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Suomessa syntyy vuosittain noin 120 lasta huuli- tai suulakihalkion kanssa. Huuli- ja
suulakihalkiot ovat yleisimpia synnynnaisia rakennepoikkeamia, ja ne voidaan korjata
kirurgisesti. Halkiot aiheuttavat lapselle erilaisia haasteita, jotka esiintyvat erityisesti
ensimmaisina ikavuosina. Huuli- ja suulakihalkiolapsen erityistarpeet nakyvat syomisessa,
puheentuottamisessa seka korvien ongelmina. Monet huuli- ja suulakihalkiolapset tarvitsevat
useita erilaisia leikkauksia, joilla halkioita tai niiden yhteydessa syntyneita rakenteellisia
poikkeamia korjataan. Ulkonadllinen poikkeavuus ja erityistarpeet lisaavat huuli- ja
suulakihalkiolapsen vanhempien tuen tarvetta. Tiedollisen tuen lisaksi vanhemmat tarvitsevat
myos sosiaalista seka emotionaalista tukea. Erityisesti diagnoosivaiheessa vanhemmat
tarvitsevat tukea ja tietoa lapsen sairaudesta ja sen hoidosta seka hoidon etenemisesta.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli edistaa huuli- ja suulakihalkiopotilaiden hoitoa ja
kuntoutusta. Tavoitteena oli lisata vanhempien tietoisuutta huuli- suulakihalkiolasten hoidon
etenemisesta. Tehtavana oli kuvata huuli- ja suulakihalkiopotilaan hoidon vaiheiden
eteneminen selkeasti ja visuaalisuutta hyodyntaen. Opinnaytetyo toteutettiin kehittamistyona
yhteistyossa Suomen Huuli-suulaki-halkiopotilaat ry:n kanssa, ja se koostuu
opinnaytetyoraportista seka Suomen Huuli-suulaki-halkiopotilaat ry:lle tehdysta tuotoksesta
”Hoidon etenemisen kuvaus huuli- ja suulakihalkiolapsen vanhemmille.” Hoidon etenemisen
kuvaus esittaa huuli- ja suulakihalkiolapsen hoidon etenemisen ikavaiheittain. Opinnaytetyon
tietoperustassa on hyodynnetty luotettavia lahteita.

Opinnaytetyon raportissa on esitetty yksityiskohtaista tietoa huuli- ja suulakihalkioista, eri
leikkaushoidoista, huuli- ja suulakihalkiolapsen ravitsemuksesta seka hammas ja
korvaongelmista. Raportissa on myos huomioitu vanhempien tuen tarve seka ensitiedon
merkitys. Raporttiosa rakentaa teoreettisen pohjan opinnaytetyon tuotoksena tehdylle
kuvaukselle hoidon etenemisesta huuli- ja suulakihalkiolapsen vanhemmille.

Toimeksiantajan palautteen perusteella huuli- ja suulakihalkiolapsen hoidon etenemisen
kuvaus koettiin tarkeaksi ja hyodylliseksi. Opinnaytetyon tuotos ”Hoidon etenemisen kuvaus
huuli- ja suulakihalkiolapsen vanhemmille” tulee saataville Suomen Huuli-suulaki-
halkiopotilaat ry:n internetsivuille, ja sen tarkoituksena on lisata tietoisuutta huuli- ja
suulakihalkiolasten hoidon vaiheittaisesta etenemisesta eri ikavuosina. Tuotosta on
mahdollista jakaa myos tulostetussa muodossa esimerkiksi synnytyssairaaloissa ja neuvoloissa.

Asiasanat: huulihalkio, suulakihalkio, hoitopolku, ensitieto, vanhempien tukeminen
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In Finland, about 120 children are born each year with cleft lip or palate. Cleft lip and palate
are the most common congenital structural abnormalities and can be surgically repaired.
Clefts cause various challenges to the child, which occur especially in the first years of age.
The special needs of children with cleft lip and/or palate are seen in eating, speech
production, and ear problems. Many children with cleft lip and/or palate need a variety of
surgeries to correct clefts or structural abnormalities that are related with them. The
appearance abnormality and special needs of a child with cleft lip and/or palate increase the
need for support for the child's parents. In addition to informative support, parents also need
social and emotional support. Especially in the diagnosis phase, parents need concrete help,
support and information about the child's illness and related treatment, and also about
progression of the treatment.

The purpose of thesis is to promote treatment and rehabilitation of children with cleft lip
and/or palate. The aim was to increase parental awareness about treatment progression of a
child with cleft lip and/or palate. Mission was to describe treatment stages of the patient
with cleft lip and/or palate with clear and visual approach. The thesis was carried out as a
development work in collaboration with Finnish cleft Lip and palate patient association called
Suomen Huuli-suulaki-halkiopotilaat ry, and it contains the thesis report and output called
“Description of cleft lip and/or palate’s treatment progression for the parents of the affected
child”. The output presents treatment progressions of child with cleft lip and/or palate
divided by age stages. The information used in thesis has been collected from creditable
sources.

The report section of the thesis presents detailed information on cleft lip and palate and
related surgical treatments, nutrition of the child with cleft lip or/and palate, and related
dental and ear problems. The report also addresses the need for parental support and the
importance of initial information about the condition. The thesis report builds up the
theoretical base for the thesis output about the description of cleft lip and/or palate’s
treatment progression for the parents of the affected child.

Based on the feedback collected from the mandator, the description of cleft lip and/or
palate’s treatment progression for the parents of the affected child was seen important and
useful. The thesis output “Description of cleft lip and/or palate’s treatment progression for
the parents of the affected child” will be available on the web site of Suomen Huuli-suulaki-
halkiopotilaat ry, and its purpose is to increase awareness about treatment phases happening
to child with cleft lip and/or palate in different age stages. The thesis output can be also
distributed in printed format, for example, in maternity hospitals and clinics.

Keywords: cleft lip, cleft palate, treatment path, first knowledge, parental support
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1 Johdanto

Suomessa syntyy vuosittain arviolta noin 120 huuli ja suulakihalkiolasta. Halkiot ovat kasvojen
alueella yleisimpia synnynnaisia epamuodostumia. Eriasteisiin halkioihin voi liittya
rakenteellisia poikkeavuuksia luustossa, pehmytkudoksessa ja nenan rakenteessa. Huuli- ja
suulakihalkiot voidaan jakaa kahteen paaryhmaan. Jako voidaan tehda huulihalkioihin, joihin
voi liittya suulakihalkio seka suulakihalkioihin. Huulihalkiot voivat olla toispuolisia tai
molemminpuolisia. Halkiot voivat olla hyvin eriasteisia. (Rautio, Somer, Pettay, Klockars,
Elfving-Little, Holtta & Heliovaara 2010, 1286.) Halkiopotilaiden hoito on keskitetty
Helsingissa sijaitsevaan Huuli- ja suulakihalkiokeskus Husukeen. Suomessa halkiopotilaiden
hoito keskitettiin Husukeen vuonna 1940. Halkiopotilaiden hoidosta vastaa

moniammatillinen asiantuntijaryhma. (HUS 2020.)

Vanhempien on tarkeaa saada tukea heti saatuaan ensitiedon lapsen halkiosta
synnytyssairaalassa tai jo rakenneultraaanitutkimuksen yhteydessa. Vanhempien tukeminen
voi olla kirjallista, suullista ja emotionaalista tukemista. Vanhempia ohjataan ja tuetaan heti
synnytyssairaalassa, seka kotiutumisen jalkeen huuli- ja suulakihalkiokeskuksessa. (Rautio
ym. 2010,1288.) Vauvan huuli- ja tai suulakihalkio voi herattaa vanhemmissa monia eri
tunteita. Tunteet voivat olla pelkoa, vihaa, pettymysta seka surua. Vanhemmat saattavat
myos syyttaa itseaan. Vanhempien kohtaamia haasteita ovat esimerkiksi uuteen
elamantilanteeseen sopeutuminen ja arjessa parjaamiseen liittyvat huolet. Jokainen
vanhempi sopeutuu tilanteeseen omalla tavallaan, ja on tarkeaa, etta kaikki tunteet saa
kasiteltya. Vanhempien on tarkea tuntea, etta he eivat ole yksin, vaan apua ja tukea on
saatavilla (SUHUPO ry 2021.)

Opinnaytetyon tuotoksena syntyy Suomen Huuli-suulaki-halkiopotilaat ry:lle kuvaus Huuli- ja
suulakihalkiolapsen hoidon etenemisesta. Tyon aihe on ideoitu yhdessa Suomen Huuli-suulaki-
halkiopotilaat ry:n kanssa ja heidan nakemyksensa mukaan selkealle kuvaukselle suu- ja
huulihalkiopotilaan hoidon etenemisesta on tarvetta. Suomen Huuli-suulaki-halkiopotilaat
ry:lta saamamme tiedon mukaan vanhemmat, joille on syntynyt halkiolapsi, eivat ole saaneet
riittavasti tietoa halkioista ja niiden hoidosta. Hoitopolusta on tarkoitus luoda selkea kuvaus,
miten halkiolapsen hoito etenee. Hoidon kuvaus laaditaan ensisijaisesti perheille, joille on
syntynyt tai on syntymassa halkiolapsi. Hoidon kuvausta voivat hyodyntaa myos
terveydenhuollon ammattilaiset, jotka haluavat paremmin pystya tukemaan seka ohjamaan
perheita, joilla on halkiolapsi. Halkiolapsen tulevat leikkaukset ja kuntoutuminen voivat

huolestuttaa vanhempia ja aiheuttaa monia erilaisia kysymyksia. Hoidon etenemisen kuvaus



huuli- ja suulakihalkiolapsen vanhemmille esittaa selkeasti halkiopotilaan hoidon vaiheet

askel askeleelta.

2 Opinnaytetyon tarkoitus, tavoite ja tehtava

Opinnaytetyon tarkoituksena on edistaa huuli- ja suulakihalkiolasten kokonaisvaltaista hoitoa
ja kuntoutusta. Tavoitteena on lisata vanhempien tietoisuutta huuli- ja suulakihalkiolasten
hoidon etenemisesta. Opinnaytetyon tehtavana on kuvata huuli- ja suulakihalkiopotilaan

hoidon eteneminen vaiheittain selkeasti ja visuaalisuutta hyodyntaen.

3 Huuli- ja suulakihalkiot
3.1 Halkioiden synty ja esiintyvyys

Sikion kasvonpiirteiden kehittyminen alkaa neljannella raskausviikolla. Suulaki ja ylaleuka
muodostuvat sikionkehityksessa kolmesta osasta, kahdesta suulaen puoliskosta ja pienesta
etukappaleesta. Nama osat liittyvat toisiinsa raskauden ensimmaisen kolmanneksen aikana.
Raskausviikot ovat tuolloin 8-12. (Lithovius 2015, 19-20.) Suulaki muodostuu kolmesta eri
osasta, joita ovat oikean ja vasemmanpuoleiset suulakipoimut, jotka ovat peraisin
ensimmaisesta kiduskaaresta. Nama ovat ylaleuan ulokkeiden pullistumia. Seka
kolmiomaisesta etukappaleesta primaarisessa suulaessa, joka muodostuu
frontonasaaliulokkeen mediaalisen nenaulokkeen yhteen kasvamisesta ylaleuan ulokkeen
kanssa. Primaarinen ja sekundaarinen suulaki kohtaavat inkisiivikanava-aukossa. Tama on
myos suulaen etuosan hermotuksen ja verisuonituksen ulostuloaukko. Huulenhalkiot
aiheutuvat frontonasaaliulokkeen ja ylaleuan ulokkeen kiinnittymisen hairiosta. Talloin syntyy
myos suulakihalkio, koska suulakipoimut ovat liian kaukana toisistaan. Pelkan suulaen hairiot
johtuvat suulakipoimujen yhtymatta jaamisesta. Niiden geneettinen tausta on erilainen kuin
halkioiden, joihin liittyy myos huulihalkio. Suulaki sulkeutuu koko pituudeltaan
raskausviikoilla viisi-kaksitoista. Ulkoisilla tekijoilla ei ole enaa merkitysta suulaen

kehitykseen raskausviikon yhdeksan jalkeen. (Kankaanranta 2015, 2.)

Halkiolapsia syntyy Suomessa joka vuosi noin 120. Maailmanlaajuisesti 1/1000 lapsesta
esiintyy jonkinlainen halkio. Suomessa suulakihalkioiden esiintyvyys on korkeampaa kuin
muualla Euroopassa. Suomessa suulakihalkioiden esiintyvyysluku on 1.36/1000 lasta
kohden ja muualla Euroopassa 0.53/1000. (Podlesny 2017, 3). Syntyneista lapsista tytoilla
esiintyy enemman suulakihalkioita, ja pojilla huuli-suulakihalkioita. Taman on arveltu
johtuvan siita, etta tytoilla suulaki sulkeutuu hieman myohemmin kuin pojilla. (Rautio ym.
2010.)



Halkioita voi esiintya myos erilaisten syndroomien yhteydessa. Yleisimpia syndroomia ovat
Robinin sekvenssi, CATCH-oireyhtyma, Van Der Woude ja Hemifasiaalinen mikrosomia.
Halkioon ei kuitenkaan aina liity muita fyysisia tai kehityksellisia hairioita, vaan lapsi voi olla

rakenteeltaan taysin normaali. (Jarvensivu 2018, 5.)
3.2 Halkioiden perinnollisyys

Halkioiden syntyyn vaikuttavat ymparistotekijat ja useat erilaiset geenit. Geeneista suurin osa
on viela tuntemattomia. Raskauden aikaisen tupakoinnin, alkoholin ja erilaisten laakkeiden
kayton tiedetaan myos vaikuttavan halkioiden syntyyn. Halkiot jaetaan periytyessaan kahteen
ryhmaan: huuli- ja suulakihalkioihin seka halkioihin, joissa esiintyy pelkastaan suulakihalkio.
Suulakihalkio periytyy aina suulakihalkiona, mutta huulihalkion periytyessa voi siihen liittya
myos suulakihalkio. Halkiovanhemman lapsilla seka sisaruksilla halkion periytymisriski on 4 %
luokkaa. Jos perheessa halkio esiintyy useammalla kuin yhdella lapsella, riski periytymiseen
kasvaa. (Rautio ym. 2010, 1287.)

Halkion perinnollisyysriskia tarkastellessa on otettava huomioon myos oireyhtyman
mahdollisuus. Erilaisten tutkimusten mukaan puoleen todetuista huulihalkioista voi liittya
oireyhtyma ja 30 % huuli-suulakihalkioista, saattaa olla yhteys oireyhtymaan. Jos
halkiolapsella esiintyy muita rakennepoikkeavuuksia, suositellaan lisatutkimuksia ja
perinnollisyyslaakarin konsultaatiota. Myos vanhemmat hyotyvat usein perinnollisyyslaakarin
kanssa keskustelusta ja se helpottaa etenkin raskauden aikaisen syyllisyyden kokemuksen

poistamisessa. (Rautio ym. 2010, 1287.)
3.3 Halkioiden eri muodot

Halkioiden taustalla on huulen ja suulaen tai naiden molempien sauman virheellinen tai myos
puutteellinen muodostuminen raskaudenaikana viikoilla 8-12. Halkiot voidaan paasaantoisesti
jakaa syntymekanismin perusteella kahteen ryhmaan. Suulakihalkiot kuuluvat toiseen
ryhmaan ja huulihalkiot seka huulihalkiot, joihin liittyy myos suulakihalkiot muodostavat
toisen ryhman. (Jarvensivu 2018, 9-10). Nama voidaan viela jakaa huulihalkioihin ja huuli-ien
halkioihin ja ne voivat olla yksittaisella tai myos molemmin puolin. Riippuen siita, kulkeeko
halkion reunojen valissa yhdistavaa kudossiltaa, voidaan halkio maarittaa taydelliseksi

tai epataydelliseksi. (Podlesny 2017, 2.)

Suomessa yleisin halkiomuoto on suulakihalkio, toiseksi yleisin on huuli-suulakihalkio ja
huulihalkioita esiintyy vahiten. Huuli- suulakihalkiota ja suulakihalkioita pidetaan
samansukuisina erillisina epamuodostumina. Halkioista voi esiintya myos sekamuotoja, jolloin

halkio muodostuu kahdesta erityyppisesta halkiosta. (Jarvensivu 2018, 9-10.)



Riitta Lithoviuksen vuonna 2015 tekemassa tutkimuksessa, jossa tarkasteltiin Huuli- ja
suulakihalkioihin liittyvia nakokohtia Pohjois-Suomessa, tutkimusmateriaali koostui 214
halkiopotilaasta, jotka olivat hoidossa Oulun yliopistollisessa sairaalassa vuosina 1998-2011.
Tutkimukseen osallistui 119 naista ja 95 miesta. Tutkimusaineistossa selvisi, etta suulakihalkio
(68.7 %) oli yleisin halkiotyyppi, suulakihalkio (18.7 %) oli toiseksi yleisin ja huulihalkiota oli
kaikista vahiten (12.6 %). Tutkimuksen mukaan suulakihalkio todettiin yleisimmin tytoilla (63
%) kun taas huulisuulakihalkio pojilla (62.5 %). Tutkimukseen osallistuneista halkiolapsista
20.1 %:lla todettiin suvussa olleen aikaisemmin ainakin yksi henkilo, jolla on aikaisemmin ollut
halkio. Silla oliko halkio esiintynyt aikaisemmin aidin tai isan puolella suvussa ei todettu

olevan tilastollista merkitsevyytta (Lithovius 2015, 41.)

3.4  Huulihalkio

Huulihalkio on vain huulen alueella oleva halkio. Luuston rakenne on halkiokodassa normaali.
Huulihalkio voi olla vain toisella puolella tai se voi olla molemminpuolinen. On yleisempaa,
etta huulihalkio on toispuolinen. Se, etta halkio sijaitsee vasemmalla puolella samoin kuin
huuli-suulakihalkiossa, on kaksi kertaa yleisempaa, kuin se, etta halkio sijaitsee oikealla
puolella. Halkion puoleiseen sieraimeen voi aiheutua epasymmetriaa riippuen halkion
vaikeusasteesta. Huulihalkiot ovat osittaisia tai taydellisia. Osittainen halkio tarkoittaa sita,
etta halkiopuoliskojen valilla on jonkinlainen kudoskannas. (Jarvensivu 2018, 10.) Huulihalkio
suljetaan ensimmaisen ikavuoden aikana noin 3-6kk iassa (Rautio ym. 2010, 1288). Huuli-
suulakihalkio on primaarisen suulaen ja sekundaarisen suulaen saumojen sulkeutumisen

hairio. Se kasittaa myos ien harjanteen halkion. (Kankaanranta 2015, 3).

Huuli- ienhalkiossa my0s ienharjanteessa on halkio. Halkio ienharjanteessa aiheuttaa
muutoksia hammaskaaren ienharjanteen luurakenteeseen. Toispuolisen huuli-ienhalkion
ulkonako voi muistuttaa lievimmissa tapauksissa huulihalkiota. Halkion ollessa taydellinen
halkiokohta voi olla levea ja hammaskaarteet kiertyneet. Nenan epamuotoisuus saattaa
korostua entisestaan. Osittaisessa ienhalkiossa halkiokohdan voi todeta pienena painaumana

tai hammaskaaressa kapeana rakona. (Kankaanranta 2015, 3.)

Huuli-suulakihalkio voi olla myos molemminpuolinen. Tassa halkiomuodossa ylahuulen
keskiosan vako puuttuu. Huulen keskiosassa ei ole normaalia lihaksistoa. Rengaslihas, joka
ymparoi ihmisen suuta katkeaa osittain tai kokonaan halkiokohtaan ja kiinnittyy ylos
sierainten alaosan seutuun. Taman vuoksi nenan sierainpielet mahdollisesti vetaytyvat sivuille

ja nena nayttaa karjesta litteammalta ja levealta. (Jarvensivu 2018, 9.)
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3.5 Suulakihalkio

Suulakihalkio on Suomessa yleisin halkiotyyppi. On olemassa kovan ja pehmean suulaen
halkioita. Taydelliset suulakihalkiot sisaltavat pehmean ja kovan suulaen halkeaman.
Suulakihalkiossa suulaen keskisaumassa on halkeama. Pehmean suulaen halkio tarkoittaa sita,
etta halkio rajoittuu nakyvalta osaltaan kovan suulaen takareunaan asti. Halkio voi
pituudeltaan olla koko pehmean suulaen pituinen tai vain osan siita. Suulakihalkiotyypeista
yleisin on osittainen kovan suulaen halkio. Siina halkio ulottuu kovan suulaen puolelle. Halkion
vaikeusaste, leveys ja pituus voivat vaihdella. Puhuttaessa taydellisesta suulakihalkiosta
tarkoitetaan, halkion ylettymista nena-suulakihermon ulostuloaukkoon. Taydellinen
suulakihalkio on yleensa levea ja halkion keskelta on mahdollista nahda nenan valiseinan

takaosa. (Jarvensivu 2018, 10.)

Suulakihalkio voi esiintya myos piilohalkiona. Piilosuulakihalkiossa limakalvo on ehja. Sormin
tunnustellessa on mahdollista tuntea kovan suulaen etureunassa pieni lovi. Halkio voi myos
kuultaa suulaen keskilinjassa limakalvon alla. Piilohalkiossa uvula voi olla kaksi osainen,

kokonaan jakautunut kahtia tai siina voi olla vain pieni lovi. (Jarvensivu 2018, 10-11.)

Suulakihalkio suljetaan leikkauksella noin 9kk iassa. Eri keskuksissa leikkausika vaihtelee.
Leikkausika on yleensa kuudesta kuukaudesta muutaman vuoden ikaan asti. Suulakihalkio
suljetaan vapauttamalla pehmean ja kovan suulaen limakalvokielekkeet ja ompelemalla sitten
halkio kiinni. (Rautio ym. 2010, 1288.)

4  Ensitieto ja vanhempien tuentarve

4.1 Ensitiedon merkitys ja sen antaminen

Ensitiedolla tarkoitetaan sita tietoa, jolloin vanhemmille kerrotaan ensimmaisen kerran
heidan lapsensa sairaudesta tai vammasta. Ensitiedon kertominen on haastavaa niin sen
kertojalle kuin kuulijallekin. Vanhempia auttaa, kun asiat kerrotaan tietoon pohjautuen seka
myonteisesti, sivuuttamatta kuitenkaan asioita, jotka aiheuttavat huolta ja pelkoa.
Vanhemmat voivat reagoida tilanteessa eri tavalla. Kaikki ensitiedon antamisen tilanteet ovat
erilaisia, koska myos tiedon antajat ja vastaanottajat ovat erilaisia. Perheilta on saatu tietoa
heidan kokemuksistaan ensitiedosta ja sen pohjalta on voitu luoda perhelahtoinen
ensitiedonmalli, joka mahdollistaa onnistuneen ensitietotilanteen. Mahdollisimman onnistunut
ensitieto koostuu kolmesta hyvin keskeisesta tyokalusta, jotka ovat avoin vuoropuhelu,

todellinen lasnaolo ja rehellinen tieto. (THL 2018.)

Avoin vuoropuhelu on vuorovaikutusta, jossa seka vanhemmilla, etta hoitohenkilokunnalla on

oikeus tasapuoliseen puhumiseen ja kuulluksi tulemiseen. Tyontekijoilta ensitiedon antaminen
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vaatii hyvaa tilannetajua. Vanhemmat ovat erilaisia ja haluavat saada tietoa omissa
rajoissaan, toiset haluavat kaiken mahdollisen tiedon heti ja toiset taas eivat halua kuulla
kaikkea mahdollista yhdella kerralla. Valitettavasti aina ei ole mahdollista antaa kaikkea
tasmallista ja tarkkaa tietoa heti. (THL 2018.)

Todellinen lasndolo tarkoittaa sita, kun tyontekija on tilanteessa lasna kokonaisvaltaisesti
eika hanta keskeyteta, hanella ei ole kiire seuraavaan tyotehtavaan ja tilanne on kiireeton.
Tyontekija on ammatillisesti vastuussa tilanteen etenemisesta, mutta todellisessa lasnaolossa
han on lasna aitona ihmisena ja myos hanelle sallitaan tunteiden nayttaminen, esimerkiksi
itkeminen yhdessa perheen kanssa. Tyontekijan kuitenkin tulee hallita kaikki kokemansa
tunteet tilanteessa. Lasnaoloon sisaltoon kuuluu myos sanaton tuki. Ensitietotilanteessa ei
aina tarvita paljon sanoja, mutta perheen tulee silti tuntea saavansa tukea ja ettei heita
jateta yksin. Tyontekija pystyy ensitietotilanteessa viestittaa valittamista katseen,
kosketuksen ja todellisen lasnaolon avulla. Nailla voi olla myos voimaannuttava vaikutus.
Taman avulla vanhemmat saavat uskoa tulevaisuuteen. Rauhallinen lasnaolo antaa tilaa
vanhempien tunteiden lapikaymiselle ja kysymyksille, se vaikuttaa kykyyn ottaa ensitieto
vastaan, prosessoida sita ja ymmartaa, mita vamma tai sairaus tarkoittaa. Vanhempien tulee
saada rehellista tietoa hoitohenkilokunnalta. Heille tulee selvasti valittaa tieto siita, mika on
varmaa tietoa ja mita ei viela tiedeta. On tarkeaa, etta tietoa valittaessa vanhemmille
valittyy mahdollisimman selkea ja totuudenmukainen kuva siita mita tulevaisuus tuo
tullessaan. (THL 2018.)

Kaikissa ensitietotilanteissa pyritaan antamaan tietoa molemmille lapsen vanhemmille
samaan aikaan ja vastaamaan kaikkiin heidan kysymyksiinsa. Alkuvaiheessa
hoitohenkilokunnan on hyva antaa vanhemmille tietoa kirjallisena ja myos antaa luotettavien
verkkosivujen osoitteita niille, jotka ovat niista kiinnostuneita. Vanhemmat voivat pyytaa
apua lapsen vammasta tai sairaudesta kertomisessa esimerkiksi lapsen isovanhemmille. (THL
2018.)

4.2  Huuli- ja suulakihalkiolapsen vanhempien tukeminen

Huuli- ja suulakivanhempien tuen tarve on merkittava. Tieto halkiosta on mahdollisesti saatu
jo ennen lapsen syntymaa tai vasta lapsen synnyttya, mutta se voi aiheuttaa paljon erilaisia
tunteita ja kysymyksia vanhemmissa. Lapsen sairastumisen vaikutus nakyy perheessa suuresti
varsinkin, kun tieto sairastumisesta on uusi. (Mannerheimin lastensuojeluliitto 2017.) Lapsen
sairaus koettelee koko perhetta ja vanhempien huolena on jo vauvaiasta saakka lapsen
tulevaisuus. Sairaus ja sen vaatimat hoitotoimet sulautuvat pian perheen arkeen, mutta
vanhemmat tiedostavat tarkoittamattaankin lapsen sairauden jokaisessa hetkessa. Perheen
arjessa selviytyminen ja tulevaisuus aiheuttavat vanhemmille huolta. Voimavarat ovat

helposti jo arjen perusrutiinien jalkeen kaytetty. (Toija 2011, 8-9.)
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Huuli- ja suulakihalkiot ovat rakennepoikkeamia. Halkioita ei voida korjata valittomasti
vauvan synnyttya. Vanhemmille vauvan poikkeuksellinen ulkonako voi tulla suurena
jarkytyksena, varsinkin jos halkiota ei ole havaittu jo ennen syntymaa tehdyissa
ultraaanitutkimuksissa. (SUHUPO ry 2021). Tarkeiksi tukipilareiksi, joista tukea lahdetaan
hakemaan ovat perhe, ystavat ja lahipiiri, joilta vanhemmat saavat emotionaalista ja
kaytannon tukea. Vanhemmat kaipaavat myos ammattilaisten tukea. Ehdottoman tarkeassa
roolissa tuentarpeeseen vastaamisessa ovat sairaalan hoitohenkilokunta. Jatkuvuus, tiedon
antaminen, kohtaaminen ja tuttu hoitohenkilokunta ovat tarkeita yksityiskohtia.
Hoitohenkilokunnalta toivotaan tietoa lapsen sairaudesta ja tukea vanhemmuuteen seka
lapsen hoitoon. Hoitohenkilokunnalta odotetaan perheelle emotionaalisen tuen lisaksi,
kirjallista tukea ja ohjausta. Jokainen ihminen on yksilo ja kaikki ottavat tukea eritavoin
vastaan. Siina missa toinen toivoo paljon kirjallista tukea ja tietoa siita mista luotettavaa
tietoa loytyy, kaipaa toinen enemman emotionaalista tukea. Vanhemmille annettavan tuen
tulee aina vastata vanhempien yksilolliseen kokemukseen tuentarpeesta ja olla rehellista.
(Toija 2011, 10-11.)

Tiedollinen tuki tarkoittaa sellaisen informaation valittamista tuen saajalle, joka on
tarpeellista tuen saajan tilanteessa. Tarkeinta on, etta tieto liittyy olennaisesti tukea saavan
ongelmaan tai tilanteeseen. Tiedollinen tuki on monissa tutkimuksissa osoitettu hyvin
tarkeaksi ja merkitykselliseksi tuen muodoksi. Hoitotyossa tiedollista tukea on pidetty jopa
tarkeimpana tuen muotona, niin potilaiden kuin heidan omaistensakin mielesta. Tiedollinen
tuki on erityisen toimiva sellaisissa tilanteissa, joissa tiedollisella tuella on mahdollista
vahentaa epavarmuutta. Tiedollinen tuki myos auttaa hahmottamaan ongelmatilanteita
paremmin. (Mikkola 2006, 45.)

Vertaistuki tarkoittaa, etta ihmiset, jotka ovat samankaltaisessa elamantilanteessa, haluavat
jakaa omia tietojaan ja kokemuksiaan toisilleen, kunnioittavassa ymmarryksessa.
Ammattilaisten tarjoaman tuen rinnalla vertaustuella on tarkea tukimuoto. Julkisessa
terveydenhuollossa voidaan jarjestaa vertaistukea, lisaksi vertaistukea voi saada

jarjestOjen jarjestamista ensitietoryhmista, sopeutumisvalmennuskursseilta,
henkilokohtaiselta tukihenkilolta ja vertaistukiryhmista. Vertaistukitoiminta koetaan
mahdollisuutena saada tietoa, suojaa, turvaa ja ratkaisuja erilaisiin pulmiin.
Vertaistukitoiminnassa on mahdollista luoda uusia ihmissuhteita ja tata kautta myos
tukiverkostoa. Vertaistukitoimintaan osallistuminen voi luoda uusia nakokulmia,

selviytymistapoja ja auttaa lieventamaan yksinaisyytta. (Toija 2011,12.)
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4.3  Varhaisen vuorovaikutuksen turvaaminen

Vanhempien ja vauvan vuorovaikutussuhde alkaa jo odotusaikana. Mielikuvat tulevasta
lapsesta syntyvat vanhempien mielessa heti kun he saavat tiedon raskaudesta. Erilaiset
mielikuvat voimistuvat, kun vanhemmat kuulevat sikion sydanaanet ensimmaista kertaa, tai
tuntevat aidin vatsan lapi sikion liikkeita. Kohdun sisainen aistimaailma koostuu erilaisista
aanista, kuten aidin puheesta ja muista ulkopuolelta tulevista aanista ja arsykkeista.
Raskauden loppuvaiheessa sikio alkaa tallentamaan varhaisia muistikuvia, ja pystyykin
syntyessaan tunnistamaan perheenjasenten aanet. Odotusaikana syntyneet mielikuvat ovat
hyvin tarkeita, ja aitiysneuvolassa tulisi vahvistaa vanhempien mielikuvia tulevasta vauvasta
ja vanhemmuudesta. Neuvolassa on tarkea ottaa puheeksi myos vauvan syntyman jalkeinen
arki. Yanhemmat voivat silloin keskustella vauvan hoidosta ja millaisia mielikuvia siita syntyy.
Vanhemmat voivat myos pohtia, miten vauvan hoitovastuu jaetaan ja ketka ovat vanhempien
tukena, jos he tarvitsevat apua. Erilaiset lapsiperheen haasteet tulisikin ottaa vanhempien

kanssa puheeksi jo odotusaikana. (Puura, Sannisto & Riihonen, 2018.)

Varhaisella vuorovaikutuksella tarkoitetaan kaikkea mita vanhemmat ja vauva tekevat
yhdessa. Se siis kasittaa kaiken hoitotilanteista lapsen kanssa seurusteluun. Vanhemman
tehtava on vastata ja reagoida vauvan tarpeisiin niin, ettei vauvan fyysinen tai psyykkinen
hyvinvointi haavoitu. Vauva ei pysty saatelemaan omia tunteitaan tai tarpeitaan, ja on
vanhemman tehtava havainnoida ja ymmartaa vauvaa. Vuorovaikutuksessa vanhemman
kanssa, vauva oppii vahitellen kayttaytymisen seka tunteiden hallintaa ja saatelya. Vauvan
tarpeisiin vastaamatta jattaminen on psyykkiselle kehitykselle hyvin vahingollista, ja se voi
tulevaisuudessa aiheuttaa ongelmia tunnesaatelyssa ja erilaisten tunteiden kokemisessa.
Varhainen vuorovaikutussuhde vaikuttaa myos lapsen tuleviin ihmissuhteisiin, seka siihen

miten han itse toimii tulevaisuudessa vanhempana. (Puura ym. 2018.)

5  Huuli- ja suulakihalkiopotilaan hoito

5.1 Hoidon kaynnistyminen

Huuli- ja suulakihalkioiden hoito alkaa, kun synnytyssairaala tekee halkiolapsesta lahetteen
Huuli- ja suulakihalkiokeskukseen Husukeen. Ensikaynti Husukessa on lapsen ollessa 3-4 viikon
ikainen. Ensikaynti pidetaan Uudessa Lastensairaalassa vuodeosasto Avaruudessa, ja siella
vanhemmat tapaavat plastiikkakirurgin, sairaanhoitajan seka korvalaakarin. Kaynnilla
annetaan yleista tietoa halkioista ja niiden hoidosta, seka kerrotaan kaytannon asioita tulevia
hoitojaksoja varten. Vanhemmille annetaan myos mahdollisuus tutustua sairaalan osastoon ja
tulevaan hoitoymparistoon. Ensikaynnilla vanhemmat saavat myos mukaansa kansion, joka

sisaltaa kirjallista tietoa lapsen halkiotyyppiin liittyvasta hoidosta. (HUS 2021.)
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5.2 Leikkaushoidon eteneminen

Huuli- ja suulakihalkioiden hoito etenee eri ikavaiheittain, ja ensimmaisen vuoden aikana
tapahtuvia leikkauksia ovat huuli- ja suulakihalkion sulkuleikkaukset. Myohemmin tapahtuvia
leikkauksia ovat huuli-suulakihalkioissa, seka huuli-ienhalkioissa luunsiirtoleikkaus, joka
tehdaan yleensa 9-11 vuoden ikaiselle lapselle. Luunsiirtoleikkauksen yhteydessa toteutetaan
myos hampaiden oikomishoitoa. Puheenparannusleikkaus tehdaan lapselle tarvittaessa ennen
kouluikaa. Leukojen kasvuhairioiden leikkaushoito toteutetaan lapselle kasvun loputtua.
Nenan korjausleikkauksia tarvitaan seka toispuolisissa, etta molemminpuolisissa halkioissa.
Usein nenan korjausleikkauksia tarvitaan useampia, ja lopulliset ulkonakoa korjaavat

leikkaukset voidaan tehda vasta kasvun paatyttya. (HUS 2021.)

Halkioiden leikkaushoidon tavoitteena on korjata ulkonakoa seka mahdollistaa halkiolapselle
mahdollisimman hyva puhe, korvien toiminta seka purenta. Halkiolapselle merkittavimmat
korjausleikkaukset tapahtuvat ensimmaisen ikavuoden aikana, ja ne muodostavat koko
halkiohoidon perustan. (HUS 2020.) Vuoden ikaisen lapsen ulkonakoa on jo pystytty
korjaamaan merkittavasti, ja yleensa myos mahdollistettu normaali suulaen, nenan seka
huulen toiminta. Jos lapsella on pelkka huuli tai suulakihalkio, lisaleikkauksille ei aina ole
tarvetta. Huuli-suulakihalkioissa ja huuli-ienhalkioissa tarvitaan aina lisaleikkauksia, ja
leikkauksien lisaksi yleensa myos hampaiden oikomishoitoa, puheterapiaa seka korvien hoitoa.
Ensimmaisen ikavuoden leikkauksiin kuuluvat huuli- ja suulakihalkion sulkuleikkaukset.
Tarvittaessa tehtavia leikkauksia, jotka tapahtuvat myohemmin ovat: nenan ja huulen
korjausleikkaukset, luunsiirtoleikkaus, puhetta parantava kirurgia seka leukojen
kasvuhairioiden leikkaushoito. (HUS 2020.)

3-6 kk S 4-6 vuotta

Huulihalkion Suulakihalkion
sulkuleikkaus ja sulkuleikkaus
nendplastia Korvien putkitus

Puheenparannus

leikkaus

14-18 vuotta

Leuan osteotomia

9-11 vuotta 11-14 vuotta

Luunsiirtoleikkaus _Ham_paid.en.
oikomishoito ja

Nenankorjausleikkaus protetiikka Uiheieiel

korjausleikkaukset

Huuli- ja suulakihalkiopotilaan leikkaushoidon eteneminen (HUS 2021)
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5.2.1 Huuli- ja suulakihalkion sulkuleikkaus

Huulihalkion sulkuleikkaus tapahtuu lapsen ollessa 3-6 kuukauden ikainen. Huulihalkion
yhteydessa voi osalla potilaista esiintya myos ikenessa halkio, se korjataan myohemmin
luunsiirtoleikkauksen yhteydessa. Suulakihalkion sulkuleikkaus tapahtuu yleensa yhdeksan
kuukauden ikaisena, mutta leikkausika voi vaihdella tapauskohtaisesti puolesta vuodesta aina
kahteen vuoteen saakka. Suulakihalkion sulkuleikkaus tapahtuu suulaen limakalvokielekkeita
vapauttamalla ja sen jalkeen ompelemalla halkio kiinni. Suulaen pehmeiden lihasten
korjaaminen pyritaan tekemaan erityisen huolellisesti, koska sen uskotaan parantavan

puheentuottamisen onnistumista. (Rautio ym. 2010, 1288.)

Toispuolisen huuli- suulakihalkion sulkuleikkaus tapahtuu ensin neljan kuukauden ikaisena
sulkemalla huuli ja kovan suulaen halkio. Myohemmin noin yhdeksan kuukauden ikaisena
suljetaan pehmea suulaki. Leikkaus voi tapahtua myos sulkemalla ensin huulihalkio ja
myohemmassa leikkauksessa koko suulaki. On myos mahdollista etta huuli- ja suulakihalkio
suljetaan samanaikaisesti yhden leikkauksen aikana, mutta viela ei ole varmaa mika
leikkausmuoto on paras puheen kehittymisen seka leuan luustonkasvun kannalta. (Rautio ym.
2010, 1289.)

Molemminpuolisen huuli- suulakihalkion sulkuleikkaus tapahtuu samoilla periaatteilla kuin
toispuolisen huuli- suulakihalkion sulkuleikkaus. Nenan leikkaaminen on vaativaa molemmissa
tapauksissa, ja yleensa nenan korjausleikkauksia tarvitaan myohemmin nenan matalan ja
levean profiilin vuoksi. Nenan tukirakennetta voidaan korjata rustoleikkauksilla, jotka

tapahtuvat kuudesta ikavuodesta alkaen. (Rautio ym. 2010, 1289.)

5.2.2 Puheenparannusleikkaus

Halkiopotilailla voi esiintya ongelmia puheen muodostamisessa seka tuottamisessa. Puhe voi
olla epaselvaa ja honottavaa. Mita laajempi halkio on, sita vakavampia ongelmat yleensa
ovat. Normaalien refleksien saately on halkiolapselle haastavampaa, mika vaikeuttaa puheen
tuottamista. (Podlesny 2017, 6.) Vaikeudet artikulaatiossa ja fonologiassa ovat yleisia lapsilla,
joilla on suulakihalkio. Noin 50 % 3-vuotiaista suulakihalkiolapsista esiintyy eriasteisia
puheentuottamiseen tai artikulaatioon liittyvia ongelmia. (Willadsen, 2012.) Halkiolapsi pyrkii
puheessaan itse korjaamaan reflekseja, mika aiheuttaa usein enemman vahinkoa puheeseen.
Imemistilanteessa lapsi on tottunut tukkimaan halkiokohdan kielellaan, ja se voi
myohemmalla ialla vaikuttaa lapsen jokelteluun ja sen kautta puheentuottamiseen.
Puheenparannusleikkauksen tarve arvioidaan jokaisen potilaan kohdalla yksilollisesti, ja siita
paattaa potilasta hoitava hoitotiimi. Leikkaukseen paadytaan usein silloin, jos puheterapialla

ei saada riittavia tuloksia. Puheenparannusleikkaus pyritaan tekemaan ennen kuin lapsi
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aloittaa koulun. 10-30 % potilaista puhe paranee leikkauksen jalkeen. Puheessa voi kuitenkin

ikdavuoden jalkeen, ja on tarkeaa seurata puheen kehittymista siihen asti. (Podlesny 2017, 6.)

Riitta Lithoviuksen vuonna 2015 tekeman tutkimuksen mukaan puheenparannusleikkauksen
tarvitsi 21 % suulakihalkiopotilaista. Tytoilla (27 %) leikkauksen tarve oli huomattavasti
suurempi kuin pojilla (13 %). Huulisuulakihalkiopotilaat (24 %) tarvitsivat yleisimmin
puheenparannusleikkauksen kuin potilaat, joilla oli pehmean tai kovansuulaenhalkio (20 %).
(Lithovius 2015). Aiemmin puheenparannusleikkauksen menetelmana kaytettiin menetelmaa,
jossa nenanielua ahtautettiin ompelemalla takanielusta kieleke suulakeen kiinni. Tama
menetelma johti potilailla pahimmillaan uniapneaan, ja lievimmillaan kuorsaukseen. Nykyaan
puheenparannusleikkauksen ensisijaisena leikkausmenetelmana kaytetaan pehmean suulaen
pidentamista, jota kutsutaan Furlow’n-menetelmaksi. Menetelmalla nenanielun anatomia
saadaan muistuttamaan enemman normaalia, ja myos erilaiset tukkoisuusongelmat
helpottuvat leikkauksen avulla. (Rautio ym. 2010, 1289.)

5.2.3 Luunsiirtoleikkaus

Tois- ja molemminpuolisissa huuli-suulakihalkioissa, seka sellaisissa huulihalkioissa, joissa
halkio yltaa ikenen alueelle, tehdaan ienhalkikohtaan luunsiirtoleikkaus. Luunsiirtoleikkaus
tehdaan yleensa lapsen ollessa 9-11 vuoden ikainen. Luunsiirtoleikkauksella korjataan
nenanpohjan ja ienharjanteen luupuutos, ja silla myos turvataan pysyvien hampaiden
puhkeaminen. Luunsiirtoleikkauksessa luusiirteena kaytetaan usein suoliluun harjusta
irrotettua hohkaluuta. Lahes aina luunsiirtoleikkauksen yhteydessa tarvitaan hampaiden
oikomishoitoa. MyOs nenan ja huulen korjausleikkauksia voidaan toteuttaa

luunsiirtoleikkauksen yhteydessa. (Rautio ym. 2010, 1290.)

5.3 Halkiolapsen korvaongelmat

Valikorvatulehdus on hyvin yleinen huuli- ja suulakihalkiolapsilla. Valikorvatulehduksessa
valikorvassa on eritetta. Halkiolapsilla valikorvatulehdus aiheuttaa eniten muutoksia kuulossa
ja voi johtaa jopa kuulonmenetykseen. Sen hoitaminen ja ilmanvaihtoputkien asettaminen

korviin ovat hyvin tarkeita elementteja halkiolapsen hoidossa. (Lithovius 2015, 30.)

Lahes kaikille suulakihalkiolapsille kehittyy liimakorva. Liimakorva tarkoittaa, etta
valikorvaan kertyy liimamaista sitkeaa eritetta. Valikorvasta on yhteys nenanieluun
korvatorven kautta. Suulakihalkioissa korvatorven lihakset ovat kiinnittyneet poikkeavalla
tavalla, eivatka lihakset pysty toimimaan normaalisti. Valikorva ei paase ilmastoitumaan, ja
alkaa erittaa limaa. Runsaasta limanerityksesta ei ole korville varsinaista haittaa, mutta se

voi vaikuttaa heikentavasti kuuloon. Liimakorvat putkitetaan aina tarvittaessa,
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jotta lapsen kuulo pysyisi normaalina. Korvien putkitus tapahtuu pujottamalla tarykalvoon
pieni putki, joka ilmastoi valikorvaa. Korvien putkitus tehdaan yleensa
suulakihalkionsulkuleikkauksen yhteydessa. Jos lapsen kuulo on alentunut, voidaan korvat
putkittaa jo aikaisemmin. Korvissa putket pysyvat puolesta vuodesta kahteen vuoteen, ja
putoavat sitten itsestaan pois. Putkien poistumisen jalkeen korvien tilannetta seurataan, ja
jos liimakorva uusiutuu, voidaan korvat putkittaa uudelleen. Yleensa korvien tilanne
helpottuu suulaensulkuleikkauksen ja lapsen kasvun seka anatomian kehittymisen myota.
Yksilollinen vaihtelu on suurta, mutta usein korvaongelmat ovat ohi esikoulu- tai kouluikaan
mennessa. (HUS 2020.)

5.4 Hampaiston poikkeavuudet

Ville Lehtosen tekemaan tutkimukseen “Dental and otologic problems in cleft lip and palate
patients from Northern Finland: cleft associated problems” vuonna 2016 osallistui 139
halkiolasta. Tutkimukseen osallistuneita halkiolapsia hoidettiin Oulun yliopistollisessa
sairaalassa. Lapsien keski-ika oli 8.2 vuotta. Tutkimukseen osallistui 18 potilasta, joilla oli
todettu syndrooma, kuten Pierre Robin tai CATCH22. Yli neljanneksella (26.6 %) potilaista
todettiin ainakin yksi hammaspoikkeama ja 17.9 %:lla oli kaksi tai kolme poikkeamaa. Kaikista
yleisimmat hampaisiin liittyvat poikkeamat olivat yhden tai useamman hampaan puutos tai
ylilukuiset hampaat. Puutokset hampaissa ja ylilukuiset hampaat liittyivat useimmin huuli- ja
suulakihalkioon. (Lehtonen 2016, 55.)

Huuli- ja suulakihalkioihin liittyy erilaisia hampaiston poikkeavuuksia, kuten purentavirheita
ja leuan kasvuhairioita. Yleisimmin halkioiden hammaspoikkeavuudet liittyvat hampaiden
lukumaaraan, rakenteeseen, muotoon tai hampaiden puhkeamiseen. Mita laajempi halkio on,
sita enemman pysyvia hampaita tulee yleensa puuttumaan. Hampaiden hairiot ilmenevat
usein maitohampaiden sijaan pysyvissa hampaissa. Hampaiston korjaamiseksi useat
halkiolapset tarvitsevat oikomishoitoa kouluikaisena. Hampaiden oikomishoidon lisaksi
tarvitaan usein myos hammasprotetiikkaa, joilla korvataan puuttuvia hampaita proteeseilla.
(HUS 2020.)

Hampaiston ongelmiin kuuluvat myos leukojen kasvuhairiot, jotka vaativat usein
leikkaushoitoa. Purentavirheet ovat halkiolapsilla yleisia, ja sita vaikeampia mita laajempi
halkio on. Yleisimpia ongelmia esiintyy halkiokohdan hampaiden virheasennossa ja
ahtaudessa. Jos ylaleuka on vajaasti kehittynyt, voi se johtaa erilaisiin
ristipurentaongelmiin. Hammasprotetiikkaa tarvitsee vain osa halkiopotilaista.

Yleisin hammasprotetiikkaa tarvitseva on nuori, tai nuori aikuinen, jolla on ollut huuli-

suulakihalkio tai huuli-ienhalkio. Suulaen tai ikenen halkiot aiheuttavat isoimpia muutoksia
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hampaistoon ja luustoon. Hampaiden oikomishoito ja protetiikka on osa halkioiden
kokonaishoitoa. (HUS 2020.)

Halkiolapset kohtaavat monia erilaisia ongelmia liittyen hampaisiin. Hampaistoon liittyvia
ongelmia voi olla esimerkiksi oligodontia, ylimaaraiset hampaat, epamuodostuneet hampaat,
hampaiden kiillevauriot ja hampaiden kudosten vauriot. (Lehtonen 2016, 31.) Oligodontia
tarkoittaa useamman hampaan puutosta (Nissinen 2021). Toistuvien hammastoimenpiteiden
vuoksi lapsi saattaa alkaa kieltaytymaan ja vastustamaan hammastoimenpiteita, niista
aikaisemmin aiheutuneiden pelkojen ja kokemusten vuoksi. Tamanlaisessa tilanteessa
hampaiden ongelmat ja toimenpiteet saatetaan joutua suorittamaan niin, etta lapsi saa
rauhoittavaa laaketta ennen toimenpidetta tai on nukutettu toimenpiteen aikana. (Lehtonen
2016, 41.)

5.5 Halkiolapsen ravitsemus

Halkiovauvan syottamisessa on tavoitteena turvata vauvan ravinnonsaanti niin luonnollisella
tavalla, kuin mahdollista. Halkio itsessaan ei ole este suun kautta syomiselle. Vauvalle pitaa
loytaa yksilollinen ja sopiva syomismenetelma, koska halkion rakenne vaikuttaa vauvan
syomiseen. Huulihalkiovauvan kohdalla imettaminen voi olla mahdollinen. Huulihalkiossa
nenanielu sulkeutuu normaalisti ja kun vauva asetetaan halkiopuoli rintaa vasten, rinta sulkee
osan halkiokohdasta ja tukee negatiivisen imupaineen aikaansaamista suuonteloon. Levean
huulihalkion vuoksi lapsen voi olla hankalaa saada otetta rinnasta, jolloin imettaminen voi
olla hankalaa. Huuli- ja suulakihalkiolapsen imettaminen onnistuu vain harvoin. Vauva ei pysty
muodostamaan imemiseen tarvittavaa alipainetta suussaan suulaessa olevasta halkiosta
johtuen, jolloin ilma karkaa halkion kautta ulos. Halkiovauva tarvitsee aikaa syomiseen
opettelussa. (Soite 2020.)

Halkiovauvojen haasteet syomisessa aiheutuvat anatomisista tekijoista. Halkiovauvoilla
suunalueen lihakset kiinnittyvat poikkeavasti halkion reunoihin, joten suunalueen hallinnan
oppimiseen tarvitaan harjaantumista, tukea ja aikaa. Vauvaialla on tarkeaa tukea
halkiovauvoja ianmukaiseen syomismalliin, joka on imeminen. Ainoa tapa sen oppimiseen on
harjoittelu. Joissain tapauksissa vauvalle laitetaan riittavan ravitsemuksen tukemiseksi
nenamahaletku, mutta talloinkin vauvaa harjoitetaan suun kautta syomiseen. Nenamahaletku
ei ole este suunkautta syomiselle. Syomisharjoittelun kautta saadut myonteiset
syomiskokemukset auttavat vahvistamaan vanhempi-lapsi-suhdetta ja tukee lapsen
kokonaisvaltaista kehitysta. (Soite 2020.)

Vauvan ravitsemuksen tukemisessa on tarkeaa kiinnittaa huomiota perusasioihin. Asiat, jotka

vaikuttavat hyvinkin pienilta voivat johtaa imetyksen onnistumiseen. Kun aidilla on
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hyvaasento ja rento mielentila, tama viestittaa myos vauvalle tilanteen turvallisuudesta ja
silloin lapsen on helpompi saada hyva imuote. Vauvaa on hyva syottaa rauhallisella tahdilla ja
pitamalla vauvaa sylissa mahdollisimman pystyasennossa. Pystyasennossa syotetty vauva
nielee ilmaa mahdollisimman vahan, eika maitoa paase nousemaan niin herkasti nenaan.
Vauvan hyva royhtayttaminen ruokailun jalkeen on tarkeaa, koska syodessaan halkiolapsella
kertyy ilmaa vatsaan. Syottaminen on usein hidasta ja vauva syo pienia maaria kerralla,
jolloin syottovalit jaavat lyhyiksi. Halkiolapsille on suunnattu erilaisia apuvalineita syomiseen,
kun maidon saaminen rinnasta ei ole mahdollista. Apuna voi kayttaa esimerkiksi tavallista
tuttipulloa, jossa on anatomisesti muotoiltu tutti, Pigeon ja Haberman erikoistuttipulloja.
(Soite 2020.)

Halkiolapsen syottamisessa siirrytaan kiinteampiin ruokiin rauhallisella tahdilla. Ruoka
painautuu vaistomaisesti suulakea vasten syomisen aikana ja suulakihalkion takia, se nousee
nenaan. Nenan ja nenanielun limakalvot arsyyntyvat herkasti ja siita syysta lapsi saattaa
aivastella ja parskia. Soseiden ja vellien tarjoaminen aloitetaan tavalliseen tapaan 3-4
kuukauden ikaisena makuannoksina. Ruuan syonti helpottuu usein suulaen sulkuleikkauksen
jalkeen. Suulakihalkiovauvat tapaavat pienten lasten syomisasioihin liittyen noin 3 kuukauden

ikaisena aiheeseen erikoistuneen puheterapeutin. (Soite 2021.)

6  Hoitopolku huuli- ja suulakihalkiolapsen vaiheittaisen hoidon kuvaajana

Hoito- ja palveluketjut tarkoittavat asiakkaan ja palvelun tarjoajan valisten hoitotapahtumien
joukkoa. Hoitopolussa kuvataan hoidon eri vaiheet, hoidon tarpeen arviointi ja
hoitokokonaisuudet asiakkaan nakokulmasta. Hoitopolun tarkoituksena on kuvata
mahdollisimman selkeasti ja porrastetusti erilaiset tutkimukset ja hoitotoimenpiteet. Hoito ja
palveluketjuilla halutaan turvata selkea ja tarkoituksenmukainen hoitokokonaisuus eri
ammattiryhmien kesken. Hoitopolut pohjautuvat nayttoon perustuvaan tutkittuun tietoon
seka hoitosuosituksiin. Hoitopolut suunnitellaan moniammatillisessa tiimissa ja niita voidaan

julkaista erilaisissa tietokannoissa. (Pirkanmaan sairaanhoitopiiri 2021.)

Digitaaliset hoitopolut ovat uusia tapoja palvella asiakkaita. Digitaalisen hoitopolun kaytto
tukee erikoissairaanhoidon potilasta toimenpiteisiin valmistautuessa seka elamisessa
pitkaaikaisen sairauden kanssa. Digitaalinen hoitopolku on idealtaan samanlainen kuin
perinteinen hoitopolku, mutta vain sahkoisessa muodossa. Hoitopolut ovat
potilasryhmakohtaisia, ja ne sisaltavat yksityiskohtaista seka potilasryhman tarpeisiin
vastaavaa tietoa. Tiedon lisaksi hoitopolut voivat sisaltaa esimerkiksi erilaista omaseurantaa
seka kyselyita. Vaeston ikaantyessa potilasmaarat kasvavat, ja potilaiden tarpeisiin

vastaaminen vaatii jatkuvaa kehitysta ja uusia toimintatapoja. Digitaalinen hoitopolku tarjoaa
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potilaalle mahdollisuuden loytaa tietoa ja vastauksia vuorokaudenajasta riippumatta. (Sulin
2020, 6.)

Digitalisaatio auttaa edistamaan terveytta ja ehkaisemaan sairauksia. Se tukee
terveydenhuoltojarjestelmien uudistamista ja siirtymista uusiin hoitomalleihin, jotka
keskittyvat ihmisten tarpeisiin seka mahdollistavat siirtymisen sairaalakeskeisista
jarjestelmista entista yhteisopohjaisempiin ja integroituneisiin hoitorakenteisiin. Digitaaliset
tyovalineet voivat auttaa kaantamaan tieteellista tietoa ymmarrettavampaan muotoon ja sita
kautta auttaa kansalaisia pysymaan terveena. Tietoisuus mahdollistaa terveystietojen
paremman kayttamisen tutkimuksissa ja innovoinnissa, seka tukea yksilollista terveyden
edistamista, parempia terveysinterventioita ja tehokkaampia terveys- ja sosiaalipalveluita.

(Euroopan komissio 2018, 1.).

Kehityksen myota kasitykset viestinnasta ovat muuttuneet. Viestinalla verkossa

voidaan muodostaa hiljaisesta tiedosta nakyvaa ja lukijat tavoittavaa tietoa. Viestinnassa
oleellista on se, miten tietoa osaa kayttaa, prosessoida ja jakaa eteenpain. (Varhelahti &
Mikkila-Erdmann 2016, 163.) Tiedon valittaminen on viestinnan kulmakivia. Digitaalitekniikan
avulla on mahdollista valittaa tietoa nopeasti suurelle joukolle ihmisia erilaisia tietoverkkoja
pitkin. Verkkoviestinta on vaikuttavaa, koska se on ajasta ja paikasta riippumatonta.
Maksimaalisen hyodyllista viestintaa toteutetaan, kun sisalto on teknisesti toimivaa,
ajantasaista ja kohderyhmien tiedolliset tarpeet huomioonottavaa seka kayttokokemuksena

miellyttavaa ja asiakkaiden tarpeet tyydyttavaa. (Paakkonen 2018, 16.)

Tana paivana mahdollisuudet hakea tietoa netista ovat kasvaneet ja tietoa haetaankin
nopeammin kotoa kasin, kuin lahtemalla kirjastoon. SUHUPO ry:n Facebook-ryhma “Avoin
hymy” ja kotisivut tuovat yhteen huuli- ja suulakihalkio vanhempia ja aikuisia ympari
Suomen. Halusimme tehda verkkomateriaalin, koska nettisivujen ja sosiaalisen median
valityksella se tavoittaa nopeasti suuren maaran vanhempia. Verkosta loytyva materiaali on
aina saatavilla kellon ajasta riippumatta, lukija voi aina palata materiaaliin ja lukija saa
verkkosivuilta tiedon, milloin tieto on viimeksi paivitetty. Materiaali on myos aina
paivitettavissa mahdollisimman nykyaikaiseen muotoon. Verkkomateriaalin lisaksi lukija
loytaa vaivattomasti myos muuta hyodyllista ja informatiivista tietoa SUHUPO ry:n
kotisivuilta, kuten yhdistyksen yhteystiedot. Verkkoviestinnan kasvanut rooli on siirtanyt
tiedonhakua verkosta loytyvan tiedon lisaksi myos vertaistuen piiriin, jolloin esimerkiksi
Facebook ryhmassa esitetaan kysymyksia ja jaetaan hyvia vinkkeja matalalla kynnyksella.
Verkkoviestinnan ja vanhemmille saatavilla olevien verkkomateriaalien merkitys on kasvanut

ja se on nykyaikainen tapa tukea arjessa selviytymista.
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7  Huuli- ja suulakihalkiolapsen hoidon etenemisen kuvaus vanhemmille
7.1 Suomen huuli- ja suulakihalkiopotilaat ry toimeksiantajana

Opinnaytetyon toimeksiantajana toimii Suomen Huuli-suulaki-halkiopotilaat ry eli SUHUPO,
joka on perustettu maaliskuussa 1990. Yhdistyksen tarkoituksena on toiminnallaan edistaa
halkiopotilaiden hoitoa ja kuntoutusta. Yhdistys jakaa ajantasaista halkioihin liittyvaa
informaatiota verkkosivuillaan seka jarjestaa jasenilleen erilaisia koulutustilaisuuksia.
Verkkosivuillaan yhdistys jakaa perustietoa siita, mita huuli- ja suulakihalkiot ovat, ja miten
ne vaikuttavat halkiopotilaan elamaan. Verkkosivuilla ja sopeutumisvalmennuskursseilla
yhdistys haluaa tarjota vertaistukea halkiopotilaille seka heidan laheisilleen. Yhdistyksen sivut
ovat suunnattu erityisesti halkiolasten perheille, jotka hakevat tietoa esimerkiksi
halkiovauvan hoidosta ja tulevista leikkauksista. Yhdistys jakaa sivuillaan tietoa myos
halkiolapselle maksettavasta hoitotuesta ja halkiopotilaan oikeusturvasta. Yhdistyksella on
myos tukihenkiloita, jotka tarjoavat apua seka vertaistukea. Yhdistys julkaisee 1-2 kertaa
vuodessa jasentiedotteen, joka sisaltaa mm. ajantasaista tietoa halkioiden hoidosta ja
halkioperheiden kokemuksista. (SUHUPO ry 2021.)

Syksylla 2019 otimme yhteytta Suomen Huuli-suulaki-halkiopotilaat ry:hyn, ja kerroimme
heille kiinnostuksemme yhteistyosta opinnaytetyohon liittyen. Yhteistyokumppaniltamme
tiedustelimme minkalaiselle opinnaytetyolle heilla olisi tarvetta. Suomen-Huuli-
suulakihalkiopotilaat ry:lta saamamme tiedon mukaan vanhemmat, joille on syntynyt
halkiolapsi, eivat ole saaneet riittavasti tietoa halkioista tai niiden hoidosta. He toivoivat,
etta voisimme opinnaytetyollamme edistaa tata asiaa. Suomen Huuli-suulaki-ry:lla on ollut
vuodesta 2005 asti kaytossaan esite "Halkiovauvan syntyma”, jossa on kerrottu lyhyesti
perustietoa eri halkioista ja niiden hoidosta. Esitetta on aikaisemmin toimitettu
synnytyssairaaloihin, mutta nykyaan sen voi kayda itse lukemassa tai tulostamassa yhdistyksen
sivuilta. Esite on tarkoitettu halkiovauvan vanhemmille. Esite on paivitetty vuonna 2010, ja
opinnaytetyomme alkuperainen idea oli tuottaa yhdistykselle paivitetty ja laajempi versio
esitteesta. Suunnitelmamme kuitenkin muuttuivat, kun aloimme miettimaan tarkemmin tyon
toteutustapaa. Paadyimme ehdottamaan yhteistyokumppanillemme uutta ideaa, Huuli- ja
suulakihalkiolapsen hoidon etenemisen kuvausta, jossa olisi selkeasti esitetty halkiolapsen
hoidon eri vaiheet ikaryhmittain. Yhteistyokumppanimme koki hoidon kuvauksen
tarpeelliseksi, ja sen jalkeen aloitimme yhdessa suunnittelun aiheista ja teemoista, jotka

hoidon kuvaukseen haluttiin sisallyttaa.
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7.2 Huuli- ja suulakihalkiolapsen hoidon etenemisen kuvauksen suunnittelu

Opinnaytetyomme kaynnistyi alkukartoituksella, kun yhteistyokumppanimme teki
opinnaytetyomme aiheesta huuli- ja suulakihalkiolapsen hoidon etenemisen kuvauksesta
kyselyn Facebook ryhmaan ”Avoin hymy”. Ryhma on tarkoitettu kaikille halkioiden kanssa
tekemisissa oleville; perheille, sukulaisille, hoitajille seka laakareille. Ryhman jasenena on yli
1700 ihmista, ja ryhma sisaltaa keskustelua ja kommentointia elamasta seka arjesta
halkioiden kanssa. Kyselyssa vanhemmilta kartoitettiin, mitka ovat heidan mielestaan
tarkeimmat asiat, mista pitaisi saada tietoa halkiolasta odottaessa, tai kun perheeseen on jo
syntynyt halkiolapsi. Kyselyssa kartoitettiin myos, mitka asiat hoidon kuvaukseen tulisi
erityisesti sisallyttaa. Kyselyyn vastanneiden henkiloiden vastauksissa tuli ilmi erityisesti
halkiolapsen ravitsemukseen liittyvaa tiedon tarvetta kuten imetyksen onnistuminen. Myos
leikkaushoito ja siihen liittyvat asiat kuten missa ja minkaikaisena ne tapahtuvat seka
halkiolapsen erilaiset korvaongelmat nousivat vastauksissa esiin. Vastauksissa tuli myos esille,
etta hoitohenkilokunnalla tulisi olla riittavaa ja ajankohtaista tietoa halkioiden hoidosta. Osa
vastaajista koki myos, etta tietoa ja esitteita tuli lapsen synnyttya niin paljon, etta he
kokisivat tarpeelliseksi myos kevyemman esitteen, josta saisi vain tarvittavat tiedot

halkiohoidon etenemisesta.

Yhteistyokumppanimme tekeman alkukartoituksen ja heidan kartoittamansa tarpeen
perusteella syntyi kasitys asioista, jotka hoidon kuvaukseen on tarkea sisallyttaa. Osa aiheista
jouduttiin kuitenkin rajaamaan pois, jotta hoidon etenemisen kuvaus pysyisi selkeana ja
helposti luettavana. Aiheita, jotka rajasimme pois yhteisymmarryksessa toimeksiantajan
kanssa, olivat muun muassa erilaiset syndroomat, jotka liittyvat halkioon, halkiolapsen
ravitsemukseen liittyvat asiat kuten erikoistuttipullot, Kelan vammaistuen hakeminen seka
liimakorvan tietopaketti. Huuli- ja suulakihalkiolapsen hoidossa erilaiset leikkaukset ovat
keskeisessa roolissa ja kuvauksessa paadyttiin painottamaan naita. Hoidon etenemisen
kuvaukseen sisallytettiin yhteistyossa toimeksiantajan kanssa valitut leikkaukset, joita olivat:
huuli- ja suulaen sulkuleikkaukset, puheenparannusleikkaus, luunsiirtoleikkaus, nenan
korjausleikkaukset, leuan osteotomia seka ulkonaon korjausleikkaukset. Leikkausten lisaksi
hoidon etenemisen kuvaukseen lisattiin yhteistyokumppanin toiveesta myos hampaiden
oikomishoidon seka korvien putkituksen ajankohta. Huuli- ja suulakihalkiolapsen hoidon
etenemisen kuvaus haluttiin suunnata erityisesti halkiolasten vanhemmille ja siita haluttiin

selkea, informatiivinen ja visuaalinen.

Hoidon kuvauksen sisallollinen suunnittelu tapahtui tiiviissa yhteistyossa toimeksiantajan
kanssa. Kun olimme yhdessa yhteistyokumppanimme kanssa paattaneet, mitka asiat hoidon
kuvaukseen sisaltyisivat, kaytimme suunnitteluvaiheessa kehittamistyon menetelmana
Benchmarkingia. Benchmarking on englanninkielinen termi, jolla on useita suomennoksia.

Esimerkkeja eri suomennoksista on esimerkiksi vertailukehittaminen, poikittaisvertailu,
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kumppanuusvertailu ja vertailujohtaminen. Kotimaisten kielten tutkimuskeskuksen mukaan
suomalaista vastinetta sanalle "benchmark” on etsitty ja kauan. Vastineen loytaminen ei ole
helppoa, koska sen suomentaminen yhdella sanalla on haastavaa. "Benchmark”- termi viittaa
analyysimenetelmaan ja tahan viittaava termiehdotus on esimerkiksi vertailuanalyysi. (Perala
ym. 2007, 13.)

Kehittamistyo on mahdollista toteuttaa benchmarking menetelmaan hyodyntaen. Tassa
menetelmassa omaa toimintaa ja kaytantoja verrataan toisten toimintaan. Benchmarking on
laadun kehittamisen menetelma, prosessien, palveluiden ja tuotteiden suorituskyvyn
mittaamiseen ja analysointiin kehitetty jatkuva prosessi, jonka avulla voidaan tunnistaa,
ymmartaa ja soveltaa parhaimman toimintatavat ja menetelmat. (Mattila 2020, 34.)
Benchmarking on prosessi, jossa on tarkeaa ymmartaa mika on tarkeaa oman organisaation
menestykselle, ynmartaa omaa prosessia, oppia muilta prosesseilta, jotka ovat omaa
parempia ja sopeuttaa tata oppimista oman prossin kehittamiseen mahdollisimman hyvin.
(Meade 2007, 5.)

Aluksi tutkimme ja haimme tietoa erilaisista hoidon kuvauksista ja hoitopoluista seka niiden
toteutustavoista. Loysimme eri sairauksien hoitopolkuja sairaanhoitopiirien sivuilta Suomesta.
Tutustuimme myos, miten hoitopolkuja on toteutettu kansainvalisesti. Kaytimme
Benchmarking menetelmaa valitessamme vaihtoehtoiset toteutustavat hoidon etenemisen
kuvauksen toteutukselle. Lopulta rajasimme mahdolliset kuvaustavat kolmeen vaihtoehtoon,
joita olivat lyhyt video, aikajana mallinen kuvaustapa ja nettisivuille

rakennettava hoitopolku malli. Tarkoituksenamme oli rajata vaihtoehdot sellaisiin, jossa

voisimme hyodyntaa visuaalisuuttaa mahdollisimman paljon.

Esittelimme rajaamamme ideat ja toteutustavat yhteistyokumppanillemme ja kavimme
aiheesta aktiivista keskustelua niin sahkopostitse, kuin Zoom-videoviestinta palvelun
valityksella. Toimeksiantajan kanssa keskusteltuamme paadyimme siiten, etta hoidonkuvaus
tehtaisiin sahkoisena aikajanamallina PDF-muodossa, jotta siita voidaan luoda visuaalinen
kokonaisuus, jota yhteistyokumppanimme voi jakaa omilla verkkosivuillaan, se on myos

tulostettavissa ja sita on mahdollista kehittaa jatkossa vastaamaan uusia tarpeita.

7.3 Huuli- ja suulakihalkiolapsen hoidon etenemisen kuvauksen toteutus

Hoidon etenemisen kuvauksen toteuttamista varten teimme paljon taustatyota loytaaksemme
mahdollisimman selkean tyovalineen kuvauksen toteuttamiselle. Saimme erilaisia
hakutuloksia, mutta yksi tyokalu oli selkeasti paras tapa toteuttaa haluamamme. Hoidon
etenemisen kuvaus toteutettiin lopulta Microsoft Powerpoint aikajanamallia hyodyntaen.

Aikajanamallin avulla hoidon kuvauksesta saatiin selkea, informatiivinen ja visuaalinen.
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Hoidon etenemisen kuvaus rakentui huuli- ja suulakihalkiolapsen hoidon eri vaiheista
ikaryhmittain. Hoidon etenemisen kuvauksesta huuli- ja suulakihalkiolapsen vanhemmille tuli
4-sivuinen esite, johon sisaltyi kansilehti, jossa oli yleista tietoa huuli- ja suulakihalkioista,
hoidon etenemisen kuvaus hoitopolkuna esitettyna, hoidon etenemisen kuvaus ikavuosittain
seka tietoa ja tukea vanhemmille sivu, jossa oli esitetty toimeksiantajan, Huuli- ja

suulakihalkiokeskus Husuken kotisivut, seka vertaistukiryhman Avoin hymyn Facebook-sivu.

Hoidon etenemisen kuvaus alkaa kansilehdella toimeksiantajan toiveesta, jotta kuvaukseen oli
mahdollista liittaa yleista tietoa halkioista ja kuva halkiolapsesta. Kansilehdesta haluttiin
tehda lamminhenkinen ja rohkaiseva. Varsinainen hoidon eteneminen esitettiin
hoitopolkumallisesti alkaen lapsen ensimmaisesta kaynnista huuli- ja
suulakihalkiokeskuksessa. Sen jalkeen esitettiin ensimmaiset leikkaukset: huuli- ja
suulakihalkion sulkuleikkaus. Seuraavaksi hoitopolussa esiteltiin 3-vuoden ikaisena tapahtuva
maaraaikainen tarkastuskaynti, puheenparannusleikkaus ja 9-11-vuotiaana tapahtuva
luunsiirtoleikkaus, seka viimeisena 14-18-vuotiaana tapahtuvat ulkonaonkorjausleikkaukset.
Keskitymme hoidon etenemisen kuvauksessa erityisesti lapsen hoidon etenemiseen ja tasta
syysta kuvaus paattyy, kun lapsi on 18- vuotias. Hoidon etenemisen kuvauksen toisella sivulla
samat asiat esitettiin aikajanatyyppisesti, etta eri ikavuosina tapahtuvat leikkaukset olisi

helpompi hahmottaa.

Hoidon etenemisen kuvauksen loppuun lisattiin tietoa ja tukea vanhemmille sivu, joka sisaltaa
toimeksiantajan ja Huuli- ja suulakihalkiokeskus Husuken internetsivujen yhteystiedot. Lisaksi
sivulle lisattiin linkki vertaistukiryhmaan Avoin hymy, joka toimii Facebookissa. Hoidon
etenemisen kuvauksen ulkoasu ja varit toteutettiin toimeksiantajan toiveiden mukaisesti

vihrealla ja keltaisella.

Luonnosteltuamme hoidon etenemisen kuvauksen, pyysimme toimeksiantajalta sahkopostitse
palautetta sen sisallosta ja ulkoasusta. Toimeksiantajalle kerrottiin, etta sisaltoa voidaan
muuttaa tarvittaessa. Hoidon kuvauksen arvioivat Suomen Huuli-suulaki-halkiopotilaat ry:n
opinnaytetyon yhteyshenkilo ja yhdistyksen hallituksen jasenet. Alustavan palautteen jalkeen
yhteyshenkilo pyysi korjaamaan syntyneiden halkiolasten maaran 120 lapsesta, noin 100:n
huuli- ja suulakihalkiolapseen. Yhteyshenkilon arvioi, etta tana paivana oikeampi arvio
halkiolapsien syntyvyydesta olisi 100 syntynytta huuli- ja suulakihalkiolasta vuodessa, mutta
tarkkaa arviota ei ole, koska esimerkiksi Oulun Yliopistollinen sairaala ei heidan mukaansa
julkaise tarkkaa tietoa syntyneista halkiolapsista. Lisaksi hoidon kuvaukseen pyydettiin
lisaamaan, etta myos Oulun Yliopistollinen sairaala (OYS), toteuttaa halkiolasten leikkauksia
ja hoitoa, ja se olisi myos hyva mainita Husuken lisaksi. Alun perin hoidon kuvauksessa luki,
etta ensimmainen halkiolapsen maaraaikainen tarkastuskaynti Husukessa on 2-vuotiaana.
Yhteistyokumppani pyysi korjaamaan, etta ensimmainen kaynti halkiolapsilla on vasta 3-

vuotiaana. Lisaksi pyydettiin tarkentamaan, etta hoidon kuvauksen seka aikajanan
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iat/ikahaarukat tasmaavat toisiinsa. Viimeisella sivulla olevia nettisivu-linkkeja pyydettiin
korjaamaan niin, etta niissa nakyisi myos tarkat osoitteet, koska vaikka hoidon kuvaus tulee
sahkoisena SUHUPO ry:n sivuille, osa voidaan jakaa tulostettuna. Kaikki korjaukset

toteutettiin toimeksiantajan pyyntojen mukaisesti.

7.4 Huuli- ja suulakihalkiolapsen hoidon etenemisen kuvauksen arviointi

Huuli- ja suulakihalkiolapsen hoidon kuvaus arvioitiin lahettamalla toimeksiantajalle
sahkoinen palautekysely. Laadullisessa eli kvalitatiivisessa tutkimuksessa pyritaan
ymmartamaan tutkimuksen kohteena olevaa ilmiota tutkittavien henkiloiden nakokulmasta.
Laadullisessa tutkimuksessa ollaan kiinnostuneita tutkittavien henkildiden ajatuksista,
tunteista seka kokemuksista tutkittavaa asiaa kohtaan. Laadullisella tutkimuksella pyritaan
tuottamaan yksityiskohtaista seka rikasta tietoa erilaisista asioista tai ilmigista. (Juuti &
Puura, 2020.) Valitsimme kvalitatiivisen tutkimusmenetelman, koska se antoi meille
mahdollisuuden kohdistaa tiedonkeruu pienelle joukolle ihmisia, ja sen avulla pystyimme
saamaan syvallisempaa ja tarkempaa palautetta hoidon etenemisen kuvauksesta. Hoidon
etenemisen kuvaus on kohdistettu huuli- ja suulakihalkiolasten vanhemmille, joten koimme
etta juuri Suomen Huuli-suulaki-halkiopotilaat ry:n hallituksen jasenet ovat asiantuntevia
ihmisia arvioimaan hoidon etenemisen kuvaus, koska he ovat kaikki itsekin huuli- ja

suulakihalkiolasten vanhempia.

Kyselytutkimus on tapa, jolla voidaan kerata tietoa esimerkiksi ihmisten toimintavoista,
mielipiteista seka arvoista. Kyselytutkimuksessa tutkija esittaa erilaisia kysymyksia
vastaavalle henkilolle kyselylomakkeen valityksella. Kyselylomake on mittausvaline, joka
soveltuu erilaisiin mielipidetiedusteluihin ja palautemittauksiin. Kyselylomakkeen vastaukset
voidaan esittaa avoimesti eli, silloin vastaaja voi vastata kysymykseen vapaamuotoisesti.
Suljettu kysymys tarkoittaa sita, etta vastaukset on esitetty lomakkeessa valmiiksi.
(Vehkalahti 2019, 11.) Kyselylomake toteutettiin avoimina kysymyksina, jotta saisimme
mahdollisimman yksityiskohtaista palautetta hoidon etenemisen kuvauksesta. Myos
mahdolliset kehittamisehdotukset olisi helpompi tuoda ilmi avoimilla kysymyksilla.
Kyselytutkimus toteutettiin lahettamalla toimeksiantajalle sahkdinen palautekysely (Liite 1).
Palautekysely luotiin Google Forms-verkkosovelluksen kautta. Kysymyksia oli yhteensa viisi, ja
ne koskivat huuli- ja suulakihalkiolapsen hoidon etenemisen kuvauksen ulkonakoa ja
yleisilmetta, sisaltoa, informatiivisuutta, hyodyllisyytta seka kokonaisuutta. Sahkoista
palautekyselya kayttamalla tulosten analysointi on helpompaa ja nopeampaa. Kyselyn

lahettamisesta sovittiin ennalta toimeksiantajan kanssa.

Sahkoinen palautekysely lahetettiin Suomen Huuli-suulaki-halkiopotilaat ry:n yhteyshenkilolle,

joka toimitti palautekyselyn linkin muille hallituksen jasenille. Yhteyshenkilolle esitettiin
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toive, etta vahintaan viisi hallituksen jasenta vastaisi palautekyselyyn. Vastausaikaa annettiin

seitseman paivaa. Vastaukset palautuivat anonyymisti opinnaytetyon tekijoille.

Ensimmaisessa kysymyksessa tiedusteltiin vastaajan mielipidetta hoidon etenemisen
kuvauksen yleisilmeesta. Toisessa kysymyksessa kysyttiin vastaajan mielipidetta sisallon
laadusta ja jaottelusta. Kolmas kysymys koski sisallon informatiivisuutta. Neljannessa
kysymyksessa vastaajalta kysyttiin millaista lisaarvoa hoidon etenemisen kuvaus tuo Suomen
Huuli-suulaki-halkiopotilaat ry:lle seka huuli- ja suulakihalkiolasten vanhemmille. Viimeinen
kysymys koski hoidon etenemisen kuvauksen kokonaisuuden arviointia, seka sita vastasiko se

toimeksiantajan odotuksia.

Kyselyyn vastasi yhteensa viisi henkiloa Suomen Huuli-suulaki-halkiopotilaat ry:n
hallituksesta. Kaikki vastaajat antoivat tyosta positiivista palautetta. Ensimmaiseen
kysymykseen koskien tyon visuaalisuutta vastaajat kommentoivat, etta yleisilme on erittain
hyva ja raikas. Vastaajat kommentoivat myos, etta tyo nayttaa uudenaikaiselta, selkealta ja
se on hienosti yksinkertaistettu. Toiseen kysymykseen koskien sisallon laatua ja jaottelua,
vastaajat kommentoivat, etta sisalto on hyvin jaoteltu ja siina on kaikki oleellinen. Sisalto
koettiin myos hyvaksi ja tehokkaaksi. Yhdessa vastauksessa kommentoitiin, etta pienten
korjauksien jalkeen tyon jaottelu on oikein hyva. Kolmas kysymys koski tyon
informatiivisuutta. Siihen vastaajat kommentoivat, etta tyo on hyva, tarpeeksi selkea ja
ytimekas. Tyo koettiin informatiiviseksi paketiksi, mutta yksi vastaajista naki tyon myos
laajana. Neljannessa kysymyksessa koskien tyon antamaa lisaarvoa yhdistykselle seka
vanhemmille, vastaajat kommentoivat, etta tyo antaa mittavaa lisaarvoa, ja juuri tallaista
esitetta yhdistys on kaivannut. Tyo koettiin korvaamattomaksi uusille huuli- ja
suulakihalkiolasten vanhemmille. Vastauksissa tuli myos esille, etta esitteen avulla
vanhemmat tietavat mita odottaa, ja sen kautta se tuo myos varmuutta. Tyo koettiin myos
paremmaksi ja paivitetymmaksi versioksi vanhoihin esitteisiin verrattuna. Vastauksissa
korostui, etta tyo koettiin hyodylliseksi seka yhdistykselle etta halkiolasten vanhemmille.
Vastauksissa kehuttiin myos, etta tyo antaa selkean kuvan, miten hoito tulee etenemaan ja se
on helppo hahmottaa. Viimeisessa kysymyksessa vastaajat kommentoivat tyon kokonaisuutta
ja lopputulosta oikein hyvaksi ja visuaalisesti hienosti tehdyksi. Tyon koettiin vastaavan
odotuksia, ja osan mielesta tyo jopa ylitti odotukset. Yhdesta vastauksesta nousi esiin myos

tarve paivittaa yhdistyksen muut vanhemmille tarkoitetut esitteet tulevaisuudessa.

Palautekyselyn perusteella voidaan todeta, etta hoidon etenemisen kuvaus huuli- ja
suulakihalkiolasten vanhemmille koettiin tarkeaksi ja hyodylliseksi. Lopullinen arvio hoidon
etenemisen kuvauksesta huuli- ja suulakihalkiolapsen vanhemmille voidaan kuitenkin tehda
vasta myohemmin, kaytannon kokemuksen kautta. Suomen Huuli-suulaki-halkiopotilaat ry voi
arvioida muutaman vuoden paasta, millainen hyoty hoidon etenemisen kuvauksesta on ollut

huuli- ja suulakihalkiolasten vanhemmille kaytannossa.
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8  Opinnaytetyon arviointi

Ajatus tehda opinnaytetyo huuli- ja suulakihalkiopotilaista lahti yhteisesta mielenkiinnosta
aiheeseen. Aiheena huuli- ja suulakihalkiot, seka potilaan hoidon eteneminen oli meille
ennestaan melko tuntemattomia, joten halusimme selvittaa: mita halkiot ovat, miten niita
hoidetaan Suomessa ja miten vanhemmat saavat tukea. Opinnaytetyon tyostamisen
yhteydessa olemme selvittaneet vastauksia kysymyksiimme ja saavuttaneet uuden oppimista

ja ymmarrysta aiheeseen.

Opinnaytetyon tyoelamakumppani ja toimeksiantaja Huuli-suulaki-halkiopotilaat ry tarjosi
meille erinomaiset edellytykset opinnaytetyon toteutukseen. Yhteistyo sujui hyvin
toimeksiantajan nimeaman yhteyshenkilon avulla. Olimme aktiivisesti yhteydessa
yhteyshenkilomme kanssa koko opinnaytetyoprosessin ajan, ja han valitti tietoa eteenpain

myos muille hallituksen jasenille Suomen Huuli-suulaki-halkiopotilaat ry:ssa.

Opinnaytetyon tarkoitukseksi muovautui edistaa huuli- ja suulakihalkiolasten kokonaisvaltaista
hoitoa ja kuntoutusta. Tavoitteena oli lisata vanhempien tietoisuutta huuli- ja
suulakihalkiolasten hoidon etenemisesta. Tehtavana opinnaytetyossa oli kuvata huuli- ja
suulakihalkiopotilaan hoidon eteneminen vaiheittain selkeasti ja visuaalisuutta hyodyntaen.
Koimme aiheen tarkeaksi kehittamiskohteeksi yhdessa Suomen Huuli-suulaki-halkiopotilaat
ry:n kanssa, koska heilta saamamme tiedon mukaan vanhemmat, joille on syntynyt
halkiolapsi, kokevat etta he eivat ole saaneet riittavasti tietoa huuli- ja suulakihalkioiden

hoidosta.

Opinnaytetyon luotettavuus ja eettisyys perustuu siihen, etta rakensimme teoreettisen
viitekehyksen kayttamalla tieteellisia seka luotettavia lahteita. Lahteita etsimme
monipuolisesti kotimaisista ja kansainvalisista aineistoista. Lahteita valitessamme pyrimme
kiinnittamaan huomiota siihen, etta tieto olisi mahdollisimman ajantasaista. Huomasimme ja
tyomme alkuvaiheilla, etta tutkimustietoa huuli- ja suulakihalkioista oli saatavilla hyvin
vahan. Jouduimme taman vuoksi kayttamaan tyossamme myos vanhempia lahteita,
tarkistettuamme ensin, etta tieto on ajankohtaista myos tana paivana. Opinnaytetyota
tehdessamme noudatimme hyvaa tieteellista kaytantoa, tyoskentelimme vastuullisesti ja

avoimesti seka viittasimme asianmukaisesti alkuperaisiin lahteisiin.

Opinnaytetyon teoreettisen viitekehyksen rakensimme hakemalla tietoa huuli- ja
suulakihalkioista, niiden hoidosta ja erilaisista leikkauksista. Lisaksi etsimme tietoa huuli- ja
suulakihalkiolapsen hampaiston erityispiirteista, korvaongelmista seka huuli- ja
suulakihalkiolapsen ravitsemuksesta. Halusimme teoreettisessa viitekehyksessa painottaa
tutkimustietoa ja vanhempien tuen tarkeytta seka varhaisen vuorovaikutuksen turvaamista
lapsen ja vanhemman valilla. Mielestamme kokonaisuudesta tuli monipuolinen ja kattava, ja

se sisaltaa kaikki tyomme kannalta olennaisimmat asiat huuli- ja suulakihalkiolapsen
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leikkauksista ja hoidon erityispiirteista. Teoreettisen viitekehyksen rakensimme luotettavista

seka tutkituista lahteista, ja ne tukivat tuotoksen tekemista.

Huuli- ja suulakihalkiolapsen hoidon etenemisen kuvaus rakentui teoreettisen viitekehyksen
pohjalta. Kirjoitimme ensin teoreettisen viitekehyksen lahes kokonaan valmiiksi, jonka
jalkeen oli luontevaa lahtea etenemaan hoidon etenemisen kuvauksen rakentamiseen. Meilla
oli kaikki tarvittavat rakennusainekset valmiina. Hyodynsimme tyossamme Benchmarking-
menetelmaa, jota hyodyntamalla selvitimme parhaat mahdolliset tavat toteuttaa hoidon
etenemisen kuvaus. Teimme paljon taustatyota ja kartoitimme miten ja millaisen hoidon
kuvauksen rakennamme. Esittelimme yhteistyokumppanillemme erilaisia vaihtoehtoja ja
yhteistyossa lukitsimme yhden vaihtoehdoista. Taman jalkeen lahdimme asettamaan pala

palalta tietoa hoidon etenemisen kuvaukseen.

Hoidon etenemisen kuvauksesta tuli juuri sellainen kuin olimme yhteistyokumppanin kanssa
suunnitelleet. Yhteistyokumppani oli tyytyvainen lopputulokseen ja teimme vain pienia
korjauksia tyohon heidan alustavan palautteensa perusteella. Lopputulos vastasi myos meidan

tavoitteitamme kuvauksen suhteen ja olimme tekijoina tyytyvaisia lopputulokseen.

Varsinainen arviointi toteutettiin palautekyselylla. Toteutimme laadullisen eli kvalitatiivisen
tutkimuksen, jonka avulla meidan oli mahdollista saada mahdollisimman syvallista ja tarkkaa
palautetta tiivistetylta ryhmalta ihmisia. Palautekyselyssa toimeksiantajalle, selvitimme
heidan mielipidettaan huuli- ja suulakihalkiolapsen hoidon etenemisen kuvauksen
yleisilmeesta, sisallon laadusta, informatiivisuudesta, hyodyllisyydesta seka kokonaisuudesta.
Saatujen tulosten perusteella hoidon etenemisen kuvaus koettiin tarkeaksi ja hyodylliseksi,
sen yleisilme oli hyva, sisalto kattava ja se vastasi toimeksiantajan odotuksia. Opinnaytetyon
tekemisen ajan kysyimme toimeksiantajan mielipidetta teoreettisen viitekehyksen ja hoidon
kuvauksen rakenteeseen. Pyrimme huomioimaan heidan mielestaan tarpeelliset asiat niin

hyvin kuin mahdollista.

Opinnaytetyon tekijoina koemme saavuttaneemme opinnaytetydssamme kokonaisuuden, joka
vastaa asettamiimme tavoitteeseen, tarkoitukseen ja tehtavaan. Teoreettisesta
viitekehyksesta tuli kattava seka informatiivinen, ja myos hoidon kuvaus taytti
yhteistyokumppanin ja lisaksi myos meidan odotuksemme. Huuli- ja suulakihalkiolapsen
hoidon etenemisen kuvaus koettiin yhteistyokumppanin puolesta tarpeelliseksi seka
hyodylliseksi huuli- ja suulakihalkiolasten vanhemmille. Koemme, etta opinnaytetyon
tavoitteet saavutettiin, koska pystyimme luomaan huuli- ja suulakihalkiolapsen vanhemmille
selkean kuvauksen, miten huuli- ja suulakihalkiolapsen hoito etenee ikavuosittain.
Onnistuimme myos hyodyntamaan visuaalisuutta tavoittelemallamme tavalla. Uskomme etta
yhteistyokumppanimme Huuli-suulaki-halkiopotilaat ry:n avulla huuli- ja suulakihalkiolapsen

hoidon etenemisen kuvaus saavuttaa useimmat huuli- ja suulakihalkiolasten vanhemmat.
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Tulevaisuudessa olisi mielenkiintoista selvittaa miten vanhemmat ovat todellisuudessa
hyotyneet hoidon etenemisen kuvauksesta. Koemme tarkeaksi, etta huuli- ja
suulakihalkiolasten vanhempien tietoisuutta pyrittaisiin lisaamaan tulevaisuudessa.
Opinnaytetyomme pohjalta olisi myos mahdollista lahtea laajentamaan nakokulmaa ja tutkia
lisaa huuli- ja suulakihalkopotilaiden hoitoa, seka tarkentaa ja laajentaa hoitopolkua.
Tyossamme esitamme hoidon etenemisen kuvauksen vastasyntyneesta aina 18 vuoden ikaan

asti, mutta saamamme tiedon mukaan halkiopotilaan hoito jatkuu paljon kauemmin.

Huuli ja suulakihalkiot voivat aiheuttaa vanhemmille monia eri tunteita, ja silloin tieto siita
miten asiat tulevat etenemaan auttaa vanhempia kasittelemaan asiaa. Tana paivana on
mahdollista hakea tietoa nopeasti kehittyneen teknologian avulla, mutta koemme, etta
ammattilaiselta saatua yksilollista, luotettavaa ja informatiivista tietoa ja tukea ei ole
mahdollista korvata. Toivomme, ettei kukaan halkiolapsen vanhempi jaa yksin kysymyksien

kanssa, koska halkiohoito ja vertaistuki ovat Suomessa ensiluokkaista.
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Liite 1: Palautekysely.

Huuli- ja suulakihalkiolapsen hoidon
etenemisen kuvaus

Olemme toteuttaneet opinnaytetyona huuli- ja suulakihalkiolapsen hoidon etenemisen
kuvauksen. Pyydamme teita osallistumaan sen arviointiin.

Toivomme etta voisitte vastata palautekyselyyn maanantaihin 15.2.2021 mennessa.
Kiitos jo etukateen vastauksestanne!

Ystavallisin terveisin,
Laurea-ammattikorkeakoulun sairaanhoitajaopiskelijat Sara Hellstrém ja Saara Sivén

*Pakollinen
1.

Mika on mielipiteesi huuli- ja suulakihalkiolapsen hoidon etenemisen kuvauksen
yleisilmeesta? *

2.

Mika on mielipiteesi huuli- ja suulakihalkiolapsen hoidon etenemisen kuvauksen sisallon
laadusta ja jaottelusta? *

3.

Mita mielta olet informatiivisuudesta huuli- ja suulakihalkiolapsen hoidon etenemisen
kuvauksessa? *

4.

Mita lisaarvoa huuli- ja suulakihalkiolapsen hoidon etenemisen kuvaus tuo huuli- ja
suulakihalkiolasten vanhemmille seka yhdistyksellenne? *

5.

Mita mielta olet huuli- ja suulakihalkiolapsen hoidon etenemisen kuvauksesta

kokonaisuutena ja vastasiko se odotuksianne? *



Liite 2: Huuli- ja suulakihalkiolapsen hoidon etenemisen kuvaus.

Lampimét onnittelut pienestd ihmeesta ja avoimesti
hymyilevasta vauvastal

Tiesitko, ettd Suomessa syntyy joka vuosi noin 100 huuli- ja suulakihalkiolasta. Halkiot
ovat yleisimpia rakennepoikkeamia ja ne voidaan korjata leikkaushoidolla. Halkiot jaetaan
kahteen padryhméan: huulihalkioihin, joihin saattaa liittya suulakihalkio, seka
suulakihalkioihin. Halkiotyypista riippuen hoito vaihtelee. Halkioiden hoito Suomessa on
korkeatasoista ja laadukasta. Polikliininen hoito on valtakunnallisesti keskitetty Huuli- ja
suulakihalkiokeskus HUSUKEen, ja leikkaushoito tapahtuu Uudessa Lastensairaalassa.
Mybs Oulun Yliopistollisessa sairaalassa (OYS), tehddan halkiolasten leikkauksia ja
hoitoja.

Teille on varmasti herannyt paljon kysymyksid, miten lapsenne hoito tulee etenemdén ja
milloin leikkaukset tapahtuvat. Olemme tehneet halkiolapsen vanhemmiille suunnatun
hoidon etenemisen kuvauksen, johon on koottu huuli- ja suulakihalkiolapsen hoidon
eteneminen vaiheittain. Hoidon etenemisen kuvaus on suuntaa antava ja jokaiselle
lapselle tehd&én aina yksildllinen hoitosuunnitelma.

Su—— Toivomme ettet j&& yksin kysymyksiesi kanssa. Muistathan, etté voit aina ottaa yhteytta
Huuli- ja suulakihalkiokeskus HUSUKEen tai SUHUPO ry:n tukihenkilihin. Liity myds
Facebookissa toimivaan vertaistukiryhmésn Avoin hymy!

SU
FWHU Suomen Huuli-suulaki-
PO halkiopotilaatry

O Ensikiynti Huuli- ja suulakihalkiokeskus

HUSUKESssa lapsen ollessa 3-4 HUULI- JA
B T SUULAKIHALKIOLAPSEN
" Holdon swmitelu HOIDON ETENEMINEN
() 3-6 kuukauden ikiisenid 2 9-10 kuukauden ikdisens
huulihalkion sulkuleikkaus M suulakihalkion sulkuleikkaus
* leiauksossahulibalkio *  Loikiauksen yhteydessi tehcéia
sulj.etaan ja tarylttae:wa nenaa myés korvien putkitus
korjataan (Nengplastia) tarvittaessa
9 3-6 vuoden ikiisena Q 3-wuoden ikiisend ensimméinen
)m\ a puheenparannusleikikaus % mésiriaikainen tarkastuskéynti
tarvittaessa HUSUKEssa
*  Puheterapiaa kdytetddn ensisijaisena +  Tarkastuskdynnit toteutetaan kahden
N hoitomuotona vuoden valein 18- ikivuoteen asti
©_9.11 vuoden ikiisend luunsiirtoleikkaus O 14-18 vuoden ikiisend
[[:_E : "Ei”.‘alml , korjataan luunpuutos ﬂ korjausleikkauksia tarvittaessa
T e yhteydessi tarvitaan yleensi myds |.|.| Leuankorjausleikiaus
FWHU Suomen Huuli-suulaki- hampaiden oikomishoitoa * Nenéin korjausleikkaus

PO halkiopotilaatry »  Ulkon&on korjausleikkaukset
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HUULI- JA SUULAKIHALKIOLAPSEN HOIDON ETENEMINEN
IKAVUOSTTAIN

%
O O O O O
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Huulihalkion Suulakihalkion Puheenparannus- Luunsiirtoleikkaus Hampaiden Leuankorjausleikkaus
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Nendn Korvien putkitus protetiikka korjausleikkaukset
korjausleikkaus
SU
FWHU Suomen Huuli-suulaki-
PO halkiopotilaat ry
Tietoa ja tukea vanhemmiille:

Suomen Huuli- suulaki- halkiopotilaat ry
www.halkiofi

Huuli- ja suulakihalkiokeskus HUSUKE
ilaalle/ sairaalat- ja- toimipisteet/ t oolon- sairaala/ huuli- ja-
suulakihalkiokeskus- husuke

Facebook- tukiryhmé Avoin hymy
www.facebook.com Ryhmé: Avoin hymy
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