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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli tutkia halkiopotilaan ja hanen lahipiirinsa
tuen tarvetta. Huuli- ja suulakihalkiot ovat yleisimpia Suomessa syntyneiden vau-
vojen epamuodostumia. Halkiovauvoja syntyy vuosittain noin 120 — 130. Halkio-
vauvan syntyma on usein vanhemmille uusi tilanne, joka aiheuttaa ylimaaraisia
haasteita vauvan hoidossa. Poikkeavaan ulkonakoon liittyy ristiriitaisia tunteita ja
mahdollisesti huolta lapsen tulevaisuudesta. Halkiovauvojen imetys ei usein on-
nistu normaalisti ja tdma saattaa aiheuttaa etenkin aidille pettymyksen tunteita.
Naihin arjen haasteisiin tarvitaan tukea niin terveydenhuollon henkildstolta kuin
Suomen Huuli-suulakihalkiopotilaat ry:n tukihenkil6iltékin. Usein samassa tilan-
teessa ollut henkild on paras tuen ja kdytanndn neuvojen antaja.

Sahkoisen kyselyn avulla selvitettiin halkiopotilailta ja heid&n l&hipiiriltd&an mil-
laista tukea he olivat saaneet, millaisia odotuksia heilla oli tukitoiminnalle, jotta
tukitoimintaa olisi mahdollista kehittdd entisestaan. Tutkimuksen tilaajana oli
Suomen Huuli-suulakihalkiopotilaat ry ja saatujen vastausten perusteella ideoitiin
kehittamiskohteita, joita tullaan esittelemaan yhdistyksen hallitukselle. Kysely to-
teutettiin sosiaalisessa mediassa halkiopotilaille ja heidan lahipiirilleen tarkoite-
tuissa Facebookin suljetuissa keskusteluryhmissa. Verkkoalustalla tehty kysely
koosti tulokset grafiikan avulla kaavioiksi, naitd numeerisessa muodossa olevia
tuloksia analysoitiin lukuja selittaméalla. Avoimien kysymysten tuloksia analysoitiin
kayttamalla sisallon analyysia.

Kehittamistoimenpiteind toivottiin tiedottamisen lisddmista tukitoiminnasta niin
sahkadisin kuin paperisin tiedottein. Tukihenkilétoimintaa tulisi laajentaa niin
maantieteellisesti kuin maarallisestikin, kattamaan eri ikaisten halkiopotilaiden
vertaistuen tarpeita. Etayhteyksia voitaisiin hyddyntaa vertaistapaamisiin, jolloin
maantieteellisilla etaisyyksilla tai matka-ajalla ei ole merkitysta. Terveydenhuol-
lon henkildston kouluttaminen nousi myds esiin kehittamisideana etenkin synny-
tysosastojen katiléiden osaaminen ensitiedon antajana olisi merkittavaa, samoin
neuvolan terveydenhoitajat tarvitsisivat tietoa siitd, keneen voisivat ottaa yhteytta
elleivat itse osaa neuvoa. Samoin halkiohoitoa antavien sairaaloiden- seka ham-
mashoitoloiden henkildstolla tulisi olla osaamista halkiopotilaista.
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The purpose of this thesis was to study the need for support of the cleft patient
and his/her close relatives. Cleft lip and cleft palate are the most common
malformations of infants born in Finland. About 120 -130 cleft infants are born
annually. The birth of a cleft infant is often a new situation to parents and causes
additional challenges in baby care. Contradictory feelings and possible worry
about the future of the baby are connected to the abnormal appearance. Often,
there are often difficulties in breastfeeding cleft infants normally, and this may
cause feelings of frustration especially for the mother. Support is needed from the
health care staff and from the support persons of SUHUPO ry. (The Finnish Cleft
Lip and Cleft Palate Patients) in these everyday challenges. Often, a person who
has been in the same situation is the best to give support and practical advice.

The cleft patients and their close relatives were asked about the kind of support
they had received and the expectations they had for the support. The aim was to
further develop the support provided for patients and loved ones. The
commissioner of the study was the organization SUHUPO ry. Based on the
answers received, the areas for development were mapped out. These will be
introduced to the association’s board of directors. The survey for cleft patients
and their close relatives was administered on social media in closed discussion
groups on Facebook. Diagrams were created of the results. These numeric
results were analysed using statistical methods. The answers to the open
guestions were analysed by using content analysis.

Information about available support both in electric and paper form was
suggested as an idea for development. The number of staff providing support
should be increased, and the area in which support is provided should be
expanded to cover the needs for peer support by cleft patients in different ages.
Remote access could be used for peer meetings so that the geographical
distances or time for travelling will not play a role. Training of health care staff
also came up as an idea for development. It was considered especially important
that midwives in maternity wards would be able to provide information about
available support. Public health nurses in child health clinics would also need
information on who to contact if they themselves are unable to give advice. The
staff in hospitals giving cleft care and the staff of dental clinics should have know-
how on cleft patients.

Key words: cleft patient, cleft lip, cleft palate, developing, support
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1 JOHDANTO

Halkiovauvan syntyminen perheeseen on monesti vanhemmille yllatys. Ensijar-
kytyksesta selvittyddn vanhemmat alkavat pohtia kdytannon ongelmia. Imetys ei
useinkaan onnistu normaalisti ja se saattaa aiheuttaa etenkin aidille epéonnistu-
misen tunnetta. Huulihalkiovauvan poikkeava ulkonaké herattadd myos ristiriitaisia
tunteita ja nostaa esiin ajatuksia mahdollisesta kiusaamisesta my6hemmassa
vaiheessa. Lahestyvat halkiohoidot mietityttavét kenties talouden nakékulmasta
ja hoitojen keskittaminen Helsinkiin ja Ouluun luo paineita matkustamisen, tila-
paisasumisen seka toista poissaolon organisoinnin ndkdkulmasta. Tuen tarve on
ilmeinen heti alkuvaiheessa. Onneksi Suomen Huuli-suulakihalkiopotilaat ry:lla
on kattava tukihenkiléverkosto, josta voi kysya mielta askarruttavia asioita, tuki-
henkil6iltd voi saada vinkkeja arkeen ja kuunteluapua, kun tuntuu ettei enaa
jaksa. (M. Virtanen ja S. Ylikoski, henkilokohtainen tiedonanto 20.4.2021)

Taman opinnaytetydn tavoitteena on tuottaa tietoa halkiopotilaan ja hanen lahi-
piirinsa tukitoiminnan kehittdmiseksi. Menetelmana kaytetaan sahkoista kysely-
tutkimusta ja samalla saadaan tietoa millaista tukea halkiopotilaat tai heidan lahi-
piirinsd ovat saaneet tai millaisia tarpeita ja odotuksia heilla on tukitoiminnalle.

Tutkimuksen tilaaja ja yhteistybkumppani on Suomen Huuli-suulakihalkiopotilaat

ry.

Tata opinnaytetyota varten on luettu huulihalkioita ja tukihenkilétoimintaa kasitte-
levaa kirjallisuutta seké tehtyja tutkimuksia. Liséksi on seurattu keskustelua sosi-
aalisessa mediassa, kuten Facebookin Suomen Huuli-suulakihalkiopotilaat ry:n
keskusteluryhmassa ja suljetussa Avoin Hymy -ryhmassa. Halkiopotilaiden tuen
tarpeesta on vahan tutkimuksia ja halkioihin liittyvaa lahdekirjallisuutta on niukasti
ja liséksi se on melko vanhaa. Tama aihe kiinnostaa erityisesti, koska itsellani on

huulihalkio.

Kaytannon kannalta tutkimus on tarpeellinen, koska jo Hjelt ja Saari (2017) opin-
naytetydssaan olivat havainneet vammaispalveluissa olevaa tukihenkilotoimintaa

voisi kehittaad ja paivittdd ohjeistuksia seka erilaisia kaytantoja. Lisaksi



tukihenkil@ille tarvittaisiin organisoitua koulutusta tai muuta vertaistukea. Projek-
tin myota kehitettiin uusi tukihenkilétoiminnan malli, joka sisélsi paivitetyt ohjeet

seka lomakkeet ja tukihenkildtoiminnasta kertovan esitteen.

Opinnaytety6 on kvantitatiivinen ja se toteutettiin Facebookin Suomen Huuli-suu-
lakihalkiopotilaat ry:n keskusteluryhméssa ja suljetussa Avoin Hymy -ryhmassa.

Na&in ollen kyseisten ryhmien jasenet valikoituivat tutkimuksen kohdejoukoksi.

2 HALKIOTYYPIT

Sikidtutkimuksissa havaitaan usein jo syntyvan lapsen vammaisuus tai pitkaai-
kaissairaus, joka raskausaikana aiheuttaa ahdistusta. Ennen synnytysta todettu
poikkeama antaa vanhemmille aikaa valmistautua tulevaan tilanteeseen, mutta
monesti sairaus tai vamma selviaa vasta lapsen synnyttyd. Talléin tilanne tulee
yllatyksena ja vaatii melkoisesti sopeutumista seka perheelta etta lahipiiriltéa. Uu-
teen tilanteeseen sopeutumista osaltaan helpottaa aika, seké erilaisista toimi-
joista koostuva tukiverkosto. Sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten ja |&heisten
ohella tukea voi saada esimerkiksi potilasjarjestdilta. (Hanninen, 2004, s. 15.)

Suomessa halkiovauvoja syntyy vuodessa noin 130, joka tarkoittaa noin 11,69/10
000 syntynytta kohden. Euroopassa halkioiden esiintyvyys 8,65/10 000 on huo-
mattavasti pienempi. (EUROCAT, 2021.) Yleisimpid synnynnéisia kasvojen alu-
een epamuodostumia Suomessa ovat suulaen ja huulenalueen halkiot. Halkiot
muodostuvat jo raskausviikoilla 8 -12, kun huulen ja/tai suulaen saumassa tapah-
tuu virheellinen tai puutteellinen muodostuminen. Halkiot voidaan karkeasti jakaa
kahteen paatyyppiin; huulihalkioihin, joihin saattaa liittya suulakihalkio tai pelkkiin
suulakihalkioihin. (Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri, i.a.; Podle$ny,
2017, s. 2-3; Hukki, ym., 1998, s. 38; Lithovius, 2015, s. 19-20.) Huuli-suulakihal-
kiota ja suulakihalkiota pidetaan erillisind, mutta samansukuisina epamuodostu-
mina. Halkiot voivat my6s olla niin sanottuja sekamuotoja, jolloin ne ovat synty-

neet kahdesta halkiotyypista. (Jarvensivu, 2018, s. 9-10.) Ulkon&kd, purenta-,



syomis-, puhe-, korva- tai hampaisto-ongelmat ovat halkioiden aiheuttamia taval-
lisimpia haittoja. Toisaalta jos hoitotulos ei ole hyva, niin seurauksena saattaa

olla myos sosiaalista haittaa. Rautio, ym. (2010, s.1286.)

Halkiotyyppi seka halkion laajuus vaikuttavat monin eri tavoin muun muassa kas-
vojen luuston, hampaiden ja pehmytkudosten kehitykseen seké puheeseen. Hoi-
tomenetelméan valintaan halkiotyypilla on vaikutusta. Halkiohoito on Suomessa
valtakunnallisesti keskitetty kahteen sairaanhoitopiiriin Helsingin ja Uudenmaan
sairaanhoitopiirin T66IOn sairaalaan seka uuteen Lastensairaalaan, joissa halki-
oista hoidetaan noin 90%. Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri, (i.a.) seka
Oulun yliopistollisessa sairaalassa hoidetaan noin 20 -30 halkiopotilasta vuo-
dessa. (Pirhonen & Malkamé&ki 2017) Halkioiden kirurginen hoito aloitettiin Ou-
lussa vuonna 1997 ja vuonna 2006 annetulla asetuksella halkiohoito vahvistettiin

Ouluun. (Suomen Huuli-suulakihalkiopotilaat ry. i.a.)

Lehtonen (2016) vaitostutkimuksessaan tutki 214 pohjoissuomalaisten 3 -9 -vuo-
tiaiden halkiolasten hampaiden ja kuulon ongelmia. Hammasanomalioita oli va-
hintdan yksi noin 27%:lla ja kaksi tai kolme noin 18%:lla. Puuttuvat tai ylimaarai-
set hampaat olivat yleisin anomalia. Tutkimuksessa selvitettiin myés valikorvan
ongelmia, ilmastointiputken tarvetta ja kuulontutkimustulosten yhteytta kuulontut-
kimustulosten yhteytta halkion vakavuuteen. Hampaiden korjaavan hoidon tarve
sekd hammasanomaliat olivat selkea yhteys halkion vakaavuuteen. Samoin
myos laaja halkio vaikutti voimakkaasti suulakihalkio- mutta myés huuli -suulaki-
halkiopotilailla korvatorven toimintaan lisaten muun muassa korvatorven putki-
tuksia. Tutkimuksessa myds todettiin, ettei enemmistolla tutkimusryhmén hal-

kiolapsista ollut kuulossa alenemaa.

Rautio, ym. (2010, s.1287) luokittelee halkiot kuuteen eri tyyppiin. Luokittelu pe-
rustuu halkion sijaintiin, joko suulaessa, huulessa tai molemmissa. Halkiot on ni-
metty piilosuulakihalkio (A), pehmedan suulaenhalkio (B), pehmeén ja kovan suu-
laenhalkio (C) sek& huulihalkio (E), toispuoleinen huuli- ja suulakihalkio ja viimei-
send molemminpuolinen huuli- ja suulakihalkio (F). (Kuvio 1.) Lapsia, joilla on

joko huuli- ja/tai suulaen halkio syntyy Suomessa noin 120 vuosittain. Naista noin



60% on suulakihalkioita, noin 25% on taydellisia huulen seké suulaenhalkioita ja
15% huulihalkioita. Rautio, ym. (2010, s. 1287.)

E I F i
KUVIO 1. Huuli- ja suulakihalkiotyypit Rautio, ym. (2010, s. 1287)

3 HALKIOPOTILAIDEN JA HEIDAN LAHIPIIRINSA TARVITSEMA TUKI

Kun vastasyntyneelld todetaan halkio niin vanhempien kaytadnnon ajatukset siir-
tyvat vauvan syottamiseen. Aiti on usein raskausaikana valmistautunut imetyk-
seen, mutta usein halkiovauvan imetys ei suju suunnitelmien mukaan, myds ta-
vallisella tuttipullolla syéttaminen tuntuu usein alussa hankalalta. Aiti saattaa ko-
kea pettymyksen tunteita, epdonnistumista seka huolta lapsen sydmaan oppimi-
sesta. Aidin ja koko perheen ohjaus, tukeminen ja syomisvaikeuksiin ratkaisujen
loytdminen on erittdin tarkeda heti alkuvaiheessa. Kaikki halkiovauvat oppivat
sy0maé&an, eika halkio ole siihen este. Pitaa vain 10ytaa niin vauvalle kuin aidillekin

oikea yksilollinen ratkaisu. Aidille pitaa kuitenkin antaa asianmukaista tietoa



halkion aiheuttamista sydmisongelmista, ettd hdnen epaonnistumisen tunteensa
halvenee. Han voi tuntea kiintymysté lapseen seka iloita lapsen hoitamisesta.
(Elfving-Little & Paaso, 1998, s. 68-69; Soite i.a.)

Lapsen minakuvan oletetaan kehittyvan jo varhaisessa vaiheessa. Suomessa
tehdyissa tutkimuksissa osoitetaan halkiolasten ainoan merkitsevan eron olevan
minakasityksessa. Halkiopojilla on parempi minakasitys kuin halkiotyt6illa, kun
asiaa tarkastellaan estyneisyyden, aktiivisuuden tai viehattavyyden nakoékul-
mista. Eri halkioryhmien vélilla ei ole merkitsevaa eroa minakuvan osa-alueilla.
Poikien minakuvalle eniten héairiéta aiheuttaa suulakihalkiosta johtuva puheen
hairi6 ja tytoille taas haitallisinta huulihalkiosta johtuva ulkon&on vaurio. Halkio on
havahduttava kokemus sek& perheelle ettd lapselle itselleen. Siksi minakuvan
kehittymisen tukeminen pitéisi olla erityisen vahvaa jo ensimmaisista elinvuosista
alkaen. (Kjaldman, 1998, s. 132-133.)

Halkiot aiheuttavat ensimmaisten ik&vuosien aikana niin halkiolapsille kuin hei-
dan perheellekin monenlaisia arjen haasteita. Naita haasteita ovat muun muassa:
ruokailu, puheentuottaminen seka korviin liittyvat ongelmat. Halkiot ja niiden yh-
teydessd muodostuneiden rakenteellisten poikkeamien korjaamiseksi tarvitaan
erilaisia leikkauksia. Vanhempien tuen tarvetta lisd& myos lapsen ulkonaén poik-
keavuus, mutta myos tiedollisen tuen tarpeen liséksi sosiaalista ja emotionaalista
tukea tarvitaan. Tietoa epamuodostumasta, sen hoidosta ja hoidon etenemisesta
vanhemmat kokivat tarvitsevansa heti jo alkuvaiheessa. (Hellstrom & Sive'n,
2021.)

Tukihenkil6toiminta voi olla seka vapaaehtoisuuteen perustuvaa etta ammatillista
toimintaa. Vapaaehtoiseksi tukihenkiloksi soveltuu turvallinen ja rehellinen aikui-
nen, joka haluaa sitoutua tukihenkiloksi. Hinen oma elaméntilanteensa pitaa olla
tasapainoinen. Lisaksi tukihenkil6 tarvitsee tarpeeksi aikaa toiminnalle seka aitoa
halua toimia maallikkoauttajana. Vaitiolovelvollisuus koskee tukihenkiloa myo6s

vapaaehtoistyon paattymisen jalkeen. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, 2021.)

Tukihenkilétoiminnan ohella tarkeaa tukitoimintaa ovat huuli- ja/tai suulakihalkio

lasten perheiden sopeutumisvalmennuskurssit. Nailla kursseilla vertaistuen



merkitys korostuu, kun tavataan muita samankaltaisessa tilanteessa olevia. Li-
saksi vertaistuen todettiin toteutuvan paremmin kurssimuotoisessa toiminnassa
kuin vapaamuotoisemmassa ryhméassa. Toisaalta kartoitettiin myds sopeutumis-
valmennukseen osallistumisen mahdollisia esteita. Niitd olivat vapaan saaminen
tyOpaikalta, pitkd valimatka, tiedotuksen ja kohderyhman kohtaamattomuus ja
kurssin ajankohdan sopimattomuus seké tiedottamisen kehittdminen. (Leppa-
nen, 2018.)

Terveydenhuollon ammattilaisten antama tuki on tarkeaa etenkin ensi vaiheessa
ja toisaalta tarvetta on myds lisata osaamista halkiolapsen hoitoon ja arkeen ter-
veydenhuollon yksikdissa. Tallaista koulutusta on toteutettu ainakin Oulun yli-
opistollisessa sairaalassa. Kasitellyt aihepiirit koostuivat hoitohenkilostdlle hoito-
tyon kannalta merkityksellisista aiheista: halkioiden kirurginen hoito, halkiohoidot
hoitotydssa, halkiolasten ensimmaisen ikdvuoden haasteet, vuorovaikutus ja
kohtaaminen. Halkiopotilaiden ja heidan lahipiirinsa tukemisen kannalta tarke&na
pidettiin myos kokemusasiantuntijan puheenvuoroa halkiopotilaita hoitavalle hen-
kilostolle. (Pirhonen & Malkaméaki, 2017.)

Einola (2021) mukaan tukihenkilond toimiminen on parhaimmillaan antoisaa ja
arvokasta tyota, mutta myods vaativaa jos tukihenkilon oma elamantilanne on
haasteellinen. Monesti jokin tukihenkilon omassa elamassa tai [ahipiiriin kuuluvan

tilanteessa myotavaikuttaa tukihenkiloksi hakeutumiseen.

4 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITE

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on selvittdd halkiopotilaiden ja heidan lahi-
piirinsa tuen tarpeet ja odotukset seka millaista tukea he ovat saaneet. Tavoit-
teena on saada tietoa halkiopotilailta ja heidan lahipiiriltdan tukitoiminnan kehit-

tamiseksi.



10

Tutkimuskysymyksié ovat:

1. Millaista tukea halkiopotilaat tai heidan lahipiirinsa ovat saaneet?

2. Millaista tukitoimintaa halkiopotilaat ja heidan lahipiirinsé tarvitsevat?
3. Millaisia odotuksia ja toiveita halkiopotilailla tai heidan lahipiirillaan on tu-
kitoiminnalle?

4. Miten tukitoimintaa voisi kehittaa?

5 TAUSTA JA YHTEISTYOKUMPPANI

Olen huulihalkiopotilas ja minua kiinnostaa halkiopotilaiden ja heidan lahipiirinsa
tukitoiminta sekd sen kehittdminen. Nain ollen oli luontevaa lahestya Suomen
Huuli-suulakihalkiopotilaat eli SUHUPO ry:td taman opinnaytetyon toteutta-
miseksi yhteistydssa yhdistyksen kanssa. Yhdistys perustettiin 29.3.1990 Helsin-
gissa. Perustajajasenista kolme tydskenteli HUSUKE:ssa eli T66l6n sairaalan yh-
teydessa toimineessa Huulisuulakihalkiokeskuksessa, mutta alusta asti mukana
oli my6s halkiopotilaan lahipiiriin kuuluva henkild. Nykyisin yhdistys toimii vapaa-
ehtoisvoimin ja jasenmaara on noin 500. Luku on hiukan harhaanjohtava, silla
yleensa perheesta liittyy jaseneksi ainoastaan yksi henkild. Oikean jasenmaaran

arvellaan olevan lahella 2000. (Suomen Huuli-suulakihalkiopotilaat ry., i.a.)

Saantojen mukaan yhdistyksen tarkoituksena on edistaa huuli-suulakihalkiopoti-
laiden hoitoa ja kuntoutusta jarjestamalla tiedotusta, koulutuksia seka kokouksia.
Kuntoutus on aina ollut yhdistyksen paatavoite. Aiempina vuosina SUHUPO ry.
jarjesti vuosittaiset sopeutumisvalmennuskurssit halkiolasten perheille, mutta
talla hetkella kurssit jarjestetaan yhteistydssa Norio -keskuksen kanssa Sosiaali-
ja terveysijarjestdjen avustuskeskus STEA:n tuella. (Suomen Huuli-suulakihalkio-
potilaat ry., i.a.) Harvinaiskeskus Norio perustettiin vuonna 2013 ja se nimettiin
Suomen perinnollisyysladketieteen pioneerin Reijo Norion mukaan (Harvinais-

keskus Norio, i.a.).
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Iso maara SUHUPO ry:n tukihenkil6ita tarjoaa vertaistukea halkiopotilaille tai hal-
kioperheille heidan eri elaméanvaiheissaan. Sosiaalisessa mediassa on tukea tar-
jolla muun muassa Facebookin Suomen Huuli-suulakihalkiopotilaat ry:n ja Avoin
hymy -ryhmissa. Halkiopotilaiden oikeusturvasta huolehtiminen ja yhdistyksen
maksuton apu hoitotukinakemuksen tai potilasvahinkoasioissa ovat tarvittaessa

jaseniston saatavilla. (Suomen Huuli-suulakihalkiopotilaat ry., i.a.)

"Tukihenkilo maaritelldan yhdistyksessa vierella kulkijaksi, joka on tavallisen ih-
misen tiedoin ja taidoin varustettu vapaaehtoinen, jolla on joko omakohtaista tai
perheenjasenen kokemusta samantapaisesta elamantilanteesta” (Suomen

Huuli-suulakihalkiopotilaat ry., i.a.)

SUHUPO ry:n tukihenkil6itd on kattavasti miltei koko Suomessa. Yhteydenotto
heihin tapahtuu jo synnytysosaston halkiohoitajan tai sosiaalityontekijan kautta,
ottamalla yhteyttd Suomen Huuli-suulakihalkiopotilaat ry:n tukihenkilbvastaavaan
tai ottamalla suoraan yhteytta tukihenkiloon yhdistyksen sivuilta l10ytyvasta tuki-
henkilolistasta. Tukihenkil6listalla oli 26.4.2021 yhteensa 32 henkilda, joista 27
oli perheenjasenia ja viidella omakohtaista kokemusta halkioista. (Suomen Huuli-

suulakihalkiopotilaat ry., i.a.)

6 KEHITTAMISTYON PROSESSI JA MENETELMAT

Aiheen loytymisen ja yksilotyon tekemiseen vaadittavan tutkimusluvan myontéa-
misen jalkeen kehittAmistyon prosessi lahti liikkeelle. Opinnaytetyon laadinta aloi-
tettiin tutustumalla halkioista kertovaan lahdekirjallisuuteen, aiempiin aiheesta
tehtyihin tutkimuksiin ja tutkimusmetodologiaan. Teoriatietoa hankittiin hakupal-
velu Finnasta sek& hyodyntamalla kirjastojen tarjontaa. Tiedonkeruun ja suunni-
telman jalkeen laadittiin kehittamistydlle aikataulu, jotta kokonaisuus hahmottuisi

minulle paremmin ja pysyttaisiin asetetussa aikataulussa.
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Opinnaytety6 paadyttiin toteuttamaan kvantitatiivisena tutkimuksena, koska siina
tiedon keraamismuotona voidaan kayttaa esimerkiksi kyselya. Kyselytutkimuk-
sella voidaan keréaté ja tarkastella tietoa esimerkiksi ihmisen toiminnasta, mielipi-
teista, arvoista ja asenteista seka yhteiskunnallisista ilmidista. (Vehkalahti, 2019,
11). Kyselyn kohdejoukoksi valikoitui Suomen Huuli-suulakihalkiopotilaat ry:n
keskustelu- ja Avoin Hymy -ryhmat Facebookissa. Jasenistda naissa ryhmissa
on paljon ja he ovat joko halkiopotilaita tai heidan lahipiiriinsa kuuluvia henkildita.
Nain ollen kyselyn toteuttaminen edell& mainituissa ryhmissa oli luontevaa ja sel-
keaa toteuttaa. Kyselytutkimus toteutettiin sahkoisella Google Forms -kyselyalus-
talla, jossa oli helppo avata kysely ja myds sulkea kysely vastausajan paatyttya.

Lisaksi kyseinen kyselyalusta oli maksuton.

Vehkalahti (2019, s. 12) mukaan tutkijan tehtdvana on kysya vastaajalta kysy-
myksia kyselylomakkeen valityksella. Kyselylomake on silloin mittauksen véline,
jonka kaytettavyys kattaa tdman tyyppiset tutkimukset. Mittarilla kyselytutkimuk-
sessa tarkoitetaan tutkimuskysymysten perusteella valikoituneita kysymyksia ja
mittaria valittaessa on kaksi tapaa, joko luoda kysymyspatteristo itse tai kayttaa
niin sanottuja valmiita mittareita. Tassa tutkimuksessa paadyttiin rakentamaan
kyselylomake itse, silla aiheesta on vahan aikaisempaa tutkimusta ja nain ollen
sopivaa mittaria ei ollut kaytettavissa.

Kyselytutkimus on maarallista tutkimusta, jossa aineistot koostuvat mitatuista lu-
vuista seka numeroista. Kysymykset ovat sanallisessa muodossa, mutta vas-
taukset ilmaistaan numeerisesti. Sanallisesti voidaan antaa vastauksia kysymyk-
siin tai tdydentaa tietoja. Tutkimuksessa voidaan hyédyntdd molempia lahesty-
mistapoja. Tarke&a on osata valita tarkoituksenmukainen tapa ilmién tutkimiseen.
(Vehkalahti, 2019, s. 17.)

6.1 Tutkimusymparist6 ja kohderyhma

Tutkimus toteutettiin sosiaalisen median Facebookin SUHUPO ry:n ja Avoin

hymy -ryhmissa. Ryhmat valikoituivat kyselytutkimuksen tutkimusymparistoksi,

koska siella suurimmalla osalla jasenistda oli yhteys halkiopotilaisiin, joko
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omakohtaisesti tai lahipiiriin kuuluvana. Jasenia kyseisissa ryhmissa on yhteensa
noin 2300, joskin osa ryhmien jasenista kuuluu molempiin ryhmiin. Ryhmissa on
paljon eri-ikaista aktiivista jasenistba ja toisaalta sosiaalista mediaa on helppo
hyodyntaa tutkimusymparistona, koska siitéd on tullut luonteva osa ihmisten ar-

kea.

Hirsjarvi ym. (2009, s. 195) mukaan tallaisessa kyselytutkimuksessa edella mai-
nitut kohdehenkil6t muodostavat otoksen tai naytteen tietysta perusjoukosta. Ky-
selytutkimuksella saadaan kerattya laajakin tutkimusaineisto ja siihen voidaan
saada paljon vastaajia, joka mahdollistaa monien eri asioiden kysymisen. Kyse-

lytutkimuksen hyotyja ovat tarkasti maariteltavéa aikataulu ja kustannukset.

6.2 Aineistonkeruu

Toteutettiinpa kyselytutkimus joko perinteisena postikyselyna tai sdhkoisena ky-
selyna, siihen tarvitaan kaksi osaa, saatekirje sekéa kyselylomake. Saatteen mer-
kitys on potentiaaliselle vastaajalle erittain suuri, silla sen antaman tiedon ja tun-
teen perusteella hdn paattdd vastaako kyselyyn vai ei. Yleenséa saatekirjeen pi-
tuus on maksimissaan yksi sivu. Toisaalta jos saatekirjeen antama informaatio
on vajavaista niin vastaaja jattaa talléin mieluummin vastaamatta. Kirjeessa vas-
taajan ohjeistus on myds tarkeaa, jolloin vastaaja tietaa esimerkiksi paljonko ai-

kaa kyselyyn vastaamiseen kuluu. (Vilkka, 2007, s. 81-87.)

Kyselylla aineiston keruu tarkoittaa, etté kaikilta vastaajilta kysytaan samat kysy-
mykset samassa jarjestyksessa ja samanlaisina. Vastaajan tehtavaksi jaa lukea
kysymys ja vastata siihen. Strukturoidulla kyselylomakkeella kerataan tyypillisesti
maarallisen tutkimuksen aineisto. Tassa tutkimustavassa tietoa voidaan arvioida
ja analysoida numeerisesti. (Vilkka, 2007, s. 14 -28.) Tassa opinnaytetydssa to-

teutettiin kvantitatiivinen eli maaréallinen tilastollinen tutkimus.

Saatekirjeen laadintaan kaytettiin paljon aikaa ja sen sanamuotoja mietittiin tar-
kasti. Kyselytutkimusta en ollut aiemmin tehnyt, joten teoreettiseen tietoon piti

perehtya ja miettid omia kokemuksia kyselyista, joihin itse on aiemmin vastannut.
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Mita hyvaa niissa on ollut ja mita niista voisi ottaa opiksi. Nopeasti selkeytyi ajatus
toteuttaa kysely séhkdisena kyselynd sen helppouden isonkin aineiston keruun
mahdollistajana ja toisaalta taloudellisuuden vuoksi verrattuna postikyselyyn. Li-
séksi postikyselyyn olisi tarvittu halkiopotilaiden ja heidan l&hipiirinsa yhteystie-
toja ja niita olisi ollut verraten hankala saada. Nain ollen sdhkdinen kysely vaikutti
toimivimmalta ratkaisulta téallaisen kyselyn toteuttamiseen oman aikataulun puit-
teissa. Sahkoisessa kyselyssa vaihtoehtoisiksi kyselyalustoiksi tulivat Webropol
— ja Google Forms -kyselyt. Naista valittiin Google Forms -kyselyalusta, koska se
muodostaa annetuista vastauksista valmista grafiikkaa ja nain ollen tulosten ana-
lysointi olisi nopeampaa. Google Forms -kyselykaavakkeen laadinta ei ollut tut-
tua, mutta onneksi siihen oli helppo l16ytaa internetista hyvia opiskelumateriaalia,
jonka pohjalta kyselyn laadinta oli melko yksinkertaista. Kyselylomakkeen kysy-
myksia pohdittiin opinnaytetyon tavoitteiden saavuttamisen ja tutkimusongelmien
ratkaisemisen nakodkulmista. SUHUPO ry:n tukitoiminnan kehittdmiseksi tarvittiin

myads ideointia, jota kyselylomakkeella olisi mahdollista saada.

Saatekirje ja kysely esitestattiin kolmella henkil6lld, joista kaksi oli halkiopotilaita
ja yksi halkiopotilaan vanhempi. Saatekirjeeseen ja Google Forms -kyselylomak-
keeseen tehtiin pienid muokkauksia heidan vastaustensa perusteella. Sen jal-
keen kysely saatekirjeineen l&hetettiin Suomen Huuli- suulakihalkiopotilaat ry:n
hallituksen puheenjohtajalle hyvaksyttavaksi. Hyvaksynnan jalkeen kysely jul-
kaistiin sosiaalisen median Facebookissa olevissa SUHUPO ry:n ryhmassa seka

Avoin Hymy-ryhmassa.

Kysely oli avoinna maanantaista 9.8.2021 sunnuntaihin 22.8.2021 asti. Aineiston
keruussa vastauksia kertyi 50 kappaletta ja avoimiin kysymyksiin 33 kappaletta,
joten vastauksia paastiin analysoimaan riittdvan kattavalla otannalla. Saatekirje

l6ytyy liitteesta 1 ja varsinainen kysely on liitteena 2.

6.3 Aineiston analysointi

Kyselytutkimuksessa osiot voidaan jaotella suljettuihin ja avoimiin. Avoimissa ky-

symyksissa vastaajalla on mahdollisuus muotoilla vastauksensa sille varattuun
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tilaan, kun taas suljetuissa vastausvaihtoehdot ovat jo valmiina lomakkeella. Ky-
selytutkimuksessa kaytetaan suljettuja kysymyksia, mutta avoimia kysymyksiakin
usein tarvitaan selventamaan ja tarkentamaan vastausta. Analysoinnin kannalta
suljettujen osioiden valmiit vastausvaihtoehdot ovat helpompia kasitella, kun taas
on tapauksia, joissa avoimet vastaukset toimivat paremmin. Avoimilla vastauk-
silla voidaan saada tutkimuksen kannalta tarke&a tietoa, joka muuten voisi jaada
jopa saamatta. (Vehkalahti 2019, s. 24-26.)

Tassa tutkimuksessa kaytettiin seka suljettuja ettd avoimia kysymyksia. Suljettuja
kysymyksia oli yhdeksan, joista seitseman oli maaritelty pakolliseksi kysy-
mykseksi. Pakollisilla kysymyksilla haluttiin saada tietoa opinnaytetydn tutkimus-
ongelmiin ja tarkeytensa vuoksi ne oli merkitty pakollisiksi. Avoimia kysymyksia
oli yksi seké lopuksi annettiin vastaajille mahdollisuus vapaaseen palautteeseen.
Avoimella kysymyksella haluttiin saada tietoa ja ideoita SUHUPO ry:n tukitoimin-

nan kehittamiseksi.

Suljetut kysymykset olivat monivalintakysymyksia, joista vastaaja pystyi valitse-
maan joko yhden tai useamman vaihtoehdon. Tahan kysymystyyppiin paadyttiin,
jotta saatiin homogeenisempia vastauksia ja eri vastaajien vastauksia oli hel-
pompi vertailla kesken&an. Lisdksi vastausvaihtoehtoja nostettiin esiin halkiopo-
tilaille aiemmin tehtyjen tutkimusten tuloksista. Ajatuksena oli helpottaa vastaa-
jalle asian tunnistamista. Samalla saatiin helpommin séhkdisesti analysoitava ai-

neisto.

Hirsjarvi ym. (2013, s. 221) toteavat aineiston kasittelyn ja tulkinnan linjausten
muodostuneen jo tutkimusprosessin alkuvaiheessa, jolloin tutkija on tehnyt valin-
toja niin tutkimuskysymysten kuin aineistonkeruumenetelmienkin osalta. Tutki-
muksen ydinasia on joka tapauksessa saadun aineiston analyysi, tulkinta ja joh-
topaatosten teko. Vasta analyysivaiheen aikana paljastuu, millaisia vastauksia

han on tutkimuskysymyksiinsa saanut.

Nykyisin kyselyissa kaytetaan paéasiassa verkkolomakkeita. Niiden hyvia puolia
on vastausten tallentuminen suoraan sdhkdiseen muotoon. (Vehkalahti, 2019, s.

48.) Google Forms -kyselypohjaa kayttamalla saatiin kyselyn vastaukset Google
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Sheets -alustalle, josta tuloksia voidaan tarkastella alustan luoman grafiikan
avulla. Tama helpotti ja nopeutti aineistoon tutustumista, samoin kuin alustan
tuottamat yhteenvedot sanallisista palautteista. Ty6las aineiston litterointivaihe
jai tutkijalta pois séhkdisen alustan tehdessa tuon tyon, samalla inhimillisilta kir-

jausvirheilta valtyttiin.

Huolellisen aineistoon tutustumisen jalkeen aloitettiin tietojen tarkistus, mahdol-
listen virheiden tai puuttuvien tietojen tarkistuksella. Virheita ei tarkistuksessa ha-
vaittu, vaan vastaajat olivat ohjeistuksen mukaisesti vastanneet kysymyksiin ja
yhtdan vastausta ei tarvinnut hylata. Toisaalta sahkodisena kyselyna toteutetussa

kyselyssa jalkikateen annettuja tietoja on mahdotonta pyytaa tarkentamaan.

Hirsjarvi ym. (2013, s. 224) mukaan aineiston analysoimiseksi on useampia kei-
noja. Yleisimmat lahestymistavat ovat selittdminen ja ymmartaminen. Ymmarta-
miseen perustuvassa tavassa kaytetddn yleensa laadullista analyysia ja paatel-
mien tekoa. Taman tutkimuksen suljettujen kysymysten analysoinnissa on kay-
tetty selittdmiseen perustuvaa tapaa, joka pohjautuu tilastollisen aineiston ana-
lyysin perusteella tehtyihin paatelmiin. Opinnéaytetyn tulokset osiossa esitetdén
lukijalle kyselylomakkeilla saadut ja s&hkoisen alustan muodostamat grafiikat,
jotta hanen on helpompi tarkastella saatuja tuloksia tutkijan tekemiin johtop&a-
toksiin ja pohdintaan. Toisaalta tutkimuksen tilaajaa kiinnostaa myds millaisia tu-
loksia on saatu ja miten niista ovat syntyneet tukitoiminnan kehittdmisen ehdote-
tut toimenpiteet. Lisaksi tulokset kappaleessa nuo graafiset esitykset on sanalli-
sesti selitetty lukijalle. Tuloksia ja johtopaatoksia esitettdessa on huomioitu ai-
heen arkaluonteisuus ja kiinnitetty erityistd huomiota vastaajien anonymiteetin

sailyttamiseen.

Avoimen kysymyksen vastauksia analysoitiin sisallon analyysilld, jota voidaan
hyodyntad miltei kaikissa laadullisissa tutkimuksissa perusmenetelmana. Mene-
telma voidaan periaatteessa jakaa kahteen tyyppiin, analyysia ohjaa joko teoria
tai analyysia ei ohjaa teoria, mutta siihen voidaan vapaasti soveltaa teoreettisia

tai epistemologisia peruslahtokohtia. (Tuomi & Sarajarvi, 2018 s. 123.)
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Avoimen kysymyksen vastaukset, joita oli 18 kappaletta, kaytiin [&pi ja niita pei-
lattiin opinnaytety6n tutkimuskysymyksiin, etenkin tukitoiminnan kehittdmisen na-
kokulmaan liittyen. Kaikki saadut vastaukset kasittelivat tata aihetta, joten yhtaan
vastausta ei tarvinnut jattd& analysoinnin ulkopuolelle. Vastauksia luettiin 1&api
useita kertoja, jotta niitd pystyttiin siitdmaan eri teemojen alle. Tassa vaiheessa
oli jarkevaa laatia taulukko ja siirtdd vastauksia taulukkomuotoon. Ajatuksena oli
hakea aineistosta tiettyd teemaa kuvaavia vastauksia. Véhitellen tukitoiminnan
kehittamiseen liittyvat teemat alkoivat selkeytya ja vastausten koostaminen muo-
dostuneiden teemojen alle valmistui. Aluksi teemoja eli aiheita oli kuusi, mutta
yhdistamisella laajemmiksi kokonaisuuksiksi saatiin varsinaisten aiheiden méaara
tarkentumaan neljdan: saavutettavuus, tiedottaminen ja ohjaus, tukihenkil6toi-
minta ja vertaistuki sekd muuta. N&in saatiin tukitoiminnan kehittamisen suunta-

viivat muotoiltua ja vastaukset analysoitua.

Luotettavuuden arviointi kuuluu oleellisena osana tutkimukseen. Luotettavuutta
tarkastellaan reliabiliteetin eli mittaustulosten toistettavuudella. Mittauksella pitaa
olla kyky antaa ei-sattumanvaraisia tuloksia ja eri tutkimuskerroilla antaa saman-
laisia tuloksia. (Hirsjarvi ym. 2013, s. 231; Vilkka, 2007, s. 149.) Tassa tutkimuk-
sessa reliabiliteettia on pyritty huomioimaan kuvaamalla mahdollisimman tarkasti
kaytetty mittari, tutkimusjoukko, tutkimuksen toteutus ja aineiston analyysi, jotta
tutkimuksen toistettavuus samanlaisena olisi mahdollista. Validiteetti eli patevyys
on toinen tutkimuksen arviointiin kuuluva kasite, silla tarkoitetaan kaytetyn tutki-
musmenetelman patevyytta mitata sita, mita on ollut tarkoituskin mitata (Hirsjarvi
ym. 2013, s. 231; Vilkka 2007, s. 150). Kaytetty mittari eli kyselylomake sisalsi
strukturoituja kysymyksia ja valmiita vastausvaihtoehtoja, joiden sanamuotoja
mietittiin tarkasti vaarinymmarrysten tai tulkintojen valttamiseksi. Toisaalta tulok-
set on kuvattu tarkasti ja totuudenmukaisesti, jotta lukija voi muodostaa kéasityk-

sen siitd, miten tutkimus on tehty ja miten johtopaatoksiin on paadytty.
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7 TULOKSET

Tassa luvussa esitellaan opinnaytetyon tulokset aihealueittain. Kyselyssa saatuja
tuloksia on havainnollistettu Google Forms -alustan grafiikalla. Avoimien kysy-

mysten vastauksia pyrittiin selkeyttdmé&an sitaattien avulla.

7.1 Vastaajien taustatiedot

Kyselylomakkeen ensimmaisilla kysymyksilla kartoitettiin vastaajien taustatietoja,
kuten vastaajan roolia, ikaa seka asuinpaikkaa maakunnan tarkkuudella.

@ Halkiopotilas

& Vanhempi
Sisarus

@ Nuu 1aheinen

Kuvio 2. Vastaajan rooli (n = 50)

Vastaajista halkiopotilaan vanhempia oli 34 ja muita lahipiiriin kuuluvia oli nelja.
Halkiopotilaita kyselyyn vastasi kaikkiaan 11. Yksi vastaajista ei halunnut ilmoit-
taa rooliaan. Liséksi yksi vastaajista kertoi olevansa seké halkiopotilas ettéa van-

hempi.
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@ Alle 10-vuotias
@ 10-18-vuotias

& 20- 28 -vuotias
@ 30 -39 -vuotias
@ 40 - 49 -vuotias
@ 50- 59 -vuotias
@ G0 - 69 -vuotias
@ vli 69 -vuotias

Kuvio 3. Vastaajien ikdjakauma (n = 50)

Ikdjakaumassa suurin osa vastaajista oli 20 — 49 vuotiaita. Alle kaksikymmenta-
vuotiaita oli 4,1 %. Yksi vastaajista oli yli 69 -vuotias.

@ Ahvenanmaa

@ Eteli-Karjsla

@ Eteld-Pohjanmaa
@ Eteli-Savo

@ Kainuu

@ Kanta-Hame

@ Keski-Pohjanmaa
@ Keski-Suomi

13w

Kuvio 4. Asuinpaikka (n = 50)

Enemmistd vastaajista, yli 55% asui Uudellamaalla, Pirkanmaalla tai Satakun-
nassa. Muuten vastaajien asuinpaikkakunnat jakaantuivat melko tasaisesti ym-
pari Suomea. Ahvenanmaalta, Eteld-Karjalasta, Kymenlaaksosta ja Pohjan-

maalta ei ollut vastaajia.
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7.2 Tuen tarpeet

Tarvittavaa tukimuotoa selvitettiin monivalintakysymyksella, josta kuitenkaan ei
pystynyt valitsemaan kuin yhden vaihtoehdon. Kysymys oli myds merkattu pakol-

liseksi.

@ Kirjallisia oppaita
@ Séhkbisessa muodossa olevia oppaita

Tapaamisia yksin tukinenkildn kanssa
lkasvokkain

‘ @ Tapaamisia yksin tukinenkilin kanssa
etayhieydelld

@ Tapaamisia vertaistukiryhman kanssa
kasvaokkain

@ Tapaamisia vertaistukirghman kanssa. .
@ En mitdén edelld mainituista

Kuvio 5. Tarvittu tukimuoto (n = 50)

Tarvittavat tukimuodot jakautuivat melko tasaisesti kaikkien vastausvaihtoehto-
jen osalta. Eniten toivottiin tapaamisia vertaistukiryhman kanssa kasvokkain seka
sahkoisessd muodossa olevia oppaita myds tapaamiset tukihenkilon kanssa kas-
vokkain nousivat tarpeellisiksi ja tapaamisia tukihenkildon kanssa etayhteydella
toivoi kolme vastaajaa. 12,2% vastaajista vastasi kirjallisille oppaille olevan tar-

vetta.

7.3 Saatu tuki ja tukimuodot

Kyselyssa selvitettiin halkiopotilaiden tai heidan lahipiirinsa saamaa tukea ja toi-
saalta myos kartoittaa millaista tukea he olivat saaneet. Yli 50% vastaajista il-
moitti saaneensa tukea, noin 30% vastaajista ei ollut saanut tukea ja kahdeksan

vastaajaa kertoli, ettei ole kokenut tarvinneensa tukea.
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@ Keskustelu
@ Sopeutumisvalmennukset

Vertaistuki
@ Tukihenkild
@ Terveydenhuollon ammattilaisen antama

tuki
@ Ei mikéan ylla olevista vaihtoshdoista

Kuvio 6. Tukimuodot (n= 47)

Saatua tukimuotoa kartoittava kysymys oli laadittu niin, etté vastaaja pystyi valit-
semaan ainoastaan yhden merkityksellisimméan vaihtoehdon. Terveydenhuollon
ammattilaiselta saatu tuki nousi vastauksissa kaytetyimmaksi, jota kertoi kaytta-
neensa 12 vastaajaa. Vertaistukea, sopeutumisvalmennuksia ja keskustelua oli-
vat saaneet monet vastaajista. Tukihenkilén tarjoamaan tukea oli saanut kolme
vastaajaa. Seitseman vastaajaa ilmoitti, ettei ollut saanut tukea mistddn moniva-

lintakysymyksen vastausvaihtoehdoista.

Kysymyksessa oli annettu mahdollisuus viela sanallisesti kirjoittaa tai tarkentaa
millaista tukimuotoa olisi tarvinnut. Naita avoimia vastauksia tuli kahdeksan kap-
paletta. Kuudessa vastauksessa nostettiin esiin terveydenhuollon ammattilaisten

antama tuki.

“Parempaa neuvoa terveydenhuollon ammattilaisilta (ammattilaisille
lisda tietoa ja tietdmysta halkiovauvoista), sekd varhaisempaa ohjaa-
mista mm. vertaistukiryhmiin.”

Kahdessa vastauksessa nousivat esiin muut tukimuodot.

“Saadut tukimuodot: keskustelu, sopeutumisvalmennus, vertaistuki
ja terveydenhuollon ammattilaisen antama tuki. Liséksi kirjallista ma-
teriaalia. Olemme saaneet tukea erittain kattavasti ihan jo odotusai-
kana, synnytysosastolla ja sen jalkeen.”
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7.4 Mihin tukea olisi tarvittu

Kysymys oli pakollinen monivalintakysymys ja siina oli mahdollista valita useampi

vastausvaihtoehto. Lisaksi yhdeksi vastausvaihtoehdoksi lisattiin "En mihinkaan

edelld mainituista”.

Imetys/Ruokailu 23 (46,9 %)

Ulkonakodn liittyvat asiat 15 (30,6 %)

Puhe 18 (36,7 %)
Tulevaisuus 29 (59,2 %)
Sosiaaliset suhteet 11 (22,4 %)
Talous 6 (12,2 %)
Kiusaaminen 13 (26,5 %)
En mihink&an edelld mainituista 6 (12,2 %)
0 10 20 30

Kuvio 7. Tuen tarpeet (n = 50)

Vastaajista suurin osa, 59,2%, koki, ettd olisi tarvinnut tukea tulevaisuuteen liitty-
viin asioihin. Myds imetykseen/ruokailuun tukea olisi tarvittu. Puhe, ulkonako ja
kiusaaminen olivat sellaisia asioita, jotka nousivat esiin useissa vastauksissa. Ta-
louteen sen sijaan ei koettu tarvittavan tukea. Vastaajista 6 ilmoitti, ettei tuen tar-
vetta ollut mihinkaan kysymyksen vastausvaihtoehdoista.

7.5 Esteet tuen saamiselle

Tutkimuksessa haluttiin selvittdd millaisia mahdollisia esteita halkiopotilailla tai
heidan lahipiirillaan oli tuen saamiselle. Taméa kysymys oli monivalintakysymys ja
sitd ei laitettu pakolliseksi kysymykseksi, koska ennakko-oletuksena oli, ettei kai-
killa vastaajilla ollut esteitd tuen saamiseen. Vahingossa kysymykseen tuli kaksi
samaa tarkoittavaa vaihtoehtoa liittyen tiedon puutteeseen tuen saamisen es-
teend. Tulosten analysoinnissa ndma kaksi vastausvaihtoehtoa yhdistettiin yh-

deksi vaihtoehdoksi.
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@ Aikstaulujen sopimattomuus
@ Etdisyydet

Taloudellinen tilanne
@ COma jaksaminen

@ Tiedon puute esimerkiksi siita, mista
tukea voisi saada

@ Tiedon puute tuen saatavuudesta

@ Kiaytannon jarjestelt esimerkiksi tyén
tuomat esteet

Kuvio 8. Esteet tuen saamiselle (n = 41)

Selkeasti suurimmaksi esteeksi tuen saamiselle nousi tiedon puute tuen saata-
vuudesta, vastaajista jopa 62,5% ilmoitti tiedon puutteen esteeksi tuen saami-
selle. Maantieteelliset etaisyydet nousivat myds esteeksi tuen saamiselle. Talou-
dellinen tilanne ei ollut kenenkaan vastaajan mielesta esteena. Kaytannon jarjes-
telyt, oma jaksaminen ja aikataulujen sopimattomuus olivat 15% mielesta es-

teena tuen saamiselle.

7.6 SUHUPO ry:n tukitoiminnan kehittaminen

SUHUPO ry:n tukitoiminnan kehittamista tutkittiin avoimella kysymyksell&, jota ei
ollut merkitty pakolliseksi kysymykseksi. Vapaaehtoisella vastaamisella ajateltiin
saatavan todellisia kehittamisideoita ja toiveita tukitoiminnan kehittamiseksi.

Vastauksia tahan kysymykseen tuli kaikkiaan 18 kappaletta. Avoimet vastaukset
teemoitettiin neljadan teemaan: saavutettavuus, tiedottaminen ja ohjaus, tukihen-

kil6toiminta ja vertaistuki seka muuta.

Saavutettavuus -teeman alle tuli kolme vastausta, joissa kommentoitiin toiminnan

keskittymista paédkaupunkiseudulle.

“Toimintaa paakaupunkiseudun ulkopuolelle”

Tiedottaminen ja ohjaus -teemaan saatiin seitseméan vastausta. Tiedottamista ja
ohjausta toivottiin lisattavan synnytyssairaaloihin ja neuvoloihin.
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“Lisdisin tiedottamista tukihenkildiden toiminnasta ja synnytysosas-
tojen henkil6kunnalle lisda tietoa mihin voi ohjata halkiolapsen van-
hempia olemaan yhteydessé, ellei itse osaa neuvoa.”

Yhdessa vastauksessa nousi esiin Huuli-, suulakihalkiokeskuksen ohjaus Suhu-

pon tukitoimintoihin myés vanhempien halkiopotilaiden kohdalla.

"Olisi hyva, jos Husukesta ohjattaisiin myds myéhemmalla ialla Su-
hupo:n tukipalveluihin.”

Tukihenkil6 ja vertaistuki -teemaan tuli paljon vastauksia, kaikkiaan 13 kappa-
letta. Tukihenkil6ita toivottiin koulutettavan lisda ja heista tiedotettavan enem-
man. Vastauksissa nousi esiin helppokayttoistd tapaa saada yhteys tukihenki-
|60nN. Lisaksi toivattiin listaa tukihenkildistd synnytyssairaaloihin.

"Tukihenkildiden lista synnytyssairaaloihin jotta voisi soittaa mahdol-
lisimman pian.”

Vertaistukea koskevia vastauksia tuli kaikkiaan kuusi kappaletta. Naissa vastauk-
sissa nostettiin esiin Facebookin vertaistukiryhmat hyvina ja hyoddyllisiné tukimuo-

toina. Vastauksista ilmeni myos tietamattomyys paikallisesta vertaistuesta.

” paikallisesta vertaistuesta esim. tukihenkilgtoiminnasta ei tietoa”

Vertaistukiryhmien toiminnan kehittamiseen avoimissa vastauksissa ehdotettiin

sahkdisten etayhteyksien hyodyntamista tapaamisissa.

”Vertaistuki ryhmana; alusta esim fb linkitettyn& ja mahdollisuus esi-
merkiksi kahdenkeskiseen videopuheluun tai myods ryhmana
Teams/Meet jne. kokouksiin videoyhteyksin”

Muuta -teeman alle vastauksia tuli nelja kappaletta. Naissa vastauksissa toivottiin
tietoa muun muassa taloudellisesta tuesta tai muista mahdollisista halkiopotilai-

den rahallisista tukimuodoista

” Tietoa tarvitsee esim vammaistuen hakemisesta, ja kuka siina aut-
taa.”
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Liséksi huoli halkiopotilaan vanhemman tai perheen jaksamisesta nousi esille yh-

desséa vastauksessa.

” Vanhemman omaa jaksamista on pystyttdva sen kunnan misséa
asuu niin tukemaan oikealla tavalla, ettei tapahdu valiin putoamista.
Tukiverkko on oltava kasassa kannattelemassa, koska tdma voi olla
jollekin perheelle tosi haastava kaikin puolin.”

8 TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS JA EETTISYYS

Vilkka (2007, s. 99) luettelee tutkimuksen eettisyyteen liittyvia asioita. Tutkimus-
aiheesta on hyotya tutkittavalle joukolle, tutkimusaineiston keraamisen tapa on
perusteltu ja kohdejoukon kannalta eettisesti kestava, tutkimusaineiston keraa-
minen ei aiheuta vahinkoa tai haittaa kohderyhmalle, tutkittavia on informoitu tut-
kimuksesta asianmukaisesti, tutkimusaineiston kerddminen ja kasittely ovat luot-
tamuksellisia ja tuloksista on tiedotettu kohderyhmaélle. Tutkija on myds vas-
tuussa tutkimuksensa virheistd, puutteista ja tuottamastaan tutkimustiedosta.
Eettisesti on myos tarked muistaa tutkittavan oikeus kieltaytya tutkimukseen osal-
listumisesta. Hanella on myds oikeus vetaytya tutkimuksesta kesken tai kieltda
keratyn aineiston kaytto tutkimuksessa.

Taman tutkimuksen tarkoituksena on kartoittaa tutkittavan joukon eli halkiopoti-
laiden seka heidan lahipiirinsa tuen tarpeita ja kehittdd Suomen Huuli-suulakihal-
kiopotilaat ry eli SUHUPO ry:n tukitoimintaa saatujen vastausten perusteella. Tut-
kimusaineisto keréattiin sédhkoisella Google Forms -kyselylld, jonka kayttd on pe-
rusteltua kestavan kehityksen, taloudellisuuden sek& anonymiteetin sailymisen
kannalta. Kyselyn kohdejoukko koostui Facebookin suljettujen keskusteluryh-
mien jasenista ja tallaisella aineiston keruutavalla tavoitettiin suuri maara poten-
tiaalisia kohdejoukkoon kuuluvia vastaajia. Tutkimukseen osallistuminen perustui

vapaaehtoisuuteen ja tutkittavia informoitiin kyselyn saatekirjeessa. Nain



26

keskustelurynman jasenilla on ollut mahdollista my6s kieltaytya tutkimukseen
osallistumisesta melko helposti. Tutkittavien anonymiteetti ja vastausten kasittely
on tapahtunut luottamuksellisesti niin ettei vastaajien henkil6llisyys paljastu tutki-

muksen missaan vaiheessa.

Mittaus on aina ainutkertaista, eiké huonosti suunniteltuja tai mitattuja osioita voi
jalkeenpéain milladn menetelmalla parantaa. Mittauksen luotettavuudessa on
kaksi méaarettd: validiteetti eli patevyys ja reliabiliteetti eli tarkkuus. Validiteetti
kertoo, mitataanko sita mita piti ja reliabiliteetti kertoo, miten tarkasti mitataan.
Validiteetti on luotettavuuden kannalta ensisijainen silla, jos ei mitata oikeaa
asiaa niin reliabiliteetilla ei ole mitddn merkitysta. Toisaalta reliabiliteetti on sita
parempi mitd vahemman siihen siséltyy mittausvirhetta. (Vehkalahti 2019, s. 40
—-42)

Mittauksen ainutkertaisuuden vuoksi, kyselylomakkeen kysymyksia esitestattiin
kolmella kohderyhm&an kuuluvalla henkildlla. Lisaksi kyselylomake saatekirjei-
neen lahetettiin viela SUHUPO ry:n hallituksen puheenjohtajalle tarkistettavaksi.
Esitestauksen ja hallituksen puheenjohtajan kommenttien perusteella kyselylo-
makkeeseen tehtiin pienia muutoksia juuri validiteetin ja reliabiliteetin paranta-

miseksi.

Vilkka (2007, s. 152 -153) listaa kokonaisluotettavuutta parantavia asioita. Tutki-
taan sita mita pitikin tutkia, tutkimusongelma tulee maaritella selkeésti ja tasmal-
lisesti, tutkimuksen perusjoukko valitaan perustellusti, valitaan tutkimuksen koh-
deryhmé&éan soveltuva otantamenetelma ja tutkittavaan asiaan sopiva aineiston
kerdamisentapa, valitaan analyysimenetelma, jolla on mahdollista saada merkit-
tavaa tietoa tutkittavasta asiasta, kysymykset ovat kirjoitettu selkeasti, kysymyk-
sid ja vastausvaihtoehtoja on tutkittavan asian kannalta oikea maara, valitaan
kohderyhman tavoitettavuuden kannalta sopivin tutkimusajankohta toteutetaan

tutkimusprosessi huolellisesti ja rehellisesti.

Kokonaisluotettavuuden parantamiseksi tutkimuskysymykset méaariteltiin selke-
asti. Yhteistyd selvityksen tilaajan Suomen Huuli- suulakihalkiopotilaat ry:n

kanssa kohdensi tutkimusjoukon rajaamisen Facebookin kahteen halkiopotilaille
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ja heidan lahipiirilleen tarkoitettuun suljettuun keskusteluryhmaan. Mittaushet-
kella ndisséd kahdessa ryhmassa oli jasenia noin 2300 kappaletta. Tutkimus to-
teutettiin kyselytutkimuksena ja oli nain ollen maarallinen eli kvantitatiivinen tutki-
mus ja sopiva tapa aineiston keraamiseen. On mahdotonta tietaa, vastasiko joku
kyselyyn molemmissa ryhmissa tai oliko vastaajissa kohdejoukkoon kuulumatto-
mia. Tama pienehkd riski otettiin. Saatujen vastausten maara suhteutettuna kes-
kusteluryhmien jdsenmaaraan jatti vastausprosentin harmillisen alhaiseksi. Tut-
kimuksen luotettavuuden nékdkulmasta, kysely tuotti kuitenkin arvokasta tietoa

halkiopotilaiden ja heidan lahipiirinsa tukitoiminnan kehittamiseksi.

Google Forms -kyselylla saatuja tuloksia havainnollistettiin tulosten kasittely- ja
analyysivaiheessa ohjelman tuottamin grafiikoin seka kuvailtiin sanallisesti. Tama
lisasi tutkimuksen luotettavuutta ja vahensi inhimillisten virheiden mahdollisuutta,
kun tuloksia ei tarvinnut kasin syéttaa esimerkiksi Excel-taulukoihin. Lisaksi opin-
naytetyota tehdessé kertyi ainoastaan sahkoista aineistoa Google Forms -alus-
talle. Tama aineisto havitetaan heti opinnaytetyon valmistumisen jalkeen.

Kyselylomakkeen kysymysten laadinnassa ja muotoilussa onnistuminen on Kriit-
tinen tekijd koko tutkimuksen onnistumiselle. Tulkinnalliset tai jopa vaarin muo-
toillut kysymykset saattavat aiheuttaa virhetulkintoja niin vastaajalle kuin tulosten
analysoinnissakin. Tarkeaa olisi myos valttaa johdattelevia kysymyksia ja pitay-
tya mahdollisimman yksiselitteisissa ja neutraaleissa kysymyksissa. (Valli 2018,
92-93). Kysymykset muotoiltin mahdollisimman yksikertaisiksi, selkeiksi ja vas-
tausvaihtoehtoja oli valittavaksi useita. Toisaalta pakollisiksi merkittyihin moniva-
lintakysymyksiin lisattiin yhdeksi vaihtoehdoksi "Ei mik&&n edelld mainituista”, jol-
loin vastaaja aidosti pystyi valitsemaan tdman vastauksen, ellei mikddn anne-
tuista vaihtoehdoista koskettanut h&nta. Nain saatiin vastausten vaaristymaa

osaltaan pienennettya.

Tutkimusajankohdaksi valikoitui kesdaika. Tutkimusta suunniteltaessa paadyttiin
kesdlomakauteen, kun tavoiteltiin ajankohtaa, jolloin potentiaaliset vastaajat kayt-
taisivat mahdollisimman paljon sosiaalista mediaa ja nakisivat kyselyn valituissa
Facebookin keskusteluryhmissa. Arvailujen varaan jaa, johtuiko alhainen vas-

tausprosentti kyselyn toteutusajankohdasta. Toisaalta potentiaaliset vastaajat
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lomallaan eivat kenties kayneet juuri Avoin hymy — ja SUHUPO ry:n keskustelu-

ryhmissa, vaikka muuten sosiaalista mediaa seurasivatkin.

Tata opinnaytetytta varten luettu, saatavilla ollut teoreettinen tieto halkioista ol
vahaista ja melko vanhaa. Toisaalta tutkimuksen luotettavuuteen talla ei ole isoa
merkitysta. Halkioiden synty ja halkiotyypit ovat kuitenkin yha samanlaisia, vaikka

niiden leikkaushoito on kehittynyt vuosikymmenten saatossa.

Minulla itsellani on huulihalkio. Eettisyyden ja luotettavuuden nakdkulmasta en
vastannut kyselyyn. Tulokset analysoin neutraalisti ja enka antanut oman mieli-
piteeni vaikuttaa tehtyihin johtopaatoksiin. Tulosten esittdminen graafisessa muo-
dossa osaltaan varmistaa lukijalle sita, millaisista tuloksista johtopaatoksia on
tehty.

9 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Opinnaytetyoni tarkoituksena oli selvittaa halkiopotilaiden ja heidan l&hipiirinsa
tuen tarpeet ja odotuksia tukitoiminnalle. Aiheen valintaan vaikutti itsellani oleva
huulihalkio, koska koin halkiopotilaiden seka heidan lahipiirinsa tuen tarpeiden
kehittamisen merkitykselliseksi. Nain ollen yhteisty® opinnaytetyon tilaajan Suo-
men Huuli-suulakihalkiopotilaat ry:n kanssa tukitoiminnan kehittamiseksi oli luon-
tevaa. Aihe on ajankohtainen ja tarked, silla kolmannen sektorin tekemé ty6 on
merkittava lisa terveydenhuollon ammattilaisten tekeman hoitotyon lisksi ja osal-
taan tukee niin halkiopotilaita kuin heidan lahipiiriddn korvaamattomalla vertais-
tuella sek& mahdollistamalla muuta tukitoimintaa jasenistolleen. Aika ajoin on
hyva kysya jasenten tarpeita, toiveita, odotuksia ja mielipiteitd toiminnan kehitta-

miseksi.

Tuen tarpeet ovat erilaisia eri henkil6illa riippuen vastaajan roolista, iasté, asuin-

paikasta ja monesta muusta vastaajaan liittyvasta tekijastd. Vastaajien
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taustatiedot ovat tarkeita tutkimuksen tulosten analysoimiseksi. Kyselyyn vastaa-
jista halkiopotilaan lahipiiriin kuuluvia oli suurin osa. Tama tulos kertoo tuen tar-
vetta olevan myds lahipiirilla eik& pelkastaan halkiopotilailla itsellaén. L&hipiiriin
kuuluvia henkildita, kuten sisaruksia tai vanhempia, on yhden halkiopotilaan ym-

parilla useampia, joten sekin saattaa selittaa tuloksissa vastaajien roolijakaumaa.

Vastaajien ikdjakauma myotaili vastaajien roolijakaumaa, tosin avoimissa vas-
tauksissa nousi esiin myos iakkaimmille halkiopotilaille suunnattu tiedotus. lkdja-
kaumasta voidaan paatella aiheen olevan ajankohtainen kaiken ikaisille. Kysely-
lomaketta muotoiltaessa ei huomioitu, etta alle kymmenvuotiasta halkiopotilaista
taitaa olla aika harva Facebookin kyseisten keskusteluryhmien aktiivikayttaja tai
ylipaataan vastata tallaiseen kyselytutkimukseen. Kaksi vastaajista kuitenkin oli

alle kaksikymmentavuotiaita halkiopotilaita.

Yhdistyksen hallitusta perustettaessa jo vuonna 1990 hallituksen jasenet ovat
koostuneet pdékaupunki seudulla asuvista henkildista. Taméa nakyi osaltaan ky-
selyyn vastanneiden henkildiden asuinpaikoissa. Suurin osa vastaajista kertoi
asuvansa Uudellamaalla, Pirkanmaalla tai Satakunnassa muuten vastaajat olivat
jakaantuneet melko tasaisesti ympari Suomen. Huomioitavaa oli, ettd kukaan
vastaajista ei kertonut olevansa Ahvenanmaalta, Etela-Karjalasta, Kymenlaak-
sosta ja Pohjanmaalta. Loytyisikd syy tahan maantieteellisista etaisyyksista, jol-
loin kyseiset maakunnat sijaitsevat melko kaukana halkioihin keskittyneista sai-
raaloista, jotka ovat Oulun yliopistollinen sairaala sekd Helsingin yliopistollinen

sairaala.

Talla tutkimuksella haluttiin selvittad halkiopotilaiden ja heid&n l&hipiirinsd saa-
maa tukea. Enemmist0 vastaajista kertoi saaneensa tarvitsemaansa tukea. Huo-
mion arvoista on, ettd vastaajista kahdeksan kertoi, ettei ole tarvinnut tukea ol-
lenkaan. Toisaalta tama voi liittyd siihen, etté vastaajista 78% ei ole ollut ollen-
kaan yhteydessa SUHUPO ry:n tukihenkiloon.

Kyselyyn vastanneiden halkiopotilaiden ja heidan l&hipiirins& suurin tuen tarve
liittyi halkiopotilaan tulevaisuuteen. Toiseksi eniten tukea koettiin tarvittavan ime-

tykseen ja ruokailuun liittyvissd haasteissa. Samanlaisen tulokseen paatyivat
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myo6s Hellstrom & Sive’'n (2021) omassa opinnaytetydssaan. Toisaalta vauvan
syntyman jalkeen ruokailu eli imetys on yksi tdrkeimmista asioista aidin mielessa.
Halkiovauvan syntyman tullessa yllatyksend vanhemmille he eivét ole pystyneet
etukateen siihen varautumaan tai hankkimaan tietoa halkiovauvan imetyksesta.
Mikali vauvalla on suulakihalkio niin imetys ei silloin tule onnistumaan luonnolli-
sella tavalla. Huulihalkiokin usein aiheuttaa haasteita imetyksen onnistumiselle ja
talléin hoitohenkilokunnan osaaminen nousee keskioon. Kyselyn avoimissa vas-
tauksissa nousi esiin ensitiedon merkitys ja etenkin sen puute. Halkiovauvan
hoito ja sy6ttaminen nousivat yhdeksi keskeiseksi hoitohenkilostén taydennys-
koulutuksen aiheeksi Pirhosen & Malkamaen (2017) opinnaytetydssa. Samai-
sessa tydssa neuvolan ja sairaalan henkilokunta toivoi my6s opasta ensimmai-
sen ikAvuoden haasteisiin ja konkreettisia ohjeita, miten voi auttaa halkiolapsen

perhetta raskaassa arjessa.

Tutkimuksella haluttiin selvittdd myds halkiopotilaiden ja heidan l&ahipiirinséd odo-
tuksia ja toiveita tukitoiminnalle. Kahdeksantoista vastaajan mielesta puheeseen
ja sen kehitykseen koettiin tarvittavan tukea. Kiusaamiseen, sosiaalisiin suhteisiin
ja ulkonakoon liittyviin asioihin koettiin tarvittavan tukea. Kuten teoreettisessa
osuudessa kuvattiin, halkiotyypista riippuen halkiopotilaan ulkondkd saattaa olla
hyvinkin poikkeava, esimerkiksi jos kyseessa on molemminpuolinen huulihalkio.
Tama on helppo ymmartaa, silla halkiopotilaan ulkonaké on poikkeava viela leik-
kaushoidon jalkeenkin ja sellaiset seikat, jotka eroavat normaalista saattavat her-
kasti aiheuttaa kiusatuksi tulemista. Kiusaaminen vaikuttaa sosiaalisten suhtei-
den syntyyn ja kaveripiirin muodostumiseen. Joukkoon kuuluminen ja hyvaksy-

tyksi tuleminen ovat kaikille tarkeita. Tulevaisuus siis mietitytti vastaajia.

Toisaalta taloudellisiin asioihin ei koettu olevan tuen tarvetta, mutta avoimissa
vastauksissa nousivat esiin taloudellinen tuki ja muut mahdolliset halkiopotilaan
rahalliset tukimuodot. Koettiin tarvittavan tietoa esimerkiksi vammaistuen hake-
miseen. Halkiovauvan syntyman johdosta perheeseen pitdé hankkia erityisia tut-
tipulloja tai muita pienid arjen apuvalineitd, hankinnat yksittain eivat ole kalliita,
mutta tiukassa taloudellisessa tilanteessa pienikin lisé saattaa aiheuttaa taloudel-
lista ahdinkoa. Halkiolapsen kanssa matkoja joko Helsinkiin Huuli-suulakihal-

kiokeskukseen tai Oulun yliopistolliseen sairaalaan tulee vaistaméattd muutamia



31

ensimmaisten elinvuosien aikana, kun halkion leikkaushoitoa suunnitellaan ja to-
teutetaan. Leikkaushoidon aikana toinen tai molemmat vanhemmista joutuvat yo-
pyméaan sairaalan lahettyvilla ja tama matkojen ohella tuo kustannuksia, joista
toki osa korvataan. Mahdollisesti toistd poissaolokin esimerkiksi yrittajaper-
heessa saattaa vahentda palkkatuloa. Yksittaisind asioina hama ovat verraten
pienida, mutta kokonaisuutena joka tapauksessa ovat lisdkustannus niin sanot-

tuun normaaliin lapseen verrattuna.

Hiukan ehka yllattaen suurimmaksi esteeksi tuen saamiselle koettiin olevan tie-
don puute tuen saatavuudesta. Vastauksissa korostui tiedon puute tukihenki-
|6ista ja heisté toivottiin tiedotettavan nykyista enemman. Aiemmin tiedottaminen
oli helpompaa, mutta talla hetkella Euroopan unionin tietosuoja-asetus kieltaa
henkilotietojen ilmoittamisen. Tallaisia henkildtietoja ovat esimerkiksi nimi, koti-
osoite, sdhkdpostiosoite, puhelinnumero ja potilastiedot. Kaikki edellé olevat ovat
sellaisia tietoja, joita aikaisemmin tukihenkildlistalla julkaistiin, jotta tukea tarvit-
sevat voivat olla heihin helposti yhteydessa. Listalla oli tukihenkilon joko oma tai
halkiolapsen potilastietona halkiotyyppi tai mahdollinen muu poikkeama, jotta sa-
massa tilanteessa oleva tuen tarvitsija tietaisi kenelta voisi saada vertaistukea.
Nailtd osin tukihenkil6listojen julkisuus on asetuksen vastaista, vaikka tukihenki-
|6t ovat itse nuo tiedot antaneet ja suostuneet tietojen julkaisuun. Tarkoitus on
ollut hyva, mutta tilanne on muuttunut asetuksen myéta tiedon saannin kannalta

haasteellisempaan suuntaan.

Tuen saamisen esteeksi koettiin maantieteelliset etaisyydet. Avoimissa vastauk-
sissa nousi esiin toiminnan keskittyminen paakaupunkiseudulle ja toivottiin toi-
mintaa myds muualle Suomeen. Toisaalta Koronan tuomien rajoitteiden myaota
osaaminen etayhteyksien kayttdmiseen vapaamuotoisissa tapaamisissa tai viral-
lisemmissa kokouksissa mahdollistaisi osallistumisen melko vaivattomasti, mista
pain Suomea tahansa. Etaisyyksien ohella tuen saamista esti aikataulujen sopi-
mattomuus, joko tyon tai muiden kaytannon jarjestelyiden vuoksi. Esimerkiksi so-
peutumisvalmennuskursseja jarjestetdan noin kaksi kertaa vuodessa, mika tun-
tuu melko pienelta maaralta, kun halkiovauvoja syntyy kuitenkin vuodessa noin
120. Ty6 tai muiden kaytannon asioiden organisointi saattaa aiheuttaa haasteita

naihin  sopeutumisvalmennuskursseihin  osallistumiselle. Toisaalta myds
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vastauksista nakyi vanhempien oma jaksaminen raskaassa perhearjessa, jolloin

kaikki ylimaarainen tulee karsittua pois, kun ei jaksa.

Yhtena tutkimuskysymyksena haluttiin selvittda tukitoiminnan kehittamista. Hal-
kiovauvoja syntyy vuosittain noin 120 ja lisaksi eri ikaisia halkiopotilaita ja heidan
l&hipiiriinsa kuuluvia on tuhansia eli erittain kattava joukko erilaista tukea tarvit-
sevia. Tuohon joukkoon mahtuu paljon myos sellaisia, jotka eivat tukea tarvitse.
Avoimissa vastauksissa nousi tarve saada toimintaa koko Suomeen eika vai paa-
kaupunkiseudulle. Sosiaalinen media toisaalta osaltaan poistaa tata etaisyyksien
ongelmaa, esimerkiksi Facebookin keskusteluryhmissa voi keskustella muiden
samassa tilanteessa olevien kanssa ja saada vertaistukea, jota muuten ei saisi.
Toisaalta kaikki eivat halua olla sosiaalisessa mediassa ja omista asioista kes-
kustelu naissa foorumeissa ei kaikissa tilanteissa ole edes jarkevaa. Covid -19 -
pandemian mukaan tuoma osaaminen etayhteyksilla tapahtuviin tapaamisiin ja
yhdistyksen kokouksiin poistaisivat myos vélimatkojen problematiikkaa ja néin
yha useamman olisi mahdollisuus osallistua kotikoneen tai puhelimen vélityksella

tarvitsematta lahtea kokouspaikalle.

Etayhteyksia hyddyntéen olisi mahdollista saada jarjestettyd myos epavirallisem-
pia tapaamisia, jotka voitaisiin vaikka teemoittaa eri aiheisiin tai jopa kysya jase-
niston mielipidetta kasiteltavista aiheista ja pyytaa asiantuntijoita mukaan. Avoi-
mista vastauksista nousi esimerkiksi lisaosaamisen tarve halkiopotilaiden erilai-
sista tukimahdollisuuksista. Etayhteydella olisi helppoa jarjestaa tallainen koulu-

tustilaisuus ja kouluttajaksi erilaisten tukimuotojen asiantuntija.

Tiedottaminen ja viestinta nousivat yhdeksi kehittamisideaksi. Lahinna toivottiin
tiedon lisaamista terveydenhuollon ammattilaisille, synnytyssairaaloihin ja neu-
voloihin. Tietoa toivottiin lisattavan tukihenkildiden toiminnasta ja rohkeutta ohjata
kysymaan tukihenkil6ilta, ellei hoitaja osaa itse neuvoa. Ensivaiheen tiedon tarve
on valtavan suuri. Toisaalta my6s toivottiin iakkadmmille halkiopotilaille ohjausta
Huuli- ja suulakihalkiokeskuksesta yhdistyksen toiminnan piiriin. Yhdistys voisi
miettia miten tiedottamista voisi lisata terveydenhuollon toimipaikkoihin synnytys-
sairaaloihin, neuvoloihin ja halkiohoitoa antavien sairaaloiden vuodeosastoille ja

-poliklinikoille. Hyddyntamalla tiedottamisen monikanavaisuutta, kuten perinteisia
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paperisia tiedotteita, sahkdisessd muodossa olevaa materiaalia esimerkiksi yh-
distyksen sivuille, jolloin sité olisi helppo paivittaa. Tukihenkiléiden osaamista ja
resurssia voisi hydodyntdd maakunnallisesti ja organisoida miten he voisivat olla
yhteydessa paikallisiin terveydenhuollon organisaatioihin ja antaa vaikka yhteys-

tietonsa mahdollisia halkiopotilaiden yhteydenottoja varten.

Tukihenkilétoiminnan ja vertaistuen kehittdamiseen tuli paljon ideoita. Tukihenki-
|6toimintaa toivottiin laajennettavan ja uusia tukihenkildita koulutettavan toimin-
taan mukaan. Tama yhdistettyna edellisessa kappaleessa olevaan tiedottami-
seen liséisi tietoa eri tahoille. Tukihenkilot voisivat kokoontua etayhteyksien
avulla ja pohtia yhdessa mika olisi mahdollisimman helppokéayttdinen ja toimiva
yhteydenottotapa tukihenkil66n halkiopotilaan, hdnen laheisensa tai terveyden-
huollon ammattihenkilén tuen tarpeeseen vastaamisessa. Facebookin vertaistu-
kiryhmat koettiin toimiviksi ja niitd kannattaa edelleen hyddyntéa ja kehittéaa mah-

dollisuuksien mukaan.

Vertaistukiryhnmien toiminnan kehittamista toivottiin myods ja muun muassa pai-
kallisesta vertaistukitoiminnasta ei koettu olevan tietoa riittavasti. Tasséakin kehit-
tamisideana voisi toimia esimerkiksi maakunnalliset ryhmat, jotka koostuisivat tu-
kihenkildistd sek& halkiopotilasta tai heidan l&hipiiriinsa kuuluvista henkilGista,
jotka haluavat olla vapaaehtoisessa toiminnassa mukana. Mahdollista olisi hy6-
dyntaa tassakin etayhteyksien tuomia mahdollisuuksia esimerkiksi kahdenkeski-

siin videopuheluihin tai isommalla ryhmalla Teams-/Meet -yhteyksin.

Vapaaehtoisuuteen perustuen halkiopotilaiden kokemuksia voisi hyddyntaa ko-
kemustoimijoina, jolloin potilaiden arvokasta omakohtaista kokemusta olisi mah-
dollista kayttaa esimerkiksi katilo- tai terveydenhoitajakoulutuksessa. Toisaalta
myds halkiovauvojen vanhempien kokemuksista saisi merkittdvaa kaytannossa
hyodynnettavaa tietoa, joka parantaisi osaltaan halkiovauvojen ensivaiheen hoi-

toa.

Nykymuotoisessa raskausajan seurannassa halkiovauvat pystytaan usein tun-
nistamaan jo raskausaikana. Odotusaikaa voisi hydodyntaa myds vanhempien tie-

dottamiseen tulevasta ja toisaalta vanhemmat saisivat kokemustoimijoiden
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rauhoittava tietoa, miten halkiovauvan syntymasta ja mukanaan tuomasta arjesta
on mahdollista selviytya. Liséksi olisi mahdollista saada heti tietoa tukihenkildista
ja paikasta mista voisi saada vertaistukea tai vastauksia mielta askarruttaviin ky-
symyksiin vauvan syntyman jalkeenkin. N&in osaltaan kudottaisiin jo halkiopoti-
laan lahipiirille tarvittavaa tukiverkkoa kannattelemaan uudessa ja haastavassa
tilanteessa. On kaikkien etu, kun halkiopotilaan vanhempia tai perhetta pystytaan
tukemaan jo mahdollisimman varhaisessa vaiheessa. Téllaisessa tukimuodossa

vapaaehtoiset ovat todella arvokas resurssi hyodynnettavaksi.

Opinnaytetyon merkitys itselleni oli huomattava. Valtakunnallisesti halkiopotilai-
den hoidot on keskitetty kahteen yliopistosairaalaan Helsingissa ja Oulussa. Riit-
tavat potilasmaaréat takaavat halkiopotilaiden osaamisen kehittymisen ja laaduk-
kaan hoidon. Halkiopotilaiden lahipiiri voi luottaa laheisensa saamaan hyvaan
hoitoon. Lisdksi hoidon alueellinen saavutettavuus on taattu keskittamisell&, mat-

koja on saatu lyhennettya.

Halkiovauvoja syntyy vuodessa 120 -130 kappaletta, jota voidaan pitaa melko
vahaisend maarana verrattuna kaikkiin Suomessa syntyneiden vauvojen maa-
raén. Toisaalta syntyneiden méaara ei kerro koko totuutta, kuten tdman opinnay-
tetyon tuloksistakin ilmenee. Tukea tarvitsevat vastasyntyneiden halkiovauvojen
l&hipiirin lisaksi myos idkkaammat halkiopotilaat. Heitd mietityttaa edelleenkin tu-
levaisuuteen liittyvat asiat, kuten ulkondkd ja aikuisian hammashoito. Nuorilla hal-
kopotilailla kenties leuansiirtoleikkausten muokkaama ulkonaké aiheuttaa identi-
teettiin liittyvdd pohdintaa, jota voidaan osaltaan helpottaa tukitoiminnan tai ver-
taistuen avulla ennen leikkausta ja leikkaushoidon jalkeen. SUHUPO ry:n koordi-
noima tukitoiminta on merkittava osa halkiopotilaiden sekd heidan lahipiirinsa
saamaa tukea elamankaaren eri vaiheissa painottuen halkiovauvan syntymé&an

ja lapsen varhaisvuosiin.

Hoitotyon ja sairaanhoidon nakékulmasta tarkasteltuna halkiopotilaat ovat kes-
keisimmin synnytysosastoilla ké&til6iden, neuvoloissa terveydenhoitajien, ham-
mashoitoloissa niin hammaslaakérien, suuhygienistien kuin hammashoitajienkin
asiakkaina perusterveydenhuollossa kuin erikoissairaanhoidossakin. Kouluikéi-

set halkiopotilaat saattavat tarvita myos kouluterveydenhoitajien apua tai ainakin
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kouluterveydenhoitajilla tulisi olla tietoa myos erilaisista halkioista. Oman ammat-
tialan ja halkiopotilaana omien kokemusten my6ta, toivoisi terveydenhuollon hen-
kilostolla olevan nykyistda enemman tietoa halkioista ja ellei itsella ole tietoa, ai-
nakin tietéisi mihin voi ohjata tai mista voisi kysya lisaa. Toisaalta, nyt on tunnis-
tettu keskeisimméat ammattinimikkeet, joiden koulutukseen olisi hyva lisatietoa
tuottaa. Hyvana tiedonlahteena voisi toimia kokemustoimijoiden tai SUHUPO ry:n

tukihenkildverkoston osaamisen hyddyntaminen jo koulutuksen aikana.

Teoreettiseen tietoon tutustumisen myota oli hienoa huomata, kuinka hammas-
ladketieteessa on tehty muutamia tuoreita vaitostutkimuksia halkiopotilaiden
hampaiden hoitoon liittyen etenkin Oulun yliopistossa. Nain kaivattua lisatietoa
saadaan siirrettya hammaslaéakareiden ja toivottavasti myés hammashoitajien

osaamiseen.

Opinnaytetyon tuloksista johdettuja tukitoiminnan kehittdmisehdotuksia esitel-
la&n SUHUPO ry:n hallitukselle. Esittelya varten on laadittu Power point -esitys

(Liite 3.) Saadut tulokset esitelladn myds Facebookin keskusteluryhmissa.

Omalla kohdallani tuli vahva tunne, etta haluaisin jatkossa olla mukana SUHUPO
ry:n tukihenkilétoiminnassa. Tall6in olisi mahdollista hyddyntaa omia hyvia koke-
muksia ja tuoda halkiovauvojen vanhemmille uskoa tulevaisuuteen ja luottamusta
Suomen hyvaan halkiopotilaiden hoidon laatuun. Itse mopin tAméan opinnaytetytn
tekemisen myo6ta paljon tutkimuksen tekoon liittyvaa uutta teoriatietoa, jota oli
mahdollisuus soveltaa kaytannon tutkimukseen. Nain jalkeenpain olisi helpom-
paa tehda tallainen opinnaytety®, kun tietdd mita olisi kannattanut tehda toisin.
Opinnaytetyoni prosessi oli pitk&, kun aluksi sopivaa itseé kiinnostavaa aihetta ei
oikein l6ytynyt. Jatkossa, jos opintoni jatkuvat ylempaan korkeakoulututkintoon
asti, aion kayttdd enemman aikaa kiinnostavan ja motivoivan aiheen valintaan.
Luultavasti tAma aihepiiri kiinnostaa viela silloinkin ja tatakin tutkimusta olisi mah-
dollista jatkaa, vaikka tukihenkildiden kokemusten ja osaamisen hy6édyntamiseen
tahtaavalla tutkimuksella. Tuota tutkimusta voisi levittda esimerkiksi terveyden-

huollon eri koulutuksiin.
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LIITE 1. Saatekirje kyselylle

Halkiopotilaan tai hanen l&hipiirinsé tarpeet ja odotukset tukitoiminnalle

Tervetuloa vastaamaan halkiopotilaiden tai h&nen lahipiiriinsa tuen tarpeita ja
odotuksia kartoittavaan kyselyyn. Tama tutkimus toteutetaan Diakonia ammatti-
korkeakoulun hoitotydn koulutusohjelman (amk) opinnaytetydna. Tutkimuksen
suorittaa sairaanhoitajaopiskelija Karoliina Sulkava. (Minulla itsellani on toispuo-

leinen taydellinen huuli-ienhalkio.)

Taman tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd millaista tukea halkiopotilaat tai
heidan lahipiirinsa ovat saaneet tai millaisia odotuksia ja toiveita heilla on tukitoi-
minnalle. Vastaukset ja raportointi tullaan kasittelemaan luottamuksellisesti ja

anonyymisti. Mitd&dn henkildtietoja ei luovuteta eteenpain.

Opinnaytetyon tulokset esitelladn Suomen huuli-suulakihalkiopotilaat eli SU-
HUPO ry. hallitukselle, tukinenkilovastaavalle seké Facebookissa SUHUPO:n -
ja Avoin Hymy-ryhmissa.

Vastausaikaa on 22.8.2021 asti.

Kiitos, kun olet mukana kehittdmé&sséa halkiopotilaiden sek&a heidan lahipiirinsa

tarkeaa tukitoimintaal
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LIITE 2. Kyselylomake

Karoliina Sulkavan opinnaytetyon kysymykset

1.0letko?

e Halkiopotilas
e Vanhempi

e Sisarus

e Muu laheinen
e Muu kuka?

2. Ikasi
e Alle 10 -vuotta
e 10-19 -vuotias
e 20-29 -vuotias
e 30-39 -vuotias
e 40-49 -vuotias
e 50-59 -vuotias
e 60-69 -vuotias
e yli 69 -vuotias

3. Asuinpaikkasi
e Ahvenanmaa
e Etela-Karjala
e Etela-Pohjanmaa
e Etela-Savo
e Kainuu
e Kanta-Hame
e Keski-Pohjanmaa
o Keski-Suomi
¢ Kymenlaakso
e Lappi
e Pirkanmaa
e Pohjanmaa
e Pohjois-Karjala
e Pohjois-Pohjanmaa
e Pohjois-Savo
o Paijat-Hame
e Satakunta
e Uusimaa
e Varsinais-Suomi
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4. Oletko ollut yhteydessa SUHUPO:n tukihenkil66n?
e Kylla
e En

5. Oletko saanut tarvitsemaasi tukea?
° Kyllé
e En
e En ole tarvinnut

6. Minkalaista tukea olet saanut?
e Keskustelu
e Sopeutumisvalmennukset
e Vertaistuki
e Tukihenkild
e Terveydenhuollon ammattilaisten antama tuki
¢ Ei mikdan ylla olevista vaihtoehdoista

7. Mihin tai missa asiassa olisit tarvinnut lisaa tukea? (Voit valita useamman vaih-
toehdon)

e Ravitsemus/ruokailu

e Ulkonakdaon liittyvat asiat

e Puhe

e Tulevaisuus

e Sosiaaliset suhteet

e Talous

e Kiusaaminen

e En mihinkdan edella mainituista

8. Millaista tukimuotoa olisit tarvinnut? (Voit valita useamman vaihtoehdon)
¢ Kirjallisia oppaita
e Séahkdisessd muodossa olevia oppaita
e Tapaamisia tukihenkilon kanssa kasvokkain
e Tapaamisia tukihenkilon kanssa etayhteydella
e Tapaamisia vertaistukiryhman kanssa kasvokkain
e Tapaamisia vertaistukiryhman kanssa etayhteydella
e En mitdén edelld mainituista
e Muu, mika?

9. Jos olisit halunnut /saanut tukea, mutta talle on ollut jokin este. Mika se on
ollut? (Voit valita useamman vaihtoehdon)
e Aikataulujen sopimattomuus



e FEtaisyydet

e Taloudellinen tilanne

e Oma jaksaminen

e Tiedon puute esimerkiksi siitd mista tukea voisi saada
e Tiedon puute tuen saatavuudesta

o Kaytannon jarjestelyt esimerkiksi tyon tuomat esteet

10. Miten kehittaisit SUHUPO:n tukitoimintaa?

11. Vapaa sana
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LIITE 3. Esitys SUHUPO ry:n hallitukselle

HALKICGPOTILAAN TUKEMIMEM

LMD T RETICRASAN ERHTLRR

EARTAENA SR

KYSELY, TAUSTATIEDCT

o 2 bl A |1 o e i i

1 o e b g

e, Al 7 . w15 o 1 Y .
T e e b i A e v e e, b s e,
Firpsesraer p csbperre b il e

TUE TARPEET

" Togacanics vt phisn ks kisvak ks
* Sl ] semainkiness i OpRRET
" Toacanics Tk ek s b becevok b 3 s rhis el

TUEN TARPEET

ESTEET TUEH SAAMISEIE

LR TR Y]
TiI ]

41

LHUPO TURTTOUMAINR AR EEHITTAMEE

* Syl el T

* Voot cuis 3 hicnst
* Tubdorbiki i vemnki

43



SAMVUTETTAVULIE

L O SRR AR S—y N
= Scekcackon, il ks shor st bt bl

L] TR ST ——r—

TURTTCAMEAN EEHITTAMENEN

thapafapkie hysdpatamiie
= T kol boresn
g i uar, ke ok POTON W

a1 it [ bkl d odesira
* kot eidar, bt chet oo

bty s sl bt s ke s, it
s

TUBTTCAMEEAN EEHITTAMENEN

* Temba bruaam
ety il S e, iy Ty By WL e o

" B A T am
[T P

oo s ool Ak

A s A A L, LA prirania L
L 2 L AN e O PN N ki Ll
olkoa ik ol bl s ik

TUSTHEEIST L4 VERTAISTLED

= Ti o TR

= el ralneh i ol Tl Chave il i Wi wpchanLcioneor grimsodhin
i, Ao T e P

= Ti v Lo e
= Ti TR )
b

44



