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Opinndytetyd on osa Laurea ammattikorkeakoulun ja Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopii-
rin HYKS Operatiivisen tulosyksikon laadunkehittamishanketta vuosina 2007-2012. Opinnayte-
tyon aihe on suulakihalkiovauvan ravitsemuksen erityispiirteet, johon siséltyy saatu tieto hal-
kiosta ja halkion vaikutuksista sydmiseen seka turvallisen kiintymyssuhteen kehittyminen.
Opinnadytety0 koostuu teoreettisesta viitekehyksesta sekd teemahaastatteluista. Haastattelu-
jen avulla syvennetaan tietoa siita, mita saadaan kirjallisuudesta. Opinndytetyon tarkoitukse-
na on tuottaa lisdé tietoa siitd, minké&laista ensitietoa vanhemmat ovat halkiosta saaneet,
minkalaista ohjeistusta vanhemmat ovat saaneet suulakihalkiovauvan syottamisesté ja kuinka
aidit ovat kokeneet vuorovaikutuksen kehittyneen vauvan kanssa.

Tavoitteena on kuvata suulakihalkiovauvan saaneiden aitien kokemuksia tutkimustehtévien
aiheista. Tutkimustehtavien aiheet ovat aidin kokemukset perheen saamasta tiedosta ja tues-
ta, aidin kokemukset vauvan syéttamisesté seka aidin kokemukset &idin ja vauvan varhaisen
vuorovaikutuksen kehittymisestéd. Tavoitteena on, etta opinnaytetydsta hyotyisivat seka suu-
lakihalkiovauvan saaneet perheet etta heidan kanssaan tyoskenteleva hoitohenkildkunta. Suu-
lakihalkio tulee aina yllatyksen& perheelle, koska sita ei voida havaita sikidaikaisissa ultrada-
nitutkimuksissa. Talldin perhe ei ole valmistautunut etukateen halkion tuomiin haasteisiin.

Opinndytetydn teoriaosuudessa tuodaan esiin tietoa halkioista, muun muassa niiden syntymi-
sestd ja vaikutuksista kehitykseen. Tydssa kerrotaan myds vauvan ravitsemuksesta; imetykses-
ta seka halkiovauvan sydttamisesta seka siitd minkalaista hyvan ensitiedon tulisi olla ja miten
se vaikuttaa tiedon saajaan. Tydssa kaydaan lapi myos vuorovaikutuksen kehittymista aidin ja
vauvan valilla, silld imetysté on pidetty yhtend tarkeéana tekijana vuorovaikutussuhteen syn-
tymisessa.

Haastatteluissa korostui ensitiedon merkitys ja tarkeys. Aidit kokivat ensitiedon olleen heik-
koa ja saamansa tuen olleen sen takia puutteellista. Aideille jai tunne siit4, ettei kukaan syn-
nytyssairaalassa tiennyt asiasta tarpeeksi, jotta olisi jonkinlaista ohjausta voinut antaa. Oikea
tieto ja tuki tuli vasta Husuken yhteydenoton myota. Aidit olivat ajatelleet imettavansa vau-
vaansa ennen halkion toteamista. Kahta aitia ohjattiin imettaméaan halkion toteamisen jal-
keenkin. Vauvojen painot myos laskivat normaalia enemman puutteellisen ravinnon saannin
vuoksi. Aidit eivat kokeneet imetyksen puuttumisen vaikuttavan negatiivisesti kiintymyssuh-
teen laatuun tai kehittymiseen. Kaksi &itia koki kiintymyssuhteen kehittyvan jopa paremmin
imetyksen puuttuessa tai siitd luovuttaessa.

Asiasanat, suulakihalkiovauva, ravitsemus, vuorovaikutus ja ensitieto
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This thesis is part of the quality improvement project between Laurea University of Applied
Sciences as well as Helsinki and Uusimaa hospital district (HUS) HUCH operative department
during the years 2007- 2012. The topic of the thesis is special characteristics concerning the
cleft palate baby’s nutrition management, which includes the information on cleft palates, as
well as their effects on feeding and the development of secure attachment. The thesis in-
cludes a literature review and theme interviews. The interviews define the information that
is received from the literature. The purpose of this thesis is to provide more information on
the first information that parents have received about cleft palates, what kind of instructions
they have received of the nutrition of a cleft palate baby and how mothers have experienced
the development of interaction with the baby.

The goal of this thesis is to describe the experiences of the mothers who have had a cleft pal-
ate baby using the topics of our research tasks. The topics of our research tasks are the
mothers’ experiences of the information and support received the mothers™ experiences of
feeding the baby and the mothers’ experiences of the early interaction between the mother
and the baby. The goal of this thesis is that the families with a cleft palate baby and the
medical staff who work with these families could benefit from the thesis. A cleft palate al-
ways comes as a surprise, because it cannot be seen in fetal ultrasound examination. Thus the
families cannot prepare for the challenges brought by the cleft palate beforehand.

The theoretical part of the thesis contains information about cleft palates; how cleft palates
are born and how they affect the baby's development. There is also information about the
baby's nutrition, breastfeeding and about the cleft palate baby's feeding. The authors exam-
ined what is good first information and how the information affects the recipient. There is
also a section concerning the development of interaction between mother and her baby, be-
cause breastfeeding has been considered to be one of the factors in the development of the
interaction.

The importance of the first information was emphasized in the interviews. The mothers felt
that the first information was inadequate and because of that the support received was also
inadequate. The mothers felt that no one in the maternity hospital knew enough so that they
could have provided any guidance. The right information and support was given by The Finn-
ish Cleft Lip and Palate Centre (HUSUKE). Before the cleft palate had been found all the
mothers thought that they would breastfeed the baby. Two of the mothers were told to
breastfeed even though it was not possible. The babies™ weights also dropped more than the
normal weight loss because of the lack of nutrition. The mothers did not feel that the lack of
breastfeeding would have affected negatively the attachment with the baby. Two mothers
felt that the attachment with the baby developed even better when there was no breastfeed-
ing or when they decided to stop breastfeeding.

Keywords: cleft palate baby, nutrition, interaction, first information
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1 Johdanto

Huuli-suulakihalkio on yleisin synnynndinen epamuodostuma kasvojen alueella (Rautio 2010).
Vuosittain Suomeen syntyy noin 140 lasta, joilla on jonkinlainen halkio (Huuli-
suulakihalkiokeskus HUSUKE). Halkioiden muodostumisen syyt ovat useimmiten tuntematto-
mia, mutta halkiot muodostuvat sikion kehityksen alussa, ensimmaisen raskaus kolmanneksen
aikana. Perintdtekijat ovat kuitenkin tarkedssa osassa halkioiden synnyssa. Raskaana olevan
naisen elintavat ja ruokailutottumukset eivat merkittévasti vaikuta halkioiden syntymiseen.
Useimmat halkiot periytyvat monitekijaisesti, jolloin halkioiden syntyyn on osuutta perinttte-
kijoilla seka ulkoisilla tekijoilla. Jos perheessa on lapsi, jolla on suulakihalkio, on tulevien
lasten riski saada halkio 2 %. (Ala-Mello 2010.)

Tama opinnaytety® on osa Laurea-ammattikorkeakoulun ja Helsingin ja Uudenmaan sairaan-
hoitopiirin HYKS Operatiivisen tulosyksikdn laadunkehittamishanketta vuosina 2007-2012. Ku-
vassa 1 on havainnollistettu opinnaytetyon sijoittuminen hankkeeseen. Opinnaytety6 koostuu
teoreettisesta viitekehyksesté ja haastatteluista aiheena suulakihalkiovauvan ravitsemuksen
erityispiirteet, johon siséaltyy myés ensitieto sekd vuorovaikutuksen kehittyminen. Tarkoituk-
sena on syventaa aikaisemmista tutkimuksista, kirjallisuudesta sekd Husuken hyvéksi koetuista
kaytanteista saatu tietoa teemahaastatteluilla, jotka tehdaan kolmelle suulakihalkiovauvan
saaneelle didille. Kirjallisuus ja haastattelut tukevat toinen toistaan, silla hoitotydn oppikir-
jJoista tietoa aiheesta l6ytyy niukasti ja artikkeleita seka tutkimuksia on vahan. Haastattelui-
hin haettiin luvat Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin HYKS-sairaanhoitoalueen opera-

tiivisesta tulosyksikosta.

Opinndytetydn tarkoituksena on tuottaa liséa tietoa imevaisikaisten suulakihalkiovauvojen
ravitsemuksesta aitien kokemuksien pohjalta. Haastatteluissa keskitytaan aidin kokemuksiin,
jotka pohjautuvat siitd, kun hén ei pysty vauvaa imettamaan, ja siitd, kuinka hanta on vauvan
ravitsemuksen onnistumisessa tuettu ja ohjattu. Aitien kertomusten kautta perehdytaan myos

aidin ja vauvan valisen vuorovaikutuksen kehittymiseen.

Opinndytetydn projektiymparistd on Huuli-suulakihalkiokeskus, HUSUKE. Husuken vuodeosasto
sijaitsee To016n sairaalassa Helsingissa osoitteessa Topeliuksenkatu 5. Husuke kuuluu HYKSin

Operatiivisen tulosyksikkdon ja se toimii tukielinkirurgian alaisuudessa. Husukeen on keskitet-
ty huuli- ja suulakihalkiopotilaiden ja kraniofakiaali-epamuodostumapotilaiden tutkimus, hoi-
don suunnittelu ja seuranta sosiaali- ja terveysministerion vuoden 1996 paatdksen mukaisesti.
Husukessa on seka poliklinikka ettd vuodeosasto. Husukessa hoidetaan lahes kaikki Suomessa

leikattavat huuli-suulakihalkiot. (Huuli-suulakihalkiokeskus HUSUKE.) Husuken liséksi halkipo-

tilaita hoidetaan Oulun yliopistollisessa keskussairaalassa, OYS (Halkiohoidon keskittaminen



2004). Pohjoismaista vain Tanskassa on Husukea suurempi huuli-suulakihalkiokeskus. (Huuli-
suulakihalkiokeskus HUSUKE).

Tybelaman yhteyshenkilona téssa opinndytetydssa toimii Husuken vuodeosaston osastonhoita-
ja Ulla Elfving-Little. Koulun puolelta opinndytety6ta ohjaavat lehtorit Hannele Moisander ja
Hellevi Pelto-Huikko. Projektin suunnittelu alkoi huhtikuussa 2011, kun Tiinamaria Eklund sai
lehtori Hannele Moisanderilta opinnaytetyon aiheen liittyen vauvoihin, joilla on syntyessaan
jonkin asteinen huuli-suulakihalkio. Tiinamaria paatti kuitenkin aloittaa tyén tekemisen vasta
syksylla 2011, jolloin Sannamari Veito tuli projektiin mukaan. Projekti kdynnistyi 4.10.2011
tapaamisella Husukessa. Laurean edustajina tapaamisessa olivat lehtori Hannele Moisander ja
opiskelijat Tiinamaria Eklund ja Sannamari Veito. Husukesta tapaamisessa oli osastonhoitaja

Ulla Elfving- Little, joka kertoi meille osaston toiminnasta ja potilaista.

Laurea-ammattikorkeakoulu ja HYKS operatiivisen tulosyksikon
laadunkehittamishanke 2007-2012

HYKS operatiivinen Laurea-ammattikorkeakoulu
tulosyksikko

Tukielinkirurgia

Tikkurilan yksikko

Husuke
Osastonhoitaja Terveydenhoitajaopiskelija Terveydenhoitajaopiskelija
Ulla Elfving-Little Sannamari Veito Tiinamaria Eklund

Onnistuuko imetys?
- ensitiedon merkitys suulakihalkiovauvan
ravitsemuksessa

Kuva 1: Opinndytetyon sijoittuminen hankkeeseen

Suulakihalkiovauvoista l6ytyy jonkin verran yleista tietoa eri teoksista ja tietokannoista. Sa-

nahaulla suulakihalkio I16ytyy muun muassa Lindan, yliopistojen yhteistietokannan kautta nelja



hakutulosta, Medic kotimaisen terveystieteiden viitetietokannan kautta 59 hakutulosta ja

Googlen Scholarin kautta 47 hakutulosta.

2 Synnynnaiset halkiot suun alueella

Halkioita on montaa eri muotoa. Halkio voi olla huuli-ienhalkio, huulihalkio ja huuli-
suulakihalkio tai suulakihalkiot. Halkio voi myds olla sekamuotoinen, jolloin se koostuu kah-
desta erillisesté halkiosta. Halkioista kerrotaan tarkemmin seuraavassa, muun muassa niiden

synnysta, yleisyydesta ja jaottelusta.

2.1 Normaali suuontelo

Suuontelon katto on enimmakseen kovaa suulakea, joka on paaasiassa yléleukaluuta. Suuonte-
lon takakolmannes on pehmeaa suulakea, joka muodostuu sidekudoksesta ja poikkijuovaisista
lihaksista. Pehmeén suulaen paassé, suuontelon takaosassa, on keskella uloke, joka on nimel-
taan kitakieleke, uvula. Kun ihminen nielee, siirtyy pehmea suulaki ylospain sulkien nendonte-

lon ja nielun valisen aukon. (Bjalie, Haug, Sand, Sjaastad & Toverud 2007: 331.)

Ylaleuka ja suulaki muodostuvat kolmesta osasta, kahdesta suulaen puoliskosta seka kol-
miomaisesta etukappaleesta, premaksillasta. Suulaen puoliskot, nenén valiseinan alareuna
seka premaksilla kasvavat yhteen. Premaksilla yhdistyy nenan véliseinaan suulaen puolella.
Pienta reikaa suulaen etuosassa, liittymakohta premaksillan ja suulaen puoliskojen valilla,
kutsutaan foramen incisivumiksi. Foramen incisivumilla on tarke& merkitys kun luokitellaan

halkioita. (Saarinen 1998: 33.) Suulaen anatomiaa havainnollistetaan kuvassa 2.

yvlahuuli

premaksilla

foramen
incisivum

suulaen
puoliskot

Kuva 2: Suulaen anatomia



2.2 Halkioiden synty

Halkioiden synty syista ei ole varmaa tietoa, mutta niiden syntymiseen arvellaan olevan
osuutta useilla perintdtekijoilla seké ymparistdtekijoilla. Naiden syiden pohjalta halkioiden
syntytapa kuvataan sanalla monitekijainen. Naiden monitekijaisten kehityshairididen taustalla
arvellaan olevan usean perintotekijan yhdistelma, joka vaikuttaa samaan suuntaan, ja jonka

ilmenemiseen tarvitaan vield ehka ulkoinen tekija. (Kere 1998: 27-28.)

Suulaki- ja huuli-suulakihalkiot syntyvat ensimmaisen raskauskolmanneksen aikana eli sikion-
kehityksen alkuaikoina. Sikion suulaki on koko pituudeltaan sulkeutunut kahdennellatoista
raskauviikolla. Raskausviikoilla seitseman ja kahdeksan aiheutuu herkimmin suulaen kehitys-
hairidita ja yhdeksannen raskausviikon jéalkeen ulkoiset tekijat eivat enaa vaikuta suulaen
kehitykseen. Raskauden alkukolmanneksen aikana syntyvat useimmat elimiston rakenteet
sekd epamuodostumat, jos sattuu virheita kehityksessa. (Kere 1998: 26.) "Kaikista halkioista
3-8 %:n tiedetddn johtuvan yhden yksittaisen perintdtekijan virheesta tai perintdaineksen

haviamisesta tarkeésta kohdasta perimaa” (Kere 1998: 28).

Sikion kehityksen aikana eri elimissa tapahtuvat kehitykset kulkevat rinnakkain. Samanaikai-
sesti tapahtuu eri muodostumisprosesseja, jotka koskevat sikion eri kehon osia. Kehityksen
saatelyaineet ohjaavat kehitysta ja samat saatelyaineet osallistuvat elinten muodostumiseen
eri puolilla kehoa. Se, etta syntyy erilaisia rakenteita eri puolille kehoa, johtuu useiden eri
saatelyaineiden suhteellisista pitoisuuksista. Myds kasvojen ja suulaen muodostumisessa on
kyse monien tekijoiden yhtaaikaisesta toiminnasta ja herkista tasapainoilmidistéa. Taman takia
yhden vaikuttajan virhe ei yleensa riité selittdmaan halkion syntya, eikd myoskaan yksittainen

tapahtuma, kuten kaatuminen tai sarkylaakkeiden kayttd. (Kere 1998: 26-27.)

Véaestossa halkioita esiintyy 1/500 vastasyntyneesta. Halkion tyyppi on tarkein uusiutumista
ennustava tekija. Jos on synnyttanyt suulakihalkiolapsen, on uusiutumismahdollisuus seuraa-
villa lapsilla 2 %, eli 1/50. Jos kyseessa on huuli- tai huuli-suulakihalkio, on uusiutumismahdol-
lisuus 4 %. Mikali halkio on kahdella ydinperheenjasenella, on uusiutumismahdollisuus tilastol-
lisesti 10 %. Suulakihalkion saaneen omien lapsien mahdollisuus saada suulakihalkio on 3 %, jos
ei ole tunnistettavissa mitdan yhden geenin mukaan periytyvaa halkiotyyppid. Huuli- tai huuli-
suulakihalkion saaneen omilla lapsilla on 4 % mahdollisuus saada halkio. Nam& luvut koskevat
sellaisia perheitd, joissa ei ole perinnéllisyysladkarin toimesta todettu sellaista oireyhtymaa,
johon voi liittya halkio. (Kere 1998: 28.)

Todella harvoin ulkoinen tekijé voidaan osoittaa halkion todennékoiseksi syyksi. Pienet kerta-
annokset alkoholia, tupakka, tavalliset sarkyladkkeet, uniladkkeet, allergialadkkeet, antibioo-

tit ja monet muut ladkeaineet eivat ole lisdnneet tutkimusten perusteella halkioiden méaaraa
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lapsilla, joiden aidit ovat kayttéaneet edella mainittuja asioita. Infektiotautien ei mydskaan
ole tutkimuksissa havaittu lisédvan halkioiden maéaraa lapsilla, joiden aidit ovat naita sairas-
taneet. (Kere 1998: 28.)

Ulkoisen tekijan on myés vaikutettava juuri oikeaan aikaan, aivan raskauden alussa, jotta se
vaikuttaisi suulaen kehitykseen. Kahdennentoista raskausviikon jalkeen mikaan infektio tai
ladkeaine ei voi ”repid auki” jo sikiélle muodostunutta huulta tai suulakea. (Kere 1998: 28-
29.)

2.3 Halkioiden jaottelu

Halkiot jaetaan kahteen paaryhmaén syntytavan perusteella. Ensimmainen ryhma siséltaa
huulihalkiot ja huuli-suulakihalkiot ja toinen suulakihalkiot. Huuli-suulakihalkioita ja suulaki-
halkioita pidetaéan erillisind epamuodostumina vaikka ne ovatkin samansukuisia. Kumpaankin
halkiotyyppiin liittyy erityispiirteitd, jotka poikkeavat toisistaan. (Hukki & Rautio 1998: 38.)

Kuvassa 3 on esimerkkeja eri halkioista.

o o b Lk
/I_/ - ) Llpgeirr lipy
[ # \

j ;'\.ra i ﬁ‘\\i Hard palaye

Soft palane

- T Lhta

Unilateral
a g

d

FRN A\ AN
j ¥ J_\:\

1 '\-.__r\_. /ﬂ 1 ..

Kuva 3: Havainnekuva eri halkiotyypeista. a on toispuolinen ja e on molemminpuolinen peh-
medan suulaen halkio. b, c ja d ovat eriasteisia toispuoleisia huuli- ja huuli-suulakihalkioita. f,

g ja h ovat molemminpuolisia huuli- ja huulisuulakihalkioita

(Beaty, Dixon, Marazita & Murray 2011.)

Halkiot jaotellaan paatyyppien lisaksi anatomisten asioiden perusteella kolmeen ryhmaan,

jotka ovat huuli-ienhalkio, huulihalkio ja huuli-suulakihalkio. Suulakihalkiot ovat omassa ryh-
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massaan. (Hukki & Rautio 1998: 38.) Huuli-ienhalkioden ja huulihalkioiden esiintyvyys on noin
15-16 % ja se ilmenee joko tois- tai molemminpuolisena ja se kasittéd joko pelkan huulen tai
ulottua hammasharjanteelle asti. Huuli-suulakihalkion esiintyvyys on noin 25 % ja se ulottuu
tois- tai molemminpuolisena huulen ja hammasharjanteen lapi kovaan ja pehmeéén suula-
keen. Suulakihalkion esiintyvyys on 59-60 % kaikista halkiotyypeista. Suulakihalkio sijaitsee
suulaen keskiviivassa ja ulottuu useimmiten kovaan suulakeen. Piilosuulakihalkio sijaitsee
limakalvon alla ja on vaikea havaita. Halkio voi olla myds kahden erityyppisen halkion seka-
muoto, joiden esiintyvyys on 7 % kaikista halkioista. Tavallisin sekamuoto on huulihalkio, jo-
hon liittyy suulakihalkio erillisend. (Hukki & Rautio 1998: 39-43; Rautio 2010.)

2.3.1  Suulakihalkiot

Suulakihalkiot voidaan jakaa anatomian perusteella tyyppiesimerkkeihin, joita ovat kaksiosai-
nen uvula, piilosuulakihalkio, pehmean suulaenhalkio, osittainen suulaenhalkio seka taydelli-
nen suulaenhalkio. (Hukki & Rautio 1998: 42-43.)

Kaksiosainen uvula voi olla ainoa 16ydés muuten normaalin nékodisessa suulaessa. Halkio voi
olla vain kahden millimetrin tai koko uvulan pituinen. Piilosuulakihalkio liittyy usein tdéhan
kaksiosaiseen uvulaan. Kaksiosainen uvulan liséksi piilosuulakihalkio tunnistetaan yleensa
vaosta, joka kulkee suulaen keskiviivassa, seka pienesta sormin tunnettavasta lovesta kovan
suulaen reunassa. Kaksiosainen uvula ei kuitenkaan liity kaikkiin piilosuulakihalkioihin, eik&

kaksiosainen uvula ole aina merkki piilosuulakihalkiosta. (Hukki & Rautio 1998: 42.)

Pehmean suulaen halkio voi kasittaa koko pehmeén suulaen tai vain osan siitd. Nakyvalta osal-
ta halkio rajoittuu kovan suulaen takareunaan, mutta luinen halkio voi ulottua pidemmalle-
kin. Téallaiset halkiot eivat ole yleensa kovin leveitd. Lapsilla voi olla suuriakin eroja suulaen

pehmytkudoksissa ja suulaki voi olla joillakin lapsilla lyhyt. (Hukki & Rautio 1998: 42.)

Osittainen eli epataydellinen kovan suulaen halkio on yleisin suulakihalkio. Halkio ulottuu
kovan suulaen puolelle, mutta ei kuitenkaan foramen incisivumiin asti. Halkiot ovat vaihtele-
van mittaisia ja levyisia. Jos halkio on limakalvon alainen, saattaa se yltaa foramen incisivu-
miin saakka. Halkion keskella nakyy usein harjanne, vomer, joka on nenan valiseindn takim-
mainen osa. Se, kuinka paljon nenan véliseinda nékyy, riippuu halkion pituudesta. (Hukki &
Rautio 1998: 43.)

Taydellinen suulakihalkio ulottuu foramen incisivumiin asti. Taydellinen suulakihalkio on
yleensa varsin leved, vaikkakin etureunasta kapea. Halkion keskelld nakyy selvasti nenan vali-
seinan takaosa. (Hukki & Rautio 1998: 43.)
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2.4  Halkioiden vaikutukset kehitykseen

Halkiot vaikuttavat myds puheen kehitykseen. Hengitysta, imemistéd, pureskelua ja nielemista
saatelevat refleksit, joiden toiminta halkiolapsella on normaalia hankalampaa. Halkiolapset
alkavat kehittdmaéan korjaavia toimintoja itselleen, koska eivat saa kielensa liikkeista nor-
maaleja kosketus- ja liikekokemuksia. Tama saattaa nékya esimerkiksi niin, etté lapsi nostaa
kielen sivulaipeen peittdméaan suulakihalkioita, koska ei saa muuten aikaiseksi imemisen vaa-
timaa alipainetasoa suuontelossa. Tamén kaltaiset korjaavat toiminnot saavat aikaan virheel-
lisid aistimuksia ja niilla on vaikutusta mydhempaéan jokelteluun ja puheeseen. (Haapanen
1998: 112- 113.)

Suulakihalkiovauvoilla on puheen kannalta puutteelliset puhe-elimet, jolloin suulaen halkion
sulkeminen kirurgisesti auttaa myds puheen tuoton selvenemiseen. Muussa tapauksessa lahes
kaikki halkiolapset honottaisivat eikd puheesta saisi selvaa. Suulaen pehmea takaosa saattaa
kuitenkin jaada toiminnaltaan puutteelliseksi suulaen kirurgisesta sulkemisesta huolimatta.

Tuolloin suulaen ja nielun yhteistoiminta ei muodostu normaaliksi. Honotus ja sille ominaiset

aannevirheet johtuvat nenéportin sulkuvajauksesta. (Haapanen 1998: 113.)

Sulkuvajaukselle ominaisia piirteita eli honotuksen eri muotoja ovat puheen sointi- ja reso-
nanssihairiot, niin sanotut nenaturinat, jotka ilmenevat ilman tuhisemisena tai turisemisena
tavallisesti painekonsonanttien, k, p, t, s, yhteydessa. Vaikeimmassa honotuksessa painekon-
sonantit tuntuvat puuttuvan kokonaan ja esimerkiksi kirjaimen "s" lapsi saattaa tuhauttaa
kokonaan nendasta. Vaikeimmassa honotuksessa on mukana usein voimakas puheen nendsointi.
Vaikka suulaki korjattaisiin myéhemmin, on lapsi jo tottunut kayttamaan kurkunpaaté aluk-
keena nenaportin vajaatoimintaa kompensoidakseen. Aantamistottumukset eivat havia itses-
taan, joten tarvitaan pitkaaikaista ja tiivista puheterapiaa. Puheen ja kielen kehitykseen rat-
kaisevasti vaikuttavat suulaen korjauksen lopputulos, halkiotyyppi seka korvien ja kuulon tila.
Nykyisen asiantuntemuksen vuoksi suurin osa halkiolapsista on saavuttanut normaalin puheen
kehityksen edellytykset jo imevaisikdisena. (Haapanen 1998: 113-114.)

Suulakihalkioisella lapsella on enemmaén korva- ja kuulo-ongelmia kuin muilla lapsilla. Itse
korvan rakenne on halkiolapsilla normaali, mutta suulakihalkio aiheuttaa muutoksia ne-
nanielun alueelle aiheuttaen valikorvan toimintahairidita. Korvatorvi ei paase toimimaan
normaalisti eik& valikorva ilmastoidu tehokkaasti, koska suulaen lihakset ovat halkion vuoksi
kiinnittyneet kovan suulaen reunoihin. Huono ilmastoituminen aiheuttaa valikorvan limakal-
von paksunemista ja sen solut alkavat erittdméaan sitkeda limaa, joka tayttaa valikorvaonte-
lon. Tasta kaytetaan nimitysta liimakorvatauti. Liimakorvatauti aiheuttaa kuulon heikkene-
misté. (Pettay 1998: 77.)
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Maitohampaat puhkeavat halkiolapsilla usein samaan aikaan kuin muillakin, mutta pysyvat
hampaat tulevat noin puoli vuotta jaljessd. Hampaiden lukumé&arassa, rakenteessa ja muodos-
sa voi olla poikkeamia halkiolapsilla. Usein halkiolapselta puuttuu yksi tai useampi pysyva
hammas. Ulkonadltéan hampaat voivat olla pinnalta epatasaisia ja niissa saattaa esiintya rus-
keita laikkuja. My6s niiden pienikokoisuus ja epamuotoisuus ovat tyypillisia muutoksia. Erilai-
set purentavirheet ovat yleisia ja ne vaativat oikomishoitoa ja - kojeita. (Helibvaara 1998:
139-140.)

Leukojen kasvuhairiét ovat hyvin erilaisia eri yksiloilla, vaikka heilla olisi samantyyppinen
halkio. Suulakihalkiolapsella kasvuhéirio ilmenee usein ylahammaskaaren pienuutena, ham-
paiston ahtautena ja purentavirheina seka keskikasvojen vajaana kehityksena. Nama kaikki
vaikuttavat merkittédvana haittana kasvojen ulkonakdén ja leukojen toimintaan. Vaikeimmissa
tapauksissa pelkka oikomishoito ei riitd, vaan pituuskasvun paatyttya voidaan joutua parante-
lemaan leukojen valisia suhteita, purentaa ja ulkonakoa kirurgisesti. (Helidvaara & Hukki
1998: 161.)

Nenan rakenteen ja ulkomuodon poikkeavuuksia esiintyy enemman huulihalkiolapsilla ja huu-
li-suulakihalkiolapsilla, mutta myds suulakihalkio lapsilla nen& on tavallista tukkoisempi ja
nenahengitys vaikeutunutta. Suulakihalkiolapset eivéat yleensa tarvitse nenan korjausleikkauk-
sia, ellei siihen liity ylaleuan kasvuhairié. Tuolloin nenda voidaan korjata yléaleuan siirtoleik-
kauksen yhteydessa. Suulakihalkiolapsilla todetaan usein vaikeutunut nendhengitys, koska
nenaontelon pohja saattaa olla paksumpi ja nendkaytava ahtaampi suulaen halkion sulkemi-
sen jalkeen. (Hukki & Rautio 1998: 175.)

Halkioilla on myds merkittéva vaikutus vauvan ravitsemukseen ja sen onnistumiseen. liman
oikeanlaista ohjausta voi halkiovauvan syottdmisen onnistuminen olla todella haastavaa van-

hemmille. Halkiovauvan ravitsemuksesta kerrotaan tarkemmin seuraavassa kappaleessa.

3 Imevaisikaisen ravitsemus

Opinnadytetydssa tuodaan esille my0s teoriatietoa imetyksesta, kun vastasyntyneelld on edel-
lytykset imea rintaa. Tasta teoriatiedosta tulee ilmi muun muassa se, kuinka yleista imetys on
Suomessa. Suomessa puhutaan ja korostetaan paljon imetyksen tarkeytta, mutta kaikilta ime-
tys ei onnistu syystd tai toisesta, jolloin pulloruokinta on ihan yhta hyva vaihtoehto vauvan

sydttamiseen kuin imetyskin.

Terveelld vastasyntyneelld on luontaiset edellytykset imed rintaa. Vastasyntyneelle pitaa vain
antaa aikaa ja mahdollisuus opetella imemaéan kunnolla (Huitti-Malka 2009:14.) Lapsen luon-

nollinen ja turvallinen ravinto on aidinmaito. Terveen taysiaikaisen lapsen normaalin kasvun
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Ja kehityksen turvaamiseksi, kuuden ensimmaisen kuukauden ajan, riittédd yleensa imetys.
Aidinmaito sisaltaa kaikki vauvan tarvitsemat ravintoaineet D-vitamiinia lukuun ottamatta.

(Imetyksen edistaminen Suomessa 2009: 6, 28.)

Jotta imetys onnistuisi, edellyttda se didin ja perheen valmistamista tulevaan imetykseen jo
raskausaikana, yhtenaisia ohjauskaytantoja ja tiivista tukea perheelle varsinkin ensimmaisten
viikkojen aikana synnytyksen jalkeen. Imetysohjauksen, jota annetaan neuvolassa ja synnytys-
sairaalassa, tulisi olla johdonmukaista ja samansuuntaista. Puutteelliset tiedot imetyksesta ja
siihen liittyvisté tekijoista voi johtaa siihen, ettd myds imetys koetaan vaikeaksi. (Imetyksen

edistaminen Suomessa 2009: 61.)

Aidin tulisi saada asiantuntijatasoista apua silloin, kun &idilla tai vauvalla on sairaus tai jokin
muu syy, joka vaikeuttaa imetysta. Perheen tulee saada asianmukaiset ohjeet liittyen imetyk-
seen, maidon lypsamiseen tai pulloruokintaan ennen kotiuttamista vauvan ravitsemuksen tur-
vaamiseksi. Sydmishairiot aiheuttavat vanhemmille aina paljon huolta. Aiti saattaa tuntea
syyllisyyttd imetyksen epadonnistumisesta, minka vuoksi asianmukaiset vastaukset kysymyksiin
ovat tarkeita. Aidilla saattaa olla vahva imetysmotivaatio, mutta imetys ei onnistu vauvan
sydmisongelman vuoksi. Tuolloin on térkeaa, etta &iti saa puhua pettymyksen tunteistaan.

(Imetyksen edistaminen Suomessa 2009: 66.)

Suomessa suositellaan imetyksen jatkamista yhden vuoden ik&an asti muiden ruokien ohella
(Imetyksen edistaminen suomessa 2009: 24). WHO eli World Health Organization, Maailman
terveysjarjestd, suosittelee imetyksen jatkamista kahteen ikdvuoteen saakka muun ruoan
ohella (Planning guide for national implementation of the Global Strategy for Infant and
Young Child Feeding 2007: 1).

Hasunen ja Ryynanen (2006: 5, 25) ovat tehneet selvityksen imevaisikaisten ruokinnasta Suo-
messa. Silloin 60 % puolen vuoden ikaisista lapsista sai rintamaitoa ja 38 % vuoden ikaisista
lapsista. Taysimetettyja neljan kuukauden ikaisia lapsia oli tutkimuksen mukaan noin joka
kolmas, 34 %. Viiden kuukauden ikaisista lapsista taysimetettyja oli 15 % ja puoli vuotiaista
enaa 1 %.

Kun lapsi ei kykene imemaan tehokkaasti rintaa ja edistaméaan siten maidon herumista, anne-
taan aidille ohjeita liittyen maidon lypséamiseen. Mik&éan rintapumppu ei tuota samanlaista
imemisarsyketta kuin lapsi. Kun lapsi ei pysty itse imemaén, on &iti ohjattava aloittamaan
lypsaminen kuuden tunnin kuluessa synnytyksesta. Aidin tulee lypsaa maitoa 8-12 kertaa vuo-
rokaudessa, vahintaan kerran yolla. Alkuun on hyva lypsaa kasin, mutta kun maito heruu te-
hokkaammin, 3. tai 4. paivana, voi siirtya sahképumppuun. Kaikkein tehokkain olisi pumppu,

joka lypséd molemmat rinnat samanaikaisesti. Joskus maidon erittymista voidaan vauhdittaa
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tilapaisesti metoklopramidi la&kkeelld 7- 10 vuorokauden ajan. (Imetyksen edistaminen Suo-
messa 2009: 69.)

3.1 Suulakihalkiovauvan syottaminen

Raskauden aikana aidit yleensa valmistautuvat imetykseen, mutta kun vauvalla on halkio, ei
imetys sujukaan suunnitelmien mukaisesti. Usein tuttipullostakin syottaminen voi tuntua aluk-
si haastavalta. Aidit voivat kokevat pettymyksen ja epdonnistumisen tunteita seké lisaksi

huolta siita, oppiiko lapsi sydméaan. (Elfving-Little & Paaso 1998: 68.)

Koska halkiovauvojen imetyksen mahdollisuudesta voi saada ristiriitaista tietoa, aiheuttaa se
aidille ahdistusta. Aidin on talléin vaikea tehdé realistiselta pohjalta paatoksia liittyen syot-
tamiseen. Jos iti yrittdd imettaa ja lapsi imea rintaa siind onnistumatta, kokevat molemmat
epaonnistumista ja turhautumista. Aiti tarvitseekin hyvan ja kannustavan tuen, jotta syomis-
vaikeudet ratkeavat. (Elfving-Little 2010: 6.) Kun sydmisvaikeudet ratkeavat, vanhempien ja
lapsen valinen myonteinen vuorovaikutus ja kiintymys vahvistuvat (Elfvin-Little, Helivaara,
Holttd, Klockars, Pettay, Rautio & Somer 2010).

Jos &iti haluaa antaa halkiovauvalleen rintamaitoa, tulisi sen lypsdminen aloittaa jo synnytys-
sairaalassa, jotta maidon erittyminen alkaisi. Aiti voi myos “imettaa” vauvaa useita kertoja
paivassa imemistarpeen tyydyttamiseksi, jos vauva mielellaan imee rintaa. Vauva voi olla
talldin nalkainen tai kylldinen, riippuen lapsen temperamentista. Kun aiti syottaa lasta tutti-
pullosta voi héan riisua ylavartalon paljaaksi, jolloin vauva saa ihokontaktia ja se voi lisata

myds aidinmaidon erittymista. (Elfving-Little & Paaso 1998: 73.)

Aidinmaidon ja imetyksen tarkeytta ei tulisi ylikorostaa. Erityisen tarkeda vauvalle on synny-
tyksen jalkeinen ternimaito, mutta kaikkein tarkeintd on vauvan kannalta syomistilanteen
rauhallisuus ja nautinnollisuus. Tahén tilanteeseen paastaan myds korvikkeilla. Imettamisvai-

keuksia voi olla myos aideilla, joilla ei ole halkiovauvaa. (Elfving-Little & Paaso 1998: 73.)

Tavoitteena halkiovauvan sydttamisessa on riittava ravinnon antaminen mahdollisimman luon-
nollisella tavalla. Halkiovauvan sydmisongelmat liittyvat tehottomaan imemiseen, joka johtuu
siitd, ettd suulakihalkiovauvan suuonteloon ei muodostu normaalisti alipainetta, jota tarvi-
taan imemiseen. Terveella lapsella suulaki sulkee nenanielun ja imeminen onnistuu. Hal-
kiovauvalla ongelmia aiheuttaa myds runsas ilman imeminen halkion kautta seka nesteen oh-
jautuminen nenaan. Koska lapsi ei pysty sulkemaan avointa nena-suuontelo yhteyttéd, nielee
han tavallista enemman ilmaa vatsaansa. Nesteen ohjautuessa helposti syddessa nenaan, pul-
lauttelee vauva myds syddessaan normaalia enemman suun ja nenén kautta. (Halkiolapsen

sydttaminen 2010.)
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Vaikka suulakihalkio estd4 imemisen ja imettamisen, ei didinmaidosta tarvitse luopua. Aidin-
maito voidaan antaa vauvalle tuttipullosta aidin ensin lypsettya sita. Jokaisella vauvalla on
oma nukkumis- ja sydmisrytmi, eika halkio lisda vauvan syémisen tarvetta, vaan halkiovauval-
la on ihan samanlainen vuorokausirytmi kuin terveelldkin vauvalla. Halkiovauvan sy6ttamisen
olisi hyva kestaa noin 20-30 minuuttia, koska lilan nopea sydttdminen vaikeuttaa nielemista ja
lisda ilmavaivoja ja pullauttelua, kun taas liian hidas sy6ttaminen vasyttaa lasta. (Halkiolap-

sen syéttaminen 2010.)

Halkiovauvan syottaminen vaatii usein syottajalta karsivallisyytta ja pitkajanteisyytta.

Sopiva tutti ja tuttipullo ei valttamatta heti I0ydy, vaan syottajan pitaa kokeilla erilaisia vaih-
toehtoja. (Halkiolapsen sydttaminen 2010.) Halkio ei esta lasta oppimasta syémaan, syomi-
seen ja sydttamiseen on vain ldydettava vauvalle ja aidille yksilollinen sopiva ratkaisu (EIf-
ving-Little & Paaso 1998: 68). Usein tavallinen anatominen tutti, jonka reikda on suurennettu
tai tutin karkeen on leikattu ristiviilto, on hyva suulakihalkiovauvalle. Myés vellitutti voi olla
hyva maidon syottamisessa. Tutin reian koko on ratkaiseva siind onnistuuko syottadminen. Mai-
don ei tule valua jatkuvasti vaan tippua suurina pisaroina melko vuolaasti. (Halkiolapsen syot-
taminen 2010.) Jos suulakihalkio on laaja, ei kieli saa kosketusvastetta suulaesta, jolloin syot-
taminen voi onnistua paremmin erikoistuteilla, kuten pitkalla tutilla, Pigeon-tutilla tai Ha-
berman-tutilla (EIfving-Little & Paaso 1998: 71).

Syottaessa halkiovauvan tulisi olla puoli-istuvassa asennossa, melko pystyssd, ja vauvan paa ja
niska nojaavat vanhemman kasivarteen. On myds huomattu, ettd vauvan jaloilla on hyva olla
tukea, eli vauva voi painella jalkapohjia sylid vasten, koska se helpottaa nielemista. (Elfving-
Little & Paaso 1998: 70.) Tutti tulisi sydttéessa suunnata kohti suun ehyempaa aluetta, jol-
loin vauva voi ikeniensa ja kielensa avulla séadella maidon tuloa. Sy6ttédja voi myds avustaa
vauvaa pumppaamalla pullosta tai sormilla tutin tyvesta vauvan omaa sydmisrytmia mukail-
len. Koska halkiovauva imee maidon mukana myos paljon ilmaa, on vauvaa hyva royhtayttaa

sekd sydmisen lomassa etta lopussa. (Halkiolapsen syottaminen 2010.)

3.1.1 Kiinteisiin ruokiin siirtyminen

Kiinteisiin ruokiin, alkuun niiden maisteluun, siirrytdan neuvolan ohjeiden mukaisesti yleensa
kuuden kuukauden ikddn mennessa. Uudenlaiseen koostumukseen ja makuihin tottuminen on
jo itsessaan vauvalle iso asia, mutta halkiovauvalle se merkitsee viela enemman tydta. Sose-
maista ruokaa saadessaan vauva tydntaa vaistomaisesti sita kohti suulakea. Tuolloin osa ruu-
asta ohjautuu halkion kautta nendan. Ruoka voi arsyttda nenan ja nenanielun limakalvoja,

joka aiheuttaa aivastelua. Koska halkiovauvan suussa ei muodostu alipainetta, kypsyy han
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hitaammin vastaanottamaan kiinteita ruokia. Kun suulakihalkio korjataan, ongelmat poistuvat
usein itsestaan. (Elfving-Little & Paaso 1998: 73.)

Soseruokia ohennetaan joko vedelld tai maidolla ja niita tarjoillaan vauvan ollessa hyvassa
pystyasennossa pehmeadlla lusikalla. Sose ohjataan suun ehedlle alueelle, ei halkioon. Useim-
mille suulakihalkiovauvoille sopii parhaiten sileat ruuat, esimerkiksi 5 kuukauden ikaiselle

tarkoitetut valmissoseet. (Halkiolapsen sy6ttaminen 2010.)

Alkuun soseruokia ohennetaan tarpeen mukaan ja vahitellen lapsen tottuessa aletaan niiden
koostumusta paksuntaa. Tuolloin lapsi on oppinut ochjaamaan ruuan nieluun. Happamia ja
karheita ruokia seka kokkareita pyritaan valttamaan. Jos pehmealla ensilusikalla syéttaminen
tuntuu vaikealta, voi soseita valiaikaisesti antaa I6ysennettyna tuttipullosta. (Elfving-Little &
Paaso 1998: 73.)

4  Ensitiedon merkitys halkiovauvan syntyessa

Se, miten ja minkalaista ensitietoa vanhemmat saavat kun heille syntyy halkiolapsi, voi vai-
kuttaa paljon ajatuksiin ja tunteisiin vauvaa kohtaan seka arjesta selviytymiseen. Ensitieto
kasittaa kaiken tapahtuman sairaalassa ja sen, miten vanhempien ja laheisten kanssa kommu-
nikoidaan, ei vain sitd mita laékarit ja hoitajat kertovat lapsesta vanhemmille. (Karttunen
1995: 37.) Ensitietoa antaessa vanhemmat tulisi kohdata yksiléllisesti heidén omassa elamén-
tilanteessa ja arvomaailmassa (Elfving-Little 2010: 4). Ensitieto syntyy lasta hoitaessa, seura-
tessa ja havaintoja tehdessé seka niista keskusteltaessa (Karttunen 1995: 37). Ensitieto sisal-

taa myos tiedon lapsen poikkeavuudesta tavalla tai toisella ilmaistuna (Mattus 1995: 47).

Ensitietoa annettaessa kerrotaan olennaiset asiat ja vastataan kysymyksiin. Ensitiedon antaja
on kaytettavissa ja vastaa kaikkiin esille nousseisiin kysymyksiin rehellisesti ja totuuden mu-
kaisesti. (Mattus 1995: 47.) Vanhemmat muistavat hyvin ensitiedon antajan ilmeet, eleet,
sanat sekd kayttaytymisen. Nailla asioilla on suuri merkitys myés my6hemmassa selviytymises-
sd. (Minkkinen 1995: 104.) Se, etta ensitiedon antamisesta jaa vanhemmille myodnteinen ko-

kemus, kantaa heita lapsen kasvun ja kehityksen eri vaiheissa. (Elfving-Little 2010: 4).

Synnytyssairaalan henkilokunnan tehtéva on edistaa vanhempien ja vauvan valista kiintymysta
ja antaa ensitietoa vanhemmille. Tieto, mitd vanhemmat saavat heti synnytyksen yhteydessa,
voi unohtua taysin vanhempien sokkitilan vuoksi. Taman takia asioita on hyvéa kerrata, esi-
merkiksi seuraavana paivana. Tietoa antaessa on hyva keskittya myonteisiin asioihin, esimer-

kiksi sanomalla, ettd sydmisongelmat ovat voitettavissa. (Kalland 1995: 58.)
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Kun lapsella todetaan epadmuodostuma eli esimerkiksi halkio, aiheuttaa se useimmiten jarky-
tyksen. Lapsesta on suuri huoli seka siitd, mitd epamuodostuma merkitsee esimerkiksi lapsen
kehitykselle. Se, mita tietoa ja tukea vanhemmat saavat ladkéareilta ja hoitohenkilokunnalta,
auttaa vanhempia ymmartamaan sen, mika merkitys halkiosta on lapselle todellisuudessa.
(Elfving-Little 2010: 5.)

Vanhemmille pitéisi antaa tietoa heidan lahtékohdistaan. Vanhemmille tulisi kertoa, minka-
laista tietoa on saatavilla, miten, milloin ja kuka sita heille voi antaa. My6s tunteisiin liittyvat
nakokulmat ovat vaikuttavana tekijana tiedon ja tuen antamisessa, esimerkiksi saalin van-

hemmat voivat kokea aliarvioivana. (Elfving-Little 2010: 6.)

Vanhemmille on myd&s hyvéa kertoa halkiosta yhdessa, jolloin myos isa pystyy omalta osaltaan
tukemaan &itid seka osallistumaan lapsen hoitoon. Vanhemmat ovat myos kokeneet vertaistu-
en tarkeaksi, koska silloin vanhemmat huomaavat, ettd on muitakin samassa tilanteessa ole-

via, ja téasta tilanteesta voi selviytya. (Elfving-Little 2010: 6.)

5 Aidin ja vauvan varhaisen vuorovaikutuksen syntyminen

Raskausaikana &iti luo mielikuvia syntymattémastéa lapsestaan. Han kay erilaisia, myds keske-
naan ristiriitaisia tunteita mielessaan lapi. Kun vauva syntyy, &iti ja vauva nakevat toisensa
ensimmaisté kertaa, tunnistavat toisensa. Ennen tunnistamista vanhemmat kuitenkin kokevat
hetken, jolloin he epéardivat. Vauvan syntyessa vanhempien mielikuvat vauvasta ja todellinen
vauva kohtaavat. Tuolloin vanhempien on myés luovuttava joistain odotuksistaan kohdatak-
seen vauvansa ainutlaatuisena yksilona. Jos vauva syntyy sairaana tai vammaisena tunnista-
minen voi pitkittyd, mika on ensimmainen este vuorovaikutuksen kehittymiselle. Todellinen
vauva saattaa erota fantasiavauvasta niin paljon, ettei aiti kykene kohtaamaan vauvaa tai
sijoittamaan tata mihinkaan. (Kalland 2003: 191-193.)

John Bowlbyn kiintymyssuhdeteoria yrittaa kasitteellistaa ihmisen tarpeen muodostaa tun-
nesiteita toisiin ihmisiin. Aina kun pienen lapsen turvallisuuden tunne laskee, lapsi hakeutuu
eri tavoin tutun aikuisen luokse. Lapsi kiinnittyy aina hoitajaansa, myos etdiseen tai jopa vi-
hamieliseen hoitajaan. Varhaisimmat vauvaa ja aitia yhdistavat elementit ovat sensorisia
aistimuksia kuten tuoksuja, kuulohavaintoja, ihokontakteja ja rintaruokintaan liittyvia tunte-
muksia. (Sinkkonen 2003: 93.)

Vauva voi kiinnittya hoitajaansa turvallisesti tai turvattomasti. Turvaton kiintymyssuhde on
vield jaettu kahteen: valttelevaan kiintymyssuhteeseen seka ristiriitaiseen kiintymyssuhtee-
seen. Turvallisesti kiinnittyneet lapset ovat tottuneet aidin lasndoloon. He ovat oppineet tie-

tyn sédnndnmukaisuuden ja rytmin ymparistostdan. Lapset ovat yhteistydkykyisia ja uskalta-
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vat nayttaa kaikki tunteensa, kielteisetkin. Aidin lahtiessa he itkevat ja aidin palatessa he

reagoivat positiivisesti. (Veikkola 2004: 42.)

Turvattomasti eli valttelevasti kiinnittyneet lapset eivat reagoi didin 1ahtoon eivatka paluu-
seen mitenkaan. Niin lapsi kuin &itikin ovat viileita, eivat kiinnita toisiinsa huomiota. Valtte-
leva lapsi on usein kiltti ja tottelevainen, mutta yksindinen. Lapsi on oppinut tukahduttamaan
tunteensa ja peittelemaén tarpeensa. Turvattomasti eli ristiriitaisesti kiinnittynyt lapsi ha-
taantyy aidin poistuessa ja yrittaa ripustautua tahan. Aidin palatessa han menee aidin lahelle,
mutta samalla tyontaa tata pois. Lapsi yrittda saada aidin huomiota voimakkailla tunneil-
maisuilla, negatiivisillakin. Lapsi jaa jatkuvasti ilman huomiota ja siksi han liioittelee. (Veik-
kola 2004: 42.)

Turvallisesti kiinnittydkseen vauvan tulee kokea vanhempien toiminnan kautta olevansa hy-
vassa hoidossa. Vauva alkaa ymmartéa toistuvien tapahtumasarjojen kautta miten &iti tai isa
hanen tarpeisiinsa vastaa. Kun vauvalla on nalka, hanet ruokitaan. Kun hén kaipaa sylia, aiti
tai isd tulee lohduttamaan. (Siltala 2003: 29.)

Aina vuorovaikutus ei kehity toivotunlaisesti. Joskus &iti saattaa joutua hammennyksen tai
avuttomuuden tunteisiin. Toiset eivat ole kiinnostuneita vauvastaan ja hoitavat hantéa taysin
mekaanisesti. Aiti saattaa tietaa mita pitaisi tehdd, mutta ei jaksa. Han ei vastaa vauvansa
itkuun ja toimii hitaasti. Vauva reagoi tédhan ensin voimakkaasti; huutamalla, itkemalla, pot-
kimalla ja raapimalla. Vahitellen vauva luovuttaa ja kdéntyy pois, passivoituu. (Siltala 2003:
34.)

Aidin hoivakayttaytymiseen ja vuorovaikutuksen kehittymiseen saattaa vaikuttaa negatiivises-
ti tietyt tekijat. Kolme niistd on erityisen tarkeita: syémiseen ja syottamiseen liittyvéat on-
gelmat, vauvan poikkeava ulkondkd seka vauvan ja aidin erossaolo synnytyksen jalkeen. Syo-
minen on aidin ja vauvan ensimmaisia yhteisia kokemuksia ja suhde aitiin vauvan ensimmai-
nen ja tarked ihmissuhde. Siksi sydminen ja syottdminen ovat tarked osa &idin ja vauvan vélis-
ta vuorovaikutusta. (Kalland 2001: 216.)

Imettamisté on pidetty térkeana osana vuorovaikutuksen synnyssd muun muassa katsekontak-
tin, ihokontaktin seka aidin syddmenlyontien kuulemisen vuoksi. Aina imettdminen ei kuiten-
kaan ole mahdollista lapsen sairauden tai vamman takia. Tama voi luoda aidissa pettymyksen
ja riittdmattdmyyden tunteita, jotka pahimmillaan voivat johtaa masennukseen. Negatiiviset

tuntemukset ja aidin suru vaikuttavat suuresti kiintymyssuhteen laatuun. (Kalland 2001: 216.)

Vauva peilaa aitinsa kasvoilta omaa itsedan. Jos vauva nakee aidin huolestuneet kasvot, han

sisdistad tdman tunteen omaan kasvavaan mindansa. Vauva ei nae iloisia kasvoja, joiden kaut-
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ta voisi kokea itsensd ihastuttavana ja suloisena yksilona. Peilaaminen tapahtuu myds toisin-
pain: aiti ndkee vauvan olotilasta ja olemuksesta, kuinka vauva voi. Jos vauva on hyvin itkui-
nen ja tyytymattéman oloinen, &iti kokee olevansa huono aiti. Tama vahvistaa entisestaan
aidin huonoa oloa ja heikentaa aidin ja vauvan kiintymyssuhteen kehittymista. (Kalland 2001:
217.)

Lapsen sairaus tai vamma voi toimia myos kiintymyssuhdetta vahvistavana tekijana. Kun lapsi
on hoidollisesti vaativampi, viettdd vanhempi enemman aikaa tdméan kanssa. Esimerkiksi huu-
li- suulakihalkiovauvojen aidit ovat Kallandin (1995) mukaan kuvailleet suhdettaan hoidollises-
ti vaativampaan lapseensa laheisemmaksi ja rakastavammaksi kuin suhdettaan terveisiin lap-
siinsa. (Kalland 2001: 219.)

5.1 Vuorovaikutus ja syémisongelmat

Olipa lapsen kehityshairié mika tahansa, tulee hoitohenkilékunnan aina ensisijaisesti korostaa
sitd, ettd han on lapsi, jolla on turvan ja rakkauden tarpeet. Toissijaisesti vasta puhutaan
siitd, ettd lapsen kehityskulku voi olla erilainen ja ettd han saattaa tarvita erilaisia tukijarjes-
telmi&. Tukijarjestelmista tarkein on vanhemman ja lapsen valinen kiintymys, turvallisen

kehittymispohjan luominen. (Korhonen 1999: 19.)

Sydminen ei ole vain ravinnontarpeen tyydyttamista, vaan siihen liittyy monia lapsen kehityk-
selle tarkeita osa- alueita. Lapsen kehitysvaiheista ensimmaisia ja perustavaa laatua on suu-
alueen tyydytys. Lapsi tyydyttaa syddessaan myds yhteenkuuluvuuden ja rakkauden tarpei-
taan. Taté kautta han integroituu vanhempiinsa ja koko yhteiskuntaan. Syéminen tapahtuu
lapsuudessa vanhemman kautta, joten siihen sisaltyy hoivaamiseen liittyvid emotionaalisia
tehtavia. Myos monet kulttuuriset normit séatelevat sydmista. Tarkeimpia sydmisen opette-

luun liittyvia asioita on &iti- lapsisuhteen kehittyminen. (Korhonen 1999: 75- 76, 91.)

Lasta ei saa pakottaa syémaan tai luoda ilmapiirid, jossa sydmisté vaaditaan. Lapsi kokee
mielipahaa, mikali hanta yritetdédn syottaa uskoen sydmattomyyden johtuvan vain tekniikan
tai harjoituksen puutteesta. Sydmistoiminnan muuttuessa negatiiviseksi kokemukseksi, alkaa
se vaikuttaa aiti- lapsisuhteeseen. Lapsen ja hanta hoitavan aikuisen vélisen vuorovaikutuksen
ja kiintymyksen vahvistamisen kannalta on tarkeaa, ettd sydminen tapahtuu lapsen syomat-
tomyyden hyvaksymisen ja rakkauden kautta. (Korhonen 1999: 87- 89.)

Syomisvaikeuksista karsivat lapset ovat tutkijoiden mukaan riskitilanteessa vanhempi- lapsi-
hairididen suhteen. On jopa todettu, ettd hyvin imevien lasten aidit hymyilivat, juttelivat ja
koskettelivat lapsiaan enemman kuin aidit, joiden lapsella on sydmisvaikeuksia. Syémisvai-

keudet aiheuttavat niin aidille kuin lapselle ongelmia ja ne voivat vaikuttaa koko perheen
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hyvinvointiin. Monet idit kokevat, etta heidan tulisi automaattisesti onnistua lapsen syotta-
misessa. Kun niin ei kdy, he turhautuvat, mika vaikuttaa vuorovaikutuksen laatuun. Syomis-
vaikeuksilla on yhteys myos lapsen fyysiseen ja psyykkiseen kasvuun, yleiseen kehittymiseen

sekd elamanlaatuun. (Korhonen 1999: 76, 89.)

Vanhempien ohjaus hoitohenkilékunnan taholta nousee suureen rooliin sydmisongelmien rat-
kaisussa. Keskeista on luoda vanhemmille osaamisen ja hallinnan tunne. Selkeita peruslinjoja
ovat lapsen oman aikataulun kunnioittaminen, tuputtamisen valttdminen ja sydmistilanteen
korostaminen vanhempien ja lapsen valisenad yhteisend hetkena. Hoitohenkilékunnan tulee
antaa yksinkertaiset ja selkeét ohjeet, joiden avulla vanhemmat oppivat toimimaan itsendi-

sesti eivatka joudu jatkuvasti kddntymaan henkilokunnan puoleen. (Korhonen 1999: 108.)

6  Opinnaytetytn tarkoitus, tavoitteet ja tutkimustehtavat

Opinnaytetyon tarkoituksena on syventéa aikaisemmista tutkimuksista, kirjallisuudesta seka
Husuken hyvéaksi koetuista kdytanteistd saatua tietoa teemahaastatteluilla, jotka tehdaan
kolmelle suulakihalkiovauvan saaneelle didille. Tarkoituksena on tuottaa tietoa imevaisikaisen
suulakihalkiovauvan ravitsemuksesta ditien kokemuksien pohjalta. Haastattelujen avulla ha-
emme vastauksia seuraaviin tutkimustehtaviin

1. Aidin kokemukset perheen saamasta tiedosta ja tuesta

2. Aidin kokemukset vauvan syottamisesta

3. Aidin kokemukset &idin ja vauvan varhaisen vuorovaikutuksen kehittymisesta.

Tavoitteena on kuvata suulakihalkiovauvan saaneiden aitien kokemuksia edella mainittujen
tutkimustehtévien aiheista. Kun perheeseen syntyy suulakihalkiovauvan, muodostuu joskus
ongelma siita, ettd perhe saa ristiriitaista tietoa vauvan syottamisesta ja siité voiko lapsi imea
rintaa vai ei. Talldin tietenkin perheen on vaikea sopeutua arkeen vauvan kanssa, jolla on
suulakihalkio, kun ei tiedetd mika tieto pitéa paikkansa. Tavoitteena on, ettd opinnaytetyota
voisivat hyddyntaa suulakihalkiovauvojen perheet sekd heidan kanssaan tyoskenteleva hoito-
henkilokunta. Opinndytetydsta voi olla tulevaisuudessa hyotya ja apua perheille, joille syntyy
suulakihalkiovauva. Opinndytety® voi auttaa perhettd erilaisten tunteiden kasittelyssa ja he
voivat saada sen kautta vertaistukea. Tavoitteena on luoda vertaistukea aitien kokemuksien

avulla uusille perheille, joiden vauvalla on suulakihalkio.

Tavoitteena on, ettd opiskelijat ja tydelaméan edustajat sitoutuvat tydhon. Tama edellyttaa
hyvaa tiedonkulkua, selkeda aikataulua ja yhteistydn sujuvuutta. Opiskelijoina pyrimme op-
pimaan laadukkaan tutkimuksen tekoa seka lisédmaén ja syventamaan tietoutta opinnayte-

tyon aiheesta.
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6.1 Aiheen rajaus

Aihe rajattiin haastattelujen osalta kasittelemaan padkaupunkiseudulla asuvia aiteja, joille on
syntynyt suulakihalkiovauva vuoden sisdlla. Suulakihalkiota ei voida todeta ultradanitutkimuk-

sessa, joten tilanne tulee perheille yllatyksena.

Aiheen rajaaminen osoittautui haasteelliseksi tehtavéaksi, silla aihetta voisi kasitella monin eri
tavoin. Opinnaytetydmme ydin on suulakihalkiovauvan ravitsemus, jonka kautta pystytaan
kasittelemaan myos didin ja vauvan vuorovaikutuksen syntymisté ja kehitysté. Keskeisena
lahtokohtana on se, kun aiti ei pysty suulakihalkiovauvaa imettamaan, niin miten se vaikuttaa
aidin ja vauvan suhteeseen. Tydssa korostamme myds ensitiedon tarkeytta, eli mita tietoa
perhe saa synnytyssairaalassa ja sen jalkeen. Ensitiedon merkitys on suuri, ja vaara tieto voi
aiheuttaa suurta ahdistusta perheelle.

Tarkasteltavaa aihetta ei ole mahdollista valottaa tai tutkia kaikin puolin. Paras tapa rajata
aihe, on tutustua aiempaan kirjallisuuteen ja sen pohjalta pohtia mihin lahtea omaa tutki-
musta suuntaamaan. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2010: 85.) Aineiston kerddminen kannat-
taakin aloittaa vasta sitten, kun on pohtinut mitd haluaa osoittaa tai tutkia tarkemmin. Ylei-
nen virhe on, etta valitaan aivan liian laajoja aiheita tutkittavaksi. Tutkijan tulee pohtia sita,

kuinka tarkkarajainen ja tasmallinen aiheen tulee olla. (Hirsjarvi ym. 2010: 81.)

6.2 Tiedonhaku

Opinnadytetyon tiedonhaku aloitettiin lokakuussa 2011 manuaalisesti. Manuaalisen tiedonhaun
apuna kaytettiin aiheeseen liittyvien tutkimusten lahdekirjallisuutta. Liséksi hyddynnamme
suomalaisia ja ulkomaalaisia tietokantoja kayttamalla sanojen katkaisuhakua seka yksittais- ja
yhdistelmahakua. Tiedonhakuun kéytettavissa olevia tietokantoja ovat muun muassa Medic,
Medline, Terveysportti, Laurus ja Aleksi. Tietoa etsiessa kaytettiin muun muassa seuraavia
hakusanoja suulakihalkio, suulakihalkiovauva, imevaisikdinen + suulakihalkio, suulakihalkio +
ravitsemus. Olemassa olevan kirjallisen tiedon liséksi haastattelemme osastonhoitaja Ulla

Elfving-Littled seka hanen valitsemiaan aiteja, jotka ovat saaneet suulakihalkiovauvan.

Tiedonkeruunmenetelmana teoriaan tutustumisessa kaytetaan kirjalliseen materiaaliin tutus-
tumista. Jarvinen ja Jarvinen (2004: 156-157) kirjoittavat, etté kirjalliseen materiaaliin tutus-
tuminen tarkoittaa tietojen hankintaa kirjallisista lahteista sekd dokumenteista. Kyseisessa
menetelmassa tulee noudattaa hyvaa lahdekritiikkia seké pohtia lahdemateriaalien kirjoitta-
jien henkilokohtaisten piirteiden tutkimista ja niiden vaikutusten arviointia tekstin luotetta-
vuuteen sekd merkitykseen. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 1997: 98-99.)
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6.3 Teemahaastattelu

Toinen tiedonkeruumenetelmé on teemahaastattelut. Teemahaastattelujen kautta saadaan
arvokasta tietoa, silla haastateltavat ovat henkilékohtaisesti kokeneet tilanteet, joista opin-

naytetyota tehdaan.

Teemahaastattelu on nimensa mukaisesti keskitetty tiettyyn aiheeseen, jonka haastattelijat
tietavat haastateltavien kokeneen. Haastattelijat ovat itse ottaneet kyseisesté aiheesta sel-
vaa ja tutkineet alustavasti sen térkeita osia, rakenteita, prosesseja ja kokonaisuutta. Sisal-
toa tutkittuaan ja analysoituaan haastattelijoilla on tietyt oletukset, joiden pohjalta he luo-
vat haastattelurungon. Lopuksi verrataan haastateltavien subjektiivisia kokemuksia ennalta

analysoituun materiaaliin. (Hirsjarvi & Hurme 2009: 47.)

Teemahaastattelu eroaa muista haastattelumalleista siten, etta se kohdennetaan vain tiettyi-
hin teemoihin. Teemahaastattelu ei edellytéd kokeellisesti todistettua yhteista kokemusta,
vaan se perustuu yksilon kokemuksiin, ajatuksiin, uskomuksiin ja tunteisiin, joita voidaan
teemahaastattelun avulla tutkia. Siind korostetaan haastateltavien elamysmaailmaa ja heidan
omia maaritelmiaan. Kysymykset eivat ole strukturoitujen lomakehaastattelujen tavoin tar-
koin muotoiltuja ja jarjesteltyja, mutta se ei ole kuitenkaan yhté vapaa kuin syvéhaastattelu.
(Hirsjarvi & Hurme 2009: 48.)

Teemahaastattelua ei ole sidottu mihinkdén ryhmaan, se ei ota kantaa haastattelukertojen
maaraan eika se maarittele kuinka tarkasti aihetta tutkitaan. Haastattelussa keskeisinta on
se, etta yksityiskohtaisten kysymysten sijaan haastattelu kulkee tietyn teeman varassa. Ta-
man ansiosta haastattelijalla on vapaammat kadet eikd héanta ole sidottu tutkijan nakdkul-
maan. Haastateltavan &ani paasee kuuluviin; hanen tulkintansa asioista ja asioille antamat
merkitykset ovat keskeisia. Keskeista on my0s se, ettd merkitykset syntyvat vuorovaikutukses-
sa. (Hirsjarvi & Hurme 2009: 48.)

Haastattelujen pohjalta saadaan kasitys siitd, miten perheiden mielikuvat lapsen saamisesta
muuttuvat ja mita ajatuksia lapsen suulakihalkio heissa herattad. Kun iti ei pystykaan imet-
tamaan lasta, voi se luoda lisépaineita, joka aiheuttavat aidille suurta stressia. Toivomme

saavamme tietoa ravitsemuksen haasteista, ongelmien ratkaisusta ja lopulta onnistumisesta

tai epdonnistumisesta.

7  Eettiset kysymykset

Tutkimuksen teossa on noudatettava yleisia eettisia periaatteita, joiden mukaan tiedonanta-

Jiksi pyydettyja henkil6ita informoidaan asianmukaisesti. Heille on kerrottava, etta osallistu-
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minen on taysin vapaaehtoista ja kaikki tutkimuksen kayttéon saatu tieto luottamuksellista.
Haastattelijoiden on tarkeaa kohdata tiedonantajat kunnioittavasti ja turvata heidan

anonymiteettinsa. (Maijala 2004: 55.)

Pohdimme, kuinka arkaan paikkaan osumme haastattelemalla perheité ja erityisesti aiteja.
Jokainen kohtaa tilanteen, jota ei odottanut, eri tavalla. Emme etukateen voi tietaa kuinka
avoimesti diti on valmis kertomaan tunteistaan ja minkalaisia asioita saa kysya. Haastattelu-

kysymykset tulee siis valikoida ja arvioida tarkasti.

Erityishaasteena on, ettemme aiheuta emotionaalista haittaa perheille. Hienovarainen toi-
minta haastattelutilanteessa on tarkeaa. Pyrkimyksena on sovittaa yhteen tutkimuksellinen
ulottuvuus sekd myétatunto. Aineistonkeruun aikana on myds oltava valmis kompromisseihin;
jos aiti tai perhe kokee haastattelun liian raskaaksi, on sen pituutta ja kysymyksia karsittava

tai lopetettava haastattelu kokonaan. (Maijala 2004: 55-56.)

8  Opinnaytetyon toteutus

Opinnaytetyota varten haastateltiin kolmea suulakihalkiovauvan &itia. Aidit olivat ialtaan 25-
40-vuotiaita ja heista yksi oli ensisynnyttdja ja kaksi uudelleensynnyttajid. Vauvat olivat iél-
taan alle yhden vuoden haastattelu hetkella. Kaksi uudelleensynnyttajaa ovat diti 1 ja 2 ja

ensisynnyttaja aiti 3.

Husuken osastonhoitaja Ulla Elfving-Little valitsi haastateltaviksi sopivat aidit. Aidit ottivat
meihin puhelimitse yhteyttd, jolloin sovittiin haastattelun ajankohta. Kaksi haastatteluista
toteutettiin Husuken tiloissa, ja yksi kauppakeskus Jumbon kahvilassa aidin toiveesta. Haas-
tattelut nauhoitukseen kaytdssa oli nauhuri. Aidit saivat ennen haastatteluja sahkopostitse
saatekirjeen, jossa kerrottiin muun muassa opinnadytetyon siséllosta seka haastattelun kysy-
mysrungon tutustumista varten. Aikaa haastatteluihin olimme varanneet noin tunnin per haas-
tattelu. Aideille myds kerrottiin, ettei opinnaytetydssa kay ilmi mitian tietoja aideista, joista

heidat voisi tunnistaa.

Haastattelut etenivat pitkalti kysymysrungon mukaan. Valilla esitettiin tarkentavia lisakysy-
myksia aidin kertoman pohjalta. Haastattelut litteroitiin eli kirjoitettiin puhtaaksi heti haas-
tattelun jalkeen, jonka jalkeen haastattelu poistettiin nauhurista. Litteroinnin jalkeen saatiin
16 sivua tekstid. Puhtaaksi kirjoituksen jalkeen haastattelut luettiin moneen otteeseen lapi,
jolloin saatiin hyva kokonaiskuva asiasta. Lukemisen yhteydessa vertailimme myos haastatel-
tavien kokemuksien yhtélaisyyksia ja eroavaisuuksia, seka luonnostelimme niita paperille. Kun
saatiin tarpeeksi hyva kéasitys haastattelun sisallosta, alettiin haastatteluiden tuloksia kirjoit-

taa puhtaaksi.
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Kun haastattelut olivat avattu ja kirjoitettu opinndytetython puhtaaksi, luetutettiin ne viela
aideilla sellaisessa muodossa kuin ne julkaistaan. Aideilta pyydettiin myos palautetta, jos he

huomaisivat tekstissa joitain asiavirheita tai muuta korjattavaa.

9 Haastattelujen tulokset

Kahdella uudelleensynnyttéjélla oli jo aikaisempi tieto ja kokemus ylipaataan lapsen saami-
sesta ja hoitamisesta. He molemmat olivat imetténeet ensimmaista lastaan, toinen onnis-
tuneesti, toisella oli imetysongelmia. Kummallakin oli kuitenkin tietadmys siité, milta imetta-
minen tuntuu. Ensisynnyttdja oli kuullut imetyksesté ystaviltaan, nahnyt videon ja yksi synny-
tysvalmennuskerta oli koskenut imetysta. Ensisynnyttajalle tilanne oli kaikin puolin uusi ja
tuntematon. Kaikki aidit tiesivat, etté ainakin huulihalkioita on olemassa, mutta muuten eivat

halkioista tienneet juuri mitaan.

9.1 Aitien kokemukset ensitiedon saannista

Jokaisen aidin haastattelussa korostui synnytyssairaalasta saadun ensitiedon merkitys ja tér-
keys. Aidit kokivat ensitiedon olleen heikkoa ja saamansa tuen olleen sen takia puutteellista.
Heille kaikille jai tunne siita, ettei kukaan synnytyssairaalassa tiennyt asiasta tarpeeksi, jotta
olisi jonkinlaista ohjausta voinut antaa. Taman vuoksi aidit kokivat jadneenséa yksin asian

kanssa. Jokainen heisté olisi toivonut sairaalassa saaneensa enemman tietoa.

”Katilo sano, etta taalla on todennakdisesti pieni halkio ja ladkari seuraavan paivana tutki ja

sanoi, etta taalla on pieni halkio. Se oli siina.” (Aiti 3.)

”Imetys ei lahteny onnistuu, niin katilé kurkkas suuhun ja pyysi laékarin katsomaan. Sit ne
kertoi, etta siella on halkio, ettei se imettdminen onnistu. Se oli se tieto mita me saatiin.

Aika suppeaa tuntui se tieto olevan, ei niilla tainnu olla kokemusta halkiovauvoista.” (Aiti 2)

”Mulle kerrottiin halkiosta hississa, jossa oli muitakin ihmisia, kun katilé haki mut herdamos-
ta. ” (Aiti 1)

" Ehka siella ei ollu ketéaan, joka olis tienny asiasta mitaan.” (Aiti 1)

Kaksi dideista (2,3) kertoi, ettei suulakihalkiosta kuuleminen ollut suuri jarkytys, kun ei sita
ulospain nakynyt. Aiti 1 kertoi olleensa huolissaan ja inmeissain, mutta kuitenkin tunsi, etta
lapsi oli terve. Aidit eivét tienneet halkion vaikuttavan niin paljon syémiseen, joten stressi

tulikin vasta myéhemmin sydmisongelmien myéta.
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9.2  Halkiovauvan synnyttya saatu tuki

Kaikki aidit kokivat synnytyssairaalassa saamansa tiedon ja tuen halkioihin liittyen vahaiseksi
tai olemattomaksi. Koska hoitajilla ei ollut tietoa halkioista, eivat he voineet asianmukaisesti
myo6skaan tukea. Ne hoitajat, jotka olivat osanneet kertoa, ettei imetys valttamatta onnistui-
si, eivat kuitenkaan kertoneet, kuinka sitten vauvaa sytétetaan. Tieto, jonka aidit saivat, oli
kirjallista tai ainoastaan Husuken yhteystiedot. Aiti 3 ei saanut mitaan esitteita eika tietoa.
Aiti 2 sai luettavakseen Avoin Hymy -kirjan, joka aidin mielesta oli aika raakaa tekstia ensi-
tiedoksi. Aiti 1 sai Suhupon esitteen ja Husuken yhteystiedot, jossa oli muutamalla rivill4 tie-

toa aiheesta.

”Ei otettu mitenkd&n huomioon, jotenkin sivuutettiin ihan taysin koko asia. Tuntuu, ettei

niilla ollu oikeeta tietotaitoo ja katilotkin vaihtu koko ajan.” (Aiti 3)

Kaikki aidit kokivat saaneensa oikean tuen ja tiedon vasta Husuken yhteydenoton jalkeen.
Aidit 1 ja 2 ottivat itse yhteytta Husukeen, mutta &iti 3 sai tietoa kuukauden kuluttua synny-
tyksesta kun Husukesta otettiin yhteytta ensikayntiasioissa. Aiti 2 tapasi sairaalan halkiohoita-
jan kolmantena paivand, jolloin he jo kotiutuivat. Halkiohoitajan avulla syéminen alkoi onnis-
tua, sitd ennen kelldén ei ollut tietoa, kuinka vauvaa tulisi sydttéa. Halkiohoitaja neuvoi kayt-
tamaan vellituttia ja suurentamaan tuttiosan reikaa sek@ painamaan maitoa vauvan suuhun.
Vaikka &iti tapasikin halkiohoitajan, koki han saaneensa perusteellista tietoa halkioista vasta
Husukesta. Aiti 1 sai saman ohjeistuksen tuttipullon kaytosta vauvan ollessa parin viikon ikai-
nen. Aiti 3 ei saanut ohjeistusta tuttipullon valinnassa. Han koki olleen hyvaa tuuria se, etta
he olivat valinneet oikeanmallisen tuttipaan, jolla vauva pystyi imemaan ilman painamista tai
muita apukeinoja. Kun aidit saivat oikeaa tietoa oikeista valineista, stressi ja huoli helpotti-

vat.

Kaikkien aitien kokemuksen mukaan neuvoloissa ei tiedetty halkioista mitéan, aidit veivat itse
tietoa hoitajille. Aiti 3 koki saaneensa neuvolasta kuitenkin hyvan tuen ja kannustuksen
yleensa vauvan hoitoon ja paasi purkamaan murheensa sinne. Aiti 2 vei Husukesta saamansa
infopaketin neuvolaan kopioitavaksi, jotta hoitajat siella saisivat oikeaa tietoa. Kaikki aidit

kokivat antavansa enemman tietoa neuvolaan kuin toisin pain.

Aidit 2 ja 3 l6ysivat vertaistukea itselleen itse hakemalla tietoa. Aiti 3 liittyi Suhupoon ja
Husukessa ensikdynnin yhteydessé vaihtoi kokemuksia toisen samanlaisessa tilanteessa olevan
perheen kanssa. Aiti 2 koki facebookin halkiolasten suojatun ryhman suurimmaksi tuekseen.

Ryhmasta l6ytyi aikuisia, jotka neuvoivat joka tilanteessa ja vastauksia sai nopeasti.
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9.3 Halkiovauvan ravitsemus ja siihen saatu ohjaus

Aidit olivat ajatelleet imettavansa vauvaansa ennen halkion toteamista. Koska synnytyssairaa-
lassa ei ollut tarkempaa tietoa, ohjattiin kahta heista (aidit 1 ja 3) imettaméaan halkion to-
teamisen jalkeenkin. Aidin 3 vauvalla suulakihalkio oli pieni ja aidilta tuli runsaasti maitoa,
joten imettédminen onnistuikin alkuun. Kotona ongelmat kuitenkin alkoivat, kun vauvan ravin-
non tarve oli suurempi. Aidille 1 vakuutettiin, etta imettaminen kylla onnistuu ja avuksi tar-
jottiin myos rintakumia. Kerran jo onnistuneesti imettaneena aiti osasi itse kertoa, etta ei

tama onnistu. Vauva ei saanut imettya tarpeeksi.

”Mua yritettiin kovasti saada imettamaan vauvaa ja kun en ite ymmartany, etta voiko vauva
imed vai ei. Totesin, ettei t4a toimi. M& tunnen, ettei taa toimi. Sit sain avuksi rintakumin,
jota yritettiin vuorokauden verran. Ja taas totesin, ettei téa onnistu. Ei mulla ollu tietoa,
ettei se onnistuisi. Vain siksi, ettd mulla on kokemus yhden lapsen imettamisesta, pystyin

sanomaan, ettei se onnistu.” (Aiti 1)

”Sairaala- aikana meilla viel& onnistu imetys. Vauvan ei periaatteessa tarvinnu ku pitaa suu-
ta auki ja maitoa vaan tuli ja tuli. Koska se imetys onnistu alkuun, niin ei saatu mitaan oh-
jJeita sieltd sairaalasta. Jalkikateen ajateltuna se on tosi huono, koska ei saatu mitéan tietoa
suulakihalkiosta.” (Aiti 3)

Jokaisen &idin tarinassa korostuu huoli lapsestaan ja tietaméattomyyden aiheuttama stressi.
Kahden vauvan paino (&itien 1 ja 2) lahti laskuun ensimmaisen viikon aikana puutteellisen

ravinnon vuoksi. Aiti 1:n perhe kotiutettiin, vaikka vauvan paino oli laskenut yli 10 %.

”Eihan se vauva- raukka saanu ruokaa sielld sairaalassa. Et sen paino tippu ihan hirveesti.
Meilla oli aika hata siind vaiheessa, kun paastiin kotiin. Meidat siis kotiutettiin siité huoli-

matta, etta se paino oli tippunu yli 10%.” (Aiti 1)

”Se oli hankalaa se sydminen alussa. Yritettiin kaikenmaailman horpyttamiset, yskanlaakeki-
posta ja ruiskulla kunnes kuultiin, etta vellitutilla vois onnistua. No ei sielld sit ollu niité
vellitutteja heti tarjolla. Siina ehti vauvallakin paino tippua, kun ei saanu tarpeeksi ravin-
toa.” (Aiti 2)

Aiti 3:n vauvan paino lahti laskuun vasta 1,5 viikon jalkeen, koska imetys alkuun onnistui ja
neuvolassakin oli kayty yhdessa kontrollissa. Kotikaynnilla kuitenkin huomattiin, etté vauvan

paino oli lahtenyt laskuun.



28

”Musta tuntuu, ettd vauva naki nalkaa aika pahasti siiné pari paivaa kun se oli tosi kiukku-
nen. Ja ma muistan sen ilmeen aina, kun se sai sen pullon suuhun ja tajus, etté taalta tulee
maitoa.” (Aiti 3)

Ensisynnyttajé eli aiti 3 ajatteli koko ajan voivansa imettad, eika sairaalassa kukaan tarkem-
min kertonut, ettei imetys valttamatta onnistuisi. Han koki itse taistelleensa imetyksen kans-
sa, kunnes kuukauden paasta synnytyksesta kuuli Husuken yhteydenoton myo6ta, etté imetys-

vaikeudet johtuvat halkiosta.

... Tuli kylla semmoinen olo, ett4 olis voinu kuulla ton jo vahan aikaisemmin...” (Aiti 3)

Kukaan dideista ei ollut kovin pettynyt siitd, ettei imettdminen onnistu, mutta kaikki pitivat
tarkeana rintamaidon antamista vauvalle. Jokainen dideista lypsi rintamaitoa, enimmillaan
nelja ja puoli kuukautta. Aiti 1 koki lypsamisen hankalana, koska se vei paljon aikaa. Han
lypsi maitoa noin kuukauden ajan. Aiti 2 piti rintamaitoa niin tarkeana vauvalle, ettei kokenut
sen kuormittavan liikaa ja jaksoi siksi lypsaa nelja ja puoli kuukautta. Lapsella todettiin mai-
toallergia, jonka vuoksi &iti oli itse seitseman viikkoa maidottomalla ruokavaliolla. Talléin han

pystyi jatkamaan lypsamista. Aiti 3 lypsi rintamaitoa korvikkeen ohella kolme kuukautta.

”.. Kylldhan se sitten otti paahan siina vaiheessa, mutta kun tiesi jo ennestaan et kun se

(imetys) ei onnistu, niin se ei onnistu. Et ei voi mitaan.” (Aiti 2)

.. Se oli ihan pahkahullua ja paaténta se toiminta, et sen ajatuksen pitais kuitenkin olla
siind vauvassa. Enhan ma voinu pitéa sita sylissa, kun mun aikani meni siina rintapumpulla...
Sehén vei ihan tupla- ajan kun ma ensin istuin siind pumpun aaressa ja sit piti vield syottaa
se lapsi.” (Aiti 1)

Aiti 1 ja 2 saivat lypsamisohjeet sairaalassa ja &iti 3 etsi tiedon itse jo kotona ollessaan.
9.4  Kiintymyssuhteen kehittyminen

Kukaan aideista ei kokenut imetyksen puuttumisen vaikuttavan negatiivisesti kiintymyssuh-
teen laatuun. Aidit 1 ja 3 kokivat kiintymyssuhteen kehittyvan jopa paremmin imetyksen

puuttuessa tai siité luovuttaessa.

”Kyllahan sitd voi muutenkin sylissa pitéaa ja sitd laheisyytta antaa. Et ei se ole kiinni siina

imetyksessa.” (Aiti 2)
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”Esikoista imettdessa istuin usein telkkarin daressa ja kattelin telkkaria samalla, mutta nyt
suulakihalkiovauvan kanssa mé ihan vaan keskityin vauvaan... Et kun se alku téssé oli niin

erilainen, niin sita sit tosissaan halus keskittya vauvaan.” (Aiti 1)

”’Ma oon tota miettinyt (imetyksen vaikutusta kiintymyssuhteen kehittymiseen) ja ihmettelen
mista se tulee se vdite. Mut joka kerta kun antaa lapselle pulloa, niin pitadhéan sité lahella.
Meil meni toisaalta painvastoin et kun luovuttiin siit imetyksesta, niin kummallakin oli pal-

jon parempi olla lahella.” (Aiti 3)

Aiti 1 tietoisesti piti vauvaa sylissa ja lahella usein. Han kutsui tutittamiseksi hetkia, jolloin

héan istui vauva sylissa nojatuolissa ja tuki tuttia héanen suuhunsa.

10 Pohdinta

Pohdittaessa tutkimuksemme validiteettia ja reliabiliteettia, katsotaan tarkemmin tutkimus-
menetelmad tai mittaria seka sen tuloksista johdettuja paatelmia. Validiteetti on hyva silloin,
kun tutkimuksen kohderyhma ja kysymykset ovat oikeat. (Hiltunen 2009.) Taéh&dn maaritel-
maan perustuen voidaan sanoa opinnaytetydmme tulosten ja paatelmien olevan valideja, silla
haastattelua ei olisi voinut toteuttaa millekaan muulle kohderyhmalle. Se on suunniteltu vain

halkiovauvan saaneelle didille ja sen kysymykset sitoutuvat tiettyihin teemoihin.

Reliabiliteetti tarkoittaa tutkimustulosten toistettavuutta, ei- sattumanvaraisuutta. Eli pysyy-
ko tutkimustulos samana toistettaessa myéhemmin. Tasta kdytetdan alakésitetta stabiliteetti;
menetelman pysyvyys ajassa. (Hiltunen 2009.) Talla hetkella tutkimuksemme on reliaabeli,
silld aitien kokemukset eivét olisi muuttuneet mihink&éan tutkimusta uusittaessa. Jos tutkimus
taas aloitettaisiin alusta eri aideilla vuosien paasta, tulokset voivat toki muuttua, silla kehi-
tysta télla hetkella olemassa olevissa ongelmissa on voinut tapahtua. Kyseessa on siis ajassa

tapahtuvat todelliset muutokset eika kyse ole epastabiilista mittarista.

Kalland (1995: 58) on todennut, etta synnytyssairaalan henkilokunnan tehtavana on edistaa
vanhemman ja vauvan valista kiintymysta ja antaa ensitietoa vanhemmille. Haastattelemam-
me aidit eivat kokeneet synnytyssairaaloiden henkilékunnan toimineen néin. Myos Husuken
osastonhoitaja Elfving- Little on kirjoittanut (2010: 4), ettd vanhemmat tulisi kohdata yksil6l-
lisesti heidan omassa elamantilanteessaan ja arvomaailmassaan kun annetaan ensitietoa. Han
kirjoittaa myos, ettd kun ensitiedon antamisesta jaa vanhemmille myonteinen kokemus, kan-
taa se heita 1api lapsen kasvun ja kehityksen eri vaiheissa. Haastattelemamme aidit kokivat
henkilokunnan ystavalliseksi ja ammattitaitoiseksi, mutta suulakihalkiotietouden niin puut-

teelliseksi, etteivat he voineet taman takia antaa perheille tarvittavaa tietoa ja tukea.
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Kuten monissa tydomme lahteissa, Elfving-Little & Paaso (1998: 68), Elfving-Little (2010:6)
seka halkiolapsen sydttaminen (2010) kay ilmi, ettd halkiovauvan syéttaminen on alkuun haas-
tavaa, koska aluksi voi joutua kokeilemaan monia eri tyyleja ja tuttipulloja ennen kuin syémi-
nen onnistuu. Lahteiden mukaan &iti tarvitsee hyvan ja kannustavan tuen syéttamistilantei-
siin, jotta sydmisvaikeudet voitetaan. Kukaan haastatelluista dideista ei saanut alkuun kunnon
ohjausta vauvan syottadmiseen, vaan Idysivat vauvalle sopivan syéttamistyylin kokeiluiden tai

Husuken kautta.

Kalland (2001: 216-217) kirjoittaa, ettd imettamista on pidetty tarkeana osana vuorovaikutuk-
sen synnyssa muun muassa ihokontaktin takia. Jos &iti ei voi imettaa lapsen sairauden tai
vamman takia, voi se luoda didissa pettymyksen tunteita, jotka voivat pahimmillaan johtaa
masennukseen. Yksi tybmme keskeisisté aiheista oli alkuun kiintymyssuhteen kehittymisen
tutkiminen tilanteessa, jossa imetys ei onnistu. Kirjallisuudessa puhutaan hyvin paljon ime-
tyksen téarkeydesta ja sen suuresta vaikutuksesta turvallisen kiintymyssuhteen syntyyn. Haas-
tattelujen perusteella huomasimme nopeasti, ettd tdma aihe jéi taka-alalle. Kukaan aideista
ei osannut sanoa, miten kiintymyssuhteen kehittyminen tai vuorovaikutus vauvan kanssa olisi
ollut puutteellisempaa pullosta ruokkiessa. Yksi dideista jopa tietoisesti piteli suulakihal-

kiovauvaansa enemman sylissa lahellaan.

10.1 Oma pohdinta

Haastattelurungosta ei tehty testikyselyd, koska suulakihalkiovauvan saaneita perheité on
suhteellisen vahan, jolloin kyselyn testaaminen olisi ollut haastavaa. Haastattelurunko on
suuntaa antava ja haastatteluiden ajan aideilld oli vapaa sana annetuista aiheista. Teimme
haastattelut itse, joten pystyimme tekemaan lisakysymyksia ja varmistamaan vastauksien

merkityksen seka tarkentamaan vield haluamiamme tietoja.

Alussa ajatuksemme oli kysella dideilta my6s isan kokemuksia halkiovauvan syntymasta. Aidit
eivat kuitenkaan tuoneet esille mitaan erikoista isien reaktioista. Vauvaa imettéessa, isat
ovat usein aika ulkopuolisia, koska eivat tietenkaan pysty imetykseen osallistumaan. Pieni
vauva voi olla rinnalla hyvinkin tihe&an, jolloin isat voivat kokea itsensa ulkopuolisiksi. Hal-
kiovauvan kohdalla myos isat voivat osallistua vauvan syottamiseen pulloruokinnan takia. Tal-
16in myos isdn ja vauvan suhde voi kehittya tiiviimmaksi heti alusta alkaen, eivatka isat ehka

koe samalla tavalla ulkopuolisuutta kuin imetettavan vauvan perheessa.

Lahteitd opinndytetyohon oli aluksi vaikea 16ytéa, koska halkioista on kirjoitettu suomeksi
oikeastaan vain yksi kirja, Avoin hymy halkiolapsen hoito vauvasta aikuisikdan. Usein tor-
masimme siihen, ettd jonkin artikkelin kirjoittaja oli itsekin kayttanyt lahteend Avoin hymy -

kirjaa, jolloin pystyimme kayttamaan alkuperaista lahdetta itsekin. Osa lahteisté oli taas mo-
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nien vuosien takaa, jolloin pohdimme onko tieto ja vanhentunutta. Keskustelimme asiasta
Husuken osastonhoitajan, Ulla Elfving-Littlen kanssa. Han oli sitéd mieltd ettd, kayttamissam-
me vanhemmissa lahteissa oleva tieto on vield ajantasaista, joten pystyimme niitéd kaytta-
maan. Muutenkin olemme saaneet paljon apua Ulla Elfving-Littlelta, koska lahteita lukies-
samme emme tienneet pitéako tieto paikkaansa halkioiden kohdalla, jolloin kysyimme neuvoa
Ullalta.

Keskeisimmaksi aiheeksi haastatteluiden pohjalta nousi ehdottomasti ensitiedon tarkeys ja
sen puutteista johtuvat seuraukset. Puutteellinen ensitieto, riittamaton tuki seka jatkuvasti
vaihtuva hoitohenkilékunta kuormittavat perhettéd kohtuuttomasti. Taman lisaksi on olemassa
selked turvallisuusriski liittyen vauvan ravitsemukseen. Jokaisen aidin suulakihalkiovauvan
paino oli lahtenyt laskuun riittamattdoman ravitsemuksen vuoksi, eika tilanne helpottanut en-
nen asianmukaista ohjeistusta ja tukea Husukesta kasin. Myds vuorovaikutus ja kiintymyssuh-
teen kehittyminen vauvan ja aidin valilla voi karsia aidin mahdollisen stressin, huolen tai syyl-
lisyyden tunteiden takia. Ensitiedon heikkous voi siis vaikuttaa jopa enemman kuin imetyksen

puuttuminen.

Halkiovauvoja syntyy vuodessa vahan, joten toisaalta ei ole suurikaan ihme, ettei synnytyssai-
raaloissa asiasta paljoa tiedeta. Jos halkiovauvoja syntyy, esimerkiksi pari kappaletta vuodes-
sa, ei halkioasiat valttamatta pysy tarpeeksi hyvina hoitajien mielessa. Toisaalta kylla ihme-
tyttaa se, ettei hoitajat ole ottaneet asioista selvaa, ja yhteyttéd esimerkiksi Husukeen, jos

eivat osaa itse halkioperheelle antaa tarpeellista tietoa.

Haastatteluissa kyselimme myos aitien kokemuksia neuvolasta saadusta tiedosta ja tuesta
halkioihin liittyen. Pidimme asiaa térkeana, koska vauvan synnyttya neuvolaan ollaan yhtey-
dessa tiheasti ja ajatuksenamme oli, etta aidit olisivat myos sieltd saaneet oikeata tietoa
halkioista. Naiden aitien kohdalla neuvoloissa ei kuitenkaan tiedetty halkioista juuri mitaan.
Neuvolan tyontekijat olisivat kuitenkin voineet ottaa halkioista selvaéd ennen perheen tuloa
neuvolaan tai ennen kotikayntia. Todennakdisesti perhe on kertonut neuvolaan soittaessaan,

ettd vauvalla on halkio, jolloin tydntekijalla olisi ollut aikaa etsia asiasta tietoa.

Toivomme tydmme herattavan ajatuksia synnytyssairaaloiden ja neuvoloiden henkilékunnan
mahdollisesta lisakouluttamisesta. On olemassa halkiohoitajia, joiden tieto ei ole tavoittanut
muita hoitohenkilokunnan jasenid. Tiedon jakaminen ja henkilokunnan kouluttaminen aihee-
seen saastaisi suulakihalkiovauvan saavia perheita monilta murheilta ja takaisivat vauvan
riittdvan ravinnon saannin. Mielestdmme on huolestuttavaa, etta ainoa paikka, jossa tieto on
ajan tasalla ja ylipaataan saatavilla, on Husuke ja sen henkilékunta. Myos ammattikorkeakou-
luissa olisi syyta pitaa luentoja tuleville katildille, terveydenhoitajille ja sairaanhoitajille

halkioista ja niiden hoidoista.
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Tatéa tyota aloittaessamme emme tienneet aiheesta juuri mitdén. On siis hyvin perusteltua
sanoa, ettd nyt koemme asiantuntemuksemme ja ammattitaitomme kehittyneen suuren harp-
pauksen eteenpain. Tydmme eteni vauhdilla, silla aloimme tehda sita valmistumisajankohtaan
nahden myodhaan. Opinnaytetydn tekeminen niin teorian kuin haastattelujen osalta oli kuiten-
kin niin mielenkiintoista ja antoisaa, ettei sen tekeminen missaén vaiheessa ole tuntunut ras-
kaalta. Meille tulevina terveydenhoitajina se antaa hyvan pohjan jatkaa koulun penkilta tyo-
elamaan. Aihe oli niin mielenkiintoinen, etta jos aikataulut olisivat antaneet periksi, olisi siita
voinut tehda vield hieman laajemman ja syventaa tarkeita aiheita viela entisestaan. Toivom-
me kuitenkin, ettd tyén perimmainen tarkoitus tulee selkeasti esiin; halkiot ja niiden hoito on

hyvin vieras alue hoitoalalla ja kaikki tietdmys on keskittynyt yhteen ainoaan paikkaan.

Olisi ollut hyvin mielenkiintoista tehda tasta aiheesta myo6s laajempi tutkimus, jolloin olisi
saatu tietoa myos muualta Suomesta muiden sairaaloiden toiminnasta ja tietdmyksestéa. Myos
synnytyssairaaloissa ja neuvolassa tydskentelevia hoitajia voisi haastatella aiheesta, jolloin
saataisiin hyvaa tietoa siitd, mité he jo tietavat aiheesta ennestaan ja mita tietoa he toivoisi-

vat lisaa.
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Liite 1

Liitteet

Liite 1 Haastattelulomake

1. Aidin saama tieto raskausaikana vauvan ravitsemuksesta
2. Aidin aikaisempi tieto/kokemus imetyksesta
3. Aidin aikaisempi tieto halkioista
4. Ensitieto sairaalassa halkioista
5. Miten ja milloin halkio ilmeni?
6. Miten siita kerrottiin?
7. Miten perhetté tuettiin?
8. Miten aiti koki halkion?
9. Miten &iti on saanut ohjausta vauvan ravitsemukseen?
10. Miten &iti kokee syottamistilanteet?
11. Onko &iti saanut ohjausta lypséamiseen?
12. Miten &iti kokee lypsdmisen?
13. Miten &iti kokee sen kun ei voi imettaa?

14. Kokeeko aiti imetyksen puuttumisen vaikuttavan laheisyyteen vauvan kanssa?
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Liite 2 Saatekirje

Arvoisa omainen, 6.2.2012

lapsenne on ollut hoidossa Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirissa (HUS) huuli-
suulakihalkiokeskuksessa (HUSUKE). Hoitoon ja siihen liittyviin tehtéviin perustuen otamme

Teihin yhteytté tutkimustarkoituksessa.

HUS:ssa on annettu lupa suorittaa terveydenhuollon ammattiopintoihin kuuluva opinnaytteek-
si tarkoitettu tutkimus: Suulakihalkiovauvan ravitsemuksen erityispiirteet. Sen tavoitteena on
tuottaa lisaa tietoa suulakihalkiovauvan syntyméan tekemistéa muutoksista perheeseen, per-
heen ja vauvan valisestéa vuorovaikutuksesta seka ravitsemuksen erityispiirteista aitien haas-
tattelujen pohjalta. Tavoitteena on, etta opinnaytetyota voisivat hyodyntaa suulakihal-
kiovauvojen perheet seka heidén kanssaan tydskentelevat. Opinndytetydssa halutaan kartoit-
taa myos sitd, kuinka ensitieto suulakihalkiosta on vaikuttanut ja ohjannut perheen parjaa-

mistad vauvan kanssa, ja minkalaista ensitieto on ollut.

Tarkoituksena on mahdollistaa muutaman perheen nakékulmien esille tuominen suulakihal-
kiovauvoista, heidan syottamisesté ja perheen vuorovaikutuksesta vauvan kanssa dideille teh-
tavien haastattelujen kautta. Haastatteluissa keskitytaan aidin kokemuksiin, jotka pohjautu-
vat siitd, kun hén ei pysty vauvaa imettamaan, ja kuinka hénta on vauvan ravitsemuksen on-
nistumisessa tuettu ja ohjattu. Tutkimuksen suorittajana ovat Tiinamaria Eklund ja Sannamari
Veito.

Kutsumme Teité osallistumaan tahan tutkimukseen. Sen vuoksi kerromme seuraavassa tar-

kemmin, miten tutkimukseen voi osallistua.

Aikomuksenamme on haastatella Teitd avoimien kysymysten avulla. Haastattelemme yhteensa
3-5 aitia opinndytetydétamme varten. Haastattelu kestda noin 45 minuuttia. Toivomme avointa
keskustelua aiheesta, jonka kulkua ohjaamme kysymyksilla. Kaikki Teilta tutkimuksen aikana
kerattavat tiedot kasitellaan luottamuksellisina ilman nimeéanne tai muita tietoja henkilolli-

syydestéanne.

Tahan tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista. Osallistuminen tai osallistumatta

jattaminen ei vaikuta hoitoonne HUS:ssa nyt tai tulevaisuudessa.

Lisatietoja voitte saada Tiinamaria Eklund puh. 05XXXXXX /tiinamaria.eklund@laurea.fi tai
Sannamari Veito puh. 04XXXXXXXX/sannamari.veito@laurea.fi tai Ulla Elfving-Little, puh. 09-
XXXXX Zulla.efving-little@hus.fi
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