoiksi voidaankin luokitella liikurhset ja alylliset kehitysvammat

seka raajojen puutokset tai epamuodostumat. (lH&nr2004, 31; Kalland 1998, 55.)

4.1 Mikrotian vaikutus elamaan

Mikrotia vaikuttaa elaman useisiin eri osa-alueaség ole yhta oikeaa suuntaa kertoa,
miten tulevaisuudessa tulee menetelld, silla mi&rat sen hoitomuodot ovat jokaiselle
lapselle yksilollisia. Joka tapauksessa epamuodestuo jokaisen perheen arkeen pie-
nia muutoksia. Olivat ne sitten laakarikayntejakiailonkuntoutusta, mikrotialapsen ja

taman perheen elama on erilaista verrattuna nomrmpatheen elamaan.

4.1.1 Kun perheeseen syntyy poikkeava lapsi

Raskauden aikana on tarke&a valmistautua uutegivigin, jonka tuleva vanhemmuus
asettaa. Mielessa luodaan kuvia tulevasta lapdagtn lapsen sukupuolesta seké sisai-
sista ja ulkoisista olemuksista. Sikion kasvaesteers luodaan erilaisia odotuksia ja
ajatuksia. Naista, joka mielikuvissaan kykenee #elemaan itsensa terveen lapsen
aidiksi, voidaan hyvalla tavalla kutsua narsistselidin ja lapsen kiintymisprosessiin
saattaa olla riskitekijana se, ettei aiti ole vat@utunut vanhemmuuteen tarpeeksi.
(Kalland 1998, 55-56.)

Kun toivotusta poikkeava lapsi syntyy, aidin raleena kuva seké itsestaan, etté lapses-
ta saavat kolauksen. Nainen ei enda valttamattdekaan olevansa unelmalapsensa
ihanne-aiti. Aiti joutuu rakentamaan vanhemmuuttaasan uudelle pohjalle, johon ei

ole olemassa kokonaan valmiiksi tehtyja ja yleisegtaksyttavia malleja. Aina uuden
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lapsen syntyessa aiti kyselee itseltdan monenlaiggymyksia Aaitiyteen ja Aiti-

lapsisuhteeseen liittyen. Kun lapsi syntyykin p@ékana, naistéa kysymyksista tulee
kipeita. Jo synnytyssairaalassa aidin mieleen reagatukset lapsen tulevaisuudesta,
koulunkaynnistd, murrosiasta ja jopa aikuisuudestl’d mahdollisesti jopa tulevista
lapsenlapsista. Ennen kaikkea aidin huoli on siitden hanen poikkeava lapsensa hy-

vaksytaan normaalien lasten joukkoon. (Kalland 1%98)

On taysin luonnollista, etta lapsen syntyman jatkaii pohtii lapselle tulleen vamman
syita. Talloin yritetddn keksia raskausajasta sédldapahtumia, jotka voisivat selittda
mista lapsen vamma johtuu. Myos syyllisyydentuntaett tavallisia. Samalla ne tuovat
sen kuvan, etta lapsesta kannetaan vastuuta jathaviditetaan. Turhat syyllisyyden-
tunteet lisdavat toisaalta vanhempien taakkaa. ®@nhille on helpotus saada tietaa,
etta yksittaiset asiat eivat tdssa tapauksessaildrittaneet vammaa, vaan siihen on
vaikuttanut monien eri tekijoiden yhteenlaskettunsua. Vanhemmille tarjottu apu ja
tieto arjen kaytannon jarjestelyista saattaa radkaisti muuttaa heidan kasitystaan tule-
vasta, eikd normaalista poikkeavan lapsen syntymaa sen jalkeen tunnu pahimmalta
mahdolliselta koettelemukselta. (Kalland 1998, I68re 1998, 29.)

Kun perheeseen syntyy lapsi, jolla on poikkeaviaksisvojen seudulla tai korvassa,
joutuvat vanhemmat kohtaamaan taman tosiasiantjdaipsen synnyttya. Tama tilanne
on usein jarkyttdva kokemus vanhemmille, varsinjas, he eivéat ole aiemmin nahneet
toista samanlaista lasta. Vaikka jokainen vanhewmfee taman tilanteen erilailla, mo-
nien kokemuksiin liittyy usein valiaikainen jarkgtyjohon liittyy huoli lapsen ulko-
naostd. Vanhemmat saattavat pelastya ulkonakdtyvid seikkoja, mutta ne ovat kui-
tenkin aina korjattavissa. Ensimmaisena kannattaizrkin antaa mielessaan tilaa to-
delliselle lapselle ja unohtaa kuviteltu lapsi. Tamtehtavan toteuttaminen asettaa aina
omat haasteensa. Monissa tutkimuksissa vanhempi@mwaiheen tuntemukset ovat
rinnastettavissa kuolleen omaisen vaatimaan suntty6(Kalland 1998, 58-59; Kurki
& Vataja 2002, 32—33; Rytsola 2005, 1.2.6; Pettay ¥996, 3/6.)
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Vanhempien tulee muistaa, ettéd ulkokorvan poikkeavei vaikuta ainoastaan lapsen
ulkon&kdon, vaan on kokonaisvaltaisesti mukanaelapehityksessé ja kasvussa. Mik-
rotialapsi kokee niin henkista kuin fyysistakin ipetita puutteellisesta ja erilaisesta kor-
valehdestaan. Perhedynamiikka ja ympéariston sesgauhteet ovat vahvasti sidoksis-
sa ulkokorvan epdmuodostumaan ja sen aiheuttaméhkoviin. (Akaan-Penttila ym.
1998, 7.)

4.1.2 Poikkeavan lapsen elamaan liittyvat kysymykse

Erilaiset kulttuurit ovat luoneet kasityksen, e¢tdlaisuutta pitdisi karsastaa ja haveta.
Tama johtaa monesti siihen, etta ihmiskontaktessistaydytadn. Normaalista kauneus-
ihanteesta poikkeava saa vahvistettua ennaltastétiyii ajatusmaailmaansa, jos nor-
maali-ihmisten tapaan ammattihenkildtkin vahattatepuutteellisen ulkonédén aiheut-
tamaa haittaa. Mikrotialapsen kohdalla tuleekimiiitdd huomiota seké kuulemisen
puutteellisuuteen etta erilaisiin ulkon&dén mukanaaomiin psyykkisiin rasituksiin.
(Akaan-Penttila ym. 1998, 7; Yli-Pohja 2005, 10.)

Toisella korvalla normaalisti kuuleva ihminen sgtyy yhdelldkin korvalla, vaikka
suuntakuulo ei toisen korvan kuulemattomuuden wutisin normaali olekaan. Vai-
kutusasteiltaan toispuoleinen kuulovika voi ollavimkin erilainen verratessa tapauksia
lievimmasta taydelliseen toispuoliseen kuuroutderityypit ovat: konduktiivinen eli
johtumistyyppinen, sensorineuraalinen eli sisakakeatai kombinoitu eli osittain kon-
duktiivinen ja osittain sensorineuraalinen. Mitavempi kuulon alenema on, sita I&-
hempana kuulo on normaalia. Lapsen ollessa pigim, i itse havaitse kuulevansa
puutteellisesti tai karsi asiasta. Toispuoleisé&staloviasta tulee hiljalleen hanelle tay-
sin normaali asia. Kehityksen myota lapsi oppiuigamaan kuulon alenemisen vaikutuk-
sia elamaan. Jo pienen lapsen kuulon reagoinniksaman voi huomata jotakin outoa,
mutta yleensa se selitetaan helposti esimerkiksida luonteella, keskittymisvaikeuk-

silla, flunssalla tai vaikkapa leikkeihin uppoutwelia. (Yli-Pohja 2005, 10.)

Mikrotialapsella sisékorvan kuulo on yleensa taysommaali kummassakin korvassa.
Koska mikrotiakorvan korvakaytava on ummessa, &am ei paase kulkeutumaan si-

sakorvaan saakka. Taman vuoksi lapset, joilla @ptwmleinen mikrotia, kuulevat tay-
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sin normaalisti vain toisella korvallaan. Tastatjen lapsella on lieva kuulemisvaikeus,
joka on kuitenkin keskimaaraista lievempaa kuin enwhinpuolisesti kuulovikaisilla
lapsilla. Lievékin kuulemisvaikeus on aina huoraw# jokapaivaisessd elamassa. Kun
kuunteluun kaytetaan paasaantoisesti vain kuulkwasa, talléin suuntakuulo katoaa.
Tallaisia paikkoja ovat esimerkiksi keskustelunraaminen isossa vakijoukossa, koska
silloin ei kunnolla ehdi kuulla, mistd suunnasta@unilloinkin tulee. Nopeatempoisissa
peleissa ja leikeissé lapsella saattaa myoOs olygloria kuulla ohjeita ja huutoja. Suun-
takuulon heikkous tulee huomioida erityisesti liikeessa ollessa, jotta siella pystyttai-
siin likkumaan turvallisesti. Kannykan aanen paiteaminenkin saattaa tuottaa téna
paivana ongelmaa, jos kannykkaa ei pideta kotona tétyssa vakiopaikassa. Naiden
asioiden takia mikrotialapsi ei kuunnellessaan olta taysin varma siitd, mista suun-
nasta aani oikeasti tulee. Koska puheen kuuntelEmyhdella korvalla pienessakin
taustamelussa on tyolasta, taméan vuoksi puhettiujaan usein lukemaan myds huulil-
ta. Jos ymparisto taas on hiljainen ja rauhallinleminen parjaa hyvinkin vain yhdella
korvalla. (Kurki & Vataja 2002, 32; Rytsola 20052 5; Yli-Pohja 2005, 10-11.)

Pitdd muistaa, ettda mikrotiaan liittyva kuulovikajehdu korvakaytavan ongelmista.

Kuulovika on konduktiivinen, eli johtumishairidingjoten mikrotiakorva laskee kuulo-

kynnysta suunnilleen 60:n desibeliin. Yleensa toiservan huonokuuloisuus ei aiheuta
suuria toimenpiteitd, mutta jos ihmiselld on kumtakim korvasta kuulokynnys laske-

nut nain paljon, katsotaan kuulokojeen olevan &éititon ja se tulee ottaa kayttéon heti
sen ollessa mahdollista. Yleensa lapselle anndtagohtokoje yleensa jo muutaman

kuukauden idssa. Kuulokojeen ansiosta lapsi kuldlees normaalisti, koska sisdkorva
yleensa on taysin toimintakuntoinen. Jos koje atefa varhain kayttoon, lapsen kehi-
tys kulkee normaalikuuloisen tavoin eteenpain. dKér Vataja 2002, 32; Jauhiainen &

Kohonen 1988b, 40; Pettay ym. 1996, 4/6.)

Jos kuulokoje nahd&an tarpeelliseksi, vanhempiaataan sen kéaytossé ja opetetaan
harjoittamaan lapsen kuuloa kojeen avulla. Vanhdlarsaattaa alussa olla kova paikka
hyvaksya itse, tai antaa lapsen hyvaksyéa kuulokaska se antaa mahdollisuuden teh-
da kuulovamman nékyvaksi. Kuulokojekokeilu aloigetanormaalisti vahvistamalla
aanta varovaisesti ja vahan kerrallaan. Jotta yvantet motivoituisivat lapsen kuuloko-
jeen kayttamisen suhteen, heidan pitaisi mahdalfisan pian saada palautetta kuuloko-

jeen vaikutuksesta lapsen kuuloon. Vanhempienspikéiulokojekokeilun aikana tarjota
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lapselle erilaisia aanielamyksia, havaita lapséaiset kuuloreaktiot seka yrittaa jatku-
vasti vahvistaa niitd. Samalla vanhempien tule@isisd se, ettd ilman kuulokojetta lap-
sen puhekielen kuntoutusmahdollisuudet saattavi&eigya merkittavasti. (Ahti 2000,
133.)

Syntymastaan saakka lapsi alkaa peilata omakuvaamgempien kokemusmaailmas-
ta. Jokainen kokee erilaisuutensa eritavalla. Semapsen muu perhe suhtautuu poik-
keavuuteen, vaikuttaa suuresti mikrotialapsen omakumuodostumiseen. Perheen
ulkopuoliset ihmiset suhtautuvat erilaisuuteen orkafituurinsa mukaan. Poikkeava
ulkonaké antaa ymparistolle helposti virheellisgida epamuodostuman laadusta. Mo-
net perheen ulkopuoliset ihmiset saattavat kuetehikrotialapsen olevan jéljessa
omasta kehitysasteestaan vain pelkan ulkonaon tpeflas (Akaan-Penttila ym. 1998,
7)

Pitdd muistaa, ettd vanhempien reagointi on suoraaannollinen lapseen. Lapsi kayt-
taad aikuisen tunnetiloja ja kayttaytymista peillmkien merkitysta siihen, mika merki-
tys kuulovialla tai pienikorvaisuudella on ja rakaa naistd oman suhtautumisensa kuu-
lovikaansa kohtaan. Lapsi alkaa kiinnittda huomiatalovikaansa entistdkin enemman,
jos aikuinen on tilanteesta kovin huolestunut tadistunut. On taysin normaalia, etta
vanhemmat huolestuvat lapsensa kehityksestd, vdégsen kehitys etenisikin aivan
normaalisti. He ovat motivoituneita tuomaan lasteéhaisiin tutkimuksiin ja tukimuo-
toihin. Yleensa péaivakoti ja vanhemmat automaattidaulevat, ettd puutteellinen kuu-
leminen on mahdollisten kayttaytymishairididen ghkysvaikeuksien syyna. Tukimuo-
tojen, kuten laakarin kanssa keskustelun, neurapsgisen tutkimuksen ja kuntou-
tusohjaajan palveluiden on koettu olevan tarpeallislaissa neuropsykologisissa tes-
teissa on todettu, ettd suurimmalla osalla huonloksigta lapsista on normaali ja
my®onteinen kognitiivinen ja tunne-elaman kehitykéskaverisuhteet. Osalla lapsista on
todettavissa hieman hitaampaa kognitiivista kypsyini lievAd sosiaalisten taitojen
kypsymattomyytta seka hairitsevaa kaytosta. Tanlgaikeen ongelmien taustalta 10y-
tyy kuitenkin usein tavallisia lastenneurologissanmy6s muita ongelmia. Tallaisia ovat
esimerkiksi dysfasia, keskittymis- ja tarkkaavuustig lukih&irio, hahmotus- tai hie-
nomotoriikanoireita, oppimisvaikeuksia tai konthiirio. Parasta olisikin huomioida
lapsen kuulovika asiallisesti ja suhteellisuudensasti arkeen liittyvissé asioissa seké
tiedottaa asiasta mm. paivakotiin, kouluun tai &stuksiin. (Yli-Pohja 2005, 10-11.)
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Koska mikrotialapsella saattaa olla edellakuvattujgelmia tulee sijoittumista koulu-
luokkaan miettia tarkkaan. Sopivaa ammattia tulgésmmiettid, koska se asettaa omat
vaatimuksensa puoliksi kuulevalle lapselle. Siksspguoleinen kuulo pitd& aina ottaa
huomioon lapsen tulevaisuutta suunniteltaessa. dragmnavarasto seka kasitteiden
ymmartaminen voi kouluian alkaessa olla viela asitpuutteellista. Siksi usein joudu-
taankin hakemaan puutteellisen kielellisen kehiyktakia lykkaysta koulun aloittami-
sesta. Riskin olemassaolon vuoksi yksikorvaisesdapkehitysta tulisikin seurata tii-
viisti, jotta koulu voitaisiin aloittaa normaalimkaan. Parasta olisi seurata korvan kun-
toa sdanndllisesti ja kayda vuosittain tarkistutiasa kuulonsa laakarin tai hoitajan vas-
taanotolla. Samoin terveen korvan valiaikaisetasalet tai tulehdukset tulisi hoitaa
erityisen tarkasti ja huolellisesti, jotta kuuloterveestékin korvasta heikkenisi. (Kurki
& Vataja 2002, 32; Pettay ym. 1996, 4/6; Ryts0l8201.2.6.)

Lapsen itsetunto saattaa kokea suuren kolauksenkgolussa menee huonosti oppi-
misongelmien vuoksi, eiké kuulo pelaa taysilla igimausteena vield korvatkin ovat
muiden lasten korviin verrattuina erikoisen nakbisapsella saattaa itsellaén olla vai-

keuksia hyvaksya itseaan tasavertaiseksi muidéenigsukkoon. (Yli-Pohja 2005, 11.)

Koulussa toispuoleisen kuulovian omaavat lapseggéat tutkimusten valossa kuten
kuulevatkin ikatoverit. Joissakin tutkimuksissa 33% toispuoleisen kuulovian omaa-
vista lapsista on jaanyt luokalle. Erityisopetusteonokuuloisista lapsista tarvitsee 12—
41%. Tutkimukset jaavat kuitenkin vajavaisiksi. Bieat vastaa kysymyksiin millaisia

vaikeudet koulussa oikeasti ovat ja mista ne jadtu@nko syyna kuulemisvaikeudet ja
—rasitukset, ulkondkdpoikkeavuuden aiheuttamatklgggt ja sosiaaliset haitat vai ken-
ties ndiden yhdistelma? Tutkimuksissa ei myodskdankerrottu sitd, onko opettajaa

informoitu lapsen kuuloviasta. (Yli-Pohja 2005, )11.

Tutkimuksissa on myos havaittu, ettd jos kuulovikaoikeassa korvassa, niin lapset
selviavat kielellisesta tehtavastéd huonommin k@semman korvan kuulovian omaavat
lapset. Tama osittain selittdd sen, etté oikeatepuauuloviasta karsilla lapsilla on suu-
rempi riski alisuoriutua koulusta, koska kouluissmditaan kielellistd osaamista seka
samalla my6s meluisuus lisdéntyy jatkuvasti yhieisiassamme. Tamé on kuitenkin

vain yksittaistulos, joka vaatii lisatutkimuksi&.liPohja 2005, 11.)
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Tutkimustuloksia toispuoleisen kuulovian vaikutustselapsen kehitykseen ei juuri ole.
Kaikki tahan asti tehdyista tutkimuksista ovat j@éinyksittaisiksi tai ylimalkaisiksi.
Tutkimusten luotettavuutta véahentaa sekin, ettédrtuiksissa ei ole ilmoitettu millaises-
ta toispuoleisesta kuuloviasta on kyse. Tutkimudesisi ole myodskaan ilmoitettu onko
siina kontrolloitu toispuoleisen kuulovian lisdksaikki muut lapsen kehitykseen tai
koulusuoriutumiseen vaikuttavat tekijat. (Yli-Potg@05, 10.)

Tietoa toispuoleisen kuulovian vaikutuksista lapgégienkehitykseen on toistaiseksi
vahan ja tama vahainenkin tieto on osittain rigtiista. Se on kuitenkin havaittu, etta
suurin osa lapsista kehittyy kielellisesti samadlgalla kuin normaalikuuloiset lapset-
kin. Myoskaan alyllisessa kehittymisessa ei oleslthv eroja verrattaessa normaalikuu-
loisiin lapsiin. (Yli-Pohja 2005, 10-11.)

4.2 Ensitiedon valittamisen tarkeys poikkeavandapsyntyessa

Ensitiedoksi kutsutaan sita tietoa, jolla vanherterkkrrotaan tieto lapsen vammaisuu-
desta. Ensitiedolla tarkoitetaan myo6s sitd proaessin lapsen vamman asteesta ei ole
viela tarkkaa tietoa. Usein tieto lapsen vammasiétyy vanhemmille kolmessa vai-
heessa. Naita vaiheita ovat ensivaiheen epadilyvdibe kaikki tuleva tieto on viela

epavarmaa ja diagnoosivaiheen varmatieto. (Hanr20ed, 5.)

Ensitietotilanteessa vanhempien elamantilanteallsuhtautumisella on merkitysta sii-
hen, kuinka he kohtaavat lapsensa vamman. Vanhemwaat/almiimpia hyvaksymaan
lapsensa sellaisena kuin hén on, jos jo raskausesda on pohdittu lapsen mahdollisia
vammoja. Jos vanhemmat eivét ole jo raskausaiktaae®t vammautumisen mahdol-
lisuutta ollenkaan huomioon ja lapsen vamma tule&kytena yllatyksena, ovat tyonte-
kijat suuren haasteen edessa. Vaikka vanhemmatabksn aluksi joutuneet sokkiin
yllattdvan asian kanssa, saatetaan lapsen vamrsalgutenkin hyvaksyad nopeasti.
(Hanninen 2004, 6.)

Usein vanhemmat torjuvat ajatukset lapsen vammeesta pois mielestd. Ensimmaisia

kysymyksiad lapsen synnyttyd onkin "onko lapsi t&¥velos vastaus ei olekaan myon-
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teinen, ndma sanat, joilla vanhemmille kerrotagrséa vammaisuudesta jaavat joka
kerta heidan mieliinsa. Tasta syysta onkin tarke#d,tapa, jolla lapsen poikkeavuudes-
ta kerrotaan, olisi harkittu jo valmiiksi, jotta Maemmille kuitenkin jaisi positiivinen

kuva uuden lapsensa syntymasta. (Hanninen 200&dlBnd 1998, 58-59.)

Ensitiedon tarkeydella on merkitysta myos siihetd ganhemmat eivat hylkaisi poik-
keavaa lastaan. Nykyisin tdama on kuitenkin hargtaisilla vanhemmat usein suhtau-
tuvat lapsen vammaan erittain realisistisesti. Kanhemmat saavat ensitietoa vammai-
sen lapsen syntymasta, tulisi muistaa kuusi Ti&o,t tunne, toivo, tuki, toisto seka

toiminnan ohjaaminen. (Hanninen 2004, 22.)

Monet vanhemmat ovat kertomansa mukaan jaaneen itmkaa, koska synnytyssairaa-
lan henkilokunta on ollut tietam&ton mikrotian kagista vammoista. Vanhempien ko-
kemukset ovat saattaneet olla hyvinkin kaoottigiti apsen syntyman jalkeen. Aidit on
usein jatetty yksin asian kanssa ja ensitieto oretin puutteellisesti. Tasta syysta van-
hempien mielesta asiaan ei ole paneuduttu riittdwamn. Vanhemmat ovatkin toivo-
neet, etta asiasta voitaisiin keskustella hoitohékknnan kanssa kiireettémasti ja rau-
hassa. (Kurki & Vataja 2002, 32-33.)

Henkildkunnalle on suuri haaste kertoa lapsen vammhile tdman vammasta. Tiedon
saaminen ei ole koskaan vanhemmille tai henkil6mllarpositiivinen asia. Tiedonker-
tomisen ydin on saavuttaa tasapaino realistiseongja riittavan rehellisyyden valilla.
Tieto, josta vanhemmat saavat tietda lapsen vamanwastyleisesti ottaen ollut eniten

tyytymattomyytta aiheuttava. (Hanninen 2004, 23.)

On eroteltavissa viisi vaihetta, jotka vanhemmatviéd 1api silloin kun lapsella todetaan
synnynnainen epamuodostuma. Naista ensimmaistéutiats sokkivaiheeksi. Van-
hemmat haluaisivat paeta tilanteesta, tuntevanstgsevuttomiksi ja ovat itkuisia. Ta-
man jalkeen halutaan uskoa laékareiden erehtymisegskotaan, ettei asialla ole min-
kaanlaista merkitystd. Vanhemmat kokevat surud, siiiksi juuri heille kavi nain. Sa-
maan aikaan sisalla saattaa velloa vihantunneyjassys siitd, onko itse ollut osallinen
lapsen epdmuodostuman syntymiseen. Vanhempiensséeldly myos syyllistdminen
ja mietteet siita, ettd onko perintotekijoilla jotaekemistad tapahtuneen kanssa. Osa

vanhemmista tuntee pelkoa, ettei pysty kiintyméaséensa. Kaikkien naiden koke-
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musten jalkeen tilanne lahtee yleenséa rauhoittunf@amnhemmat sopeutuvat asiaan
seka loytavat elamaansa uudenlaisen tasapainanelena vaiheena vanhemmat alka-
vat kokea samoja ilon ja huolen aiheita kuin mukiledasten vanhemmat, ikavat tun-

teet rauhoittuvat ja elama alkaa hiljalleen norswtua. (Kalland 1998, 59.)

Kaikki vaiheet eivat kuitenkaan ole valttamattark#a lapikaytyja. Toisinaan tunteet
saattavat nousta pintaan uudelleen, vaikkakin hgied kuin ensimmaisella kerralla.
Yleensa nama tuntemukset aktivoituvat uudelleelaisissa elamantilanteissa, kuten
lapsen aloittaessa koulunkéayntia tai siind vairedéss lapsi tulee murrosikaan. (Kal-
land 1998, 59.)

Kummallekaan vanhemmalle ei ole helppoa kun lapsi@rmaalista poikkeava, vaikka

isa kuitenkin saattaa alkusokin jalkeen palautamian &aitia nopeammin. Monesti isa

palaa takaisin tydelamaéan ja sieltd kasin loyta@dkgyttavan ratkaisun ongelmaan.

Miehet, joille poikkeavan lapsen syntyma on ergyisvaikeaa jarjestavat menonsa
yleensé siten, ettd ovat mahdollisimman vahan lotdtaiset kayttavat tata pako-

valttamisreaktiota harvemmin, vaikka heillakin aditintemuksia esiintyy. Tata on seli-

tetty silla, ettd naisilla on miehia suuremmat gakset paineet. Jotkut is&t menettelevéat
toisin ja saattavatkin osallistua enemman poikkedapsensa hoitoon kuin terveen lap-
sen. (Kalland 1998, 60-61.)

Ensitiedon kertomisen jalkeiset paivat ovat ratkeds tarkeitd, silla silloin ndhdaan
onko vanhempien suhtautuminen vammaan muuttunutisaési vai epasuotuisaksi.
Ensitiedon kertomisen jalkeen vanhemmat alkavatldubeti uusia mielikuvia lapses-
taan ja taman tulevaisuudesta. Nama mielikuvatuttikat pitkélti heidan asenteisiinsa

seka lapsen kanssa kaytyyn vuorovaikutukseen. ([H&nr2004, 25.)

4.3 Mikrotian hoitomuodot

Kaikkien muiden ongelmien lisdksi mikrotiaan ligtyaina kosmeettinen haitta, joka
voidaan kuitenkin korjata. Ulkon&dllisia hoitovailehtoja mikrotiaan 16ytyy kaksi. Jo-

ko ulkokorvaa muokataan omalla kudoksella, tai &tefati korvataan titaani-
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implanttikiinnitteisella ulkoisella proteesilla, ka peittaa korvalehden kudospuutosta.
Lapsilla ja nuorilla kaytetddn ensisijaisesti omafudoksella muokattua korvalehted.
Tama plastiikkakirurginen leikkaus suoritetaan yg#e ennen kouluik&dé. Ihoa saadaan
tarvittaessa lisda venyttamalla kudosta. Ulkoiseneesin voi myohemmin valita oman
kudoksen tilalle, ellei omakudoskorvaus enaa mi&lliPainvastoin ei kuitenkaan voida
tehda, silla korvaproteesin istuvuus saadaan @ksis/ain radikaalilla pehmytkudok-
sen poistolla. Kun pehmytkudosta on poistettu palg omakudoskorjaus ole enaa sen
jalkeen mahdollista. Proteesi voidaan kuitenkinsédie tehda hieman aikaisemmin,
kuin korvan korjaaminen omalla kudoksella. Sitk@itenkaan suositella alle kuusivuo-
tiaille, koska ulkoinen proteesi voi helposti iaolasten temmellyksessa ja lapsen on
leikkiessdan hankalaa huomioida ja varoa ulkoistevda. (Jauhiainen & Kohonen
1988a, 23-24; Pettay & Saarinen 1998, 213-214aygth. 1996, 3-4/6.)

4.3.1 Laaketieteellinen korjaaminen

Laéketieteellisia mikrotiakorvan korjausvaihtoehtapn kaksi. Toinen mahdollistaa
korvalehden korjaamisen potilaan omalla kudoksglldoisessa korvalehti korvataan
titaaniruuvikiinnitteisella proteesilla. Vanhempid@annattaa yhdessa asiantuntijoiden
kanssa pohtia, onko korjauksesta lapsen tamansketkianteen kannalta jotain hyotya,
vai kannattaako mahdollisia korjausvaihtoehtojaaalkniettia, vasta kun lapsi on vart-

tunut.

Korvalehden korjaus omalla kudoksella

Omalla kudoksella korvattu korvalehti on turvalinealinta, silla se kestdd normaalin
elaman kolhut ja pakkaset ilman huoltoa. Tavallisemkorvalehteen kaytetaan kylki-
rustosiirrettd, eli leikkauksessa kylkikaarestatada hieman kylkirustoa. Taman siir-
rannaisen avulla saadaan aikaiseksi kauniin muemokorvalehti, joka sitten asetetaan
korvalehden alueelle tehtyyn ihonalaiseen taskiudosvenytyksella voidaan saada
lisda ihoa, mikali iho ei muuten riittéisi. Puolemmden kuluttua aikaisintaan viimeistel-

l&&n yksityiskohtia, seka tehd&an korvalehden &®akso, jos sille on tarvetta. Tavoit-
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teena on saada korva terveen korvan peilikuvakskka siihen pystytaan tekemaan
vahemman yksityiskohtia terveeseen korvaan vemattdaydellisen samanlaista kor-
vaa ei kuitenkaan saada muokattua, silla siirram@maalia korvaa kovempaa materiaa-
lia. Lahes aikuisen korvan koon lapsi saavuttagav@® vuotiaana ja silloin onkin suo-

siteltavin leikkausika. Tuossa iassa myds kylkimtstvat riittdvan kokoiset muokkauk-

seen. (Pettay & Saarinen 1998, 214-215; Pettayl 986, 5/6.)

Korvalehden korvaaminen proteesilla

Tavallisesti proteesin asennus vaatii kaksi leilskauEnsimmaisella kerralla ohimoluu-
hun kiinnitetédan kaksi titaaniruuvia, toisessalaikksessa taas epamuodostunut korva-
lehti poistetaan kokonaan, koska proteesia vadentdan tasainen alusta. Tama siksi,
ettd mahdolliset rustokyhmyt hairitsisivat proteeisiuvuutta. Silikoniproteesit valmis-
tetaan terveesta korvalehdesta otettua muottiamaatiyttaen. Proteesi taas kiinnite-
tdan neppareilla titaaniruuveja yhdistavaan tankdamko ja ruuvit jaavat piiloon pro-
teesin alle, eli leikkauksen lopputulos on varsiannollisen nékdinen. 2-3 kuukauden
kuluttua leikkauksesta uusi korva voidaan aseti@fiogleen. Talloin kudokset ovat

taysin parantuneet ensimmaisesta leikkauksestdayR Saarinen 1998, 215-216.)

Usein vanhemmat toivovat korvaepamuodostuman kwiga jo ennen kouluikaa,
mutta tAma on mahdollista yleensa vain lievissaukgpissa, kuten hérékorva- tai kup-
pikorvakorjauksissa. On tarkedd muistaa, etta kelneken uudelleen rakentaminen teh-
daan koko elamaa varten. Taman vuoksi oikeaa lagdjankohtaa kannattaa odottaa.
Tarvittaessa lapselle voidaan kuitenkin tehda komvteesi jo hieman aikaisemmin kuin
omakudoskorjaus. Kuitenkaan toimenpidetta ei salsitalle kuusivuotiaille lapsille,
koska pienen lapsen on vaikea tottua huolehtimaavektaan. Samalla on se vaara, etta

rajuissa leikeissé korvaproteesi saattaa helpostai (Pettay & Saarinen 1998, 216.)

On tarkeaa muistaa, ettd proteesi tulee irrottaatdn ja puhdistaa seka ihoalue etta
tappien tyvet. Proteesin kanssa voi kuitenkin &§&in normaalia elam&é; voi esimer-
kiksi nukkua sen kanssa, saunoa sekd uida. Koskeqwissa vari muuttuu, se tulee

uusia 2-3 vuoden valein. (Pettay & Saarinen 1998,)2
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4.3.2 Kuntoutus seka vertaisperhekurssit

Kuntoutusohjaajan tehtaviin kuuluu arvioida lapdemlokojeen tarve ja tarvittaessa
huolehtia siitd, etta lapsi saa kuulokojeen. Saar@tjaajan tehtavana on huolehtia siita,
etta lapsen toimintaymparistolla on tarvittavadi&tpsen kuulo-ongelmista. Naissa ta-
pauksissa kuntoutusohjaaja saattaa kayda esimekkibhissa kertomassa lapsen kuu-
lon alenemasta ja nain huolehtii siitd, etta lapgempariston olosuhteet ovat kuulon

kannalta sopivat.

Vertaisperhekursseilla on mahdollista tutustua mumhikrotiaperheisiin ja saada heilta
tarvittavaa vertaistukea. Kursseilta saa my0s dietdlaisista mikrotiaan ja kuuloon
littyvista asioista. Vertaisperhekursseja on pigdtyvind ystavyys-suhteiden solmi-
mispaikkana, silla siella vietetdaan aikaa usewiisti yhdessa ja ihmiset paasevat hel-
posti tutustumaan toisiinsa. Kursseilla lapset pédistapaamaan muita samankaltaisia

lapsia, eivatka koe erikoisen korvansa vuoksi aleszenaa ainutlaatuisia.

Kuntoutus

Kuntoutuksen saatavuudelle pienille erityisryhmiBaomessa 10ytyy alueellisia eroja.
Esimerkiksi puheterapiapalveluita ei ole saatavissiille tai matkat puheterapiaan
ovat pitkia. Alueelta ei mydskaan valttamatta l6ydwvittavien erityisapuvalineratkai-
sujen edellyttdmaa tietotaitoa. On olemassa kuunhowvaisten lasten kuntoutusohjaajia,
jotka toimivat keskussairaaloissa aluetydntekijoinBleidan toimenkuvaansa kuuluu
kuulovammaisten lasten tukeminen sekd hanen pesgeetia lahipiirinsa, jotta lapsen
kaikki kehitysmahdollisuudet tulevat kayttdon janhzoi kehittya mahdollisimman itse-
naiseksi ja tasavertaiseksi yhteiskunnan jasenélankaluutena on monesti ollut se,
ettd mikrotialapsia ja heidan perheitaan ei olathjkuntoutusohjaajalle. Toispuoleisen
mikrotian kun ei nahda aiheuttavan kuulovamma&uatoutustarvetta saati erikoisjar-
jestelyita. Tasta syystd myodskaan kuntoutusohjeagl tiedoteta mikrotialapsesta tai
hanen perheestaan. Kuulonseurantakaynteja eitgtjeguosittain. Tasta johtuen tuki,
jota kuulokeskuksesta voisi saada jaa puutteelis€lerhe jaa usein yksin asian kanssa.
Toiveena olisikin, etta mikrotiaperheet systemaasii ohjattaisiin kuntoutusohjaukseen

tai ainakin kerrottaisiin kuntoutusohjaajan palveta. Talloin perheelld olisi tiedossa
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ainakin yksi yhteyshenkild, jonka kautta saisi @k tietoa niin halutessaan. (Kurki &
Vataja 2002, 33.)

Mikrotialasten vanhemmat ovat monissa tutkimuksisseéténeet toiveensa kokonais-
valtaisesta hoidosta ja kuntoutuksesta. Talldirh@en tarpeet kokonaisuudessaan tule-
vat huomioiduiksi lapsen kuntoutuksessa. Useatgerbvat myos kokeneet raskaaksi
sen, etta lapsen asioita hoidetaan monissa erkéigsa ja usean eri ladkarin, hoitajan
ja terapeutin toimesta. Kuitenkaan kokonaistilastieei oikein ota vastuuta kukaan.
Talldin myds perheen omat tarpeet jatetddn useilte iauomiota. (Kurki & Vataja
2002, 33.)

Koska mikrotian kaltainen vamma on harvinainenaeperheet saa omalla kotipaikka-
kunnallaan tilaisuutta tavata muita yhteisen kokiesen omaavia perheitd ja lapsia.
Tarkeda onkin yrittdéd jarjestaa ndita tilaisuuksdtakunnallisesti. Kuulonhuoltoliiton
Kuulovammaisten lasten kuntoutuskodin jarjestamgapeutumisvalmennuskurssien
lisaksi jarjestetaan myds liiton pienten vammaismdn resurssikeskustoimintana omia
vertaisryhmatapaamisia mikrotialapsille ja heidd@rhgilleen. Keskeista tapaamisissa
on perheiden ja lasten kohtaaminen, vertaistueamanen ja saaminen. Nama tapaami-
set ovat Raha-automaattiyhdistyksen tuella jargsti&, eli niihin ei osallistumisen
edellytyksena ole hoitotuen taso tai muu kritegturki & Vataja 2002, 33.)

Vertaisperhekurssit

Useat mikrotialasten vanhemmat ovat kertoneet,|a@sen vamman toteamisen jalkeen
tietoa on ollut todella vaikea saada. Tama johtsittain siita syysta, etta mikrotia on
harvinainen vamma. Tavallista onkin, etta lapshéaien perheensa ei ole tavannut tois-
ta, jolla olisi samankaltainen vamma. Monella peftéeon toiveita siita, etta he voisivat
tavata muita perheita ja jakaa kokemuksiaan. Mgsille olisi aarettoman tarkeaa se,
ettd he saisivat tavata muita samanlaisia lapsiaifstaa kokemuksia erilaisuudestaan.
(Kurki & Vataja 2002, 33.)

Mikrotian harvinaisuuden vuoksi vertaisperheitéhywin vahan, eli niit joutuu joskus

hakemaan kaukaa. KLVL (Kuulovammaisten Lasten Vamtien Liitto) jarjestaa ver-
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taisperhekursseja, joiden kautta mikrotiaperheasgét jakamaan kokemuksiaan mui-
den samassa tilanteessa olevien perheiden kansssseilta saa hyvin tietoa mikrotias-
ta ja kaikista siihen liittyvista asioista, mutthtgna tarkeimpana tekijana kurssilaiset
kokevat vertaistuen saamisen muilta perheiltd. 3ankarssin tarkoituksena on roh-
kaista niita perheitd, jotka ovat vasta ottaneeaiaskeleensa pienen mikrotialapsensa
kanssa. Tama alkutaipale kun yleensa aiheuttageaiisia pelkotiloja ja avaa lisda
kysymattomia kysymyksia, jotka ovat vastauksialaaiMarkkanen & Nurmi 2007, 15;
Revell 2007, 30.)

Muiden vertaisperheiden kohtaamisten seka tiedomsadisaksi kursseilla saa olla
rennosti perheen kanssa. Toisista perheista tuigi@ ystavia ja kokemusten jakamises-
sa saa neuvoja omaan arkeen. Rikkautena kurskeiman se, ettd osallistujissa on
kaikenikaisia lapsia, joilla kuitenkin kaikilla amankaltainen kuulovamma. Isompien
lasten vanhemmat antavat vinkkeja pienempien lasa@hemmille, mm. koulunkayn-
tiin liittyvissa asioissa. Kursseilla on hienoa myge, ettd eri-ikaiset lapset nédkevat toi-

sensa ja jotkut heista saattavat ystavystyakinrkkémen & Nurmi 2007, 15.)

Kursseilla kerrotaan aina uusia kuulumisia ja ma@nenonna on herénnyt keskustelua
muun muassa siitda, miten eriarvoisessa asemasgaidbeiset mikrotialapset ovat, kun

eivat saa tarvitsemaansa kuulokojetta. (Markkanésu€mi 2007, 15.)

Kuulonhuoltoliiton Kuulovammaisten lasten kuntowodissa jarjestetdan vuosittain
pienten harvinaisten vammaryhmien resurssikeskugtténa omia kursseja mikro-
tiaryhmaan kuuluville lapsille ja heidan perheilén Sopeutumisvalmennuskursseilla
perheet saavat tietoa mikrotiasta ja siihen liigi& kuulovammoista. He saavat myos
kaytannon ohjausta kuulonkuntoutuksesta ja voigahassa miettia perhe- ja ryhma-
keskusteluissa mita asia kullekin perheelle meskitm miten se vaikuttaa normaaliin
elamaan. Tarkeda onkin, etta pieniin harvinaisiiayhtymiin kuuluvat lapset ja heidan
perheensa voivat saada mahdollisuuden osallistpausamisvalmennuskurssille ver-
taisryhmassa. Talloin jokaisella on mahdollisunsata muita perheitd, joilla on mikro-
tialapsi. Lapsillekin on valttamatonta, etta hevaitavata toisia lapsia, jotka ovat sa-
manlaisessa tilanteessa. Nain he saavat tukea ameatiteettinsa terveelle kasvulle.
Tallaisille sopeutumisvalmennuskursseille on malmtal paéasta myds niin sanotulla

harkinnanvaraisella kuntoutuspaattksella. Taméaiioittaa sitd, ettd KELA voi tehda
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kuntoutussuunnitelmaan perustuen kuntoutuspaatpkeekka lapsella ei valttamatta
olisikaan korotettua lapsen hoitotukea. (Kurki &t&ja 2002, 33.)

Vertaistoiminnan tarkeys korostuu, kun ihminen haammuidenkin olevan samassa
tilanteessa ja ettéa joku toinen on kokenut samsial@pavarmuuden tunteita ja pelkoa
uutta asiaa kohtaan. Vertaistoiminnassa on tarksgioa osoittaa ihmisille, ettd nama
eivat ole yksin. Tarkedd on huomata myds se, rkdlkilla eri keinoilla ihmiset selvia-
vat elamansa erilaisista kriiseista. Toisille natsevat tuntua ylitsepaasemattomilta, kun
taas toinen voi kokea ne taysin mitattémina. Vanpiemtulisi aina muistaa jakaa huo-
lensa, jotta oma stressi ei paasisi heijastumagzseén. (Revell 2007, 30-31; Yli-Pohja
2005, 11.)
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5 OPPAAN TEKEMINEN PROJEKTITYONA

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (1992) ni&ée#, etta potilaalla on oikeus saada
tietoa sairaudestaan ja siihen saatavasta hoide&en hoitoon liittyvistd mahdollisista
vaihtoehdoista. Kuitenkaan selvitysta potilaan égdentilasta ei tule antaa, jos siitd on
vaaraa potilaan terveydelle tai potilas ei halutaaottietoa vastaan vapaaehtoisesti.
Muista hoitovaihtoehdoista ja niiden vaikutuksista ndin ollen mygs annettava poti-
laalle tarpeellinen informaatio. Jokaisella vanhatfianon aina odotus siitd, etta lapsi
syntyy terveend. Jokainen syntymé& on aina erilakakemus, johon liittyy ainutlaatui-
sia elamyksia. Ajatukset lapsen vammaisuudestaté@an yleensa mielestd. Monet van-
hemmat ovat kuitenkin kertoneet kokeneensa raskaaikaisia pelkoja siita, syntyyko
lapsi terveenda. Nama pelkotilat muuttuvat todedtisi kun lapsi sitten syntyykin poik-
keavana. (Hanninen 2004, 15; Kalland 1998, 58-3%j potilaan asemasta ja oikeuk-
sista 1992/785, 58 ja 38.)

Laissa painotetaan myos sita, etté potilaan oragaatmmarrettava selitys sairaudes-
taan terveydenhuollon ammattihenkildltd, sekd waitgyyhdessa hoitohenkilékunnan
kanssa osallistua omaa hoitoaan koskeviin paattadsaihin. Potilaan aidinkieli seka

hanen yksildlliset tarpeensa tulee myds mahdolksigin mukaan huomioida seka hoi-
dossa etta potilaan kohtelussa. Tarpeen niin \ss#titulee huolehtia esimerkiksi tulkit-
semisesta, jotta aisti- tai puhevian takia tuleenymetyksi. (Laki potilaan asemasta ja
oikeuksista 1992/785, 58 ja 38.)

5.1 Miké opaslehti on?

Potilasohjeet sisaltavat tietoa potilaan sairawjestitta sen lisaksi antavat tiedon myo6s
potilaan paikasta terveydenhuollon jarjestelméSainalla potilasohje méaarittelee kasit-
teitd sairas tai terve. Siksi onkin tarkeda miettisten asiasta on kirjallisissa ohjeissa
kerrottu, eika valttamatta endéd ole olennaista mpdaélaalle tai omaisille on asiasta

suullisesti informoitu. ( Heikkinen, Tiainen & Tidwola 2002, 11.)
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Potilasohje ei valttamatta ole riittava tuki javarpotilaalle tai timan omaisille, varsin-
kaan silloin jos kysymys on sairaudesta, joka oiiehkaikille uusi. Vaikka potilasoh-
jeessa olevat tiedot olisivatkin viimeisen padlenyarrettavia ja tuoreinta tietoa, se ei
kuitenkaan takaa koskaan sita, etta ohjeistustoiisiiva ja ymmarrettava. (Heikkinen
ym. 2002, 14.)

Kirjallisella ohjausmateriaalilla tarkoitetaan aidia kirjallisia oppaita ja ohjeita, jotka
voivat olla vain muutaman sivun mittaisia lehtitad useampisivuisia oppaita tai pienia
kirjasia. Kirjallisen opetusmateriaalin avulla pas voi saada tietoa etukateen hoitoonsa
littyvista asioista tai vasta jalkikateen kotiubbgeen muodossa. Ohjeiden ollessa kir-
jallisessa muodossa potilas voi turvautua niihiloisi kun kokee siihen olevan tarvetta.
Kirjallisten ohjeiden tulisi olla jokaiselle asiakétlle sopiva ja heidan tarvitsevan tiedon
mukainen. (Hirvonen, Johansson, Kyngas, Kaariaifskiparta, & Renfors 2007,
124.)

Opetuksen suunnittelussa tulee ottaa huomioon Kahtat. Tallaisia vaikutteita ovat
mm. oppimisvalmius ja -resurssit, aikaisemmat tiexkiasta, opetuksen odotukset seka
potilaan perheen valmiudet kasitella tilannettaet@Rsen onnistumisessa on otettava
huomioon se, mita tietoa potilaalla on jo sairatas, mahdollisten ennakkoluulojen
kartoitus sekéa mahdolliset odotukset uuden oppimsséhteen. Potilaan perhe muodos-
taa tarkean lahtokohdan opetuksen luomiselle. Téktéen on tarkedd suunnata opetus
potilaan liséksi my6s tdaman perheelle. Perheen tilghye saattaa vaikuttaa siihen,
miten he ottavat uutta informaatiota vastaan. Tiéllillee ajatella mita tietoa heilla
mahdollisesti jo on ennalta tai tunteeko perhe audilla on sama sairaus. (Sarvimaki
& Stenbock-Hult 1996, 179, 184-185, 187.)

Kuten Hirvonenkin (2007, 47, 49) toteaa, ohjauk&®armitteena on rohkaista asiakasta
tutkimaan ja tutustumaan saatavilla olevaan tietdoain ensimmaiseksi ohjaajan tulisi

tietdd, mita tietoa asiakkaalla on jo ennalta jErhan viela tahtoo oppia lisda.
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5.2 Projektityd opaslehden teon tukena

Projekti on kokonaisuus, jolla on jokin ennalta mit&éty paamaara. Lyhyesti se voi-
daan ilmaista seuraavastprojekti on se ty0, joka tehd&an maaéritellyn kestaiteisen
tuloksen aikaansaamiseksiProjektity0d tahtaa paamaaraansa erilaisten makaraien
tehtavien — jotka kuitenkin liittyvat toisiinsa -altta ja muodostaa tehtavien kautta laa-
juudeltaan, kustannuksiltaan ja ajallisesti rajatimutkertaisen kokonaisuuden. (Artto
2008, 3/18; Pelin 2004, 34.)

Projekti on erdaanlainen oppimisprosessi, jossapitiaa huomioon se, etta alkuperdi-
nen suunnitelma saattaa muuttua moneenkin kertaaenelopullista toteutumistaan.

Suunnitelmia tulee muuttaa myds silloin kun tulostestavyys nayttda vaarantuvan
alkuperaisella mallilla toimia. Projektia aletaausnitella silloin, kun jossain havaitaan

jokin ongelma tai puute. Ennen projektin suunriiepitaa selvittda, onko kyseessa
oleva projekti ainutlaatuinen, vai onko samast&eda tehty aikaisempia projekteja tai
tutkimuksia. Samalla taytyy miettia, onko projgkiirri se oikea tapa ratkaista ongelma,
vai onko olemassa jokin muu vaihtoehto ajamaan asasma. (Evalue Praxis Oy 2004,
12, 40; Silfverberg 2007, 34.)

Koska mikrotialle ei ole olemassa ainakaan suonatelki painettua opaslehtista, sen
tarve koetaan suureksi jo pelkastaan ensitiedomisaa kannalta. Halusimme korjata
taman puutteen ja tarttua haasteeseen tehda ofieestekyseisesta asiasta. Opaslehden
tulevaisuus on taattu, koska hoitohenkilokunnalaikai ole talla hetkella riittavaa tie-
toa mikrotiasta, jotta he pystyisivat valittamaadon vanhemmille. Opaslehtinen saat-
taa sddstaa vanhemmat silta tiedottomuuden tumtgait aiheutuu siitéa, kun kukaan ei

osaa kertoa vastausta siihen, miksi lapsen konerianen kuin muilla.

Jotta projekti perustuisi todelliseen tarpeeseenlig rajaukseltaan tarkoituksenmukai-

nen, on rajaus tehtava analyyttisen ja mielell&gailistuvan tarve- ja vaihtoehtotarkas-

telun kautta. Muuten vaaraksi tulee se, ettei hgnkeudukaan ongelman varsinaiseen
ytimeen. (Silfverberg 2007, 55.)
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Tyomme tarkoituksena on alusta saakka ollut s&,meikrotiasta kertova opaslehti olisi

mahdollisimman tiivis paketti. Se on valilla asatth omia haasteita tybhémme, kun
ennalta vahaisesta tiedosta keratty teoriapohjandmétkessa kasvanut huomattavasti.
Opaslehden edetessa ajattelimme itsemme samaaaas@masiehden lukijan kanssa,

jotta osaisimme laittaa sinne juuri ne tarkeimmdglta askarruttavat asiat.

Yleensa projektia ei aleta tekemaan, elleivat &kKkipda siitd olevan jotain hyétya. Eri-
naiset tavoitteet projektin aikana antavat hyvadakusiita, tuleeko projekti onnistu-
maan ja saadaanko siita tarvittava hyoty irti. Kgkosessin ajan pitaa tarkkailla tavoit-
teiden ajankohtaisuutta, silla asiat saattavat tmauhyvinkin ratkaisevasti nopealla
aikavalilla. Tavoitteiden tarkoituksenmukaisuus gg@nkohtaisuus on aina otettava

huomioon, jotta ne voitaisiin oikeasti saavutt&value Praxis Oy 2004, 40).

Projekti on usean eri tekijan summa, eika se perystesta ndkokulmasta kerattyyn
tietoon. Jotta projekti voi alkaa, on projektinijéila oltava tarpeeksi tietoa kyseisesta
asiasta. Talléin on aiheellista kerata uutta tig@aaineistoa. Tiedonkeruu tapahtuu
yleensa haastatteluin, kyselyin tai hakien kirgidlia dokumenteista tietoa. Tietoa tarvi-
taan, jotta voidaan selvittdd ongelman taustadifm ymmartaa paremmin asian laajuut-
ta ja sen luonnetta. Oikeanlainen tiedonkeruu amfamaatiota myds kohderyhméan

tarpeista ja siita, onko projektia tarpeellistasdmwittaa. (Evalue Praxis Oy 2004, 13.)

Jotta olisimme saaneet mahdollisimman kattavanrkitga mikrotiasta, otimme yhteyt-
ta kuuloasioiden ammattilaisiin, jotka ovat jollakiapaa tekemisissd kuulovammaisten
kanssa. Keskustelimme heiddn kanssaan tyostammaifasaimme kaipaamaamme
tietoa. Tutustuimme myds Internet-lahteisiin saki&itnme erilaisia mikrotiasta kerto-

via keskustelupalstoja.

Projektia vie aina eteenpain jokin tavoite, joksnti&ntaa projektin alkuperaista tarkoi-
tusta. Projektin tekijoiden on osattava ennakoidgeftin tuomat tulokset, ennen kuin
niitd on edes saavutettu. Nain saadaan arvioitnieg tavoitteista oikeasti jotain konk-
reettista hyotya, vai pitdako tavoitteet asettadelieen maksimaalisen tuloksen saavut-
tamiseksi. Joskus projekti tuo mukanaan sellagsiaitteita tai tietoja, joita ei juuri silla
tyolla haluttu edes hakea. Projektin tekijoidenkmitenkin hyva huomioida nekin ta-

voitteet, jotka menivat todellisen tavoitteen ohéllaisilla tiedoilla saattaa aina olla
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arvokasta merkitysta lopputuloksen taydentamiseks.tulokset ovat kuitenkin projek-
tityon vastaisia, ne saattavat silti palvella jotéoista projektia taydellisesti. (Evalue
Praxis Oy 2004, 16.)

Jotta projektin tavoitteet olisivat onnistuneitdim®mja, on tarkeda muistaa rajata tavoit-
teet juuri projektin tarpeen mukaan. Tavoitteidet&dp myos olla sellaisia, jotka on

mahdollista saavuttaa ja niiden edistymista pystgiposti seuraamaan. Projektin paa-
maaraa ei voi saavuttaa, ellei tavoitteita olelissa aseteltu realistisiksi. Siksi onkin
tarkeda suunnitella tarkkaan mita tekee, miksi dejee onko tavoitteet tasapainossa

muun tyén kanssa. (Evalue Praxis Oy 2004, 16.)

Kavimme useaan otteeseen keskustelua kuntoutugmhjeanssa siita, mita tietoa mei-
dan tekemassamme opaslehtisesséa tulee olla, ptiEalselee vanhempia ensitiedon
saamisen kanssa. Teimme raakaversioita ja lahetinmitdehanelle sahkopostin valityk-
selld ja saimme kuulla taman jalkeen, mité konettatydssamme seuraavaksi on. Naita
keskusteluja ja opaslehtisen hiomisia kavimme pnta kertaa, jotta lopputuloksesta

olisi tullut miellyttava kaikkia osapuolia ajatetle

Projektin suunnittelijoiden pitdd miettia ennen jpkdin alkua omia voimavarojaan.
Tavoitteita ei voida toteuttaa, ellei suunnittélig [0ydy tarpeeksi voimavaroja siihen.
Samalla on jatkuvasti hyva miettia erilaisia keantgvoitteiden saavuttamiseksi. Keinot
voivat olla uusia tai jonkun jo aikaisemmin kaytiamEllei kyseinen keino ole toimiva
koko projektin ajan, on hyva olla toinen suunnita)rjolla tavoite saadaan toteutettua.
Jos asetetut tavoitteet ovat lilan korkealla aildatan tms. ndhden, projektin tekijoiden
on hyva pohtia jotain toista toimenpidetta tav@ttesaavuttamiseen. Toinen vaihtoehto
on asettaa tavoitteet niin konkreettisiksi, ettéonehelpompi toteuttaa. Koko prosessin
ajan on seurattava tavoitteiden edistymista, jottgekti onnistuisi maaraajassa. Kaikis-
ta tarkeinta on kuitenkin arvioida ovatko projekiavoitteet realistiset suhteessa resurs-
seihin. (Evalue Praxis Oy 2004, 40-41.)

Omat voimavarat tyon tekemiselle ovat olleet kolkeheti alusta lahtien. Halusimme
saada opinnaytetydllamme aikaiseksi jotakin meiké# ja hyodyllista ja paasimmekin

lopulta tavoitteeseen. Opinnaytetyoprosessin aikaok@mmilla tekijoilla on ollut huo-
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nojakin aikoja ja motivaatio on valilla ollut posgssmutta yhteistydlla on saatu aikaan

hyva lopputulos.

Projektia laadittaessa on tarkeaa arvioida kohde#&yhsuuruus, seka yhteistyokumppa-
neiden maara. Samalla on arvioitava onko projekiiskeasti tavoittelemisen arvoista
hyotya ja kenelle. Jotta projekti olisi onnistukokonaisuus, on olennaista, etta yhteis-
tyokumppanit ovat mukana koko projektin ajan jallegavat niin suunnitteluun kuin
yhteisten tavoitteiden saavuttamiseen. Hankkeenistmimisen kannalta tulee ottaa
huomioon kriittiset tekijat, jotka saattavat kaapmajektin. (Evalue Praxis Oy 2004, 15;
Silfverberg 2007, 32.)

Olemme olleet yhteydessa erilaisiin jarjestoihiykaittaisiin henkildihin tyomme aika-
na. Heiltd olemme saaneet aiheeseen lisda infolotegd selkeitd neuvoja, miten tyon
tekemisen kanssa kannattaa edetd eteenpain. Safeatiane koko opinnaytetydmme
ajan tehneet epavirallista kyselyd hoitotydon amifaggiita mikrotia-asioista ja nain

olemme huomioineet, etta mikrotiasta ei tunnu &edtevan juuri kenellédkaan.

Projektisuunnitelmaa laatiessa tulee kiinnittéarhiadta monenlaisiin seikkoihin. Tal-
laisia ovat: taustaselvitysten tarkentaminen, yistbhtaisemmat suunnitteluanalyysit,
yhteistydsopimusten ja muiden sopimusten laadim@htamatta budjetin ja rahoitus-
suunnitelman tekemistd. Kun suunnitelmaa arviorijmeistelee, taytyy muistaa pitaa
jatkuvasti mielessaan kysymys siitd, miten hanketeteutua. Arvio kannattaa teettaa
jollakin sellaisella henkil6lld, joka ei ole osatiinut hankkeen aiempaan valmisteluun.
Hankkeen loputtua projektin tekijoiden pitaa teh&l@dinen arviointi, jossa otetaan
huomioon projektin vaikutukset, tulokset, kokemukspit sekd missa on onnistuttu ja
missa taas on epaonnistuttu. Naiden pohjalta oppbekirjoittaa loppuraportti koko
projektista. (Silfverberg 2007, 36—-38.)

Budjettia oppaan tekemiselle ei ole laadittu, kosleanme paattaneet tehdad omakustan-
nushintaan muutaman opaslehtisen, jota eri jajgsi@ yhteiséjen on mahdollista so-

pimusten mukaan hyddyntaa jatkossa.

Kun projektista on saatu tuloksia, tekijoiden kateea ensimmaiseksi tarkastella, onko

projektin maaralliset ja laadulliset tavoitteet\aaettu ja kuinka hyvin. Samalla kannat-



36

taa pohtia, mita ne tekijat olivat, jotka edesauttbtavoitteiden saavuttamista. Se mer-
kitsee paljon, miten hyvin projekti on saavuttakelhderyhméansa, joten kannattaa miet-
tia tuloksia myds kohderyhman kantilta. Kaikki kiédamistulokset on hyva laittaa muis-

tiin, vaikka ne eivéat palvelisikaan juuri kyseigigojektia. Kehittamistuloksista saattaa
olla jotain hyoétya jollekin toiselle projektille it&kohderyhmalle. (Evalue Praxis Oy

2004, 41.)

Projektitybmme mikrotiatietouden parantamisestaonistunut, koska olemme saaneet
koottua yksien kansien valiin kaiken oleellisertie kyseisesta oireyhtymasta ja taman
pohjalta tehneet muutaman sivun kokoisen opasthtioka tiivistaa tekstin niin, etta

lukija saa siitd parhaan mahdollisen hyddyn.

5.3 Miten opas tehdaan?

Selkeédssa ja ymmarrettavassa oppaassa tulee kb daérjasintyyppi ja — koko, seka
selked jaottelu etté asettelu tekstille. Jotta sanolisi mahdollisimman ymmarrettava,
voidaan sita tehostaa kuvin tai vaikka kaavioinssgkin on otettava huomioon se, etta
kuvien tulee olla selkeitd, tarkkoja, ymmarrettaaéd mielenkiintoa herattavia. Hyva
kuvitus saa lukijan mielenkiinnon heradmaan ja danattaa ymmartamaan vaikeim-
pia asioita. Selittavat piirrokset ja kuvat tukewhjeen luettavuutta seké auttavat tekstin
tadydentamisessa. (Hirvonen ym. 2007, 127; Heikkyran2002, 40.)

Potilaiden opettamisen tarkoituksena on tehd& uumfgsiminen mahdolliseksi seka
tukea potilasta vammansa kanssa. Tavoitteet, Gms#digiikka, oppimistapa ja tiedon-
tarve tulee aina ottaa huomioon suunniteltaessdt@ds Itseohjautuvassa opetuksessa
on ratkaisevaa se, tuleeko potilas itsendisestilyriy@@maan informaatiota, joka on han-
ta varten koottu. Talléin ihmisen oma motivaati@en tiedon keraédmiseen on ratkaise-
vassa asemassa oppimisen kannalta. Ihmisen oppiségsia tulee tukea siten, etta
tieto tulee jasentaa tietylla tavalla. (SarvimékiSgenbock-Hult 1996, 193, 198, 200,
202.)

Rakenteellisesti tulee ottaa huomioon, etta vasi gkia esitetddn kappaletta kohden ja

paaasia tulee ilmetéa jo ensimmaisessa virkkeessjihdella silmayksella tulee saada
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kasitys siita, mita koko loppukappale pitaa sigilléSeka kielen etta termien tulee olla
konkreettisia ja tuttuja, eivatka virkkeet saidaahnonimutkaisia. Jos teksti pitda sisal-
laan ladketieteellisia termeja, niiden sisalloreeublla maaritetty. Aktiivimuodon kéayt-
tdminen passiivin sijaan on suotavaa, jotta opes lokijalleen miellyttavampi. Huo-
mioida pitda myos se, ettd jos oppaan materiaaliatkeaselkoista, eika sen ymmarret-
tavyytta lisaé edes lyhyet tai helpot sanat. Arveat johtava teema liittyen potilaan
ohjaamiseen. Opetus tulisikin tapahtua niin, ettélgan itsekunnioitus sailyy. (Hirvo-
nen ym. 2007, 127; Sarviméaki & Stenbock-Hult 198861 .)

Tavoitteenamme ei ole opaslehden kautta kertoak&ailoleellista mikrotiasta, vaan
ainoastaan opastaa mikrotiaperheitd avunhankinpassaaa neuvoja siitd, mista kan-
nattaa aloittaa. Asiaan perehtyneet ihmiset ovetgita opastamaan uusia mikrotiaper-

heita ja kertomaan vastaukset mielté kaivertawsyknyksiin.

Opas on oiva apuvaline itseopiskelumateriaaling,s@ on tehokas, hyvin suunniteltu
sekd onnistuttu suuntaamaan oikealle kohderyhmBNwassa ja selkedssd oppaassa
kerrotaan kenelle opas on suunniteltu ja mika antagkoituspera. Ohjeiden ymmarta-
minen helpottuu, jos siina mainitaan konkreettis@siten tulee toimia tavoitteiden saa-
vuttamiseksi. Opaslehden ja sen tuoman ohjauksdeindpia tavoitteita on se, etta
ohjeistus herattaisi lukijan mielenkiinnon opittavasiaa kohtaan ja se motivoisi poti-
lasta sairautensa suhteen. (Hirvonen ym. 2007, 12Z&-Heikkinen ym. 2002, 28.)

Pelkka kirjoitettu teksti ei aina riita tekemaanilasohjeesta kiinnostavaa. Myos ulko-
asu tuo oman lisansa kokonaisuuteen. Kun tekgtiyat on aseteltu paperille houkutte-
levasti, se kiinnittda entistd enemman lukijan emé&lintoa kyseista asiaa kohtaan. Ku-
vien ja tekstin asettelua paperille kutsutaan kaitoTaiton suunnittelu alkaa asettelu-
mallilla, jonka avulla ohjeen eri osiot, kuten &t#i ja kuvat saadaan aseteltua omille
paikoilleen. (Heikkinen ym. 2002, 53,55.)

Opaslehden suunnittelussa olemme olleet jo alugg&anseltd, ettd mahdollisimman

selkeitéd lauseita tukee oikeanlainen varitys. Olenpgrkineet varein ja kappaleiden
sijoituksilla saamaan lukijan kiinnostumaan oppaagdpaslehden varityksen suunnitte-
lu oli helppoa, silla kummankin opinndytetytn tékijtaustalla on kiinnostusta taitee-

seen. Valitsimme opaslehteen rauhoittavat varka seelppolukuisuuden kannalta hie-
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man isomman tekstikoon. Helmikuussa 2009 saimmeistybkumppamimme kautta
mikrotiakorvasta kuvan. Kuvitus tuki opaslehdenpipelukuisuutta ja antoi vieraalle

aiheelle kasvot.

Psykologiset tutkimukset kertovat, etta varit vailtuat ymparistétekijoind ihmisten
mielialaan. Samalla ne vaikuttavat ihmisen viregtegihtymiseen ja erilaisiin tunnel-

miin. Koska tutkimustulokset ovat vaihtelevia, rivaikutusten perusteista ei ole
olemassa yhdenmukaista tietoa. Uskomusten mukaaill&éon kuitenkin merkitysta

ihmisen henkiselle seka fyysiselle hyvinvoinnillamiset ovat aina luoneet vareille
erilaisia merkityksia seka ominaisuuksia. Kylmiaeja on pidetty rauhoittavina ja vas-
taavasti lampimia kiihottavina. Naiden lisaksi vli#eon runsaasti my6s symbolisia

merkityksid. (Toyssy, Vartiainen & Viitanen 199841)

Tarkeita asioita voidaan painottaa erilaisilla lstusmenetelmilla. Myds ohjeen vari-
tykseen ja kokoon kannattaa kiinnittd& huomiotail&@mhjeen tarkoituksena on ilmais-
ta asiat lyhyen ytimekkaasti ja tasmallisesti. [ waarin kayttaa luetteloa, jos se vain
auttaa saamaan tarkeimmat asiat sujuvammin eBitlglasohjeessa ei tarvitse kartella
tyhjaa tilaa. Se vain lisaé ohjeen ymmarrettavyk#tiken muun ohella. (Heikkinen, ym.
2002, 25,53; Hirvonen ym. 2007, 127.)

Olemme valinneet opaslehteen sinivihrean varitykkeska naita vareja kuvataan usein
viilentavind seka rauhoittavina. Sininen vari kgt usein myos tilaa avartavana ja sita
kaytetaan monesti vertaamaan uskollisuutta, romktah seka viattomuutta. Vihrean
varityksen voidaan katsoa olevan myos etaannytfjavka vuoksi ne yhdessa sinisen
kanssa tukevat toisiaan. Vihrea sopii hyvin tyoyrgtén variksi, koska se edistaa kes-
kittymista ja mietiskelya. Sitéa on kuvattu mydsmon, nuoruuden seka toivon symbo-
liksi. Halusimme opaslehden kannen olevan huontietattava ja siksi sana "mikrotia”
on kirjoitettu muusta tekstista erikseen ja lampign@érilla. Valitsimme variksi keltai-
sen, koska se valovoimaisuutensa vuoksi tuntuuntakélta sekd lammittavalta varilta.
Ihmiset uskovat keltaisen varin vahentadvan masearnassiksi sitd onkin kaytetty ilon
ja virkeyden vertauskuvana. Samalla keltaista oratu myos tiedon ja ymmaéarryksen

varina. (Toyssy ym. 1999, 184.)



39
5.4 Mika on oppaan tavoite?

Heikkinen (2002, 12) kertoo hyvan potilasohjeervatesellainen, mika patistaa lukijaa
osallistumaan, tuo asioille merkitysta seka véaitékeanlaista tietoa asioista. Yritimme
ajatella oppaan lukijan silmin ja miettid samallahdollisia mieleen nousevia kysy-
myksia aiheesta. Kun mikrotia on todettu, vanhenemlbusee varmasti paljon kysy-
myksia siitd, miten lasta voi auttaa tai mista &fipsa voi hakea lisatietoa asiasta. Opas-
lehden tarkoituksena on antaa alkutieto naihin Rydssiin ja neuvoa, mista saa lisa-

opastusta mikrotia-asioihin ja vastauksia askamiitt kysymyksiin.

Heikkinen ym. (2002, 39-40, 43.) opastaa, ettd lpotilasohje alkaa aina sellaisella
otsikolla, joka kattaa koko aiheen. Siksi olemmekatinneet otsikoiksi lyhyita ja yti-
mekkaita lauseita, jotka kertovat olennaisen tudevasiasta. Tama mahdollistaa sen,
etta lukija saa heti kasityksen siitd, mita kappataa sisallaan. Heikkisen mukaan hy-
van otsikoinnin tarkoituksena on houkuttaa lukijagkamaan lukemista eteenpain.
Myos valiotsikot ovat tarkeitd, koska ne helpottavppaan lukemista loppuun saakka.
Hyvassa potilasohjeessa on tarkein kirjoitettukaah, myos siitd syysta, etta he, jotka
eivat jaksa lukea koko ohjeistusta, saisivat kkitersen téarkeimmaéan tiedon ikdan kuin
huomaamattaan. Selked kappalejako lisda ohjeen premd@&yyttéd. Kappalejako, jossa
yhdessa kappaleessa kerrotaan vain yksi asia, tkiskEn mukaan monesti havaittu
hyvéksi. Opaslehtisessamme on kaytetty Heikkisgetiahhyvaksi kappalejaon suh-
teen. Olemme kéasitelleet yhden asian yhdella sivjal havainneet taman toimivaksi
ratkaisuksi, silla nain opaslehdesta tuli entigippolukuisempi. Tarkeét tiedot olemme
huomioineet eri vareilla, jotta ne osuisivat lukijsilmiin ja jaisivat nain paremmin mie-

leen.

Potilasohje pyrkii puhuttelemaan potilasta ja tanwimnaisia. Potilasohjeen merkitys

alkaa korostua, vasta kun potilaat niita itse l@te®hjeen luoja on laatinut tekstille

oman merkityksensd, mutta sen lukija muodostaa &ysin uuden kokonaisuutensa,
juuri niin kuin han sen itse kykenee ymmartamaams teksti voi siis saada usean eri
tulkinnan. Potilasohjeen kirjoittamisen lahtokotgaovat kaytdnndn hoitotyon tarpeet ja
ongelmat. Lahtokohdat potilasohjeen Kkirjoittamiseenidaan jakaa kahteen osa-
alueeseen: laitoksen tarpeisiin ohjata potilasitaitoaan oikein ja turvata potilaan tie-

donsaanti. (Heikkinen ym. 2002, 17-18, 35-36.)



40

Opas on tehty yleiskielelld, jotta siitd on hyotyén mikrotiaperheelle kuin hoitohenki-
I6kunnalle. Nain yleisesti kirjoitettu teksti sam ®ilkinnan, luki sen sitten ammattihen-

kil tai maallikko.

Opetuksen ja ohjauksen tavoitteena on edistda agpinOppimiseen vaikuttaa oppijan
elamantilanne seka persoona. Vastaanottavuudefiallao tahdolla etté aktiivisuudella

on myos tarked merkitys oppimisen kannalta. Yksiékentamaa maailmankuvaa ko-
kemusten ja aistien sekd havaintojen perusteelisutaan empiiriseksi tyyliksi. Ohja-

uksessa olisikin tarkeda tietdd, mika on ohjattavaltitseva tyyli ja orientaatio, jotta

saadaan selville milla tavalla opetettava oppiihpéen. Kaikista vaikeinta on yrittaa
opettaa sellaista asiaa, joka opetettavan mietestaysin merkityksetontéa. Helposti voi
kayda myaos niin, etta opettaja opettaa ainoastaamsikaan, minké kokee olevan itsel-
leen tarkeaa jattden huomiotta opetettavan targ®atviméki & Stenbock-Hult 1996,

160, 162, 164.)

Olemme tyota tehdessamme saaneet sen kasityks&menesti mikrotialapsen van-
hemmat lahtevat pelastyneina synnytyslaitokselt@irktietamatta lapsen korvan epa-
muodostuman syytd. Samalla he pohtivat, onko l&pgekin vakava sairaus, koska
kukaan ei tunnu tietavan epamuodostumasta mitgaasl€hden tarkoituksena on tukea
ja helpottaa sité epatietoisuutta ja pelkoa, j@@ahemmat kayvat lapi lapsen synnyttya.
Koska emme saa opaslehteen mitenkaan mahdutetstauiaia kaikkiin niihin kysy-

myksiin, joita se herattad, olemme opaslehden yeyliittdneet erindisia tahoja, jotka

osaavat auttaa ja neuvoa uuden asian eteen jotgunei

Jotta ohjeet olisivat ymmarrettavat, tulisi niidelfa kirjoitettu mahdollisimman selko-
kielisesti. Sisallon tulisi olla mahdollisimman ykkertaista ja ymmarrettavaa, jotta
yksittdisen asiakkaan tarpeet tiedonsaannillei tifligettya. Ohjekirjasen ohjeiden ym-
marrettavyys korostuu, silla jos ohjeet ovat valilteaista, ne voidaan helposti tulkita
vaarin. Huonosti ja vaikeasti koottu opas saattgasntaukaista asiakkaassa lisaa pelko-

tiloja ja ahdistusta omaan sairauteen liittyenrgbinen ym. 2007, 125.)
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5.5 Keille opas on suunniteltu?

Olemme alusta saakka olleet sitéd mielta, ettéa eptikirjoitetaan vain mikrotiaperhei-

den ensitiedon saamista varten. Koko ajan olemrterkin huomioineet tyon edetessa
myds sen, etta oppaasta olisi hyotya kaikille,gadlen kasiinsa saavat. Esimerkiksi hoi-
totybn ammattilaisille opaslehti saattaa antaaauagituksia mikrotiasta samalla tavalla,

kuin kenelle tahansa muullekin.

Sairastuminen on ihmisille aina uusi ja outo tikandotta sairaus helpottuisi edes jos-
sain maarin, on erityisen tarkeda jakaa niin ptiglekuin heidan lahipiirilleen riittavas-

ti ymmarrettavaa tietoa niin sairaudesta, tutkinmtkskuin hoidostakin. Riittavan tie-
don saaminen helpottaa paattamaan asioista, jatkleekat sairauden hoitoa ja siihen
littyvia paatoksentekoja. Tiedon saaminen rohlaissittain niin potilasta kuin hanen
omaisiaankin sekd vahentaé sairauteen liittyvi&qtgbja. (Heikkinen ym. 2002, 23-
24.)

5.6 Oppaan tekemiseen liittyvat riskit?

Tieto on osa ihmisen kayttamaa hallintaa eri eldil@émeistaan. Tieto saattaa aiheuttaa
stressia ja ahdistusta, mutta samalla se auttaistdamyos kasittelemaan eri tilanteita.
Aikaisempien tietojen ja kokemusten avulla ihmirgystyy kehittaméaén itselleen eri
selviytymismekanismeja, vaikka tieto olisikin hdeeitselleen jollakin tavalla uhkaa-
vaa. Toisaalta potilasohjeistuksesta saatu tigtnetaan oikeaksi vasta sitten kun se on
tarpeeksi ymmarrettava ja lukija on sen kunnollaaksunut. (Sarviméki & Stenbock-
Hult 1996, 171; Heikkinen ym. 2002, 14.)

Opaslehden suunnitteluvaiheessa tyd tuntui yksialsam helpolta ja toteutus néaytti
luonistuvan helposti. Kuitenkin huomasimme melkqe®sti, ettd emme sittenkaan
olleet ottaneet kaikkia mahdollisia riskeja huormod®ama aiheutti sen, etta tyo viivas-

tyi ja opaslehden valmistumisen ajankohta siirgn suoksi eteenpain.
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Aluksi meidan piti pohtia, millainen opaslehdena#i$ olisi. Mielessa oli tuolloin jo
aikaisemmin mainitsemiamme asioita siitd, millairgaslehti pitaisi olla niin sisallol-
tadn kuin ulkomuodoltaankin. Tassa vaiheessa stalman laadinta oli viela kesken,
koska odotimme saavamme opaslehdelle rahoittajahoiRajalla olisi ollut suuri paa-
tosvalta ja vastuu opaslehden ulkonadllisistd skipijoten suunnitelmien laatiminen
olisi talldin saattanut aiheuttaa lisat6ita. Useighteydenotoista huolimatta rahoittajaa
ei 1oytynyt, vaikka tyon idealle oltiin osoitettuiknostusta monestakin eri kohteesta.
Kaikki olisivat halunneet ottaa opaslehden jakekaymmutta kukaan ei halunnut osallis-

tua sen aiheuttamiin kustannuksiin.

Kun mahdollisten rahoittajien yhteydenottoja olotettu kuukausia, havaitsimme odot-
telun olevan turhaa. Talloin paatimme tehda opaslehomakustannushintaan. Taméa
paatds varmisti sen, ettd saimme suunnitella opdstejuuri sellaiseksi, kuin halusim-

me. Samalla varmistimme sen, etta opaslehteen juleiese tieto, jota haluamme antaa
uusille mikrotiaperheille. Lisaksi tdmé& suunnitemauutos mahdollisti sen, etta opas-

lehti valmistuisi juuri siin& ajassa, mita se vaati

Kun rahoitusongelmat selvisivat, eteen ilmaantusiuongelma. Miten ihmeessa
osaisimme tehda opaslehtisen? Harkitsimme kaytténgéiaan ammattilaista, mutta se
olisi tuonut isoja lisdkustannuksia projektimmaeirBme kuitenkin lopulta apua asian

osaavalta tuttavalta ja ndin opaslehtisemme p#éagnaiheeseen.

Oppaan varitys aiheutti monesti paanvaivaa. Usemdrdintojen ja vaihteluiden jal-
keen paadyimme valitsemaan opaslehteen sinivinsééyn, jossa tehostevarina kayte-
taan keltaista ja valkoista. Kuitenkin tietokonaeatidkyvat varit olivat tulostettuina ai-
van erilaisia. Aluksi huolestuimme variongelmistautta saimme kuitenkin varierot

pienella viilauksella suhteellisen samankaltaisikgta ne alun perinkin olivat.

Vaikkemme olleet ottaneet opaslehtisen tekoonyliidt riskeja huomioon niin hyvin
kuin olisi pitanyt, selviydyimme niista kuitenkiryWin paattavaisyytemme avulla. Ym-
marramme nyt, ettéd projekti ei ole niin helppo titaa kuin aluksi voisi kuvitella. On-
gelmia tulee eteen ja ne on vain osattava ratkima eita tyon lopputulos karsisi siita

mahdollisimman vahan.
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5.7 Oppaan arviointi

Kaikista keskeisin osa prosessia on arviointi. $eugtuu kehitykseen seka kaikkiin
asetettuihin tavoitteisiin. Edella mainittujen deijen lisdksi arviointiin litetdan myds
prosessin suunnittelu ja toteutus. Arvioinnin taée®@na on oppimistulosten toteaminen,
palautteet seka laadun kehittdminen. (SarvimakignhBock-Hult 1996, 206-207)

Olimme koko opinnaytetydprosessin ajan tiivisséeydessa yhteistyétahojemme kans-
sa. YhteistyOtahoilta saimme paljon neuvoja jauddsi siihen, miten tyta voisi viela
kehittdd paremmaksi. Samalla saimme ohjeistugty siista I6ytaisimme lisamateriaa-
lia tybhomme, jos sille on jossain vaiheessa tévethteistybkumppanimme arvioivat
jatkuvasti tydtdmme kukin omalta osaltaan ja sainmiéta arvokasta palautetta tyom-
me etenemisen kannalta. Nailla avuilla onnistuinimognaan tyétamme viimeiseen asti

juuri sellaiseksi, etta se palvelisi oikein tulekiyttajiaan.

Aluksi teimme opaslehdesté heikon raakaversiompnadii ranskalaisin viivoin laitettu
ylds, mité opaslehti voisi mahdollisesti pitda Bésin. Taméan version annoimme yhteis-
tybkumppanillemme luettavaksi ja arvioitavaksi. ®dehme tahan ratkaisuun, jotta
saisimme asiantuntijan nakemyksen siitd, onko epasin sisaltd sellainen, etta se pal-
velisi mikrotiaperheiden ensitiedon saamista pdthaaahdollisella tavalla. Yhteistyo-
kumppanimme otti meihin yhteyttd raakaversion lesn ja soveimme tapaamisen,
jossa keskustelimme opaslehden sisédllosta. Tags@artasessa kavimme opaslehden
yhdessa lapi kohta kohdalta ja saimme erilaisieotlictia, mika oppaaseen kannattaa
jattéda ja mika ottaa pois. Samalla saimme nékenmykgt, millainen opaslehti tukisi
ensitietoa ajatellen parhaiten mikrotiaperheitdpaanisen alusta saakka olimme yh-
teisymmarryksessa siina, ettd opaslehteen tulisadaainoastaan mahdollisimman tii-
vista tekstia. Nain ensitieto olisi oikeanlaistalj&ijan kannalta ajatellen opaslehdesta

tulisi oikeanlaisia kysymyksia herattava.

Tapaamisemme jalkeen lahdimme tekemaan opasledediesmme ohjeiden mukaises-
ti. Kehitimme keskustelun pohjalta uuden versiatésimillainen opaslehti olisi. Kun
saimme aikaan mieleisemme ratkaisun, ryhdyimme stemtyostamaan oppaan ulko-
asua. Tarkoituksena oli luoda sellainen ulkomugika tukisi mahdollisimman hyvin

opaslehden sisaltamaa tekstia ja sanomaa. Tuttagaansiosta ulkonédlliset asiat saa-
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tiin nopeasti hoidettua ja pian ensimmainen oppeaddinen versio olikin valmis. Kiriit-
tisen arviointimme vuoksi tuo opas kuitenkin muugthta nopeasti, kuin oli luotukin.
Varit eivat tuntuneet olevan oikeanlaiset ja muoelivtit tukeneet oleellisesti tekstia.
Lopulta kaikki muukin tuntui olevan huonosti, jotatoimme suunnittelemaan uutta
mallia. Seuraava vedos olikin paljon miellyttdvanmmaoinen ja paatimme lahettaa
yhteistyokumppanillemme kaksi ensimmaista sivuao#tewaksi. Yhteistybkumppani

oli tyytyvainen oppaamme ulkonakdon ja kehoittkgghaan samaan malliin eteenpain.

Seuraavalla kerralla lahetimme koko opaslehdenistigtikumppanimme luettavaksi.
Tarkoituksena oli saada palautetta siita, pitagdastehden siséltéa jotenkin muuttaa tai
vaihtaa siella jo olevien asioiden paikkaa. Sainfipéa ehdotuksia siihen, miten teks-
tistamme tulee entistd sujuvampaa ja yksinkertgisem Olimme tyytyvaisia saa-
maamme palautteeseen ja teimme tarvittavat muutaksasiehden sisaltoon. Aina
muuttaessamme opaslehden siséltda jotenkin, hesabekin joitain kysymyksia teks-
tin ja otsikoinnin suhteen. Ennen suurempia muugkgimme aina ensin yhteytta yh-
teistydtahoomme, jotta saisimme palautteen sinfpajattelemamme muutos jarkeva
toteuttaa. Palautteen saamisen jalkeen teimme risletionuutokset ja lahetimme
opaslehtisen jalleen arvioitavaksi. Teimme naindolpaslehtisen prosessoinnin ajan,
silla se mahdollisti sen, etta saimme hiottua afasta vimeiseen saakka. Nain loppu-
tuloksesta tuli sellainen, ettad se miellytti silm@dpaslehtisesta saatiin muokattua sisal-

I6ltdan moitteeton seké lukijaansa oikein palveleva

Oppaan lopullisessa arvioinnissa saimme kuullagstaneemme tydssamme loistavasti
ja opaslehtinen on nyt juuri sellainen, ettd sevglak mikrotialasten vanhempia saa-
maan ensitiedon kyseisesta aiheesta. Perheillepaslehtisessa annettu myds yhteys-
tiedot, josta he saavat aiheesta lisdinformaatiodpullisessa arvioinnissa pyysimme
edelleen korjausehdotuksia, mutta yhteistyokumppare oli tybhdmme niin tyytyvai-
nen, ettei han loytanyt siitd enda korjattavaalaisdna se palvelee loistavasti niin mik-

rotiaperheita kuin hoitohenkilokuntaakin.
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6 OPINNAYTETYOPROSESSIN ETENEMINEN JA AIKATAULU

Opinnaytetyoprosessimme lahti liikkeille syksyll®0Z aiheen pohdinnalla. Tall6in
mielessamme oli tehd& opinndytetyd jotenkin liittyleuurouteen. Lopullinen aiheen
rajaus tehtiin tammikuussa 2008, kun otimme yhéey@atakunnan Keskussairaalan
kuntoutusohjaaja Tiina Kari-Saariseen. Kavimme &utisohjaajan kanssa keskustelua
opinndytetydémme aiheesta. Pohdeimme yhdessd, allkost aihetta olemassakaan,
joka sisaltaisi kaikki haluamamme kriteerit. Tat@#namme oli saada tarpeellinen tyo,
josta olisi hyotya paitsi itsellemme, myos hoitoki@ikunnalle sekéa mahdollisille asi-
akkaille. Keskustelu tuotti tulosta ja saimme ikd&dumn vahingossa aiheen, josta itsel-
lammekaan ei ollut ennalta minkaanlaista tietoanisgintyi idea opinnaytetydsta, joka
kasittelisi mikrotiaa. Totesimme silloin yksisséumain, etta tastd tulee aiheemme ja
mietimme, etta projektista tulee varmasti sellajredta siitd on hyotya viela opinnayte-

tydmme valmistumisenkin jalkeen.

Kun aiheen valinta oli valmis, oli jo heti mielessée, ettéa voisimme tehda informatii-
visen opaslehtisen opinnaytetydmme tueksi. Kunsmhjaajan kanssa kaymissamme
keskusteluissa tuli ilmi, ettéd mikrotiaperheet ovainesti joutuneet itse ottamaan selvil-
le, mika heidan lapsensa korvaa vaivaa. Naissédidilssa edes hoitohenkilokunnasta ei
ole ollut apua tiedonsaannin kannalta, koska kule@sannut kertoa vanhemmille vas-
tausta korvan poikkeavaan ulkondkdon. Naissa tegisgak vanhemmat ovat saaneet
tiedon vasta sitten, kun lapsi on ollut vanhempivigelimme mielessamme, minkalai-
nen tuska ja epatietoisuus vanhemmilla on olluh, lapsen poikkevuudesta ei ole osat-
tu kertoa yhtaan mitaan. Tama lisdsi motivaatiatdem tyon aloittamiseen. Tuleva
opaslehtinen mahdollistaisi sen, etta vanhemmatvsaitietoa lapsen poikkeavuudesta
heti lapsen synnyttya ja saastyisivat nain tiedakemiselta. Samalla opaslehtinen an-
taisi mahdollisuuden siihen, ettd vanhemmat saisieean tiedon lapsen vammasta
seka osaisivat ottaa yhteytta sellaisiin tahoifuista olisi tulevaisuuden kannalta jotain
hyotya. Tarkoituksena ei ole ollut missaan vaihadataa opaslehtiseen kaikkea mah-
dollista tietoa mikrotiasta. Halusimme tiivistaaknatiatiedon palvelemaan lukijoitaan
parhaalla mahdollisella tavalla ja samalla jatiaaklysymysten herdamiselle mahdolli-

suuden.
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Maalis-huhtikuussa 2008 aloimme ottaa yhteyttéaisiih jarjestoihin, jotta saisimme
mahdollisimman kattavan kuvan mikrotia-asioista. i@metsintdjen jalkeen olimme

saaneet hyvin niukalti tietoa mikrotiasta ja tamakieto toistui jokaisessa loytamas-
samme teoksessa samana. Saimme mikrotiaan liittyaiériaalia myds kuntoutusoh-
jaajalta, joka on koko projektimme alusta saakkenitwut yhteistydkumppaninamme.
Puhelimen valityksella tapahtuneet kyselyt eri jahokesken antoivat jonkin verran
lisdmateriaalia jo kirjoitettuun teoriatietoommeansalla kuulimme eri jarjestailta,

kuinka hienoa ja tarpeellista ty6téa olimme lahteriekemaan.

Heina-elokuun aikaana saimme viela enemmaén yhteytiga ja vastauksia sahkopos-
tikyselyihimme ja néin lisda uutta materiaalia tyientekemiseen. Saimme myos vink-
keja siita, minkalaista materiaalia kannattaa gtsiinkélaisesta materiaalista on hyo-
tya juuri tata tyota ajatellen. Talléin aloimmej&ittaa mikrotiaan liittyvaa kirjallisuutta
ja omilla tahoillamme olimme yhteyksissa eri jatfelin ja yksittaisiin ihmisiin lisétie-

don toivossa.

Syyskuun aikana aloimme etsia tietoa projektin tekesta ja siitd, mita kaikkea pitaa
ottaa huomioon tédménkaltaista projektia suunnisha. Projektikirjallisuutta 0ytyi

enemman, kuin kuvittelimme ja se aiheutti eteemomden ongelman — aiheen rajaami-
sen. Tassa kohdassa oli pakko pohtia sitd, mikgeltitydssa on oleellista juuri tata

tyota ajatellen.

Alun perin tarkoituksena oli tehda opaslehti vaimdglle jarjestdlle, joka sitten laittaisi
oppaan omaan jakeluunsa. Erindisten ongelmien vymédyimme kuitenkin siihen,
ettd teemme vain yhden opaslehden omakustannushifgasuuntaamme taman Sata-
kunnan Keskussairaalan kuntoutusohjaajalle. Kuitetdimme opaslehtisestamme sel-

laisen, ettd pienilla muutoksilla se pystyy palwedan hyvin myds muita jarjestoja.

Vuoden 2008 loppuun mennessa olimme saaneet kadatitatietoa niin paljon, etta
olimme valmiita alkamaan tyostama&an teoriatietonpokjalta opaslehtista. Alun perin
olimme ajatelleet konsultoida Satakuntalaisia ntikggerheita siitd, minkalaista ensitie-
toa he olisivat kaivanneet silloin, kun heille syninikrotialapsi. Pohdintojemme jal-
keen padadyimme siihen, ettd tama kysely olisi tueaa, koska itsellemme oli kuiten-

kin tydn edetessa kehittynyt laaja kasitys mikstagja yhteistydssa toimivalla kuntou-
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tusohjaajalla oli monien vuosien kokemus toimiaey$tyossa mikrotiaperheiden kans-
sa. Taman vuoksi tulimme siihen tulokseen, ettéeli@ron jo tieto mikrotiaperheilta

siitd, mita tietoa he olisivat aikoinaan kaivanneesen synnyttya.

Opaslehtisen teon aloitimme marraskuussa. Tallaitorhme ranskalaisilla viivoilla

ylos, mitd oppaamme sisélloltéan voisi kasitelldplllinen tiedon rajaus tehtiin yhdes-
sa kuntoutusohjaajan kanssa. Tama helpotti tyotamiesdlisesti, koska yhteistydhen-
kilbmme paneutui tyohomme kunnolla. Hanen avustiése saimme hiottua opasleh-
tistd niin, etta jo tammikuussa siitd oli valmiieasimmainen virallinen versio. Taman
jalkeen hioimme viela tyota, jotta siita saataisiahdollisimman kattava. Helmikuussa
saimme yllatyksend kuvan mikrotiakorvasta liitettiési mukaan tydhémme. Korvan
kuvan myo6ta tydmme herasi eloon ja siita tuli nfadjon ymmarrettavampi. Kuva

mahdollisti sen, etté lukija pystyy heti nakemagista on kysymys silloin, kun puhu-
taan mikrotiasta. Ilman kuvaa lukija joutuisi oleam vain oman mielikuvituksensa
varassa, eika olisi ollenkaan varmaa, karsisikgttekymmarrettavyys ilman kuvaa.

Helmikuun lopussa saimme viimein vied& opaslehtsnoon.

Opinnaytetyota aloittaessa emme tehneet budjettisteimaa, koska odotimme opas-
lehden rahoittajien yhteydenottoja. Alkukuvitelnaigtuolimatta opinnaytetydsta aiheu-
tui paljon kustannuksia, jotka olemme joutuneet msaksamaan. Pelkéat puhelinlaskut
ovat olleet 100-150 euroa yhteiskuluiltaan ja mgdikoliittyvat kulut ovat nousseet

jopa 500-600 euroon. Teettamamme muutama opasehtuli kustantamaan 21,85
euroa. Puhelinkulut olemme hoitaneet omilla tahailine, samoin matkoista aiheutu-

neet kustannukset. Opaslehtisten painattamisdstataneet kulut olemme puolittaneet.

Projektitimimme on kuulunut ohjaavien opettajiesiksi Satakunnan Keskussairaalan
kuulokuntouttaja Tiina Kari-Saarinen, jonka kaudEmme koko tydmme idean synty-
maan. Tiimin tuen lisdksi olemme saaneet apua ty@hé myods Kuuloliitolta, Kuulo-
vammaisten Lasten Vanhempien Liitolta, kahdeltaraotigperheeltd, kahdelta korva-,
kurkku- ja nenétautien erikoislaakariltda seka mtehuulta eri taholta. Toiset ovat
tukeneet meitd tydomme alkumetreiltd asti, toisastavat antaneet meille ohimennen
lisatietoa, mutta tama pienikin tieto on ollut needarimmaisen tarkeaé. Yhteistydtaho-

jen ansiosta olemme saaneet kerattya mahdollisimlagan tiedon mikrotiasta yksien
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kansien sisdan. Unohtamatta tietenkaan tarkeigtartyme, eli opaslehted, joka ei olisi

valmistunut ilman projektitiimin tukea.

7 POHDINTA

Opinnaytetyon aihetta pohdittaessa tiesimme hestalléhtien, ettd haluamme tehda
tyon jollakin tavalla liittyen kuurouteen ja mielmmin viel& niin, ettd aihe kasittelisi
enemmankin ihmisten tunnemaailmaa ja jattaisi kaikniikkaan liittyvéat asiat toisar-
voisiksi. Koska emme itse saaneet rajattua aimeéitle sopivaksi, menimme alkuvuo-
desta 2007 keskustelemaan opinnaytetydostamme Kustdyaajan kanssa. Yhdessa
pohdiskelu tuotti tulosta, silla kuulimme kuntoutbgaajalta meillekin taysin vieraasta
aiheesta: Mikrotiasta. Aiheen valinnan jalkeen etémaantui useita eri suunnitelmia

haasteellisen tydn aloittamiseen.

Ennen opinnaytetydn tekoa, mikrotia oli meillekiaitv sana muiden joukossa, jota ei
helposti osaisi yhdistad korvaan. Teoriatiedonalggessa kasityksemme mikrotiasta
laajeni ja kasitimme, kuinka laaja asia mikrotipdtia voikaan olla. Kyse ei ole pelkas-
tddn korvan epamuodostumasta, tai ulkonadllisistéosta. Epamuodostuman liséksi
mikrotiaan liittyy monisyisten vammojen verkostohpn voidaan liittdé& esimerkiksi

kasvojen luiden epamuodostumia. Ymmarsimme, ettéati@ on usein osa jotakin

muuta oireyhtym&&. Kun ndimme ensimmaisen kuvarratidkorvasta, ymmarsimme

millainen huoli lasten vanhemmilla on ollut sillpikun kukaan ei ole osannut kertoa
miksi lapsen korva on erilainen. Lisatieto itsee@bta ja vanhempien kokemat epétie-
touden tunteet saivat meidat tekemaan tyota yhéesamin, tietoisena siita ettd uusi

tieto aiheesta on tervetullutta.

Halusimme tuottaa opaslehden, jonka kautta vantenmgisi helpompi I6ytaa etsiman-
sé tiedot ja tarvittavaa apua uuden asian lapikégem. Opaslehti antaa mahdollisuuden
tutustua mikrotia-asioihin jo lapsen ensimetredéiakka. Opaslehden tarkoituksena on
ollut, etta mikrotiaperheet osaisivat helpommiraatiyhteyttd heita auttaviin tahoihin.
Samalla tarkoituksenamme on suunnata opaslehtelgahaan myds hoitohenkilokun-

taa, jotta he osaisivat jatkossa tunnistaa miknoji@s sellainen vastaan sattuu tulemaan.
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Koska tydstamme on hyodtyd mikrotiaperheille ja skamse palvelee kaytadnnon hoito-

tyota, lisdd se samalla myds motivaatiota tyons@os

Aluksi perehdyimme aiheeseen liittyvaan kirjallisewvateriaaliin, jota 10ytyi etsinnoista
huolimatta suhteellisen vahan. Kirjaston henkiltkam avustuksella |6ysimme suo-
menkielista kirjallisuutta seka joitain ulkomaalaikirja- ja Internetldhteitd. Ulkomaa-
laiset lahteet jaivat kuitenkin kayttamatta, sitlidssa toistui samat asiat kuin suomen-
kielisissakin lahteissa. Uutta asiaa oli lahinnénwakniikka-asioissa, jotka halusimme
rajata tyostamme pois. Kirjaston lisdksi otimmeeyhité kahteen eri korva-nena ja
kurkkutautien erikoislaékariin, joilta saimme lisét@riaalia mikrotia-asioista. Internetin
kautta 16ysimme muutamia hyvia lahteita, joita kokin jouduimme kayttamaan hie-
man varauksella. Internetista 16ytyvan tiedon Ittaieius on aina hieman arvelluttavaa,

silla teksia siella voi lisata ja muokata kuka tasea

Aluksi tarkoituksenamme oli yhteistyokumppanimmeitka lahettdd opaslehteen liitty-
vid kyselylomakkeita mikrotiaperheille. Kyselyt silrat k&sitelleet sita tietoa, mitéa mik-
rotiaperheet olisivat kaivanneet poikkeavan lapgesynityman jalkeen. Ajatuksena oli
se, ettd heidadn kauttaan saamalla palautteellemalis saaneet muokattua opaslehden
siséltda siihen muotoon, etta siitéd olisi paras aadlimen hyoty lukijalle. Ajankéayt-
tomme rajallisuuden vuoksi paatimme kuitenkin luagwyselylomakkeiden kaytosta.
Koko ajan opasta tehdessamme olemme konsultoine¢bktusohjaajaa ja hanen neu-
vojensa avulla olemme saaneet hiottua opasta selki| ettd se vastaa mikrotiaperhei-
den tarpeita. Naiden neuvojen puitteissa oppaasiirs luotua hyvin selkeda ja helposti
ymmarrettava. Kun yllattden saimme mikrotiakorvdstaan, saimme sen avulla luotua
kasvot aiheellemme ja opaslehtemme muuttui hetidefdnaksi. Kuvan korvasta ja lu-
van [LIITE 2] sen julkaisemiseen saimme helmikuu2689 yhteistydkumppanimme

avustuksella.

Tulevaa ammattia ajatellen opinnaytetydn tekemamaoi meille paljon enemman, mita
kuvitella voi. Tulevaisuudessa pystymme hyddyntami@#nan hetkisia tietojamme, jos
eteemme saapuu kysymyksid mikrotiasta. Tunne — mkanaytetyon tekijoille tuli

opaslehden valmistumisen jalkeen — oli niin ihmiseil helpottunut, ettei sitd sanoin
osaa kuvailla. Saimme hyvan kuvan siitd, mika tlaialuu olennaisesti opaslehteen ja

mika sieltéa kannattaa jattéa pois. Samalla sainmnereaista oppia siitd, miten haasta-
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vaa on |0ytda tietoa ennalta piilossa olevastaeatiae Ymmarrdmme nyt paremmin
mikrotialasten vanhempien hadan kaiken sen epé#iettensa keskelld, kun kukaan ei

osaa kertoa miksi lapsen korva on erikoisen muetoin

Opinnaytetyd kasvatti tekijoitdan ainakin sen verrattd uskomme tulevaisuudessa
olevamme entistakin rohkeampia ottamaan vastaaeméistoryhmiin kuuluvia ihmi-
sia. Olemme oppineet opinnaytetyétamme tehdessénrariarvoisessa asemassa har-

vinaiset vammaryhmat tahtomattaankin ovat nykygjaeiskunnassa.

Opinnaytetyon tekemiseen kului paljon aikaa, mi#ikki ajankaytto oli lopputuloksen
arvoista. Opeimme, ettd vahan tunnetusta aiheestaahdollista I6ytaé paljon tietoa,
kun vain jaksaa paneutua etsintdihin. Nyt kun té&mto on yksien kansien sisalla,
olemme hyvilla mielin, jos kaikesta tésta aherrgkseon joillekin oikeasti hyotya.
Meille tAma ei talla hetkella en&dé tunnu opinndyikdé, vaan kutsulta siihen avunhuu-

toon, joka saattaa helpottaa ihmisten tiedonplautett

Vaikka olemmekin tehneet opinnaytetyon parityériésohteiden pakosta olemme jou-
tuneet tekemaan tyota kahdella eri paikkakunn8ilé. yhteistyd on toiminut puolin jos
toisinkin erinomaisesti. Molemmille on riittAnytdgsarkaa yhta paljon, vaikka emme
olekaan missaan vaiheessa jakaneet tyonvaihesifldnime. Erimielisyyksista olemme
aina paasseet yhteisymmarrykseen. Olemme huomaret&eparityd sopii meille hy-
vin, silla nelja silmaa huomioi kaikki mahdollisatheet kahta silmaa paremmin. Koko
tydbmme ajan olemme antaneet palautetta puolinigntseka nain onnistuneet kasvat-
tamaan samalla karsivallisyyttdmme. Kumpikaan rdedstolisi pystynyt tahan yksin —

ilman toisen tukea.

Matkamme varrella yhteistyokumppaneita on ollutitaseOsa on ollut mukana vain
ohimennen, antaen materiaalia tybhOmme, toisetdeasolleet mukanamme opinnay-
tetyon erivaiheissa alusta loppuun saakka. Olemmiti&ie kiitollisia kaikkien projek-
tissamme mukana olleiden avusta ja tuesta. limaristgdkumppaneidemme tukea
olisimme olleet monet kerrat eksyksissé jo pelk#ieenvalinnan kanssa. Suurin kiitos
kuuluu kuntoutusohjaaja Tiina Kari-Saariselle, joka alkumetreistd maaliviivan yli-

tykseen saakka ollut tukemassa opinnaytetydmmeetista.
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LITTEET

LIITE 1: Opaslehtinen mikrotiasta 1/8

Lapsellani on
erikoinen

Onko kyseessa

Mikrotia?




Mita on mikrotia?

55
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Mikrotia on osa laajempaa microsomia
hemifacialisoireyhtymaa. Siihen liittyy usein
korvakaytavan ahtaus tai sen tadydellinen
puuttuminen. Sisdkorva sailyy yleensa nor-
maalina, sen sijaan tarykalvossa ja vali-
korvassa havaitaan muutoksia. Siksi mikrotia-
lapsen sisakorvan kuulo on yleensa taysin
normaali kummassakin korvassa. Korva-
kaytavan umpeutumisen vuoksi aani ei vain
paase kulkeutumaan sisakorvaan saakka.

Mikrotian tunnistaa jo Ilapsen syntyma-
vaiheessa melko helposti. Jos on syyta
epailla, etta lapsella voisi olla mikrotia, tietoa
kannattaa hakea mahdollisimman pian.
Mikrotia ei aina ole yksin, vaan siihen voi
liittya esimerkiksi kasvojen luiden kehitys-
hairioita.
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Mikrotian kolme muotoa

I-tyypin mikrotiasta on kyse silloin, kun
korvalehti on normaalia pienempi tai korvan
muoto poikkeaa tavallisesta muodosta. Eri-
muotoinen korvalehti on kuitenkin viela
tunnistettavissa.

lI-tyypin mikrotiassa korvalehden tilalla on
epamaarainen ruston tukema mutkitteleva
ihopoimu.

lll-tyypin mikrotiassa korvalehden paikalla tai
sen lahettyvilla on useita erikoisia ihopoimuja.
Nama osat eivat ole enaa tunnistettavissa
korvalehdeksi.

Mikrotiassa kuulo-
kynnys on noin 60dB.

(normaali kuulokynnys on 0dB)
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Mikrotian syntymekanismit

Mikrotia on sikidkautinen 1. ja 2. kiduskaaren
kehityshairio. Talloin lapselle kehittyy myos
alaleuka ja poskien pehmytkudokset seka
kasvohermon hermottavat kasvolihakset.
Taman vuoksi oireyhtymassa kasvojen
rakenteiden muodostuminen saattaa olla
vajavaista.

Suoranaista naytt6a mikrotian periytyvyydelle
ei olla saatu tutkimuksista huolimatta. On
kuitenkin havaittu, etta pojilla mikrotia on
tyttoja yleisempaa, vaikka ero ei ole
kuitenkaan kovin suuri. Vaikka mikrotian ei
ole todettu olevan periytyvdaa, on silla
kuitenkin osuutensa kehityshairion synnyssa.

Mikrotia voi olla joko toispuoleinen
tai molemminpuoleinen.
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Mikrotian yleisyys

Arvioiden mukaan yhdella lapsella 3500-5600
syntynytta lasta kohden on jokin hemifaci-
aaliseen microsomiaan liittyva oireyhtyma.

Suomessa naita lapsia syntyy vuosittain noin
10-20, heista noin 5:1la on mikrotia.

[ L
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Kuntoutusohjaajan tehtavana on huolehtia
siita, etta lapsen toimintaymparistolla on tar-
vittava tieto kuulo-ongelmista ja ympariston
olosuhteet ovat lapsen kuulolle sopivat.

Kuulokojeesta on hyotya silloin, kun mikrotia
on molemminpuoleinen. Joissain tapauksissa
myos toispuoleisessa mikrotiassa katsotaan
kuulokojeesta olevan hyotya. Kuulokojeen
tehtavana on johtaa aani sisakorvaan
kallonluiden kautta.

Lisatietoa mikrotiasta saa myos sopeutumis-
valmennuskursseilta seka vertaisperhekurs-
seilta. Naita kursseja jarjestavat Kuuloliitto
seka Kuulovammaisten Lasten Vanhempien
Liitto ry.
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Ulkonaolliset hoitomuodot

Jos esteettisia seikkoja halutaan korjata, niin
hoitomuotoja on kaksi:

1. Ulkokorvan voi rakentaa uudelleen omasta
kudoksesta, jossa korjausmateriaalina yleen-
sa kaytetaan kylkirustosiirretta.

2. Korvalehden voi korvata titaaniruuvikiinnit-
teisella proteesilla.

Kuitenkin kaikista hoitomuodoista on hyva
keskustella hoitavan laakarin kanssa.
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Lisaa tietoa teille mielellaan antaa:

Kuntoutusohjaaja Tiina Kari-Saarinen (SatKs)
Puh: (02) 627 7228

GSM: 044 707 7228

E-mail: tiina.kari-saarinen@satshp.fi

Kuulovammaisten Lasten Vanhempien Liitto ry (KLVL)
PL 63, 00401 HELSINKI

Puh: (09) 580 3700

E-mail: kivi@valkeatalo.fi

Internet: www.klvl.org

Kuuloliitto

likantie 4, 00400 HELSINKI
Puh: (09) 580 3830 (vaihde)
Internet: www.kuuloliitto.fi

ette ole
vksin!

Lisaa tietoa lIoytyy myos opinnaytetyostamme
“Opaslehtinen mikrotiasta”

Tekijat: Outi Koivula ja Annika Rostén © 2009
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LIITE 2: Lupa oppaan kuvaan

Am VLN vl A L } (/wkt/cu/\q '
Wm‘, U/a\ A g U@JW
M\/; )&,{,Sﬁm I,‘U/&VM

&/Ef\], B miseqn | micioha
CSi }2665&'5\’,, %wv?@w i
24! ’/\V&%'/ll\ L/;\/,) RS b;\ L Ol |
Souv /‘ﬁ/\'\/c\ QL’(VLVJS%-/AI e




