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TIIVISTELMA

Tutkimuksen aiheena on vanhempien nédkdkulma lapsen huuli- ja suulakihalkioon.
Tutkimustehtévit koskivat halkiolasten vanhempien kokemuksia lapsestaan, sosiaalisen
ympériston suhtautumisesta sekd perheen tukemisesta. Teoriaosuudessa kuvasimme huuli-
ja suulakihalkiota, sen vaikutuksia sekéd lapsen hoitoa, kuntoutusta ja varhaisvuosien
erityiskasvatusta. Lisiksi esitimme poikkeavan lapsen perheiden tutkimisessa kéytettyé
situationaalista ndkokulmaa seki sen siséltdmid tutkimustraditioita.

Tutkimusmenetelménd oli 55:lle 3-6-vuotiaan huuli- ja suulakihalkioisen lapsen
vanhemmalle osoitettu kvalitatiivinen kysely. Se toteutettiin Helsingissd Huuli- ja
suulakihalkiokeskuksessa marras- joulukuussa 1997 sekd osittain tammikuussa 1998.
Situationaalisen ndkokulman pohjalta kokosimme vanhempien vastauksista esiin nousseet
havainnot luokiksi. Tuloksia tulkittiin aikaisempien tutkimusten havaintoihin sekd
ekologiseen viitekehykseen liittyviédn sosiaaliseen tukeen suhteuttaen.

Huuli- ja suulakihalkioisen lapsen syntymd oli herdttinyt vanhemmissa monenlaisia
voimakkuudeltaan vaihtelevia tunteita, joihin he eri tilannetekijoiden kautta olivat
sopeutuneet. Niin vahvistusta saatiin situationaalisen nidkokulman ajatukseen ihmisten
tilannesidonnaisesta kiyttaytymisestd. Tutkimuksen mukaan sosiaalinen ympéristd
suhtautuu halkiolapsen perheeseen pééosin myonteisesti ja tukea antaen. My6s huuli- ja
suulakihalkioiset lapset itse suhtautuvat halkioon tavallisena asiana ja sen hoitoihin
luottavaisesti. Keskimadrin lapset olivat kiinnostuneet vammastaan kaksi ja puoli
keskustelujen kautta. Lapsen leikki-ik# osoittautui perheen eldméssé seesteiseksi ajaksi.
Vammaan liittyvit vaikeat asiat nahtiin ohitettuina tai lapsen tulevaisuuteen liittyvini.
Kuitenkin vanhemmat kaipasivat enemmén toisten samassa tilanteessa olevien
vanhempien vertaistukea toivoen myds lapselleen tapaamisia toisten halkiolasten lasten
kanssa. Huuli- ja suulakihalkiokeskuksen asiantuntemukseen vanhemmat olivat
tyytyviisid, mutta kokivat paikalliset terveyden- ja sairaanhoidon palvelut puutteellisiksi.
Varhaiskasvatuksen mahdollisuuksia perheen tukemisessa ei juurikaan tiedostettu.
Tutkimus osoitti, ettd ajantasalla olevaa tietoa huuli- ja suulakihalkioon liittyvistd asioista
tarvitaan.

Lopuksi pohdimme, kuinka kéaytédnndssé halkiolasten perheet voisivat saada kaipaamaansa
tukea ja kuinka asiantuntemusta huuli- ja suulakihalkioista voitaisiin laajentaa.

avainsanat: huuli- ja suulakihalkioinen lapsi, vanhemmat, situationaalinen nikokulma,
varhaiskasvatus, sosiaalinen tuki



ESIPUHE

Koska mini toisena timan tutkimuksen tekijéni olen itse huuli-suulakihalkioisena lapsena
syntynyt, kiinnostukseni halkiolapsiin ja ndiden perheisiin on ollut luontaista ja kasvanut
oman kokemukseni kautta (ks. liite 1: epilogi). Kun pro gradun ja sen aiheen miettimisen
aika tuli, varovaisesti aloin yhi enemmin pohtia huuli- ja suulakihalkioisia lapsia ja
heiddn perheitdén. Otettuani yhteyttd Huuli- ja suulakihalkiokeskukseen, foniatrian
dosentti Marja-Leena Haapaseen, hinen varaukseton innostuksensa tarttui. Ryhdyin
kehittelemain tutkimussuunnitelmaa ja keskustelujen kautta tempaisin mukaani asiasta
innostuneen kurssitoverini. Siten yhteinen yrityksemme sai alkaa.

Tamin tyon on tehnyt mahdolliseksi se, ettdi Huuli- ja suulakihalkiokeskuksessa sen
tekemiseen suhtauduttiin myonteisesti ja etenkin se, ettd halkiolasten vanhemmat halusivat
osallistua kyselyyn. Vanhemmille ja Huuli- ja suulakihalkiokeskuksen henkilokunnalle,
erityisesti dosentti Marja-Leena Haapaselle, esitimme kiitoksemme. Liséksi lampimasti
kiitimme tyomme ohjaajaa, apulaisprofessori Leena Lummelahtea, siitd
asiantuntemuksesta ja kunnioitettavasta asenteesta, joita hidn on meille timin tyon
kuluessa vilittinyt. Toivomme, ettd tydomme herdttdisi kiinnostusta ldhted tutkimaan
asioita yha pidemmalle ja syvemmille, ja ettd sitd kautta pystyttiisiin lasten ja vanhempien
tukimuotoja organisoimaan vanhempien toiveita kunnioittaen.

Syddmestimme haluamme kiittdd kaikkia ystdvidmme, jotka ovat eldneet timén tyon
vaiheita kanssamme. Olkoon timi tyd omistettu teille kaikille. Kuitenkin kauneimmat
kiitokset karsivillisyydesti, tuesta ja opastuksesta kuuluvat rakkaimmillemme Jukalle ja
Reetalle, Petrille ja Otolle.

Jyviskylissd sateisen kesén tuloksena 27. elokuuta 1998
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Tuula Niskanen ‘ Pia Mékinen
Synnyin kasvamaan rohkeaksi, Silld missa ikind kuljet,
eldmdnpelon voittajaksi, sen ndet, kuulet ja tunnet,
vaikka poikkeavaksi kaikkialla halu on vahvaa:
jos sen koen oikeaksi. on aika laulaa tanssia ja
kasvaa

Ja md toivon ndin, ettd sikin ystdvdin

uskallat ottaa ajan haasteen vastaan:

on aika laulaa, tanssia ja kasvaa. (Pelle Miljoona; On aika laulaa,
tanssia ja kasvaa.)

Kannen kuvat: Karppi, M. 1998.
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1 KOHTI VANHEMPIEN NAKOKULMAA ; PERHEESSA LEIKKI-
IKAINEN HALKIOLAPSI

Viime vuosina, ammattikasvattajuuden yhid yleistyessd, on keskusteltu paljon
vanhemmuuden katoamisesta. Kuitenkin varhaiskasvatuksessa keskeisimpini tavoitteena
on kotikasvatuksen tukeminen ja vanhempien kunnioittaminen oman lapsensa
asiantuntijoina. Vanhemmuutta ja ammattikasvattajuutta ei siis nihdd toisiaan
poissulkeviksi. Kuitenkaan vanhempien kanssa tehtdva yhteisty6 ei aina ole helppoa. Sen
onnistumiseksi pdivdhoidon piirissd tarvitaan jatkuvasti lisdd tietoa siitd, kuinka
vanhemmat kokevat vanhemmuutensa ja lapsensa erityispiirteet, kasvun, kehityksen seki
Jjatkuvasti laajenevan eldménpiirin.

Huuli- ja suulakihalkiot ovat synnynnéisid epimuodostumia, jotka vaikuttavat mm. pienen
lapsen sydmiseen, puheenkehitykseen ja ulkondkoon. Halkiolasten mindkisitys,
sosiaalisuus ja emotionaalisuus ovat olleet tutkimuksen kohteena monissa ulkomaisissa
tutkimuksissa (mm.Krueckeberg, Kapp-Simon & Ribordy 1993; McWilliams, Morris &
Shelton 1990). Suomessa useiden ladketieteellisten tutkimusten lisaksi on selvitetty huuli-
sekd kouluikdisten halkiolasten minékisitystd ja kouluoppimista (Kjdldman 1998).
Varhaiskasvattajina kiinnostuimme harvemmin tutkimuksen kohteena olleista leikki-
ikdisistd halkiolapsista ja heiddn vanhemmistaan.

Tamién tutkimuksen tavoitteena on saada alustavaa, mutta samalla eldvidd kuvaa leikki-
ikdisten huuli- ja suulakihalkioisten lasten vanhempien kisityksistd ja kokemuksista.
Aikaisempiin tutkimuksiin perustuen huuli- ja suulakihalkioisen lapsen perheen oletettiin
lapsen synnynndisen vamman vuoksi kohtaavan joitakin perheen tyypillisestd arjesta
poikkeavia asioita. Kallandin (1995) tutkimuksessa todettiin, ettd vanhemmille syntyvin
lapsen huuli- ja suulakihalkio aiheuttaa usein jarkytysti, pelkoa ja lasta torjuvia tunteita,
joiden kisittelyyn he eivit aina ole saaneet riittdvisti tukea. Lisdksi lapsen huuli- ja
suulakihalkion synnyttdmillé tilanteella havaittiin olevan monenlaisia vaikutuksia perheen
toimintaan ja arkieldmiin. Myos sosiaalinen ympiristé suhtautuu vahtelevalla tavalla
huuli- ja suulakihalkioiseen lapseen ja timin perheeseen. Toisten ihmisten halkiolasta
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aliarvioivalla suhtautumisella uskotaankin olevan vaikutusta huuli- ja suulakihalkioisten
sosiaalisuuden, emotionaalisuuden ja kouluoppimisen vaikeuksiin (mm. Kapp-Simon
1986; Moran & Pentz 1995; Richman 1995). Tdmin vuoksi Stengelhofenin (1993, 181)
mukaan olisi tdrke#dd tukea huuli- ja suulakihalkioisen lapsen vammatietoisuutta siten, ettid
lapsi pystyisi jo varhain hyviksyméin halkion osaksi itseddn ja keskustelemaan siitd myos
toisten lasten kanssa. Sitd kautta hin kykenisi myos lisddméén suvaitsevaisuutta
ympirillaén.

Tissid tutkimuksessa tarkoituksenamme on selvittdd sitd, kuinka vanhemmat kokevat
huuli- ja suulakihalkioisen lapsen syntymin ja perheen tilanteen myShemmin seki sité,
kuinka he kohtaavat lapsen vammatietoisuuden kehittymisen ja vuorovaikutuksen toisten
ihmisten kanssa. Liséksi kartoitamme perheen ekologisen ympéristdn tarjoamaa sosiaalista
tukea ja sen riittdvyyttd sekd mielipiteitd siitd, millaista tukea huuli- ja suulakihalkioiset
lapset ja heiddn vanhemmat tarvitsevat. Uskomme, ettd sekid vanhempien ettd leikki-
ikdisen halkiolapsen kokemusten tiedostaminen luo pohjaa perheiden kanssa tehtéville
yhteistyolle ja lapsen kehityksen tukemiselle. Tdmi tietdimys voitaneen hyddynt4d niin
varhaiskasvatuksessa kuin huuli- ja suulakihalkioisten hoidon ja kuntoutuksen piirissé.



2 HUULI- JA SUULAKIHALKIO KORJAUTUVANA VAMMANA

2.1 Huuli- ja suulakihalkion tyypit, syyt ja yleisyys

Huuli- ja suulakihalkiot ovat synnynnéisid epdmuodostumia, jotka voidaan jakaa kahteen
paatyyppiin; huulihalkioihin, joihin voi liittyd my6s suulakihalkio sekd erillisiin
suulakihalkioihin. Halkiotyypisté riippuen suulaen ja/tai yldhuulen puoliskot eivit ole
kasvaneet normaalisti yhteen, vaan niiden viliin on jainyt aukko. Huuli-suulakihalkiossa
aukko on jddnyt sekd suulakeen ettd yldhuuleen. Halkioita on hyvin eri asteisia;
suulakihalkio voi olla joko kovan tai pehmeén suulaen alueella tai molemmilla alueilla.
Huulihalkio puolestaan voi esiintyd yhdelld puolella (unilateraalinen) tai molemmilla
puolilla (bilateraalinen). Vamman vakavuuden aste vaihtelee molemmissa
huulihalkiotyypeissd; halkio voi ulottua huulesta nenidn saakka tai olla vain pieni lovi
huulessa. Hoitamattomana huuli- ja suulakihalkion katsotaan olevan yksilod vammauttava,
mutta hyvén hoidon tuloksena lapsesta kehittyy terve aikuinen. (Haapanen 1994, 13;
Kalland 1995, 6; McWilliams ym. 1990, 1-3.)

Halkiot ovat synnynndisistd epdmuodostumista yleisimpid; vuosittain noin 130
vastasyntyneelld todetaan huuli- ja suulakihalkio. Suulakihalkioiden esiintyvyys on
Suomessa maailman suurin, kun taas huulihalkioiden yleisyys on kansainvilistd
keskitasoa. Pelkit suulakihalkiot ovat yleisempid tyt6illd (60/40%) ja huuli(suulaki)halkiot
pojilla (65/35%). (Rautio, Hukki, Ranta, Haapanen, Pettay & Elfving- Little 1996, 1463.)

Huuli- ja suulakihalkiot syntyvit monen tekijén vaikutuksesta, mutta varmaa syyti niihin
ei vield tiedetd. Halkion syntyyn vaikuttavina tekijoiné perinnollisyyden lisiksi arvellaan
olevan didin tupakoinnin aiheuttama hapenpuute, joidenkin vitamiinien puutostila tai
liikkasaanti, jotkut lddkeaineet sekd &idin raskausaikana erittdmét stressihormonit.
Etiologisesti huulihalkio ja huuli-suulakihalkio ovat yhteydessd toisiinsa, mutta
suulakihalkio on geneettisesti eri anomaliatyyppid. (Haapanen 1994, 13; Kalland 1995, 6;
McWilliams ym. 1990, 1-3.) Halkioiden syntyajankohtaa on paitelty sen mukaan, kuinka
suulaki ja huuli sikiokaudella kehittyvidt. Huulen ja suulaen sulkeutuminen ajoittuu
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viidenneltd raskausviikolta kahdennelletoista ja herkimmin kehityksen héirioitd suulaen
alueella aiheutuu seitseménnelli ja kahdeksannella raskausviikoilla. Yhdeksdnnen
raskausviikon jidlkeen ulkoiset tekijdt eivit ole endd merkittdvid suulaen kehitykselle.
(Kere 1998, 26.)

2.2 Huuli- ja suulakihalkion vaikutukset

Ihmiselld suu on merkittévé elin ulkomaailman kohtaamisessa. Jo vauvaiéssid suun kautta
saadut kokemukset ja oraalinen mielihyvé ovat keskeisid persoonallisuuden kehityksessi.
(Vanpoelvoorde & Shaugnessy 1991, 280.) Huuli- ja suulakihalkioisiin lapsiin suun
anatomian poikkeavuus vaikuttaa toiminnallisesti ja sosiaalisesti syomisen ja puheen
vaikeuksien sekd erilaisen ulkonéon kautta.

Ulkondko. Vauvan poikkeavan ulkondon, erityisesti silmien tai suun alueella, on todettu
olevan didin varhaista kiintymysti héiritsevé tekijid. Se voi aiheuttaa hdirion vanhemman
ja lapsen tutustumisprosessiin, jos lapsesta ennen syntymééd muodostettu kuva on hyvin
erilainen kuin syntynyt lapsi todellisuudessa. Kuitenkin huuli- ja suulakihalkioisen lapsen
poikkeava ulkondkdé muodostaa suuremman ongelman kodin ulkopuolella. Toisten
ihmisten kielteisestd suhtautumisesta halkiolapseen vanhemmat helposti syyllistyvit ja
alkavat jopa vilttdd ihmiskontakteja. Ndin tehdessdén vanhemmat eivit kuitenkaan hiped
lastaan, vaan haluavat suojella sekd hénti ettd itsedén. (Kalland 1995, 61, 102-105.)

Syominen. Ennen suulaen sulkuleikkausta halkiolasten syominen on vaikeaa, ja
rintaruokinta on useimmiten mahdotonta. Kokemuksia halkiolasten syomisongelmista on
Suomessa tutkittu ( mm. Kalland 1995; Laukkanen ym. 1997) viime aikoina paljon ja niité
on selvitetty myos vanhemmuuden nékokulmasta. Tdmén vuoksi ajattelimme aluksi jattaa
syomisongelmien esittimisen kokonaan tydmme ulkopuolelle. Kuitenkin Kallandin (1995,
149) mukaan halkiolapsen syéttdmisen onnistuminen liittyy olennaisesti vanhempien
muihin kokemuksiin lapsestaan, joten oletamme myds tdémén tutkimuksen tulosten tuovan
jollain tapaa esiin lapsen syomisvaikeudet. Pdiidyimme siis selvittimién vanhempien
syottimiskokemuksia tidssd yhteydessd aikaisempien tutkimusten pohjalta, vaikka
kyselyssimme emme niitéd erikseen kartoitakaan.

Varhaisilla syomiskokemuksilla on todettu olevan mm. vaikutusta lapsen
vuorovaikutustaitojen kehittymiseen. SyO0minen ja syottiminen ovat osa varhaista
vuorovaikutusta, jonka onnistuminen edistii vanhempi-lapsi suhteen kehittymistd seki
lapsen tulevia vuorovaikutuksellisia ja kielellisid kykyjd. Syomisen onnistumiselia on
my0s lapsen suun alueen lihastuntemuksia ja -toimintoja kehittidvi vaikutus. Syddesséin
lapsi valmentaa puhelihaksiaan. ( Elfving-Little & Paaso 1998, 69, 75; Kalland 1995, 130;
Vanpoelvoorde & Shaugnessy 1991, 280.) Tavallisesti huuli- ja suulakihalkioisia lapsia ei
pystytd imettdmién, vaan he saavat didinmaidon ja didinmaidonkorvikkeen tuttipullosta.
Imemisen vaikeus, pulauttelu, ruuan valuminen nenésti ja suupielistd ovat ongelmista
kaikkein tavallisimpia. Pulloruokinnallakin lapsi sy6 dirimmaéisen hitaasti ja painonnousu
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on usein vihdistd. Kun lapsi alkaa syddi kiintedd ruokaa, nieleminen on vaikeaa ja ruoka
tulee helposti nenistd. Parhaimmillaan lapsen syéttiminen on vain hidasta, mutta
pahimmillaan vanhemmille erittdin vaikeaa, turhauttavaa ja raskasta. Lis#ksi
raskausaikana etenkin esikoistaan odottavilla dideilld imettdmisen kuva on hyvin vahvana
osana ditiyden kuvitelmia ja imetyksen poisjdénti saattaa aiheuttaa pettymyksen ja
syyllisyyden tunteita. (Elfing-Little & Paaso 1998, 73; Kalland 1995, 83-85, 149;
Laukkanen, Nuutinen, Haapanen & Ranta 1997, 2808-2809.)

Vanhempi-lapsi suhde. Ulkondon poikkeavuuden ja syomisvaikeuksien merkityksestid
halkiolapsen ja didin kiintymyssuhteen muodostumiseen on tutkimuksin saatu jokseenkin
ristiriitaisia tutkimustuloksia. Yhdysvalloissa poikkeavan ulkonddn on todettu olevan
suurin vaikuttava tekiji didin ja halkiolapsen vilisen kiintymyssuhteen hiiriintymiseen.
Sit# vastoin Kallandin (1995) tutkimuksessa, jossa haastateltiin suomalaisten halkiolasten
ditejd, lapsen poikkeavaa ulkonikoé ei néhty olevan kiintymyssuhteen muodostumisessa
niin merkittdva tekija kuin USA:ssa tehdyissd tutkimuksissa. Suomalaiset &didit eivit
pitineet poikkeavaa ulkonikod esteend ollessaan vilittoméssd vuorovaikutuksessa
lapsensa kanssa, vaan huulen halkion todettiin aiheuttaneen &idille ldhinnd synnytysti
seuranneen alkushokin. Sen sijaan syéttdmisongelmien, jotka ovat vaikeimmillaan
suulakihalkioisilla lapsilla, todettiin olevan suurimpina riskitekijoind hyvin
kiintymyssuhteen muodostumiselle. (Kalland 1995, 150.)

Puhe ja kieli. Halkiolasten virheellinen suun anatomia aiheuttaa vaikeuksia puheen
kehitykseen. Suulakihalkioisen lapsen puheelle tyypillisti on hypernasaalisuus ja
painekonsonanttien (/k/, /p/, /t/, /s/) heikkous sekd ddnnevirheet. Liséksi puheessa voi
tapahtua joko &ddnetontd tai kuuluvaa ilman karkaamista nendstd, ns. nasaaliemissio.
Talloin ilmavirta tulee puheessa litaksi nenén kautta ja d4ni on nasaalinen. (Boone
1993,1987.) Kehittyneiden hoitomenetelmien ansiosta huuli- ja suulakihalkioisten lasten
puhevaikeudet ovat tdnd pédivdnid jo huomattavasti vidhdisempid kuin aikaisemmin.
Nykyisin suurin osa puhehiiridistd voidaan hoitaa kirurgian ja puheterapian avulla ja
suulaen sulun jalkeen vain neljidnnekselle lapsista jad honotusta puheeseen. Honotus
ilmenee lievimmilldsn nendn kautta tulevana ilman turisemisena tai tuhisemisena
painekonsonantteja  ddnnettiessi; keskivaikeana, kun siihen liittyy puheen
nenisointisuutta; ja vaikeana, kun painekonsonantit ovat pehmeitd tai ne korvataan
kokonaan kurkunpéi-déinteilld eli alukkeilla. (Helidvaara, Ranta, Pulkkinen, Haapanen &
Pettay 1996, 494; Haapanen 1998, 114; Rautio, Hukki & Haapanen 1998, 125.) Adnen
nasaalisuuden ja honotuksen lisiiksi halkiolapsilla esiintyy d4nnevirheit4, jotka vaihtelevat
halkiotyypin ja -asteen mukaan. A#nnevirheet jaetaan suuontelon etu- ja takaosassa
tuotettavien dédnteiden virheisiin. Takaosan virheiti ovat nendportin vajaatoimintaan
liittyvét painekonsonanttien /s/, /k/, /t/ virheet. Etuosassa tuotettuja dénnevirheitd ovat
virheet dfinteissd, jotka normaalisti tuotetaan kielen kirjen koskettaessa tai ldhestyessi
hammasvallia. Hammasvallin ollessa epidmuotoinen dénteiden /s/, /t/, I/, It/, /d/, /n/
normaali tuotto vaikeutuu. Huuli-suulakihalkioisten lasten puheen on todettu olevan
yleisesti parempaa kuin suulakihalkioisten lasten puhe. Kuitenkin huuli-suulakihalkioiset
ovat alttiimpia purentahdiridille, mill4 saattaa olla vaikutusta suun etuosassa dannettivien
dinteiden virheisiin. (Haapanen 1994, 13-27; Haapanen 1998, 114.)
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Kolmanneksella huuli- ja suulakihalkioisista lapsista on tyypillisten halkiopuheen
piirteiden liséksi myds kielellisen kehityksen puutteita, joissa ei ole kyse kasvojen
ja kiyton ongelmia (mm. yksinkertaiset lauseet, suppea sanavarasto) sekéd
oppimisvaikeuksia, jotka ovat seurausta kognitiivisten eli dlyllisten osatoimintojen
puutteellisesta kehityksestd. Myos lukemisen ongelmia esiintyy kaksi kertaa enemméin
kuin lapsilla yleensi. Naiden havaintojen perusteella huuli- ja suulakihalkioisten lasten on
todettu kuuluvan viivistyneen kielellisen kehityksen riskiryhmién. (Haapanen 1998, 116-
117; Moran & Pentz 1995, 47; Sarinski 1997, 11; Scherer & D”Antonio 1995, 10-11;
Strauss & Broder 1993, 551.) Huuli- ja suulakihalkiokeskuksen ylilaékirin,
plastiikkakirurgi Jyri Hukin mukaan on saatu my0s suuntaa antavia tuloksia siitd, ettéd
osalla suulakihalkioisista lapsista esiintyy kuullun muistamisen vaikeuksia (Hukki
23.10.1997). Suomessa kaikissa foniatrin ja puheterapeutin tutkimuksissa pyritdsinkin
kartoittamaan puheen lisiksi myds mahdolliset tuleviin oppimisvaikeuksiin viittaavat
merkit. (Rautio ym. 1996, 1469-1470).

Sosiaalisuus ja emotionaalisuus. Koska huuli- ja suulakihalkiot vaikuttavat lapsen
ulkondkoon, syomiseen, vanhempi-lapsi -suhteeseen sekd puheen kehitykseen, useat
ulkomaiset tutkijat ovat kiinnostuneet halkiolasten minékésityksestd, sosiaalisuudesta ja
emotionaalisuudesta. Suomessa halkiolasten minékésitystutkimuksessa on havaittu mm.
ettd huuli- ja suulakihalkioisten poikien mindkisitys on parempi kuin tyttdjen.
Valmistumassa olevan lisensiaattitydnsd pohjalta laatimassaan artikkelissa Kjildman
(1998, 133, 135) toteaa myos, ettd halkiolasten mindkésityksen voidaan havaita
vakiintuvan varhain ja siten myohemmin kehityksen rakennusaineet 10ytyvit lapsen
varhaisvuosista. Ulkomaiset tutkimukset (mm. Kapp-Simon 1986; Moran & Pentz 1995;
Richman 1995) puolestaan ovat osoittaneet sosiaalisten ja emotionaalisten ongelmien
olevan yleisempid huuli- ja suulakihalkioisilla lapsilla kuin tdysin terveilld lapsilla.
Halkiolapset ovat olleet tyytyméttomid ulkonidkoonsi ja puheeseensa. Myds oman kehon
hahmottaminen ja itsetunto on huuli- ja suulakihalkioisilla usein havaittu heikoiksi.
Samoin halkiolasten kehitys on ollut normaalia hitaampaa, heidét on todettu aikuisista
riippuvaisiksi ja heiddn on havaittu omaavan vihemmin ystivyyssuhteita kuin muiden
lasten. Niiden halkiolasten piirteiden on n#hty pitkdlti johtuvan toisten ihmisten
negatiivisesta suhtautumisesta lapsen puheeseen ja ulkondkoon. Myds halkiolasten
akateemisten kykyjen on todettu olevan heikompia ja koulutuksellisten tavoitteiden
alhaisempia kuin lapsilla yleensd. Halkiolapset alisuoriutuvat eli menestyvét koulussa
huonommin, mitd heiddn &lykkyytensd ja lahjansa edellyttidisivdt. Vaikka vield ei
tiydellisesti ymmirretd halkiolapsilla esiintyvid kouluongelmia, nayttdd siltd, ettd
sosiaalisella syrjinndlld on vaikutusta myds niithin. (McWilliams ym. 1990, 144.)
Kuitenkaan toisissa tutkimuksissa halkiolapsilla ei ole havaittu enempéi
persoonallisuuden, sopeutumisen ja sosiaalisuuden tai akateemisen kykyjen heikkoutta
kuin muillakaan lapsilla. Niissd tutkimuksissa huuli- ja suulakihalkioisten on havaittu
olevan suhteellisen hyvin sopeutuvia ja menestyvin samalla koulutustasolla kuin muutkin
lapset. Myoskéin halkiolapset itse eivit usko vammansa merkittévésti vaikuttaneen heidén
elamidnsd ja joitakin viitteitd on saatu myOs halkiolasten tavallista vahvemmasta
minékisityksestd. (Bennett & Stanton 1993, 406-408.) Halkiolapsilla on havaittu olevan
paljon erilaisia vahvuuksia ja hyvd minikisitys, joka oletettavasti toimii vahvana pohjana
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kasvulle ja kehitykselle. Liséksi ne sosiaaliset taidot (viehittivyys ja ystivillisyys), jotka
ovat osoittautuneet halkiolapsilla selkeésti heikommiksi kuin muilla lapsilla, voidaan pitdd
hyvin spesifeini ja opittavina asioina. (Krueckeberg ym. 1993, 479.)

On todettu, ettd synnynndiseen vammaan liittyvilld stressitekijoilld (mm.
hoitokokemuksilla ja toisten ihmisten negatiivisella suhtautumisella) on yhteyttd
murrosidn ongelmiin. Kuitenkin huomattavaa on, ettd stressitekijoitd omaavilla lapsilla
ongelmat eivit 4-5 -vuoden idssd ole ilmenneet suurempina kuin muillakaan lapsilla.
(Toskala & Toskala 1992, 24.) Huuli- ja suulakihalkioisten lasten eldmé#n liittyvét
stressitekijit ja niiden vaikutukset ovat aikaisemmin tulleet esiin Krueckebergin ym.
(1993, 479) tutkimuksessa. Tutkimuksen havaintojen mukaan halkiolapset saattavat néista
tekijoistd huolimatta olla varhaislapsuudessa sosiaalisilta ja emotionaalisilta taidoiltaan
samalla tasolla kuin muutkin lapset. Ongelmat lisédintyvit vasta jatkossa, kun he joutuvat
yhid enemmin kokemaan anomaliaan liittyvid asioita, kuten toisten ihmisten leimaavaa
suhtautumista heidin ulkonék66nsi ja puheeseensa. Varhaiskasvatusikiisten halkiolasten
hyvét tulokset sosiaalisuuden ja emotionaalisuuden mittauksissa saattavat johtua myos
siitd, ettd vanhempien, opettajien ja ystdvien vaatimukset ovat vield véhéisempid kuin
lasten myohemmissi eldménvaiheissa. Mahdollista on myos, ettd lapset eivét ehki vield
ymmairrd aivan selkedsti omaa erilaisuuttaan. Tamén tutkimuksessa pyritidéin saamaan
viitteitd siitd, minki ikdisend ja mink4 tekijoiden vaikutuksista huuli- ja suulakihalkioisten
lasten késitys omasta vammastaan kehittyy.

On esitetty, ettd korkea itsearvostus varhaiskasvatusidissd on lapselle hyvin luontaista ja
toimii my6s puolustusmekanismina véhentden omien puutteiden tiedostamisen kipua.
(Krueckeberg ym. 1993, 479; Ruble, Eisenberg & Higgins 1994, 1095.)
Puolustusmekanismina voidaan pitdd myos halkiolapsilla havaittua oman minikésityksen
suojelemista halkion avulla. Heilld on havaittu taipumusta mukauttaa toisten negatiivinen
suhtautuminen aina vammaansa (esim. hén ei pidd minusta, koska minulla on arpi huuleni
pidd minusta koska minun persoonani ei ole miellyttdvd). (Bennett & Stanton 1993,
407-408). McWilliamsin ym. (1990, 144) mukaan ei ole yllittdvid, ettd huuli- ja
suulakihalkioiset lapset kayttavit erilaisia sopeutumisstrategioita ja
puolustusmekanismeja. Toisten ihmisten negatiivisen suhtautumisen vuoksi halkiolapset
joutuvat usein niin epitavalliseen sosiaaliseen paineeseen, ettd heididn tiytyy pyrkid
sopeutumaan siihen saavuttaakseen sosiaalisen vapauden ja hyvinvoinnin. Kaikki huuli- ja
suulakihalkioiset lapset eivét siis vilttiméttd ole tdysin sitd, miltd he sopeutumiskeinojensa
vuoksi ndyttavit.

Useissa halkiolasta koskevissa tutkimuksissa on pidetty 1dhtdkohtana sité, ettd huuli- ja
suulakihalkioinen fyysisesti epdviehittavdand  yksilond saa negatiivista palautetta
ympdiristostiadn, mikéd heijastuu héneen sosiaalisuuden ja emotionaalisuuden ongelmina.
Kuitenkin on 16ydetty rajoituksia my6s fyysisen viehittavyyden hyodyllisyydelle. Kauneus
avustaa kylld jonkinlaiseen sosiaaliseen helppouteen, mutta silld on havaittu olevan véhén
yhteyttd dlykkyyteen, rehellisyyteen, avuliaisuuteen ja yleiseen emotionaaliseen
sopeutuvuuteen. Myds ulkonddltddn kauniilla voi olla sosiaalisia ja emotionaalisia
vaikeuksia, erityisesti turhamaisuutta ja itsekeskeisyytti. Toinen kyseenalaistettava asia
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on se, pidetddnkd ihmistd, jolla on halkio tai muu fyysinen epimuodostuma, ulkon#6ltdsn
epdviehittdvand. Huuli- ja suulakihalkioiset lapset voidaan n#hdd myos fyysisesti
viehittidvini, joten heihin suhtautuminen saattaa olla hyvinkin erilaista kuin usein on
oletettu. (Bennett & Stanton 1993, 407-408.) Tamin tutkimuksen yhteni tarkoituksena on
saada kuvaa siit4, millaista eri thmisten suhtautuminen huuli- ja suulakihalkioiseen lapseen
on.

2.3 Huuli- ja suulakihalkioisen lapsen hoito ja kuntoutus

Synnynnéisend ja korjautuvana vammana huuli- ja suulakihalkio vaatii jo lapsen
ensimmdisistd elinkuukausista ldhtien hoitoa ja kuntoutusta. Tdmé varhainen hoito ja
kuntoutus vaikuttaa lapsen eldméédn monin tavoin; ulkon@dn ja puheen parantamisella voi
olla vaikutuksia lapsen sosiaalisuuteen, itsetunnon kehittymiseen ja kouluoppimiseen.
Kuntoutuksen ajatus on Toskalan & Toskalan (1992) mukaan muuttunut pelkisti
somaattisista hoidoista kuntoutettavaa kokonaisvaltaisemmin huomioivaan suuntaan.
Kuntoutustapahtuma n&hddin kuntoutuvan henkilokohtaisena, psykososiaalisena
sopeutumis- ja kasvutapahtumana, jota tuetaan ja edistetddn valittdmalld
kuntoutuspalveluja. Samalla korostetaan kuntoutuvan kokemuksia tilastaan sekd siti,
miten hédn hyviksyy vammansa tai sairautensa aiheuttamat rajoitukset. (Toskala & Toskala
1992, 2.) Vanhempien tulisi olla lapsen asioissa keskeisessd roolissa ja kuntoutus olisi
liitettdvi lapsen normaaliin elinympéristdon. Suomessa kuntoutuksen piirisséd vanhempien
ja asiantuntijoiden vilinen vuorovaikutus vaihtelee asiantuntijakeskeisestd yhteistyosti
perhettd huomioivaan suuntaan. Vanhempien mahdollinen haluttomuus yhteistyohon voi
johtua usein siitd, ettd heiddn arvioitaan lasta koskevissa asioissa ei ole edelleenkiin
riittavasti huomioitu. (Mattus 1993, 349; Miittd 1996, 507; Méittd & Lummelahti 1996,
103.)

Kuntoutus voidaan jakaa lddkinnalliseen, kasvatukselliseen, sosiaaliseen ja ammatilliseen
kuntoutukseen. Tutkimuksemme kohdistuessa varhaiskasvatusikiisiin halkiolapsiin ja
heiddn vanhempiinsa selvitimme téssd yhteydessd kuntoutuksen kasvatuksellista ja
ladketieteellistd osaa, jotka ovat kohdejoukon tilanteen kannalta olennaisia.
Kasvatukselliseen kuntoutukseen luetaan perheen ohjaus (ensitiedon antaminen,
lastenneuvolan palvelut, kuntoutusohjaus, sopeutumisvalmennus ja vammaisjérjestotyo),
lasten kuntoutuspalvelut (kuntoutussuunnitelma seké kuntoutus- ja terapiapalvelut) sekd
varhaisvuosien erityiskasvatus (erityispdivihoito ja péividhoidon erityisjérjestelyt).
(Lummelahti & Kaakkurinniemi 1990, 2; Maittd & Lummelahti 1996, 95.) Ladkinnéllinen
hoito ja kuntoutus on huuli- ja suulakihalkioisten kohdalla pitkéllinen prosessi, johon
siséltyy monenlaisia vamman mukaan vaihtelevia toimenpiteiti. Suomessa hoito on
keskitetty Helsinkiin Huuli- ja suulakihalkiokeskukseen, Husukeen, jossa se toteutuu
asiantuntijoiden tiimityond. Keskittimisen eduista vallitsee kansainvilisestikin laaja
halkiolapsia, ettd kirurgien ja muun hoitohenkilékunnan ammattitaito sdilyisi ja huuli- ja
suulakihalkioisten lasten tuloksellinen hoito pystyttdisiin niissd turvaamaan. Sen sijaan
Huuli- ja suulakihalkiokeskuksen hoito on nykyisin varsin pitkille kehittynytta.
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Keskeisesti sithen kuuluvat plastiikkakirurgia, hammashoito oikomishoitoineen, korvien
hoito sekéd puheen hoito ja kuntoutus. (Kalland 1998b, 220.) Huomattavaa on, etti
halkiolapsen hoidon ja kuntoutuksen rakentuminen eri ammattialojen yhteiselle
ryhmiityolle ei sulje pois vanhempien osuutta sithen. Sen sijaan tdni pdivinid pyritdin
nimenomaisesti korostamaan vanhempien merkitystd siten, ettd heiddn tulee saada
vaikuttaa hoitoon ja sitd koskevaan péitoksentekoon (Kjaldman 1998, 135;
Vanpoelvoorde & Shaugnessy 1991, 282).

Perheen ohjaus. Joskus vanhempien ohjaus saattaa olla tarpeen jo ennen lapsen syntymai,
etenkin jos lapsen vamma todetaan jo sikiodiagnostiikassa. T4ll6in hoitohenkilokunnan
neuvonnan liséksi vanhemmat kaipaavat usein myos kokemusperiisti tietoa toisten lasten
vanhemmilta. (Maittd & Lummelahti 1996, 96-97.) Huuli- ja suulakihalkio havaitaan
harvoin tavallisessa ultradénitutkimuksessa. Jos halkio kuitenkin havaitaan ennen lapsen
syntyméi, perinnollisyyslddkiri ja lastenlddkari selvittdvit perheelle mahdollisimman
tarkasti vamman luonnetta seki sen hoitoa ja kuntoutusta. (Ammiild 1998, 54.)

Perheen ohjauksessa poikkeavan lapsen syntymaén jilkeen synnytyssairaalassa annettavalla
ensitiedolla on suuri merkitys. Ensitieto vaikuttaa siihen, kuinka vanhemmat lapseensa
suhtautuvat ja kuinka heididn vuorovaikutuksensa lapsen kanssa alkaa sujua. Tédrke&di on se,
mitéd syntyvin lapsen vammasta vanhemmille kerrotaan, mutta vield tirkedmpéi se, kuinka
asioista kerrotaan. (M#ittd & Lummelahti 1996, 100.) Synnytyssairaalassa halkiohoidon
yhteyshoitaja vastaa siitd, ettd huuli- ja suulakihalkioisen lapsen vanhemmat saavat
tarvitsemansa ensitiedon suullisessa, kirjallisessa tai videon muodossa. Erityisesti
ensitiedon antamisessa tulisi painottaa sité, ettd halkio vaikeuttaa syomistd, mutta ei ole
esteend syomisen oppimiselle. Halkiohoitajan tulisikin auttaa #itid ja vauvaa 16ytiméin
heille soveltuva, yksilollinen syottimistapa keskeisimp#nd tavoitteenaan se, ettd
syottamistilanteesta tulisi lapsen ja didin kannalta rauhallinen ja nautinnollinen. (Elfving-
Little & Paaso 1998, 68-69, 75; Kalland 1995, 130.) Vanhempien varhaisen sopeutumisen
mahdollistamiseksi ja asiantuntevan tiedon saamiseksi vanhemmille tulee lapsen synnytty#
antaa myos yhteystiedot Husukeen ja tietoa potilasyhdistyksestd, Suomen Huuli- ja
Suulakihalkiopotilaat ry:std, Suhuposta (Rautio ym. 1996, 1465).

Synnytyssairaalassa annettavan ensitiedon lisdksi lastenneuvolalla on oma roolinsa
perheen ohjauksessa. Sen perustehtéivinéd on tunnistaa lapsen kehityksen piirteitd seka
ohjata vanhempia lapsen hoidossa ja kasvatuksessa. Keskeisesti perheen ohjaukseen
kuuluu myds kuntoutusohjaus sekd sopeutumisvalmennus. Kuntoutusohjauksella
tarkoitetaan tiedottamista niisté erityispalveluista ja tukimuodoista, jotka kuuluvat lapselle

taloudellisesta tuesta, johon he huuli- ja suulakihalkioisen lapsen vanhempina ovat
oikeutettuja. Kela myontdd vauvaikdisen lapsen vanhemmille hoitotukea
syomisongelmien, infektioiden, sairaalahoidon ja kustannusten perusteella. Myshemmin
hoitotuen myontidmiselle perusteina ovat leikkaukset, puheterapia sekid korvien ja
hampaiden hoito. Taloudellisen tuen mééréd riippuu lapsen hoidon tarpeesta. (Kalland
1998b, 220-221.) Sopeutumisvalmennus puolestaan on neuvontaa, ohjausta ja
valmennusta lapsen ja h#nen ldhiyhteisonsid sosiaalisen toimintakyvyn edistdmiseksi.
Tietoa ja kuntoutumista edistidvié valmiuksia antamalla tuetaan ja parannetaan lapsen ja
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tdimén perheen toimintaedellytyksid. (Lummelahti & Kaakkuriniemi 1990; Maattd &
Lummelahti 1996, 100.) Halkiolasten ja heidén perheidensd on mahdollista saada tukea,
Suhupo ry:n, jirjestimiltd perheille maksuttomilta sopeutumisvalmennuskursseilta.
Vuosittain jirjestetdédn 2-3 kurssia, jotka ovat tarkoitettu 3 kk-1,5 vuoden ikdisille lapsille
tai leikki-ikiisille lapsille ja heidin perheilleen. (Kalland 1998b, 220-221.) Suhupo ry
tukee jdsenidin myos julkaisemalla omaa lehted.

Kuntoutussuunnitelmat. Kuntoutusta tarvitsevalle lapselle tulee laatia hoitavassa
sairaalassa hoitosuunnitelma ja sen liséksi kuntoutussuunnitelma, jossa mééritelldiin lapsen
ladkinnillisen, kasvatuksellisen ja sosiaalisen kuntoutuksen tarve (Mattus 1993, 51;
Miattd & Lummelahti 1996, 102). Halkiolasten kohdalla suunnitelman laatii Husuken
kuntoutustydryhmi yhdessd vanhempien kanssa. Huuli- ja suulakihalkion ensimmaéiset
leikkaukset muodostavat kokonaisuuden, joiden mukaan hoitosuunnitelma jatkossa
rakentuu. Niiden yhteydessd myds puheterapeutti tapaa lapsen ja vanhemmat, jolloin
perhe saa tietoa lapsen puheen kehityksestd ja ruokailusta. (Heliovaara ym. 1996, 494,
Hukki & Rautio 1998, 89; Rautio ym. 1996, 1469.) Myos péivihoidolla on lakiséddteinen
velvoite laatia kuntoutussuunnitelma erityistd hoitoa ja kasvatusta tarvitseville lapsille.
Suunnitelman ldhtokohtana tulee olla péivihoitopaikan yleinen toimintasuunnitelma sekd
lapsen yksil6lliset tarpeet ja tavoitteet. (Lummelahti & Kaakkuriniemi 1990, 5; Maattd &
Lummelahti 1996, 103.) Halkiolapsen kohdalla timi toteutuu, jos ilmenee puhe- ja
oppimisvaikeuksia.

Varhaisvuosien erityiskasvatus. Varhaisvuosien erityiskasvatuksella tarkoitetaan suotuisan
kehitys- ja oppimisympériston tietoista jirjestdmistd erityisti hoitoa ja kasvatusta
tarvitseville lapsille. Se on osa péivihoidon toimintaa kohdistuen myos perheeseen ja
muuhun sosiaaliseen ympéristoon. Tavoitteena on ennaltachkiisevésti vihentdd lapsen
myShempid leimautumisen mahdollisuutta, minimoida vamman haitallisia vaikutuksia ja
“tukea lasten koteja ndiden kasvatustehtdvissd” (Laki lasten pdividhoidosta § 2a).
Vanhempien kasvatustyon tukemisessa ldhtokohtana tulisi olla molemminpuolinen
Iuottamus. (Lummelahti & Kaakkuriniemi 1990, 4; Mattus 1993, 61; Miittda &
Lummelahti 1996, 106.) Erikoisléékrin tai muun asiantuntijan tulee antaa lausunto lapsen
erityisen hoidon ja kasvatuksen tarpeesta, jotta lapsi voidaan sijoittaa varhaisvuosien
erityiskasvatuksen piiriin (Asetus lasten pédivihoidosta 239/73, 2 pykild). Nédin my6s
huuli- ja suulakihalkioisen lapsen on mahdollista péistd erityispdivdhoitoon, jos se
katsotaan h#nen kehityksensd kannalta tarpeelliseksi. Lapsi voidaan sijoittaa
erityisryhméin, integroituun erityisryhméén tai tavalliseen piivdhoitoryhmién, kun
henkilokunnan ja lasten lukuméérdid suhteutetaan sen mukaan. Tirkeintd on, ettd
péivahoitopalvelut ovat tarjolla lapselle riittdvén varhain. Parhaimmillaan varhaisvuosien
erityiskasvatus tukee lapsessa niitd kykyjé, joita yhteiskunnassa tarvitaan: itseluottamusta,
sosiaalista joustavuutta, erilaisten eldménkokemusten hyddyntémisti ja kommunikoinnin
taitoja. (Lummelahti & Kaakkuriniemi 1990, 3; Mattus 1993, 55; Méittd & Lummelahti
1996, 107.)

Edelld esitetyt kasvatuksellisen kuntoutuksen osa-alueet koskettavat sekéd perheen ettd
lapsen kehityksen tukemista. Seuraavassa selvitetdiin huuli- ja suulakihalkioon liittyvien
puutteiden lidketieteellistd korjaamista ja lapsen toimintaedellytyksien tukemista.
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Plastiikkakirurgia. Halkion ensimmdiset korjausleikkaukset ajoittuvat halkiotyypin ja
vamman asteen mukaan lapsen ensimmdiselle elinvuodelle. Nykyisin ensimméinen
huulenkorjausleikkaus tehdddn noin 3-4 kuukauden idssd ja suulaki suljetaan 9-12
kuukauden ifissd. Ensimmdisen elinvuoden aikana halkiolasta voidaan leikata yhdesti
viiteen kertaan. (Hukki 23.10.1997; Hukki & Rautio 1998, 89.) Vaikka keskeiset
leikkaukset ajoittuvat vauvaikéén, tarvittaessa halkiolapsille tehdiin
puheenparannusleikkaus vield 4-5 -vuotiaana. Myos huulihalkioisten nenii ja huulta
joudutaan usein korjaamaan uudestaan. Lisdksi lapsilla, joilla halkio on hammaskaaren
alueella, tehddin luunsiirtoleikkaus hammaskaaren halkiokohtaan 9-10 -vuotiaana. Useissa
tapauksissa joudutaan leukojen kasvuhéirion vuoksi tekemédéin myds kasvojen luuston
siirtoleikkaus (Hukki & Heliovaara 1998, 161; Rautio & Heliovaara 1998, 151; Rautio ym.
1998, 126.) Tdmin péivéan leikkaushoidossa keskeisend tavoitteena on ensimmdisten
leikkausten ajankohdan jatkuva aikaistaminen. Lisdksi leikkauskertoja pyritdin
viahentdmédn tekemalld useita leikkauksia samalla kertaa ja helpottamaan samalla lapsen
ja perheen tilannetta. (Rautio ym. 1996, 1466-1467.) Redelinghuysin (1998, 87) mukaan
myos huuli- ja suulakihalkioleikkauksiin liittyvét kivut ovat lievid tai keskivaikeita seki
helposti ldékitykselld ja muilla keinoin hallittavia.

Hammashoito. Suurimmat hampaiden ongelmat halkiolapsilla aiheutuvat héiriintyneesta
leukojen kasvusta ja purentavirheistd, jotka vaikeimpina ilmenevit suulakihalkioisilla ja
huuli-suulakihalkioisilla lapsilla. Erityisesti yldleuan kasvu on normaalia vihdisempii,
jolloin yldleuka jda helposti liian pieneksi ja suhteessa alaleukaan liian taakse ja yl6s. Jo
ensimmaisind ikdvuosina lapsille saattaa kehittyd purentavirheitd, jotka vain vaikeutuvat
idn karttuessa. Varhaislapsuuden hammashoito on purennan ja leukojen kasvun tarkkaa
seurantaa, tutkimista ja tulevan hoidon suunnittelua. Varsinainen oikomishoito aloitetaan
tavallisesti 10-11 -vuotiaana, vaikeimmissa ongelmissa jo 8-9 vuoden idssd. (McWilliams
ym. 1990, 88; Rautio ym. 1996, 1471.)

Korvien hoito. Suulakihalkioisilla lapsilla on tavallista enemmén ongelmia korvien
terveyden kanssa, koska heidén korvatorvensa toiminta on puutteellista. T4ll6in vilikorva
ei ilmastoidu normaalilla tavalla, mika johtaa liimakorvatautiin suulakihalkioisista lapsista
97 %:11a. Kuitenkaan heilld ei ole varsinaisia kuulovikoja enempié kuin muillakaan, vaan
kuulotestissd havaittava heikentynyt reagointi aiheutuu nimenomaan liimakorvasta.
(McWilliams ym. 1990, 104; Rautio ym. 1996, 1468.) Lapsen kuulon tarkkailussa
vanhemmat ovat keskeisesséd asemassa ja jotta lapsi saadaan ajoissa hoitoon, vanhempien
epdilyt on aina otettava vakavasti. Nykyisin systemaattinen korvien hoito onkin keskeinen
osa halkiolasten kuntoutusta ja lahes kaikille halkiolapsille tehddin tirykalvojen putkitus
puolen vuoden idn tienoilla sekd siihen liittyvid tarkastuksia 3-4 kk: n vilein oman
sairaanhoitopiirin korvatautien yksikossi. Korvien hoidossa on saatu varsin hyvii
tuloksia ja useimmiten lopputuloksena on ehjd tirykalvo ja hyvin kuuleva korva. (Pettay
1998, 8; Rautio ym. 1996, 1468-1469.)

Puheen hoito ja kuntoutus. Halkiolapsen puheen seurantaa tekeviat Huuli- ja
suulakihalkiokeskuksessa sekd puheterapeutti ettd foniatri. Alustavan arvio puheen ja
kielen kehityksestd tehddén viimeistdsn, kun lapsi on kaksivuotias ja logopedista
kuntoutusta aletaan antaa, jos puhe-elimet toimivat puutteellisesti. Mé#drdaikaistarkastuksia
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tehdédin lapsen ollessa kolme- kuusi-, kahdeksan- ja kymmenenvuotias seki tarpeen
vaatiessa muulloinkin. Tarkastuksissa foniatri ja puheterapeutti yhdessi arvioivat suulaen
sulun onnistumista. Liséksi puheenparannusleikkauksen tarvetta arvioidaan 4-5-vuotiaana.
(Helibvaara ym. 1996, 494; Rautio ym. 1996, 1469.) Schererin ja D’ Antonion (1995, 7)
mukaan halkiolasten kielellistd kehitystd tulisi seuloa ja arvioida syntymistd neljdin
ikdvuoteen saakka vihintddn vuosittain. Suomessa halkiolapset ohjataan tarvittaessa
hoitoon, seurantaan ja puheterapiaan lapsen omaan sairaanhoitopiirin, johon Husukesta
pidetédn yhteyttd (Rautio ym. 1996, 1469).

2.4 Halkiolapsi ja vanhemmat kahden tutkimustradition valossa

Silld, kuinka vanhemmat reagoivat halkiolapsen syntyméén ja suhtautuvat lapseensa, on
oletettu olevan vaikutusta myos lapsen psykososiaaliseen kehitykseen (Vanpoelvoorde &
Shaugnessy 1991, 278). Vanhempien reaktioita lapsen vamman aiheuttamaan tilanteeseen
on aikaisemmin tarkasteltu pidasiassa kahdesta nikokulmasta; normatiivisesta ja
situationaalisesta. Normatiivisessa nikokulmassa perheeseen syntyvin poikkeavan lapsen
ndhdién olevan syynd vanhempien kielteisiin reaktioihin. Lapsen vamman katsotaan
padsddntoisesti rikkovan vanhempi-lapsi -suhteen, joka on tdrkein perheen tasapainoa
yllapitiava tekijd. Tdmidn ndkokulman mukaan poikkeavan lapsen syntymi aiheuttaa
perheessd aina kriisin. Situationaalinen nikokulma taas 16ytdd vihemmén viistimitonta
vanhempien reagoimisessa. Sen mukaan reaktiot ja vamman vaikutukset madrdytyvit
sosiaalisesti ja vaihtelevat tilanteesta toiseen. Télloin perheeseen syntynyttd poikkeavaa
lasta ei viistdmattd ndhdéd perheen tasapainon rikkojana, vaan lapsen syntymén liséksi
monet muut tekijét vaikuttavat perheessé vallitsevaan tilanteeseen. (Ferguson & Ferguson
1987, 356-357.)

Ferguson & Ferguson (1987, 372) muodostavat kahdesta perusulottuvuudesta nelikentin,
jolla he kuvailevat poikkeavan lapsen perheeseen kohdistettujen tutkimusten teoreettisia
nidkokulmia (kuvio 1). Ulottuvuudet muodostavat nelja lihestymistapaa:
psykodynaamisen, psykososiaalisen, funktionalistisen ja interaktionistisen. Tdmin
tutkimuksen ldhestymistapana kéytetddn piirteitd sekd psykososiaalisesta ettd
interaktionistisesta tutkimustraditiosta, jotka molemmat kuuluvat situationaaliseen
nikokulmaan.



Syy perheessi tapahtuneisiin muutoksiin

Vammasta viistimitti seu-

Tilannesidonnainen (situatio-

Muutos- raava (normatiivinen) naalinen)
W MOM Tun. [ pSYKODYNAAMINEN | PSYKOSOSIAALINEN
teenomainen | kisitteet: ksitteet:
ja asenteel- | - syyllisyys - krooninen suru
linen - viha - uutuudenjarkytys
- kieltiminen - stressi
- suru
- puolustusmekanismit Asiantuntijat auktoriteettina
- hyvaksyminen
Selviytymismekanismit
Asiantuntijat ym. ulkopuo- | kehittyneet yksildllisesti
liset arvioivat kulloisenkin kokemusten kautta
tilan ja tason
Tutkimuksen kannalta on
Perhetutkimus hakee olennaista analysoida van-
merkkeja kriisin eri vai- hempien selviytymisstrategi-
heista ja vanhempien tun- oita ja niiden yhteyksia per-
teidenkasittelysti tai tor- heen sosiaaliseen todellisuu-
junnasta teen
Kriisiteoria (Cullberg) Adaptaatioteoria (Roy)
Toiminnalli- | FUNKTIONALISTINEN INTERAKTIONISTINEN
nen, kayt- kasitteet: kasitteet:
tiytymiseen | - roolien muuttuminen - riitAmattdmat palvelut
ja arkiela- - aviollinen yhteisyys - leimaaminen (stigma)
maan liitty- | - sosiaalinen vetdytyvyys - diskriminaatio
va - sosiaalinen syrjaytyminen
Asiantuntijat auktoriteettina | - kdyhyys
Perheen mairitelma on riip- | Lait ja asetukset luovat puit-
puvainen perheenjisenten teet perheen arkielimille ja
ominaisuuksista kuten esim. | selviytymiselle, jossa van-
vammaisuudesta hemmat asiantuntijoita
Perhetutkimus painottuu Tutkimuksellinen mielen-
parisuhteen ja vanhemmuu- | kiinto kohdistuu perheen
den suuntaan tarpeiden ja ympdriston tuen
yhteensovittamiseen
Perhesysteemiset teoriat
Ekologiset teoriat

Kuvio 1 Poikkeavan lapsen ja tdmén perheen tutkimustraditiot (Ferguson & Ferguson
1987, 372; Mattus 1993, 98).

Sairaan tai poikkeavan lapsen synnyttyd vanhempien tulee kasvaa uuteen tilanteeseen
hyviksymaiin lapsensa sopeuttaen lapsen tilanne normaaliin perhe-eldméinsd kuuluvaksi.
Psykososiaalisen ja interaktionistisen tutkimustraditioiden tarkastelun kohteena ovat
vanhempien reaktiot ja suhtautumisen kehittyminen lapsen vamman aiheuttamassa
tilanteessa situationaalisesti eli tilannesidonnaisesti. Ne tarkastelevat vanhempi-lapsi
suhdetta siind tilanteessa ja ympéaristossd, missd perhe eldd. Vanhempien reaktiot
vaihtelevat sosiaalisen kontekstin mukaan, eikd siis ole olemassa vain yhti tapaa suhtautua
poikkeavan lapsen syntymdin. Situationaalinen ndkokulma ei korosta lddketieteellisid
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perusteita, vaan vanhempien tunteet katsotaan johtuvan mm. yhteiskunnallisista,
taloudellisista, kasvatuksellisista ja historiallisista tekijoistd lapsen vamman olemassaolon
liséksi. (Ferguson & Ferguson 1987, 356-357.) Fergusonien (1987, 357) tavoin tissi
tutkimuksessa ndhdién, ettd vanhemmilla on useita reagointitapoja ja siten myos heidin
tukemisensa on pohjauduttava heiddn todellisiin tarpeisiinsa, eikd ennakolta
muodostettuihin oletuksiin reagoinnista. Pyrimme siis ottamaan vanhempien ajatukset
huomioon tiedustellen heiddn omia mielipiteitidén tuen saannin suhteen.

Psykososiaalisessa tutkimussuuntauksessa otetaan hyvin huomioon vanhempien tunteet,
joita tarkastellaan my0s tédssd tutkimuksessa. Useat tutkimustradition edustajat liittavét
vanhempien reagoimiseen késitteet stressi, krooninen suru ja yksindisyys. Tissi
tutkimuksessa nihdddn kuitenkin Fergusonien (1987) tavoin, ettid rajoittuminen niihin
vanhempien reagoimisen sisiltdmiin asenne- ja tunneluokkiin saattaa vaikeuttaa heidin
tukemistaan. Vaiheittainen tunteiden luokittelu auttaa toki jasentimiin vanhempien
alkuvaiheen reagointia, mutta siti ei kuitenkaan tulisi liiaksi patologisoida.
Patologisoimisen myotd asiantuntijat tulevat helposti auktoriteeteiksi maédritellen,
millainen toiminta ja tuki eri tilanteissa ovat perheelle hyviksi. Vanhempien luonnollinen
tiedonjano ja huolestuminen saatetaan tulkita liian helposti merkiksi siit4, etté kriisid ei ole
lapikdyty, jolloin vanhempien todelliset ajatukset jadvit huomioimatta. (Ferguoson &
Ferguson 1987, 366-367; Kalland 1998a; Mattus 1993, 60,92.)

Osittaisesta ~ patologisoimiseen  viittaamisesta  huolimatta  psykososiaalinen
tutkimussuuntaus nikee poikkeavan lapsen tilanteen k#ynnistdmien vanhempien
selviytymismekanismien kehittyvén yksilollisesti (Ferguson & Ferguson 1987, 366-367).
Téllainen perheiden sopeutumiskeinojen yksilollinen kehittyminen on tullut esille
aikaisemmissa tutkimuksissa (mm. Kalland 1995) ja toimii yhtené oletuksena myos tdssi
tutkimuksessa. Vanhempien reagointiin ja halkiolapseen suhtautumiseen liittyvien
tunteiden liséksi pyrimme tarkastelemaan niitd tilannetekijoité, jotka ovat mahdollisesti
vaikuttaneet vanhempien kokemuksiin.

Paitsi huuli- ja suulakihalkioisen lapsen vanhempien, my6s lapsen tulee sopeutua
vammaansa ja kasvaa hyvidksyméin halkio osaksi itsedén. Kisitys omasta itsestd alkaa
muotoutua hyvin varhain, kun lapsi kykenee havainnoimaan ympiristdddn ja omia
ominaisuuksiaan. Lapsen kisitys itsestdéin onkin mitd suuremmassa madrin sosiaalinen
ilmid ja se kehittyy vuorovaikutuksessa toisten ihmisten kanssa. Kaikkein tdrkeimpié
lapsen kehitykselle ovat hinen omat vanhempansa. (Ojala & Uutela 1993, 23-24, 121.)
Interaktionistinen tutkimustraditio pitdd poikkeavan lapsen vanhempia asiantuntijoina
lapsen tilanteessa. Téhén pohjautuen tarkastelemme halkiolasten vanhempien nékemysti
omasta lapsestaan ja tdmin kéyttdytymisestd. Lisdksi keskitymme  vanhempien
kiyttiytymiseen siltd osin, kuinka he vuorovaikutuksellaan tukevat lastaan.
Interaktionismissa keskeisind siséltoind ovat poikkeavaan suhtautuminen, leimautuminen
ja diskriminaatio. Suuntauksessa tarkastellaan vanhempien kayttdytymistd sellaisissa
uusissa tilanteissa, joihin perhe lapsen vamman vuoksi joutuu. Samalla painottuu perheen
ja yhteiskunnan vuorovaikutus, joka ei myodskdén pysy muuttumattomana vaan vaihtelee
olosuhteista riippuen. (Ferguson & Ferguson 1987, 371-372.) Tissd tutkimuksessa
tarkastellaan interaktionistisen tutkimussuunnan nidkokulmasta sitd, kuinka vanhemmat
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kohtaavat lapsen kehittyvin tietoisuuden omasta vammastaan, hinen kokemuksensa
hoidosta ja kuntoutuksesta seké toisten ihmisten suhtautumisesta. Interaktionistisen
tutkimustradition tavoin keskeisiné néihdd4n kolme perustekija.

1. Lapsella on tavallisesti joitakin erityistarpeita, jotka vanhempien on huomioitava
toiminnallisesti.

2. On olemassa erityinen sosiaalinen konteksti, jossa vanhemman ja lapsen vuorovaikutus
tapahtuu. Sosiaalisella ympéristolld ja kulttuurilla on kisityksensd poikkeavuudesta seki
siitd, kuinka poikkeavuuteen suhtaudutaan.

3. Jokainen perhe on kehittyvi yksikkd, joka kehittyy sosiaalisen ympériston perusteella
médrdytyneissi rajoissa.

(Ferguson & Ferguson 1987, 371-372.)

Tdmin tutkimuksen kannalta keskeistd on interaktionistisen suuntauksen pyrkimys
vanhempien kunnioittamiseen ja tasa-arvoiseen vuorovaikutukseen vanhempien ja
ammatti-ihmisten (lddkérit, hoitajat, opettajat jne.) vililld. Vanhempien osuuden
nikeminen merkityksellisend kuvastuu jo timén tutkimuksen menetelmévalinnassa ja
aiheen rajauksessa. Vanhemmat tulee siis nihdi tasa-arvoisina kumppaneina lapsen hoitoa,
kuntoutusta ja opetusta jarjestettdessd. Télloin on huomioitava seuraavia Fergusoneilta
(1987, 379-380) mukailtuja oletuksia: Vanhemmilla on paljon tietoa omasta lapsestaan ja
he ovat lapsensa ensisijaiset hoitajat, kuntoututtajat ja tukijat; Vanhemmat pystyviit
oppimaan ja tuntevat myos useita erilaisia kasvatusmenetelmid, joita tyontekijit voivat
menestyksellisesti kiyttdd; Vanhemmat tarvitsevat tietoja ja taitoja, mutta vastavuoroisesti
antavat omia tietojaan ja taitojaan ammatti-ihmisille; Vanhemmat ovat muutakin kuin
vanhempia, he eldvit samassa maailmassa ammatti-ihmisten kanssa ja heihin voi kehittdd
henkilokohtaisen ihmissuhteen; Vanhempia on kunnioitettava ja pidettivé tasavertaisena
yhteistySkumppaneina; Vanhemmilla on yksil6llisid tarpeita, joiden perusteella heité tulee
ohjata palvelujen piiriin.

2.5 Sosiaalinen tuki halkiolapselle ja vanhemmille ekologisessa viitekehyksessi

Interaktionistiseen suuntaukseen luettava ekologinen teoria tarkastelee ilmidité
kokonaisvaltaisesti. Se selittdd asioita ongelmineen yksilon ja ympériston
vuorovaikutuksen kautta. Lapsen kehitykseen vaikuttavat seké perimé ettd ympéristd, joka
jaetaan neljdén eri tasoon; mikro-, meso-, ekso- ja makrosysteemeiksi. Lapsen kehitys
tapahtuu yksilon ja ympériston vuorovaikutuksessa. (Bronfenbrenner 1979, 22-26;
Garbarino 1990, 78.) Tissd tutkimuksessa ekologinen teoria nihdédén kehyksena sille,
kuinka halkiolapsi vanhempineen ympéroivéssi yhteiskunnassa huomioidaan ja millaista
tukea se eri tasoillaan perheille tarjoaa. Tétd olemme havainnollistaneet kuviossa 2.

Bronfenbrennerin (1979, 22) ja Garbarinon (1990, 81) mukaan mikrosysteemiin luetaan
kaikki ne instituutiot, joihin lapsi on vilittomisséd yhteydessd ja jotka vaikuttavat timéin
kehitykseen. Niitd ovat mm. koti, paivikoti ja koulu. Sitd vastoin Mitchellin (1985, 139)
mukaan pienen lapsen mikrosysteemi muodostuu kodista. My0s tidssd tutkimuksessa
varhaiskasvatusikdisen halkiolapsen kohdalla mikrosysteemind ndemme nimenomaan
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kodin, lapsen vanhempineen ja sisaruksineen.

Mesosysteemi on jérjestelmd, jossa on useita mikrosysteemejd. Niité voivat olla keskelld
sijaitsevan mikrosysteemin, perheen, nikdkulmasta mm. sukulaiset, ystivit, naapurit ja
viranomaiset. Mesosysteemin siis muodostavat mikrosysteemien viliset suhteet.
(Bronfenbrenner 1979, 25; Garbarino 1990, 81.) Ndemme, ettd mesosysteemin tuki on eri
instituutioista tulevien henkildiden vilisti ja toteutuu siis pddosin vuorovaikutuksessa.
Tdssd tutkimuksessa mesosysteemiin katsotaan kuuluviksi sukulaiset, ystéviit,
varhaiskasvattajat ja muut lasta hoitavat aikuiset. On todettu, ettd vaikka kaikkein
merkittdvintd lapsen kehitykselle on vanhempien suhtautuminen heihin, sosiaalisen
ympiériston laajentuessa lapsen eldméin tulee vanhempien liséksi muita térkeitd ihmisid,
joiden kautta lapsen kisitys itsestd muovautuu (Cole, Maxwell & Martin 1997, 57). Pienen
huuli- ja suulakihalkioisen lapsen ja hidnen perheensé sosiaalinen ympiristd laajenee mm.
pdivdhoidon liséksi jo varhain myds halkiohoidon ja kuntoutuksen myota.

Eksosysteemistd tuleva tuki on mesosysteemin tukeen néhden institutionaalisempaa, eiki
tiettyihin ihmisiin henkil6itynyttd. Eksosysteemiin luetaan kuuluvaksi yhteiskunnan
tukijérjestelmit sekd niiden laatu, mééré ja joustavuus. Yksilo itse ei kuulu vilttdmattd
eksosysteemiin aktiivisesti. (Bronfenbrenner 1979, 25; Garbarino 1990, 82; Svedhem
1985, 174-179.) Tutkimuksessamme keskeiseni ajatuksena haluamme vilittdd, ettd pientd
lasta tuetaan olennaisesti tukemalla hinen vanhempiaan. Huuli- ja suulakihalkioisen
lapsen ja timidn vanhempien kohdalla yhteiskunnan tukijdrjestelmind néhddén
kasvatukselliset ja lddkinnélliset kuntoutuspalvelut, potilasyhdistyksen toiminta, lapsen
pdivihoito sekd vanhemmille vilittyvi tietous nédiden palvelujen kautta.

Makrosysteemi on ekologisen ympériston kaikkein laajin jérjestelmd, jossa vaikuttavat
ideologinen, kulttuurinen ja materiaalinen jérjestelmd. Siihen kuuluvat sosiaali-, terveys-
ja perhepolitiikka sekd niiden kautta vilittyvit lait ja ohjeet. Makrosysteemi vaikuttaa
siihen, millaisia mahdollisuuksia vanhemmilla ja lapsilla on saada tarvitsemiaan palveluita
ja tukea. (Bronfenbrenner 1979, 26; Garbarino 1990, 83; Mitchell 1985, 139; Svedhem
1985, 174-179.) Esimerkkind makrosysteemin vaikutuksesta voidaan tutkimuksessamme
néhda se, ettd lain mukaan halkiolapsella on oikeus hoitoon ilman syrjintéé ja hoidon tulee
olla tarkoituksenmukaista erityistason sairaanhoitoa (Kalland 1998b, 218-219). Lakien ja
ohjeiden lisdksi Bronfenbrennerin (1979, 26) mukaan makrosysteemin ideologiseen
jarjestelmédn voidaan lukea ldnsimaisen yhteiskunnan perusarvot mm. kauneuden ja
terveyden korostumisesta seki siitd, kuinka koemme sairauden tai vamman vuoksi
poikkeavat ihmiset. Tutkimuksessamme pyrimme saamaan viitteitd siitd, ilmentddko
ihmisten vuorovaikutus halkiolapsen kanssa niité arvoja.
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makrosysteemi
arvot
eksosysteemi vapaaehtoisjarjestét §
joukkotiedotus terveyden- ja sosiaalihuolion palvelut  « Suhupo ry
mesosysteemi
Iééketiegeen ja terveydenhuolion paivahoidon tydntekijat
tyontekijat » opettajat ja hoitajat
* synnytyssairaalassa ystavit
¢ neuvolassa
* Husukessa mikrosysteemi
toiset ‘ suku /
vanhemmat aiti halkiolapsi sukulaiset
sosiaali.-'
tyéntekija sisarukset
puhe-
. terapeutti
vanhempien
ryhmét
« halkiohoidon yhteyshoitaja sopeutumisvalmennus-
kurssit
sosiaalinen hyvinvointi

talous ' politiika
- lait ja asetukset

« lisaykset Makinen & Niskanen 1998

Kuvio 2 Leikki-ikdisen halkiolapsen perheen ekologinen ympiristd Mitchellid (1985, 145)
Jja Virpiranta - Saloa (1992, 32) mukaillen.

Ekologisen teorian mukaan kaikki sosiaaliset verkostot, joihin ihmiset tuntevat
kuuluvansa ja joiden jdsenid he tapaavat, muodostavat perustan ns. sosiaaliselle tuelle, jota
pidetiin tirkedna eldminhallintakyvyn ja terveyden kannalta. Sosiaalinen tuki vaikuttaa
ensisijaisesti vanhempien hyvinvointiin ja sitd kautta lapsen ja koko perheen toimintaan.
Tuella, perheen toiminnalla ja hyvinvoinnilla on yhteys vanhempien ja lapsen vilisiin
suhteisiin ja ndin ollen kaikki edelld mainitut seikat vaikuttavat puolestaan lapsen
kayttdytymiseen ja kehitykseen. (Dunst & Trivette 1990, 333.)

Sosiaalinen tuki on osa sosiaalisen verkoston vuorovaikutusta. Siihen liittyvien
siséltotekijoiden on todettu pienentdvén sitd rasitusta, joka ihmiseen kohdistuu erilaisten
elimidn liittyvien vaatimusten takia. Vamman omaavan pienen lapsen ja hinen
vanhempiensa ekologinen ldhiympiristd koostuu sosiaalisesta verkostosta. Lapsen ja
vanhempien hyvinvointia tukevat yhteiskunnan palvelut ja sosiaaliset tukijirjestelmait,
kuten kuntoutuspalvelut, sopeutumisvalmennus ja sitd kautta vanhempien ohjaus ja
joukkotiedotus. Lisiksi toimintaa osaltaan tukee ekologisen ympériston laajin jirjestelmad,
Jjohon siséltyy lapsiperheen tilannetta koskevat lait ja ohjeet. (Ojala & Uutela 1993, 59-60;
Virpiranta-Salo 1992, 102.)

Sosiaalisen verkoston tuki voidaan jakaa epiviralliseen tukeen (mm. sukulaiset, ystivit,
toiset lapsiperheet) ja viralliseen tukeen (mm. terveydenhoitaja, kuntoutusohjaaja, laskérit,
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sosiaalityontekijit). Néin sen kdytdnnosséd ndhdédédn toteutuvan mikro- ja mesosysteemien
tasolla. Sosiaalinen tuki vélittdd eksosysteemin kuuluvien instituutioiden palveluita seki
makrosysteemissé vallitsevia arvoja, lakeja ja sddnnoksid. Samalla se my6s mahdollistuu
ndiden jirjestelmien kautta. Sosiaalisen tuen muotoja ovat emotionaalinen tuki
(keskustelu, my6tétunto, arvostus, myonteinen vuorovaikutus), toiminnallinen tuki (lapsen
hoitoapu), vertaistuki (kokemusten jakamista, yhdesséoloa), materiaalinen tuki (lasten
leluja ja apuvilineiti) ja tiedollinen tuki (tietojen ja neuvojen saamista). (Dunst & Trivette
1990, 326; Ojala & Uutela 1993, 59-60.)

2.5.1 Sosiaalinen tuki vanhemmille

Lapsen poikkeavuuden mydotd vanhemmat kohtaavat uusia kehitystehtivid, jotka vaativat
mm. vanhempien omien reaktioiden sekd lapsen vamman luonteen ja syiden
ymmirtimistd. Vanhempien on saavutettava tasapaino vakiinnuttamalla perheen, ystédvien,
sukulaisten ja yhteison reaktioita seki tulemalla toimeen niiden kanssa. Monia néistd
asoista joudutaan kisittelemién eldimén varrella aina uudestaan. Asioiden ja tilanteiden
ratkaisut riippuvat seka perheenjédsenten omista resursseista, mikrosysteemin laadusta ettd
vuorovaikutuksesta perheen ja mesosysteemiin kuuluvien tekijoiden vililld. (Mitchell
1985, 140-141). Lapsen varhaislapsuuden edetessi vanhemmille tulee eteen tarve
sosiaalisen verkon parantamiseen ja hyodyntdmiseen. Tilléin perhe tutustuu toisiin
samassa tilanteessa oleviin perheisiin (emotionaalinen ja vertaistuki mahdollistuu),
perehtyy tukipalveluihin ja kéyttdd niitd (materiaalinen ja tiedollinen tuki), luo hyvid
suhteita eri ammatti-ihmisiin (emotionaalinen ja tiedollinen tuki), sopeutuun laajemmin
yhteison reaktioihin seki tutustuu oikeuksiinsa (tiedollinen tuki). Samalla perhe lisd4 omaa
ja yksilon tasapainoa, kehittdd hyvid olosuhteita lapsen kehityksen helpottumiseksi ja
pyrkii selviytymdin jokapdivéisestd kuntoutuksesta, huolenpidosta ja hoidosta
(toiminnallinen tuki). Téssd eldminvaiheessa keskeisend kehitystehtdvini tulee olla
perheen toiminnan vakiinnuttaminen ja toimivan tukiverkon luominen. (Dunst & Trivette
1990, 331; Mitchell 1985, 144-145.)

Mien ja Rusasen (1991, 105) mukaan poikkeavan lapsen hoidon ja kasvatuksen tuomien
erityisvaatimusten vuoksi vanhemmat tarvitsevat tietoa ja tukea tyolleen. Koska
vanhemmat ovat odottaneet tervettd lasta, on luonnollista, ettd he ovat pettyneitd tai
saattavat jopa kokea vihaavansa lasta, jonka saivat. Vanhemmat pystyviét kiinnittyméén
halkiolapseen vasta, kun he hyviksyvit pettymyksensd. Hyviksynnén kautta ndmi
pettymyksen tunteet helposti kéantyvét tdysin vastakkaisiksi; kiintymykseksi ja
rakkaudeksi juuri titd samaa lasta kohtaan. On havaittu, ettd vaikka vanhemmat eiviit ole
saaneet hyvéksyntdd torjuville tunteilleen, he pystyvét usein siitd huolimatta itse
kasittelemdéin  tunteensa tavalla tai toisella. Joillakin vanhemmilla keino torjuvien
tunteiden kisittelyyn on ollut huumori. Perheissé on kéytetty vitsejd vauvasta, jolla on
halkio, ja padsty ndin vapauttamaan ahdistavia tunteita. Huumorin on todettu olevan
voimavara, joka kykenee irrottamaan hankalia tunteita ihmisesti. Kun henkilé nauraa
ahdistukselleen, hin on jo 16ytinyt lddkkeen siihen. (Kalland 1995, 166-167.) Kallandin
tutkimuksen pohjalta voidaan havaita, ettd vanhemmat kehittdvit yksilollisid
mikrojérjestelménséd sisdisid sosiaalisen tuen muotoja, joilla he ratkaisevat vaikeita
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tilanteita ja kisittelevét tunteitaan.

Halkiolasten vanhemmat tarvitsevat sosiaalista tukea my0s perheen ulkopuolelta,
mesosysteemin tasolta. Jo heti lapsen syntymén jélkeen he tarvitsevat viralliselta taholta
sekd tiedollista ettd emotionaalista tukea. Tdmai kisittdd hoitohenkilokunnan vélittomasti
tarjoaman tiedon ja tuen vanhempien toiveita kunnioittaen (Kalland 1995, 119).
Sosiaalisen tuen antamisessa kommunikaatiolla on tirkeid merkitys. Ihmisten vilisessd
vuorovaikutuksessa, kuten hoito ja hoivatydssid, kommunikaatiolla ei pelkéstdén vélitetd
tietoa ja pyritd vaikuttamaan toiseen ihmiseen, vaan kommunikaatio toimii perustana
vuorovaikutukselle. (Ojala & Uutela 1993, 76.)

Myos epévirallinen mesosysteemin tasolta tuleva sosiaalinen tuki on  keskeistd
halkiolapsen synnyttyid, koska perheen sosiaalisissa suhteissa saattaa esiintyd ongelmia.
Sosiaalisten yhteyksien vahentymiseen voidaan ajautua monella tavalla: perhe ehki vélttad
toisia, koska kokee lapsen vamman vuoksi epidmukavuutta ja hidpeidd; toiset ihmiset
saattavat vilttad perhetts, koska ovat epévarmoja, kuinka kéyttaytyé kohtaamistilanteessa;
perhe voi joutua myos kiusaamisen, kielteisen suhtautumisen tai muun torjunnan
kohteeksi. Tallaiset tekijit voivat johtaa koko perheen kiyttdytymién sosiaalista verkostoa
kohtaan epiystivillisesti ja torjuvasti kannustamatta lastakaan sosiaalisiin suhteisiin.
(Speltz, Morton, Goodell & Clarren 1993, 488.) Ndemme sosiaaliset suhteet kuitenkin
tarkeind tunnetuen ja vertaistuen saamisen kannalta. Vanhempien tulisi saada
mahdollisuus purkautumiseen, surunsa ja pelkonsa ilmaisemiseen sellaisten ldheisten
ihmisten kanssa, jotka ymmértédvit heidén tunteitaan. Myos halkiolasten vanhempien
tukiryhmén kautta heidédn tdytyisi saada kokea, etteividt he ole yksin tunteidensa ja
kokemustensa kanssa. (Stengelhofen 1993, 171-172.)

2.5.2 Sosiaalinen tuki lapselle

Thmisen kisitys itsestddn alkaa kehittyéd varhaislapsuudessa ja jatkaa kehitystéén lapsuus-
ja nuoruusvuosien aikana. Kehitys jatkuu lépi eldamin, vaikkakin hitaampana aikuisidssi.
Lapsuudessa ja nuoruudessa syntynyt myonteinen késitys itsestd ja omista ominaisuuksista
suojelee itseluottamusta siten, ettdi myohemmin kohdattavat vastoinkdymiset ja
epdonnistumiset eivdt helposti pysty luhistamaan siti. Lapsi on osa sosiaalista
ihmiset. Kehitys tapahtuu sosiaalisissa vuorovaikutussuhteissa vertaisryhmiin seki lasta
hoitaviin aikuisiin. Vuorovaikutuksen laadulla on keskeinen merkitys sekd ihmisen
kisitykselle itsestdan ettd hidnen kéyttiytymiselleen vuorovaikutuksessa. Parhaimmillaan
varhainen vuorovaikutuskokemus auttaa muodostamaan realistisia késityksid itsestd ja saa
lapsen kokemaan itsensé sellaisenaan hyviksytyksi, arvostetuksi ja onnistuneeksi. (Ojala
& Uutela 1993, 27)

Koska vanhemmat kuuluvat lapsensa kanssa perheen ekologisen ympiriston
mikrojérjestelmién, he voivat luonnollisesti antaa lapselle sekd tiedollista ettd
emotionaalista tukeaan. Kun halkiolapsi on varhaiskasvatusidsséd, vanhempia tulisi opastaa
lapsikeskeiseen  vuorovaikutukseen, rajojen asettamiseen ja lapsen kanssa
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keskustelemiseen. Vanhempien antaman mikrotason tuen liséksi lapseen vilittyy myos
meso- ja eksotason tuki, koska tukipalveluilla, tehostetulla perhety6llé ja pdivihoidolla on
merkitystd lapsen kehityksessid vanhempien tukijoina. Perheen arjen rutiinien sujumisella
ja jatkuvalla toimivalla vuorovaikutuksella on suurempi vaikutus lapsen kehitykseen kuin
lyhytkestoisella ja harvoin toistuvalla kuntoutuksella ja opetustoiminnalla. Rutiinien
sujumisen kautta vapautuu myds perheen aikaa ja voimavaroja. Perheesséd tapahtuvan
vuorovaikutuksen edistiminen mahdollistaa lapsen tukemisen hénen luonnollisessa
ympdiristossidin. Mité pienempi lapsi on, sitd enemmén perheen merkitysti tulee korostaa.
(Mattus 1995, 60-61; Svartsjo 1996, 24-26; Tauriainen 1993, 117.) Vanhempia tulee
perhetyon kautta opastaa siihen, kuinka auttaa ja rohkaista halkiolasta koko eldménsé ajan
sopeutumaan vastaan tuleviin esteisiin. Esimerkiksi kun lapsi joutuu hoitojensa vuoksi
olemaan poissa mahdollisesta vertaisryhmdstd, hén tarvitsee vanhempiensa tukea.
(Koomen 1998, 2; Moran & Pentz 1995, 48; Vanpoelvoorde & Shaugnessy 1991, 282.)
Vanhempien tulee kyetd arvioimaan myos ympériston vaikutusta lapseen; vahvistaako se
lapsen avuttomuutta, alisuoriutumista, passiivisuutta ja riippuvuutta vai arvostaako se
lapsen omaa nikokulmaa, havaintoja, tarvetta ja kykyd osallistua omilla ehdoillaan
vuorovaikutukseen. Ympériston tarkkailun lisdksi vanhemmat tarvitsevat tukea kyetdkseen
tulkitsemaan lastaan seki tarjoamaan télle monipuolisia, lapsen aloitteellisuutta korostavia
kommunikointimahdollisuuksia. Aikuisen tulee osata jirjestdd hetkid, joissa lapsi voi
viestittdi tarpeitaan, tunteitaan, halujaan ja havaintojaan. (Mattus 1993, 81; Tauriainen
1994, 117-118.)

Sen lisiksi, ettd lapsen kehitystd tuetaan vanhempien kautta, mesosysteemin eli hoito- ja
kuntoutus- sekd piivihoitohenkilokunnan tuen tulisi kohdistua myds suoraan huuli- ja
suulakihalkioiseen lapseen. Sosiaalinen verkosto vaikuttaa lapseen suoraan antamalla
malleja kéyttdytymiseen ja yhdessdoloon. Lapsen eldménpiiriin uudet ihmiset, sekd
aikuiset ettd lapset, tuovat uusia kokemuksia, virikkeitd, toimintatapoja ja asenteita. He
laajentavat lapsen sosiaalista ja kognitiivista maailmaa sekd antavat siihen vaihtelua.
Perheen ulkopuolisten vuorovaikutustilanteiden kautta lapsi oppii uusia sosiaalisia taitoja,
hinen kisitys itsestddn rikastuu ja monipuolistuu. (Huttunen 1989, 86; Vienola 1995, 16-
17.) Perinteisesti huuli- ja suulakihalkiohoitoryhméén kuuluville ammatti-ihmisille on
selvdd, miten toimia halkiolapsen kanssa. Huuli- ja suulakihalkioisen lapsen
ammattikasvattajien rooliin on puolestaan kiinnitetty vain vihén huomiota. Tdmi on
valitettavaa, koska halkiolapset saattavat usein kokea lapsiryhméssé olemisen vaikeaksi,
jolloin he tarvitsisivat kasvattajien ammattitaitoista tukea. Huolimatta havaitusta huuli- ja
suulakihalkioisten lasten sosiaalisesta syrjinnisti kasvattajilta puuttuu tietoa siitd, kuinka
halkiolasta tulisi ryhmiitilanteissa huomioida. (Moran & Pentz 1995, 46.) Kyetikseen
tukemaan erilaisen lapsen itsetunnon kehittymistd ja myonteistd vuorovaikutusta
vertaisryhmissi kasvattajan tulee ensiksi selvittdd ja késitelld ne tunteet, mitd poikkeava
lapsi piirteineen hénessd aiheuttaa. Tdmé on tdrkedd, koska tunteet heijastuvat aina
helposti tapaan kommunikoida ja kayttaytyd. (Ojala & Uutela 1993, 71.) Omien tunteiden
tiedostamisen lisdksi Kkasvattajien tulee mahdollistaa erilaiselle lapselle vahva
vertaisryhmén tuki, jolla tarkoitetaan sitd tukea, mité lapsi saa toisilta lapsilta toimiessaan
tasavertaisessa suhteessa heiddn kanssaan. Vertaisryhmissd ollessaan lapsi joutuu
kédyttimaian vuorovaikutustaitojaan ja henkisid voimavarojaan eri tavoin kuin aikuisten
kanssa. (Niiranen 1995, 46-47.) Lisdksi lapsiryhmatilanteissa aikuisen tulisi ohjata lasta
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antamalla hinelle emotionaalista tukea siten, etti hin saisi riittivisti onnistumisen
kokemuksia. Onnistumisen kokemuksia voidaan edesauttaa pienin, konkreettisin keinoin.
Esimerkiksi jos lapsella on puhevaikeuksia, hénti ei tule painostaa puhumaan isossa
ryhmiisséd, eikd kédyttdméidn &inteitd, jotka ovat hinelle erityisen vaikeita. Huuli- ja
suulakihalkioista lasta rohkaistaan ja kannustetaan osallistumaan, mutta ei painosteta
sithen. Puheterapia-ajat sovitaan lapsen kanssa yhdessi, eiki jirjestetd niitd aina sellaisten



3 TUTKIMUSTEHTAVAT

Tutkimuksemme tarkoituksena on kartoittaa vanhempien nikokulmaa lapsen huuli- ja
suulakihalkioon. Alue jaettiin kolmeen tutkimustehtdviin, joiden yhteys teoreettiseen
viitekehykseen on havainnollistettu kuviossa 3. Tutkimuksen teoria muodostuu
situationaalisesta nikokulmasta, kahdesta tutkimustraditiosta ja ekologisesta teoriasta sekd
aikaisemmista tutkimustuloksista, jotka osittain kuvaamme havaintojen yhteneviisyyden
perusteella omaan tulososuuteemme liitettyina.

Situationaalinen nakékulma
ihmisen kayttaytymiseen

Psykososiaalinen tutkimussuuntaus; Interaktionistinen tutkimussuuntaus;
vanhempien kokemukset kehittyvét vaphemn_x'at. oman lapsensa
yksildllisesti asiantuntijoina
1. Vanhempien kokemukset 2. Lap§ep kokemgkset_
lapsensa huuli- ja suulakihalkiosta huuli- ja suulakihalkiostaan

Ekologinen teoria;
yksildn ja ympéristdn
vuorovaikutus

N Y

3. Sosiaalinen tuki halkiolapsille
ja heiddn vanhemmilleen

Kuvio 3 Tutkimustehtivit teoreettisessa viitekehyksessi
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Ensimmdisessé tutkimustehtivassi pyritdin selvittiméin vanhempien kokemuksia lapsen
huuli- ja suulakihalkiosta ja siihen liittyvistd asioista mukaan luettuna myos vuorovaikutus
sosiaalisen ympériston kanssa. Kun huuli- ja suulakihalkioisen lapsi syntyy perheeseen,
vanhemmat kéyvit l4pi monenlaisia tunteita ja kohtaavat useita uusia asioita (mm. Kalland
1995). Téassd tutkimuksessa tunteiden oletetaan kehittyvén tyon alkuosassa kuvatun
psykososiaalisen  tutkimussuuntauksen mukaan  yksilollisesti ja  vaihtelevan
situationaalisesti eri tilannetekijéiden vaikutuksesta (Ferguson & Ferguson 1987).

Toiseksi tutkimustehtiviksi asetettiin huuli- ja suulakihalkioisen lapsen vammatietoisuus,
késitykset ja kokemukset halkiosta vanhempien ndkeménd. Tdmin tutkimustehtdvin
taustana on alun teoriaosuudessa kuvattu interaktionistinen tutkimussuuntaus, joka
tarkastelee siti, kuinka poikkeavan lapsen perhe kokee lapsen vamman mukanaan tuomia
uusia asioita. Liséksi tutkimustehtdvin asettamisessa haluttiin  huomioida
tutkimussuuntauksen sisédltdmé ajatus siitd, etti vanhemmat ovat asiantuntijoita oman
lapsensa kohdalla. Siten heidén tietéimystéén tulee kuunnella, kunnioittaa ja hyodyntés.
(Ferguson & Ferguson 1987; Virpiranta-Salo 1992.)

Kolmantena tutkimustehtdvidnd on sosiaalisen verkon tuki huuli- ja suulakihalkioiselle
lapselle ja timén perheelle. Aikaisemmissa tutkimuksissa (mm. Kalland 1996; Laukkanen
ym. 1997) halkiolapsen syntymén jédlkeen annettu tuki on todettu vanhemmille hyvin
tarkeéksi, mutta sen on osin koettu olevan vield puutteellista. Perhe eldd osana ekologista
ympéristdd, jonka kanssa se on  vuorovaikutuksessa. Interaktionistiseen
tutkimussuuntaukseen kuuluva ekologinen teoria nidkee poikkeavan lapsen ja hinen
vanhempiensa tarvitsevan kokemuksilleen sekd vertaistukea etti emotionaalista,
tiedollista, toiminnallista ja materiaalista tukea. (Dunst & Trivette 1990; Mitchell 1985).
Alun teoriataustassa olemme kuvanneet sosiaalisen tuen merkitystd sekéd lapsen ettd
vanhempien kohdalla. Bronfenbrennerin (1979, 2-8) mukaan vanhempien lisiksi lapsen
kehitykseen vaikuttavat koko ldhiyhteisdé ja yhteiskunta. Ekologinen teoria tulosten
taustalla antaa mahdollisuuden tarkastella tuen ja tiedon tarpeellisuutta lapsen kehityksessd
ja vanhempien toiminnassa. (ks. myos Mitchell 1985, 139; Svedhem 1985, 174-179.)

Kuvatut tutkimustehtévit jakautuvat edelleen seuraaviin alaongelmiin:

1 Vanhempien kokemukset lapsen huuli- ja suulakihalkiosta
1.1 Kuinka vanhemmat suhtautuvat halkiolapseen ja kokevat halkion
hoitoineen?
1.2 Kuinka toiset ihmiset suhtautuvat halkiolapseen?
2 Lapsen kokemukset huuli- ja suulakihalkiosta
2.1 Miten lapsi on kiinnostunut halkiostaan?
2.2 Millaisia ovat lapsen selitykset ja kokemukset halkiosta seké sen hoidosta?
3 Sosiaalinen tuki halkiolapsille ja heiddn vanhemmilleen
3.1 Millaista sosiaalisen verkon tukea halkiolasten vanhemmat ovat saaneet ja
millaista tukea he kaipaisivat?
3.2 Millaista sosiaalisen verkon tukea halkiolapset tarvitsisivat?



4 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

4.1 Kohdejoukon kuvaus

Tutkimuksemme kohdejoukko koostuu 55:std huuli- ja suulakihalkioisen lapsen
vanhemmasta. Tdmén kokoiseen kohdejoukkoon paidyttiin, koska se nihtiin edustavaksi
suhteessa Suomessa vuosittain noin 130 syntyvin halkiolapsen mééiréan.

Vastaajista 52 oli Huuli- ja suulakihalkiokeskuksessa marras- ja joulukuun 1997 seki
tammikuun 1998 aikana kiyneitd vanhempia. Niiden lisdksi mukana oli kolme
keskisuomalaista vanhempaa, joihin otimme henkilokohtaisesti yhteytti. Vastaajat
koostuivat vanhemmista ympidri Suomea ja joukossa oli sekd huulihalkioisten,
suulakihalkioisten ettd huuli-suulakihalkioisten lasten vanhempia. Kyselyyn vastaaminen
oli vapaaehtoista ja joidenkin vanhempien kieltdytyessi kyselyd tarjottiin seuraaville, niin
ettd yhteensd 55 vastausta saavutettiin. Kyselyyn vastasi 38 4itid, 11 isdé ja vanhemmista
kuusi vastasi yhdessa.

Vaikka kohdejoukkomme koostuu huuli- ja suulakihalkioisten lasten vanhemmista, emme
selvitd heidén taustatietojaan edelld esitettyd enempéi. Tarkoituksenamme ei ollut vertailla
vastauksia vanhempien taustatietomuuttujien (esim. ammatin, koulutuksen, idn tms.)
perusteella. Sen sijaan selvitimme tédssd yhteydessi lasten taustatietoja, jotka osaltaan
kuvailevat myos kohdejoukon koostumusta.

Tutkimukseen osallistuneiden vanhempien huuli- ja suulakihalkioisista lapsista 3-vuotiaita
oli 33, 5-vuotiaita kolme ja 6-vuotiaita 19. Huuli-suulakihalkioisia oli 14, huulihalkioisia
12 ja suulakihalkioisia 29. Se, kuinka eri halkiotyypit ja eri ikdisten lasten vanhemmat
olivat edustettuina, madrdytyi sen perusteella, ketkd Huuli- ja suulakihalkiokeskuksessa
kdyvistd vanhemmista halusivat vastata kyselyyn. Henkilokunnan kanssa oli sovittu
ainoastaan, ettd kyselyd tarjotaan niille 3-6-vuotiaiden huuli- ja suulakihalkioisten lasten
vanhemmille, joiden lapsilla ei ollut halkion lisdksi muita merkittdvid vammoja.



29

4.2 Aineiston keruu ja tiedonhankintamenetelmi

Tutkimusmenetelména oli kvalitatiivinen kysely. Kirjallinen kysely mahdollisti kattavan
kohdejoukon saavuttamisen ja palveli siten tarkoitustaan huuli- ja suulakihalkioisten lasten
vanhempien késityksid ja kokemuksia kartoitettaessa. Vaikka kyse oli useita asioita
kartoittavasta tutkimuksesta, emme kuitenkaan halunneet tehda kyselysti strukturoitua ja
tilastollista tietoa tuovaa. Pyrimme saamaan vaikkakin alustavaa, mutta laadullista tietoa
siitd sosiaalisesta todellisuudesta, missd huuli- ja suulakihalkioisten lasten perheet elédviit.

Keviilla 1997, otimme yhteyttd Huuli-suulakihalkiokeskukseen tiedustellen mielipiteitad
ajankohtaisista halkiolapsiin ja heidin vanhempiinsa liittyvistd aiheista. Tarve leikki-
ikdisten halkiolasten vanhempien ndkdkulman esiintuomiseen muotoutui mm. Husukessa
vierailumme ja sen yhteydessd kéytyjen keskustelujen kautta. Tutkimussuunnitelman ja
aikaisempien tutkimusten perusteella kyselyn laadinta aloitettiin niinik&én keviéalld 1997.
Kyselyé kisiteltiin ja sitd luetutettiin niin varhaiskasvatuksen asiantuntijoilla kuin myos
huuli- ja suulakihalkioon perehtyneelld asiantuntijalla. Kesdn 1997 aikana tehtiin
esitutkimus kahdelle keskisuomalaiselle halkiolapsen vanhemmalle, jonka jéilkeen
kautta kysely kokonaisuudessaan selkiytyi. Esitutkimusta oli aikomus tehdé vield kolmelle
vanhemmalle, jotka kuitenkin otettiin mukaan varsinaiseen tutkimukseen. He tdyttivit
kyselyn marraskuun 1997 aikana, jolloin se osoittautui sellaisenaan kayttokelpoiseksi.

Hirsjarven, Remeksen ja Sajavaaran (1997, 192) mukaan instituution tai organisaation
kautta jaettu kysely on usein postikyselyd tehokkaampi. Mahdollisimman korkean
vastausprosentin saavuttamiseksi timéd tutkimus toteutettiin Helsingissi Huuli- ja
suulakihalkiokeskuksessa, jossa kysely jaettiin hoitohenkilskunnan toimesta. Vanhemmat
vastasivat kyselyyn odottaessaan lasta eri ldidkdreiden vastaanotoilta. Lomakkeen
tdyttdmiseen heilld oli runsaasti aikaa.

Kysely (liite 2) koostui suurimmaksi osaksi avoimista kysymyksistd. Mukana oli myos
muutamia osittain strukturoituja monivalintakysymyksid. Naissd kysymyksissi osittainen
strukturoiminen tarkoittaa sitd, ettdi kysymyksiin on liitetty mahdollisuus oman
vaihtoehdon esittamiseen (Hirsjarvi ym. 1997, 195). Kysely jaettiin seitseméén sopivaan
teemaan, jotka otsikoitiin seuraavasti: 1. Taustatietoja, 2. Lapsen suhde halkioon, 3.
Halkio, kuntoutus ja sairaalahoito, 4. Lapsen kieli ja kommunikaatio, 5. Perheen ja toisten
ihmisten suhtautuminen, 6. Lapsi leikkikavereiden seurassa, 7. Tuki lapselle ja
vanhemmille, sekd 8. Lopuksi. Teemojen alle sijoitettiin yhteensd kolmekymmenti
kysymystd, jotka laadittiin aikaisempien tutkimusten perusteella muodostettuja
tutkimustehtidvidgmme palvelemaan. Kyselylld pyrittiin siis selvittiméén niitd vanhempien
kokemuksia, jotka liittyvit lapsen halkioon; heididn omaa suhtautumistaan halkiolapseen,
kokemuksia toisten ihmisten suhtautumisesta ja lapsen omasta suhtautumisesta
vammaansa seké tuesta ja sen tarpeesta.

Toisten ihmisten suhtautuminen halkiolapseen on keskeistd lapsen muodostaessa kisitysté
itsestddn, ulkondostiddn ja puheestaan (mm. Krueckeberg ym. 1993; McWilliams ym.
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1990). Huuli- ja suulakihalkioiseen lapseen suhtautumista kysyttiin useaa kautta sekd
strukturoiduin ettd avoimin kysymyksin. Ensin tiedustelimme, kuinka vanhemmat ja muut
sukulaiset ovat suhtautuneet huuli- ja suulakihalkioisen lapsen syntymdidn sekid
tilanteeseen myShemmin lapsen ollessa varhaiskasvatusidssd. On havaittu, ettd opettajien
ja vertaisryhmén suhtautuminen on usein halkiolapsen kykyj aliarvioivaa ja vihittelevad
(McWilliams ym. 1990; Moran & Pentz 1995). Siten kysyimme vanhempien kokemuksia
my0s lapsen opettajien ja hoitajien seké toisten lasten suhtautumisesta. Niin eri ihmisten
suhtautumista tiedustelemalla pyrittiin saamaan mahdollisimman todellista tietoa ja
kokonaiskuvaa siitd, kuinka vanhemmat nékevét halkiolapsen ja sosiaalisen ympériston
suhteen. Avoimet kysymykset antoivat vanhemmille mahdollisuuden kuvailla myos
kysymyksiin liittyvid kdytdnnon tilanteita.

Poikkeavan lapsen kehitykselle tirkedi on oman erilaisuuden ja oman vamman
tiedostaminen, jotta lapsi pystyy hyvidksyméién itsensd (mm. Kulomiki 1985). Lapsen
kehittyva vammatietoisuus on my®ds asia, jonka halkiolapsen perhe joutuu kohtaamaan ja
tavalla tai toisella késitteleméén. Lapsen tdménhetkistd vammatietoisuutta selvitettiin
kysymilld vanhemmilta, kuinka lapsi kiinnostuu ja selittdd halkiotaan, miten lapsi
vanhempien mielesti kokee halkionsa ja toisten suhtautumisen sekéd mitd kautta hén on
alkanut halkioon liittyvié asioita ymmartia. Lapsen vammatietoisuus kehittyy useiden eri
kanavien kautta ja sen kehittymistd voitaisiin olennaisesti tukea antamalla hénelle
vammastaan ja siihen liittyvisti asioista totuudenmukaista tietoa, jakamalla kokemuksia,
tunteita ja muistelemalla asioita yhdessd. Tdtd kautta lapsi oppii ymmaértimiin ja
jérjestelemidn mielessdin menneen ajan tapahtumia, joilla on hénelle henkilokohtaista
merkitystd. (Fivush 1993, 41,46.) Sitd, kuinka vanhemmat kohtaavat huuli- ja
suulakihalkioisen lapsensa kehittyvin tietoisuuden omasta vammastaan, selvitettiin
kysymalld, millaisissa tilanteissa ja millaisista halkioon liittyvistd asioista lapsen kanssa
keskustellaan.

Keskustelun lisiksi lapsen kanssa tulisi kisitelld omaa poikkeavuutta ja siihen liittyvia
asioita myos muilla lapselle luonteenomaisilla tavoilla. Mm. leikin ja piirtimisen avulla
lapsi saa mahdollisuuden késitelld mieltdén askarruttavia asioita ja lasta voidaan nailld
keinoilla my6s valmistella tuleville hoito- ja kuntoutuskédynneille. (Lindquist 1992, 121.)
Erilaisista halkioasian kisittelytavoista vanhemmille oli annettu valmiita rastitettavia
vaihtoehtoja, kuten leikki, pitrtiminen, kirjan lukeminen, omien valokuvien ja peilikuvan
katselu. Tamé#n lisdksi kysyttiin vanhempien tietimystd halkioasian kisittelystd
pdivdhoidossa. On todettu, ettd erilaisen lapsen oma vammatietoisuus ja hyviksynti
vertaisryhmissd paranee sen myotd, kun ryhmissd yhdessd keskustellaan kaikkien
ihmisten yksilollisyydestd ja annetaan lapsille totuudenmukaista tietoa jonkun lapsen
mahdollisesta vammasta (mm. Ikonen & Viinikainen 1997). Vanhempien ja lasten tuesta
esitetyt kysymykset kartoittivat myds vanhempien saaman tiedon ja tuen riittdvyytt,
laatua, tahoja, joista tukea on saatu, sekd mahdollisia toiveita lisétuelle ( vrt. Kalland 1996;
Laukkanen ym. 1997). Kysymykset olivat luonteeltaan avoimia. Kyselyn loppuun
vastaajilla oli tilaisuus esittid asioita, joita aiemmat kysymykset eivét olleet tuoneet esille.
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4.3 Tutkimuksen luotettavuus

Tdmin Iuvun yhteydessd selvitimme, kuinka pyrimme edistimidin tutkimuksen
luotettavuutta sen eri vaiheissa. Pohdinnassa tyon lopussa tarkastelemme sitd, kuinka
luotettavuus mielestimme on tdsséd tutkimuksessa toteutunut.

Tutkimuksen luotettavuuden mahdollistamiseen pyrittiin tarkan tutkimusaiheen rajauksen
avulla. Kiinnostuksemme kohdistuessa 3-6 -vuotiaisiin, jatkuvasti kehittyviin ja kasvaviin,
halkiolapsiin ndimme merkityksellisené rajata aihe tuomaan tietoa juuri lapsen kehitykseen
vaikuttavista tekijoistd ja niiden luoteesta. Koska halusimme korostaa vanhemmuuden
merkitystd varhaiskasvatusikdisen lapsen kehityksessi, paiddyimme selvittiméin leikki-
ikdisten halkiolasten vanhempien kokemuksia. Aikaisempien tutkimusten perusteella
niihin siséllytettiin halkiolapseen suhtautuminen, lapsen oma kisitys vammastaan seki
lapsen ja vanhempien tukeminen.

Tutkimusaiheen selkeén rajauksen lisdksi luotettavuuteen pyrittiin tutkimustehtivien
huolellisella muotoilulla. Tutkimustehtidviit ja kysely muodostettiin tekijoistd, jotka
halkiolapsilla ja heidin vanhemmillaan mahdollisesti on toisin kuin muissa perheissi.
Kyselyn jokainen kysymys pyrittiin muotoilemaan selkokielelld ja varmistamaan niiden
ymmiérrettivyys esitutkimuksen sekd eri asiantuntijoiden neuvojen avulla. Strukturoitujen
kysymysten kohdalla luotettavuuteen pyrittiin valmiiden vaihtoehtojen lisini olevalla
avoimella vastaustilalla. Liséksi luotettavuutta varmistettiin kysymaélld asioista useaa eri
kautta.

Tutkimuksen toteuttamisessa luotettavuuteen pyrittiin jarjestimélld vastaaminen Huuli- ja
suulakihalkiokeskuksen poliklinikkak#ynneille, jolloin oletettavasti vanhempien ajatukset
ovat olleet jo orientoituneina asian suuntaan. Liséksi kyselyn toteuttaminen Huuli- ja
suulakihalkiokeskuksessa mahdollisti sen, ettei katoa syntynyt, kuten postikyselyille on
tyypillistd. (vrt. Hirsjirvi ym. 1997.) Motivoituneeseen kyselyn tdyttimiseen pyrittiin
my0s silld, ettd vastaaminen perustui vanhempien vapaaehtoisuuteen.

Aineiston analyysissa pyrimme luotettavuuteen késittelemélld aineistoa sekd manuaalisesti
ettéd tietokoneavusteisesti. Muun muassa Eskolan ja Suorannan (1996, 107) mukaan se
mitéd ihminen sanoo on aineiston analyysissa sidottava sithen kontekstiin, mihin sanominen
kuuluu. Siten aineistoa analysoidessamme pyrimme sdilyttdiméén vastaajien antaman
informaation mahdollisimman totuudenmukaisena irrottamatta vanhempien ilmaisemia
asioita yhteydestddn. Myds tutkijatriangulaatio tulosten tulkinnan luotettavuuden
edistdjind mahdollistui tdssd tutkimuksessa. Kahden tai useamman tutkijan on todettu
monipuolistavan tutkimusta ja tarjoavan usein merkittéivélld tavalla laajempia nikemyksié.
Useamman tutkijan avulla voidaan varmistaa tutkimuksen objektiivisuutta ja samalla
parantaa tutkimuskohteen kuvausta. (Cohen & Manion 1985, 257; Eskola & Suoranta
1996, 169; Silverman 1993, 165.)



32

4.4 Aineiston kisittely

Laadullisessa tutkimuksessa aineistoa tarkastellaan usein taustateoriaa vasten. Mydskin
tulkintateoria ohjaa tutkijaa sithen, mitéd hén aineistosta etsii. (Eskola & Suoranta 1996,
62.) Tassé tutkimuksessa tulkintateoriana toimi situationaalinen nékékulma poikkeavan
lapsen ja tdmin vanhempien tutkimiseen. Taustateoriana kéaytettiin aikaisempia
tutkimustuloksia sekd interaktionistiseen nikemykseen kuuluvaa ekologista teoriaa ja
sosiaalista tukea. Aineiston analyysi oli kuvailevaa eli deskriptiivistd ja tilastollista
ainoastaan frekvenssien ja prosenttien laskemisen osalta. Laadullisessa tutkimuksessa
aineiston analyysi onkin usein luonteeltaan “ymméirtdvdd selittimistd”, muuhun
tutkimukseen ja teoreettisiin viitekehyksiin viittaamista (Alasuutari 1993, 34). Analyysissa
pyrittiin induktiivisesti yksittéisistd havainnoista yleiseen.

Alasuutarin (1993, 21-23, 34) mukaan analyysin alkuvaiheessa laadullisessa tutkimuksessa
saatua aineistoa tarkastellaan kokonaisuutena. Tdmén jilkeen varsinainen analyysi
rakentuu kahdesta vaiheesta; ensimméisessé vaiheessa havaintoja pelkistetdén ja toisessa
vaiheessa arvoituksia ratkaistaan. Aineistoa pelkistettiessd sitd tarkastellaan jostakin
tietystd teoreettisesta nidkokulmasta, jolloin havaintoja yhdistelldin niistd nousseiden
piirteiden perusteella ja nostetaan esiin oleellinen. Myds tédssd tutkimuksessa aluksi
kumpikin tutkija tarkasteli saatua aineistoa kokonaisuutena pyrkien saamaan siitd
kokonaiskuvaa. Téamén jéilkeen aineiston késittelysséd kiytettiin useita menettelytapoja.
Aineistoa luettiin useaan kertaan, kirjoitettiin kyselylomakkeiden sivuhuomautuksiksi
havaintoja ja oivalluksia vertaillen niitd aikaisempien tutkimusten tuloksiin. Yhteisten
keskustelujen tuloksena muodostettiin vastauksista esiin nousseista piirteistd alustavia
luokkia, jotka syotettiin Lotus Approach -tietokantaohjelmaan. Niin saimme laskettua eri
luokkien frekvenssit, prosentit ja tarvittavat keskiarvot. Prosentit laskettiin niiltd osin kuin
se oli mahdollista eli silloin, kun yksi vastaus luettiin kuuluvaksi vain yhteen luokkaan.
Nimé pienet tilastolliset menetelmét auttoivat ndkemiin aineiston tiivistettynd
mahdollistaen my6s vertailun eri vastausten vililld. Ne tarjosivat my6s tilaisuuden
tarkastaa havaintojen yleistyksistd muodostettuja luokkia ja tehdd niihin tarvittavia
korjauksia (mm. Silverman 1993, 163).

Tietokoneohjelmaan syottimisen aikana palattiin vield useaan otteeseen alkuperdisiin
vastauksiin ~ pyrkien selkedmpdin, oivaltavampaan ja tarkempaan tulkintaan.
Tulostusliuskojen ja lomakkeiden avulla aineistoa tiivistettiin yhd ymmaérrettivimpain
muotoon ja muodostettiin lopullisia luokkia, joiden alle koottiin esimerkkejd niihin
kuuluvista vastauksista. Jokaista luokkaa pyrittiin kuvaamaan vastauksista 16ydettyjen
hieman muusta analyysista poikkeavaa menetelméd, juonirakenneanalyysia.
Juonirakenneanalyysi mahdollistuu sellaisissa vastauksissa, joista 16ytyy kronologisesti
eteneva juoni. Prince (1973) kuvailee, ettd yksinkertaisin juonellinen kertomus rakentuu
kolmesta toisiinsa liittyvastd tapahtumasta. Ensimmaéinen ja kolmas tapahtuma kuvaavat
asian tilan, kun toinen tapahtuma on aktiivinen vaikuttaja. Kolmas tapahtuma on
ensimmaéisen muuntunut muoto. (Alasuutari 1993, 95-96.) Vastauksista, jotka kuvailivat
vanhempien ja sukulaisten suhtautumista, erottui kolme tapahtumaa. Aluksi juoni laitettiin



33

esimerkiksi muotoon jdrkytys-tieto-sopeutuminen, joka tiivistimisen kautta muuttui
lopulta luokaksi jirkytyksestd sopeutumiseen. Tarve timénkaltaiseen tiivistimiseen syntyi
siitd, ettd toinen tapahtuma, niin kutsuttu juonikéinne, vaihteli vastauksissa aika paljon.
Selkeyden vuoksi pédddyimme siis selittdmadn juonikiiinteet tekstissd. Joissakin
vastauksissa tehtiin tulkintaa myos ikdén kuin “rivien vilistd” ja pyrittiin 16ytiméin
vastauksen taustalta vaihtoehtoisia ajatusmalleja. Eskolan & Suorannan (1996, 106)

esss

merkityksid.

Tulosten esittimistd pyrittiin havainnollistamaan kéyttimailld paljon vanhempien omia
elavid esimerkkejé tarkoituksenamme se, ettei hukutettaisi vastaajien sanomaa. Eskolan ja
Suorannan (1996, 104) mukaan aineiston analyysissa on keskeisti pyrkiz luomaan
aineistoon selkeyttd tiivistimalla sitd, mutta kadottamatta kuitenkaan aineiston sisaltimai
aitoa informaatiota. Usein tulkinta ja rajanveto eri luokkien ja vastausten vililld oli
vaikeaa. Analyysissa pyrittiin ennen kaikkea aineiston havainnolliseen esittimiseen ja
tarkkaan tulkintaan ilman vastausten pakonomaista sovittamista laajoihin luokkiin. Sen
sijaan muodostettiin vastauksista tarkkoja luokkia ja saman luokan sisilldkin kuvailtiin
vastausten eroavia piirteitd. Ndin mielestimme vastaukset padsevit oikeuksiinsa ja
kuvailevat sitéd sosiaalista todellisuutta, mitd vanhempien nikékulma tdmin tutkimuksen
mukaan huuli- ja suulakihalkioon edustaa. Tutkimuksessa aineiston osat eivit saisi
ainoastaan kuvailla tapahtumia, vaan rakentaa samalla sosiaalista eldméi, jolloin ne
muodostavat erddn version tutkittavista asioista (Eskola & Suoranta 1996, 107). Aineistoa
kuvailevan tekstin ja luokkia havainnollistavien esimerkkien tueksi muodostettiin
taulukoita, joista voidaan kokoavasti nihdd havaintojen frekvenssit ja prosentit. Pelkkien
frekvenssitaulukoiden sijoittaminen tekstiin nihtiin epdolennaisena kokonaiskuvan
saamisen kannalta, joten yksittdisten havaintojen tarkistamiseksi ne koottiin liitteisiin
tutkimustehtdvien mukaisesti: liite 3 Halkiolapseen suhtautuminen; liite 4 Lasten
kokemukset ja kisitykset halkiostaan; seki liite 5 Halkiolasten ja heiddn vanhempiensa
tuki.



5 LAPSELLAMME HUULI- JA SUULAKIHALKIO

5.1 Suhtautuminen huuli- ja suulakihalkioiseen lapseen

Huuli- ja suulakihalkioisten lasten sosiaalisuuden, emotionaalisuuden ja minékésityksen
ongelmia selitetédédn usein toisten ihmisten suhtautumisen kautta. Tdlldin oletetaan, ettid
fyysinen viehittdvyys auttaa yksilod timén sosiaalisissa suhteissa, kun taas vahemmin
viehattdvit saavat osakseen negatiivista palautetta. (Bennett & Stanton 1993, 407-408;
Cole ym. 1997, 55.) Seuraavassa tarkastellaan, millaisena halkiolasten vanhempien ja
muiden ihmisten suhtautuminen huuli- ja suulakihalkioiseen lapseen tissé tutkimuksessa
ilmenee. Ennen omia tuloksiamme esitimme niihin ldheisesti liittyvid aikaisempien
tutkimusten tuloksia.

5.1.1 Vanhempien suhtautuminen halkiolapseen

Jokaisen lapsen syntymd on ainutlaatuinen tapahtuma erityisine kokemuksineen.
Useimmat vanhemmat kokevat raskauden aikana epamadrdisid pelkoja siiti, ettd syntyvi
lapsi olisi jollain tapaa sairas. Kun lapsi syntyy poikkeavana, pelot muuttuvat todellisiksi.
Vanhempien kokemukset poikkeavan lapsen syntymasti vaihtelevat jonkin verran, mutta
useimmille siihen liittyy pelkojen ohella jarkytyksen, pettymyksen ja masennuksen
tunteita. (Kalland 1995, 1, 67, 74-77; Sarimski 1997, 3, 13; Vanpoelvoorde & Shaugnessy
1991, 277; Virpiranta-Salo 1992, 68.)

Kaikkien vanhempien ensimmaéinen tehtdvd on luopua raskausaikana kuvittelemastaan
lapsesta ja antaa tilaa todelliselle lapselle. Tdmd tehtdvi lienee haastavampi, kun lapsi
syntyy sairaana, vammaisena tai muuten poikkeavana. Huuli- ja suulakihalkioisten lasten
didit ovat kokeneet tiedon halkion korjattavuudesta helpottaneen lapsen hyviksymisti ja
tilanteeseen sopeutumista. Sopeutumista edistdvini vanhemmat ovat mainitsevat myss
sen, ettd halkiolapsi ei ollut perheen ensimméinen lapsi, vamma ei ollut nakyvi, lapsi on
ollut poika tai ettd halkiota ei koettu ongelmaksi, koska #iti on pystynyt imettimizn
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vauvaa. Kaikenkaikkiaan halkiolapsen syntymin aiheuttamasta ensireaktiosta selvitdin
suhteellisen nopeasti. Kuitenkin eri elimén vaiheissa, esimerkiksi koulun alkaessa tai kun
lapsi tulee murrosikdin, ensireaktioon liittyvit tunteet voivat aktivoitua uudelleen
lievempini. Usein jo synnytyssairaalassa huuli- ja suulakihalkioisten lasten didit miettivit
lapsen tulevaisuutta; koulunkdyntid, murrosiki, aikuisuutta ja mahdollisia lapsenlapsia.
(Kalland 1995, 1, 131; Kalland 1998a, 59.) Myés Virpiranta-Salon (1992, 76, 106-107)
tutkimuksessa tuli esiin, etti jos lapsen vammasta on ollut aikaisempaa tietoa tai vamma
on ollut vanhemmille jollain tapaa tuttu ennestdin, se on edistinyt vanhempien
sopeutumista lapsen syntymiin. Huomattavaa on, etti nelji vuotta lapsen vamman
toteamisen jilkeen vanhemmat nikivit perheensd tilanteen vanhemmuuden kannalta jo
tdysin normaalina. Vaikeiden asioiden koettiin olevan takanap#in ja lapsen vamma oli
ladketieteellisin keinoin korjattu, joten hénen nihtiin olevan tédysin terve.

Huuli- ja suulakihalkioisen lapsen ensimmiisen elinvuoden aikana stressitekijoitd
vanhempi-lapsi suhteelle voivat olla vanhempien syntymin jilkeisen tunnereaktion liséksi
huoli hoidon onnistumisesta seki lapsen sairaalassaolojaksoista. Vanhemmat joutuvat
kamppailemaan lapsen sy6ttimisen, infektioiden, leikkausten ja leikkausten jdlkihoitojen
kanssa. (Kalland 1995, 80; Sarimski 1997, 3). Koska vanhemmat joutuvat olemaan
halkiolapsen kanssa sairaalassa, lapsen leikkaukset aiheuttavat kdytinnon jarjestelyja
perheen arkielimiin. Huomion tarpeessaan perheen toiset lapset saattavat kérsid
tilanteesta jopa enemmén kuin lapsi, jolla on halkio. Myds Virpiranta-Salo tuo (1992,
80,82) tutkimuksessaan esiin, ettd lapsen sairaalassaolo ja etenkin leikkaukset aiheuttavat
vanhemmille ahdistusta, pelkoa ja epidvarmuutta. Samoin lapsen hoito ja kuntoutus
koetaan usein raskaaksi ja aikaa vieviksi. Hoitojaksojen onnistumisen lisdksi vanhempien
huolenaiheina ovat heiddn oma jaksaminensa ja taloudellinen selviytyminen.

Voimakkaista ensireaktioista ja raskaasta lapsen hoidosta ja kuntoutuksesta huolimatta -
tai juuri niisté johtuen - #idit kokevat rakastavansa huuli- ja suulakihalkioista lastaan usein
syvésti, jopa enemmin kuin muita lapsiaan. Lapsi on kasvattanut vanhempien
kirsivillisyyttd ja heidéin suhteensa lapseen on vain vahvistunut ongelmien my&td. On
mahdollista, ettd kun lapsella on erityistarpeita, vanhempi joutuu pohtimaan rakkauden
tarkoitusta uudella tavalla. Tisti pohtimisesta nousee esille vanhemmuuden ydin:
parhaimmillaan vanhemmat rakastavat lastaan varauksettomasti, tdysin ilman ehtoja.
Halkiolapsen vanhemmat oppivat rakastamaan lastaan omana yksilénaén, epatdydellisend,
sellaisenaan. (Kalland 1995, 62, 97-99.)

Toisissa tutkimuksissa (Tauriainen 1995, 242; Virpiranta-Salo 1992, 55, 60, 82) on
ilmennyt, ettd poikkeavan lapsen syntymid on saanut vanhemmat pohtimaan eldmén
peruskysymyksid uudella tavalla. Vanhemmat ovat kuvailleet eldmén asenteensa
muuttumista silld, ettd he ovat oppineensa suhtautumaan asioihin tyynesti, pelottomasti ja
myonteisesti. Jotkut vanhemmat ovat kokeneet myds parisuhteensa lujittuneen lapsen
vamman myotd. Lisdksi lapsen hoito ja kuntoutus sen raskaudesta huolimatta koetaan
usein antoisaksi, koska hoitokdynnit tarjoavat mahdollisuuden tavata toisia samassa
tilanteessa olevia vanhempia.
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Huuli- ja suulakihalkioinen lapsi perheessi

Tassé tutkimuksessa ldhes kaikki vanhemmat (94, 5 %) kuvailevat halkiolapsen syntyméin
liittynyttd ensireaktiotaan sekd suhtautumisensa kehittymistd. Taulukossa 1 on esitetty
vanhempien suhtautumistavat. Suurin osa kuvailee ensireaktiotaan halkiolapsen syntymién
shokki- tai jarkytysreaktiona, joka eri vaikuttavien tekijoiden kautta on muuttunut joko
tilanteeseen sopeutumiseksi tai jopa eldmai rikastuttavaksi asiaksi. Useilla vanhemmilla
on esiintynyt myds pelon ja masennuksen tunteita, joista suhtautuminen on kehittynyt
lapsen hyviksymiseksi ja tilanteeseen sopeutumiseksi. Jopa 25,5 % kertoo reagoineensa
hyvin lievésti todeten, ettd syntyvin lapsen halkio ei aiheuttanut heissd himmennysti.

Taulukko 1 Vanhempien alkureaktio ja myShempi suhtautuminen

%
Jarkytyksestd sopeutumiseen . 21 38.2%
Jarkytyksesti elimii rikastuttavaksi asiaksi 6 10.9%
Pelosta sopeutumiseen 6 10.9%
Harmin, masennuksen ja ahdistuksen tunteista sopeutumiseen 5 9.1%
Lievd reagoiminen: ei aiheuttanut himmennysti 14 25.5%
Ei vastausta 3 5.5%
Yhteensi 55 100.00%

dr. esti sopeutumi

Vanhemmista 38,1 % kuvailee halkiolapsen syntymin jilkeisen vilittdmén reaktion olleen
jéarkytys tai shokki, joka myshemmin on muuttunut tilanteeseen sopeutumiseksi. Téssé
tutkimuksessa tilanteeseen sopeutumista helpottavina tekijoind mainitaan halkioiden
korjattavuus, leikkaukset ja tilanteeseen tottuminen (vrt. Kalland 1995; Virpiranta-Salo
1992). Lisiksi korostetaan virallisen sosiaalisen verkoston kautta saadun tiedollisen tuen
merkitystd (vrt. Dunst & Trivette 1990; Mitchell 1985).

Isidni ja synnytyksessd mukana olleena ensimmiinen reaktio, kun niin pojan péin,
oli shokki. Tuli mieleen heti joku aivovaurio. Kun alkoi saada tietoa, mistd oli
kysymys, helpotti....Mitd enemmin asiasta on saanut tietoa, sitd helpompaa on ollut
kaikki ymmirtid ja on voinut auttaa muita samassa asemassa olevia perheiti.

Ehki alussa oli vihidn shokki, mutta kun sai tietidd, ettd korjaukset on mahdollisia
Jja lopputulos hyvd, niin tilanne rauhoittui ja ajatteli, ettd pahempaakin olisi voinut
sattua.

Aluksi se oli jonkinlainen shokki ja leikkauksetkin olivat raskaita, mutta pakkohan
halkiot on korjata. Hyvd kun saavat nykyisin ihan hyvdd hoitoa. My6hemmin
olemme rotruneet halkioon.

Alku oli tosi kamalaa ja koko ensimmiinen vuosi oli tosi rankka. Leikkauksen
jilkeen tilanne parani huomattavasti ja jdlkeen pdin ajatellen se oli pikkujuttu.
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ilmenee jarkytyksen ohella halkion synnyn syyn etsintid. Eliméad rikastuttavina asioina
kuvaillaan perheen ldheisyyden parantumista, elimén arvojen muutosta ja itse
kokemuksen vaikuttavuutta (vrt. Tauriainen 1995; Virpiranta-Salo 1992). Suhtautuminen
on muuttunut hoitojen onnistumisen seki tilanteeseen tottumisen kautta. Sopeutumista
on auttanut myos epiviralliseen sosiaaliseen verkostoon kuuluvien toisten ihmisten
vertaistuki (vrt. Dunst & Trivette 1990; Mitchell 1985).

Ilman muuta shokkireaktio. Ystivien ja sukulaisten positiivisella suhtautumisella
péistiin pahimman yli ja nyt kun asiaa ajattelee niin tim# on ollut elimii
rikastuttava kokemus. Koettelemus on vahvistanut perheen sisdisid valeja. Tietdd
ettd kaikki ei ole itsestidn selvii eikd hdtkdhdi ihan pienestd.

Olin aivan shokissa, en heti hyviksynyt titd asiaa. Toistelin vain, ettd miksi
minulle, enhén juo enké polta. Jilkeenpdin tuntuu uskomattoman hyvilti, miten
hienosti hoidot ja kaikki muukin on mennyt. Uskomattoman suuri ja rikastuttava
kokemus.

En tiennyt halkioista ollenkaan, joten olin shokissa pitkd4n synnytyksen jilkeen.
Silloin paikallisessa sairaalassa ei osattu ohjata minua oikein vauvan syottdmisessid
ja antaa tietoa. En pystynyt aluksi kertomaan siitd kenellekééin. Tuntui kuin tumma
pilvi olisi onneni ylld. Myohemmin kokemus on auttanut minua kasvamaan
ihmisend.

Pelosta sopeutumiseen

Vanhemmista 10,9 % kuvailee alkureaktiossaan pelon tunnetta. Kallandin (1995, 77)
tutkimuksessa halkiolasten idit pelkasivit sitd, ettd lapsella todettaisiin halkion lisiksi
muita vammoja. Tissé tutkimuksessa vanhempien pelot ovat koskeneet sitd, miten lapsen
hoidosta ja syottimisesti tullaan arjessa selviytymain sekd sitd, kuinka lapsen leikkaukset,
korvien hoito ja muu kuntoutus onnistuu. Pelkoa on aiheuttanut my®ds se, eftd asia on ollut
tuntematon (vrt. Vanpoelvoorde & Shaugnessy 1991). Pelko on muuttunut
sopeutumiseksi, kun on saatu eksosysteemin tarjoamia palveluja ja ndiden mahdollistamaa
mesosysteemissé toteutuvaa tiedollista tukea halkioon, sen hoitoon ja kuntoutukseen
liittyen (vrt. Dunst & Trivette 1990; Mitchell 1985).

Emme olleet suuremmin jarkyttyneitd, koska halkiot oli ennestdfin tuttuja ja
nidimme omin silmin miten pieni halkio oli... Se pelotti, miten hoito, varsinkin
ruokailu onnistuu. Tuleeko korvien kanssa ongelmia ym. Heti synnytyksen jilkeen
tuli tarve saada paljon tietoa itse halkiosta ja myos siitd missd aikataulussa
korjausleikkaukset tehdaén....nykyisin asiaa ei edes muista ollenkaan, puhutaankin
menneesséd aikamuodossa.

Synnytyksen jilkeen olo oli sekava, yksiniinen, en tuntenut yhtidin halkiolasta.
Pelotti, kuinka selviydytidn eteenpdin arkiaskareissa, leikkauksissa, lapsen
syottimisessé. Nyt tiedimme paljon enemmin leikkauksista, korvien putkituksista
ja sopeuduttu tilanteeseen.
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Harmin, masennuksen ja ahdist n tunteista sopeutumiseen

Vanhemmista 9,1 % kuvailee lapsen syntymén jilkeistd reaktiotaan harmin, masennuksen
tai ahdistuksen tuntein. N&dma4 tunteet ilmaistaan kuitenkin kaikenkaikkiaan melko lievina.
Reaktion lievyyttd perustellaan silld, ettd asiaan oli varauduttu, koska suvussa on
esiintynyt huuli- ja suulakihalkioita tai ettd halkiosta tiedettiin muutoin ennestiin.
Sopeutumista on helpottanut leikkauksen onnistuminen seki se, ettei lapsella ilmennyt
muuta vikaa ja ettd lapsi pystyi imeméén. (vrt. Kalland 1995; Virpiranta-Salo 1992.) My&s
tissd toisten huuli- ja suulakihalkioisten lasten vanhempien vertaistuki on auttanut
sopeutumisessa. (vrt. Dunst & Trivette 1990; Ojala & Uutela 1993).

Halkioon oltiin varauduttu, koska didin suvussa on halkioita. Tietenkin alussa
harmitti, mutta nyt asiaa ei edes muista.

"Voi ei huulihalkio!' oli ensimméinen lausahdukseni...Tutkimusten jilkeen olimme
kiitollisia, ettei lapsella ollut muuta vikaa. Helpotus oli suuri, kun lapsi pystyi
imemddn. Halkio ei kauhistuttanut missddn vaiheessa, koska terveydenhoitajana
minulla oli tietoa asiasta ennestddn.

Aluksi tilanne oli jonkin verran ahdistava, eniten mieltd painoi, koska en voinut
imettdd. Leikkaus ja sairaalahoitojakso 9 kuukauden ik#disend meni hyvin, oli
mukava keskustella muiden vanhempien kanssa. Talld betkelld asiasta on helppo
keskustella vieraampienkin ithmisten kanssa.

Lievd reagoiminen

Vastanneista neljinnes kuvailee reagointiaan halkiolapsen syntymin jidlkeen melko
lievdksi, eikd mainitse jarkytyksen, pelon tai masentuneisuuden tunteita. Reaktion
lievyyteen vaikuttavina tekijoind vanhemmat mainitsevat halkioiden korjattavuuden,
toisten ihmisten myonteisen suhtautumisen, sen, etté lapsi oli kauan ja hartaasti odotettu,
halkio oli hyvin lievd, halkiot yleensi pienid vammoja moneen muuhun verrattuna tai etti
lapsi oli muuten terve. Liséksi tunnusomaista lievélle reagoimiselle on ollut se, ettd
jomman kumman vanhemman suvussa on ollut huuli- ja suulakihalkioita tai ettd halkion
olemassaolo tiedettiin jo ennen synnytystd (vrt. Kalland 1995; Virpiranta-Salo 1992).
Myos ekologisen ympériston epévirallisen ja virallisen sosiaalisen tuen on Kkoettu
vaikuttavan siihen, ettd reagoiminen on ollut lievaa (vrt. Mitchell 1985; Dunst & Trivette
1990). Kuitenkin vanhempien vastauksiin on voinut vaikuttaa se, etti lapsen
syntymatilanteesta on kulunut aikaa seki se, ettéd perheessé saattaa nykyisin vallita varsin
hyvi tilanne; ensireaktiosta on selvitty, suurimmat halkion leikkaukset takanapéin ja lapsi
koetaan jo tdysin terveeksi (vrt. Virpiranta-Salo 1992: Toskala & Toskala 1992).

Halkio oli tiedossa ennen synnytystd - ei aiheuttanut suurempaa himmennysti.

Timi oli kauan ja hartaasti odotettu lapsi. Ei tuollainen halkio vaivannut
mitenkidn. Hienoa kun sain vield lapsen. Kaikkeahan nykyisin korjataan!

Thmeen rauhallisesti. Syntymin jélkeen kdtilo rauhoitteli sanomalla, etté halkio on
pieni ja helposti korjattavissa. Siten on itsellékin ollut rauhallinen suhtautuminen
halkioon. Kukaan ei ole hdssottinyt, eikd valitellut, vaan kannustanut, ettd hyvi
siitd tulee,
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Emme olleet mitenk#in jarkyttyneitd lapsen suulakihalkiosta. Miehen siskolla on
ollut myos suulakihalkio. Lapsemme oli muuten terve ja on kehittynyt
hyvin....My®6s leikkaus onnistui hyvin.

Yhdessa vastauksessa alkureaktiota kuvaillaan lieviksi, mutta hoitohenkilékunnan
suhtautuminen ja puutteellinen tiedollinen tuki on aiheuttanut myohemmin &idille
syyllisyyden tunteita (vrt. Mitchell 1985; Dunst & Trivette 1990). Téssd vastauksessa
kuvastuu Kallandin (1995) tutkimuksen tavoin suomalaisessa yhteiskunnassa vallitseva
ekologisen ympiriston makrotasoon luettava ideologia ditiydestd, johon liittyy tiiviisti
imetyksen ihannointi. Imettimisen ep#onnistuminen saa didit helposti tuntemaan
syyllisyytta.

Heti synnytyksen jilkeen en ollut jarkyttynyt. Suvussa on huulihalkiotyttd, joten
tiesin viihin halkioista. Kuitenkin vihin myShemmin sairaalahenkilokunta syyllisti
minut 'tuo se lapsi meille, niin me sy6timme sen, kun se imetys ei kerran onnistu’,
Sairaalassa saimme vain vajavaista tietoa suulakihalkiosta. Nykyiddn en edes
muista, ettd lapsellani on halkio. Ja on onni, ettd vamma on ndin olematon!
Voisihan lapsellani olla vaikka mité!

Syyllisyyttd kuvataan myos toisessa vastauksessa ensireaktion jilkeisend tunteena, joka
siindkin on tullut toisten ihmisten suhtautumisen kautta. Syyllisyyden tunteista on selvitty
epdvirallisen emotionaalisen tuen, toisten kanssa keskustelun ja sekd oman yksil6llisen
sopeutumismekanismin, huumorin, kautta (vrt. Kalland 1995; Ferguson & Ferguson 1987;
Mitchell 1985; Dunst & Trivette 1990).

.... esim. kaupan kassalla, kun huomasi jonkun tuijottavan lasta, oli jollain tapaa
'nolo olo'. Miksi en pystynyt synnyttdmiin tdydellistd lasta? Tistd ja kaikesta
muusta olen voinut puhua seki omaisten ja ystivien kanssa. Asiat ovat saaneet
oikeat mittasuhteet ja esim. edelld mainitulle noloudelle on voinut vain naurahtaa.

Halkio tunnistettu vasta mydhemmin

Aikaisemmissa tutkimuksissa (mm. Kalland 1995, Vanpoelvoorde & Shaugnessy 1991,
Virpiranta-Salo 1992) on selvitetty erikseen sellaisten vanhempien tuntemuksia, joiden
lapsella halkiota tai muuta synnynnéisti vammaa ei ole havaittu aivan heti synnytyksen
jilkeen. Siten myos tdssd tutkimuksessa erotettiin omaan luokkaansa kolme vastausta,
joissa diagnoosia ei oltu tehty heti syntymin jidlkeen. Niissd vastauksissa kuvailtiin
kuitenkin samanlaisia tuntemuksia kuin muissakin vastauksissa; siten ne laskettiin
reaktion perusteella myds edelld kuvattuihin luokkiin.

Synnytyksen jilkeen halkiota ei heti huomattu. Kun se huomattiin, aiheutti se
vanhemmille jonkinasteisen shokin.

Vanhempien kokemukset hoidosta ja kuntoutuksesta

Vanhempien suhtautumista halkiolapseen selvitettiin myo6s kysyen heiddn kokemuksiaan
eksosysteemin tarjoamista palveluista, tdssd tapauksessa lapsen hoidosta ja
kuntoutuksesta. Vanhemmista kaikki vastanneet, 83,6 %, kokevat lapsen hoidon ja
kuntoutuksen tarpeelliseksi. Vanhemmista 92, 7 % vastasi kysymykseen hoitokéyntien
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rytmittymisesti ja heistd 90,2 % pitdd sitd sopivana. Kysymykseen lapsen hoidon ja
kuntoutuksen vaikutuksista perheen sosiaalisiin suhteisiin vastasi vanhemmista 52, 7 %.
Heisti 89,7 % toteaa saaneensa uusia ystdvid hoidon ja kuntoutuksen myoté. Toisin kuin
Speltzin ym. (1993) tutkimuksessa téssé tutkimuksessa kenenkéin ystévyyssuhteita lapsen
huuli- ja suulakihalkio ei ole rajoittanut. Erikseen myonteistd sanottavaa hoidosta ja
kuntoutuksesta on 23 vanhemmalla ja huomautettavaa viidelld vanhemmalla.
Myéonteisind puolina tulee esiin mm. halkiohoidon keskittyminen sekd Husuken
hoitohenkilokunnan ystivillisyys, asiantuntemus ja motivoituneisuus. Liséksi lapsen
hoidon ja kuntoutuksen koetaan tarjoavan emotionaalista tukea fyysisten hoitojen lisiksi
(vrt. Dunst & Trivette 1990; Ojala & Uutela 1993). Kielteisind puolina tuodaan esiin se,
ettid hoito on usein aikaa vievai (vrt. Virpiranta-Salo 1992) ja kuntoutuksen jérjestéiminen
vaikeaa omalla paikkakunnalla. Lummelahden & Kaakkuriniemen (1990, 35-36)
selvityksessi todetaankin, ettd puheterapiaa on kunnissa tarjolla liian vihédn ja sen
jérjestiminen kaikille tarvitseville on hankalaa.

Erittdin hyvd, ettd halkiohoito on keskitetty yhteen paikkaan. Suhupo saa kiitokset
sopeutumisvalmennuksen jirjestamisesti.

Vahvaa henkisti tukea fyysisten hoitojen liséksi.
Tuntuu hyvilti, ettd asian on hoitanut motivoitunut ja ammattitaitoinen joukko.

Varmuutta ja tietoa halkiohoidosta ja kuntoutuksesta tulee koko ajan lisdd, hyvi asia.

Aikaa tiytyy varata reilusti.

Puheterapian jirjestiminen on ollut vaikeaa, tilld hetkelld saamme terapiaa kahden
viikon vilein. Piivikoti ei pysty terapiaa jirjestiméin, yksityiseen emme my0s péise.
Korvalddkérissd kdymme yksityiselld lddkdrilld, koska terveyskeskuksen korvalddkirille
on pitkit jonot ja yleensi tarvitsemme ajan vilittomasti.

Vanhemmat arvioivat halkion vaikutuksia

Vanhemmista 78, 2 % vastaa kysymykseen lapsen huuli- ja suulakihalkion vaikutuksista
heidiin omaan eldimdiiinsd. Heistd 79,1 % kokee, ettd huuli- ja suulakihalkiolla on ollut
vaikutusta heihin ja heidén eldmiénsd, kun taas 20,9 % kokee, ettei halkiolla ole ollut
vaikutusta heihin. Myonteisid vaikutuksia vanhemmat mainitsevat 36 kertaa ja kielteisié
15 kertaa. Kaikkein yleisimmin vanhemmat kokevat halkion muuttaneen heidén
arvomaailmaansa. Lisiksi myonteisend he mainitsevat mm. rakkauden halkiolapseen,
vanhempina kasvamisen ja halkiohoidon mukanaan tuomat uudet kokemukset. Kolme
vanhemmista toteaa, etti halkiolla on ollut vain myonteisid vaikutuksia, mutta eivét
kuvaile vaikutusten ilmenemismuotoja.

Kysymykseen huuli- ja suulakihalkion vaikutuksista lapsen eldmddn on vastannut
vanhemmista 80,0 %. Heistd 72,8 % kokee huuli- ja suulakihalkion vaikuttaneen lapseen
jollain tapaa ja 22,7 % kokee, ettei halkiolla ole ollut mitdin vaikutuksia. Kaksi
vanhempaa, vastaajista 4,5 %, ei osaa sanoa halkion vaikutuksista lapseen. My0nteisii
vaikutuksia vastauksissa mainitaan 23 kertaa ja kielteisii vaikutuksia 24 kertaa.
Yleisimmin myonteisend vaikutuksena vanhemmat toteavat lapsen kasvaneen
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sopeutuvaksi, sosiaaliseksi ja vahvemmaksi kohtaamaan eldmissd vastaan tulevia esteité.
Huomattavaa on, etti kielteisid vaikutuksia vanhemmat mainitsevat lasten kohdalla
enemmén ja myonteisid vihemmin kuin itsenséd kohdalla. Muutoin halkion mydnteiset
vaikutukset lapsiin ja vanhempiin kuvaillaan hyvin samanlaisina, joten ne asettuivat
luontevasti samojen luokkien alle. Kielteisissd vaikutuksissa ilmenee yhteneviisyyttd vain
kahden luokan kohdalla.

Arvomaailma kehittynyt

Vanhemmista 14 kokee halkiolapsen tuoman tilanteen muuttaneen heidédn perusarvojaan,
toisten ihmisten ymmartémisti ja suhtautumista erilaisuuteen (vrt. Virpiranta-Salo 1992;
Tauriainen 1995.) Vanhemmista seitsemén uskoo itsensd tavoin myos lapsen kasvaneen
luonnollisesti hyvaksymaéin erilaisuutta omien kokemustensa myoté.

Elimdnasenteet ovat muuttuneet positiivisemmiksi, samoin vammaisuus yleensikin
tuntuu luonnollisemmalle.

Ymmairrin paremmin vanhempia, jotka saavat jollainlailla vammaisen lapsen.

Ehkid suhtautuu vammaisuuteen myonteisemmin ja ymmdrtid erilaisuutta
paremmin.

Oppii ymmiirtamddn my0s sairaita ihmisid sekd sairaala elimid. Terveys ei ole
itsestddn selvd asia.

Rakkaus halkiolapseen

Aikaisempien tutkimusten (mm. Kalland 1995; Virpiranta-Salo 1992) tavoin vanhemmat
mainitsevat omaan elidmiinsid vaikuttaneen sen rakkauden, mitd he tuntevat lastaan
kohtaan. T4m4 mainitaan seitsemissi vastauksessa. Vastaavasti kaksi vanhempaa kokee
rakkautensa vaikuttaneen lapseen ja timén eldmédn. Lapsen erilaisuuden, yhteisten
kokemusten ja vaikeuksien vuoksi halkiolapsi on saanut liheisen suhteen vanhempiinsa.
Jo vauvavaiheessa halkiolapsi on saanut tilaisuuden luoda vahvan vuorovaikutussuhteen
molempiin vanhempiin pulloruokinnan myoté.

Rakastamme lastamme tosi paljon, vaikka hinelld olisi kymmenen halkiota!

Vaikutuksia on vaikea arvioida - ihminen hyviksyy lapsensa ja rakastaa hintd
kaikkineen. Ei halkio ole kummallinen asia.

...lapsi on tirked ja rakas, vaikka ei ole tiysin ‘normaali’.
Halkiolapsi saa osakseen paljon rakkautta, koska hin on erilainen.
Lapsi on tullut molemmille vanhemmille tosi liheiseksi. Jo vauvana isdllikin

syottitilanteissa liimmin vuorovaikutus (tuttipullo). Jaettu yhdessi paljon asioita ja
kokemuksia (1a3kiri -ja sairaalareissut).
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Hoito ja kuntoutus antoisaa

Viidessd vastauksessa kuvastuu, etti vanhemmat ovat saaneet halkiolapsen hoito- ja
kuntoutuspalvelujen kautta uusia ihmissuhteita tai kokeneet sen muuten antoisaksi (vrt.
Virpiranta-Salo 1992). Vastauksissa nikyy my0s se, ettd vanhemmat ovat laajentaneet ja
hyodynténeet sosiaalista verkkoaan, tutustuneet samassa tilanteessa oleviin perheisiin seki
perehtyneet ja kiyttineet heille kuuluvia tukipalveluja. (vrt. Dunst & Trivette 1990;
Mitchell 1985). Viidess#d vastauksessa mainitaan hoidon ja kuntoutuksen vaikuttaneen
myonteisesti myos lapsen eldmissid. Vastauksissa kuvaillaan lasten iloa halkiohoidon
mukanaan tuomista uusista asioista. Hoidon keskittyminen Helsinkiin tarjoaa
mahdollisuuden matkusteluun seké ystidvyyssuhteisiin ympéri Suomea. Néin vertaistuki,
sosiaalisen verkon laajeneminen, vaihtelu, virikkeet ja uuden oppiminen mahdollistunee
my0s lasten kohdalla (vrt. Huttunen 1989; Vienola 1995). Vanhemmat nékevitkin
kuntoutuksen antavan lapselle emotionaalista ja toiminnallista tukea seki tuovan turvaa
hénen kasvulleen ja kehitykselleen. (vrt. Dunst & Trivette 1990; Mitchell 1985).

On saanut tutustua uusiin perheisiin eripuolelta Suomea. Tukiperhetoiminta koettu
hyvinkin antoisaksi.

Voimme antaa tietoamme muiden kdyttoon tarvittaessa ja siten ehké auttaa.

Uusia kokemuksia, matkustelu Helsinkiin, perhetuttavia.

Lapselle kokemuksia, kavereita ja matkustelua.
... pdsee ratikan kyydissd matkustamaan.
Kuntoutus on lapselle oma aikuiskontaktinsa terapian lisaksi.

Lapsi on hyvdssd seurannassa ainakin puheenkehityksen suhteen.
Léhentdanyt perhettd vatta ja van a

Kuudessa vastauksessa kuvastuu halkiolapsen syntymin my&td vanhempien eldméssi
tapahtunut perheen merkityksen voimistuminen, vanhempina kasvaminen seké parisuhteen
lujittuminen (vrt. Virpiranta-Salo 1992). Vanhemmista yhdeksén kokee, ettd myos lapsi on
kasvanut henkisesti halkionsa ansiosta. Hoidon ja kuntoutuksen myotd lapsi on
vanhempien mukaan saanut vahvuutta ja sitkeyttd kohdata elimissé eteen tulevia vaiheita.
Vuorovaikutuksessa erilaisten ihmisten kanssa hidn on kehittynyt sopeutuvaksi ja
sosiaaliseksi. (vrt. Huttunen 1989; Vienola 1995).

Meidén suhteemme on halkiolapsen myotd lujittunut, olemme tukeneet toinen
toisiamme ja kasvaneet vahvemmiksi vanhemmiksi.

Koettelemus on vahvistanut perheen sisdisid vilejd.

Kasvatti kovasti, auttaa ymmdirtamddn, miti on olla vanhempi, kun kaikki ei
menekiin normaalisti.

Sairaalajaksot ovat tuoneet lapselle tietynlaista sitkeyttd, ei valita pienisti. En usko,
ettd halkio on vaikuttanut kielteisesti.
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Lapsella kipukynnys on varmasti korkeampi kaiken kokeman jilkeen.

En usko, ettd lapselle on mitédn kielteisid vaikutuksia. Jos joskus myshemmin tulee
ongelmia (halkion aiheuttamia) uskon, ettd lapsuusiin myonteiset kokemukset
edesauttavat ajattelemaan asioita positiivisesti ja suhtautumaan rauhallisesti ja
mydnteisesti.

Lapsi sopeutuu eri tilanteisiin ... ei pelkdi normaaleja-, neuvola- ja
terveyskeskuskiynteji.

Lapsi oppii tulemaan toimeen monenlaisten ihmisten (hoitajien) kanssa.

Vaikuttanut subtautumiseen omaa ammattia kohtaan

Kolmessa vastauksessa kdy ilmi, ettd lapsen halkio on vaikuttanut vanhempien
ammatinvalintaan. Myos nykyiseen tyohon on saatu uutta syvyytti. Ammatillinen
suuntautuminen on voinut toimia my0s jonkinlaisena keinona sopeutua yhd paremmin
lapsen huuli- ja suulakihalkioon, yhteison reaktioihin ja muihin lapsen vammaan liittyviin
asioihin (vrt. Dunst & Trivette 1990; Mitchell 1985).

... ehkd itsekin valitsin opinnoissani vammaishuollon syventiviksi suunnaksi juuri
sen takia, ettd lapsellani oli syntyessi halkiot.

Ymmdirtimysti omia potilaita kohtaan

Olen kouluttautumassa sosiaality6hon ja uskon, ettd kokemukset oman lapseni
kanssa ovat auttaneet ammatin valinnassa.

Lapsen huuli- ja suulakihalkion synnyttdmin tilanteen mukanaan tuomina kielteisiné
vaikutuksina vanhemmat nostavat useimmin esiin hoidon ja kuntoutuksen raskauden.
Lisdksi mainitaan halkion periytyvyys sekd lapsen vaatima huomio sisarusten
kustannuksella. Halkion kielteiset vaikutukset lapseen liitetdéin keskeisesti lapsen
tulevaisuuteen, eikd juurikaan n#hdéd niitd tdssd piivassd. Myos Kallandin (1995)
tutkimuksessa ilmeni, ettd halkiolasten vanhemmat ajattelevat paljon lapsensa
tulevaisuutta ja sithen liittyvid asioita. Kaikkein yleisimmin mainitaan huuli- ja
suulakihalkion vaikutukset puheeseen, kuuloon, syomiseen ja ulkonidkoon. Néamikin
vaikutukset liitetddn useimmiten lapsen tulevaisuuteen.

Hoito ja kuntoutus raskasta

Kahdeksassa vastauksessa ilmenee, ettd hoito ja kuntoutus vaatii vanhemmilta ja perheeltd
paljon monin eri tavoin. Erikseen mainitaan kuntoutuksen jirjestelyvaikeudet, rahanmeno
ja se, ettd kuntoutus vie aikaa (vrt. Kalland 1995; Virpiranta-Salo 1992). Voineeko nimé
eksosysteemiin kuuluvien palvelujen puutteet jotain yhteiskunnan séistdtoimista ja
vanhempien tunteet ihmisten huolien tdyttamastd, kiireisestd arjesta? Hoito ja kuntoutus
koetaan raskaaksi myos, koska vanhemmat kokevat lapsensa hoidoista aiheutuneet
karsimykset ja vaikeudet vahvasti itselldin. Kolmessa vastauksessa hoidon ja
kuntoutuksen nihddin vaikuttavan kielteisend myos lapseen. Hoitojen aiheuttamien
kipujen lisiksi vanhemmat kokevat huolta lapsen erokokemuksista.
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Puheterapian jédrjestelyvaikeudet aika ajoittain.

Heriittinyt huomaamaan terveydenhuollon epikohtia ja puutteita. Kaikesta on itse
kyseltivi ja mikddin ei jdrjesty itsestidn.

Asiaan sopeutuminen ja hoitotoimenpiteet vaatii aikaa ja vaivaa.

Kielteistdi on  tietenkin  ylimddrdinen  rahanmeno:  sairaalamaksut,
poliklinikkakaynnit, matkat.

Ei ole hauska, kun omaa lasta leikataan ne kdrsimykset ovat itsellékin.

Leikkaustilanteessa voi tulla kammo ‘diti jattid sairaalaan’. Ladkarissikaynnin
Jjdnnittdminen ja pelkddminen saattavat olla kielteisid vaikutuksia télld hetkella.

Halkion perivtyvyys

Vanhemmat ovat tiedostaneet mahdollisuuden huuli- ja suulakihalkion periytyvyydesti ja
kokeneet sen vaikuttavan mikrosysteemiinsi jollain tapaa. Vanhemmista neljd kokee asian
vaikuttaneen heihin itseensi ja kolme mainitsee periytyvyyden vaikuttavan ennen kaikkea
lapsen tulevaan eldméin. Tiedostaminen on aiheuttanut vanhemmille myds syyllisyyden
tunteita.

Itse syyllistdminen, kun lapsen halkio todettiin. Miettii tarkemmin jos saisi lisdd
lapsia, olisiko heillékin halkio.

Seuraavan lapsen tekoa miettii tarkemmin, eitd jos hdnelle tuleekin isompia
ongelmia, vaikkakin todennikoisyys on pieni.

Kielteisen lapsen kohdalla lienee ainoastaan epdmuodostuman periytyvyys.

Lapsella on suurempi riski itsellddn saada lapsi, jolla on halkio.
Halkiolapsi vaatii paljon huomiota

Kolmessa vastauksessa vanhemmat mainitsevat, ettd halkiolapsen tarvitsema yliméirdinen
huomio vaikuttaa perheen toimintaan. Perheen toiset lapset jddvit vihemmille huomiolle
ja vanhemmat joutuvat toistuvasti vastaamaan lapsen halkiota koskeviin kysymyksiin.
(Toskala & Toskala 1992; Kalland 1995.)

Meidin esikoisemme jdi paljon vihemmdlle huomiolle halkiolapsen synnyttyd,
koska hin itki paljon ja soi usein, mutta vihin kerrallaan.

Luultavasti tulemme kuulemaan lapselta kysymyksid; Mistd halkio johtuu ja miksi
minulle? Ja vastaamaan niihin,

Kymmenen vastauksen mukaan vanhemmat kokevat kielteisind vaikutuksina lapsen
elimissi anomaliasta aiheutuneet haitat puheeseen, sydmiseen ja ulkondkoon.
Tutkimuksessa mukana olleiden perheiden lapset ovat sanoneet ensimméisid sanojaan
keskimidriisesti yhden vuoden, neljan kuukauden idssd, vaihteluvili on ollut 8 kk-4
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vuotta. Vanhempien mukaan 28 (50,9 %) halkiolapsella esiintyy vaikeuksia ddntdmisessé
ja puheenkehityksessi ja 27:114 (49,1 %) ei esiinny puhevaikeuksia. Puhevaikeuksina
mainitaan ddnnevaikeudet (12 kertaa), joilla vanhemmat tarkoittavat déinteiden puuttumista
tai ddnteiden muodostamisen vaikeuksia; puheen episelvyys (8 kertaa); nasaalisuus (4
kertaa), jolla vanhemmat tarkoittavat lapsen puheen menemisti nendén eli
nendsointisuutta; honotus (4 kertaa), jota vanhemmat kuvaavat mm. alukkeisuudella ja
neniturinoilla; ja viivistynyt puheenkehitys (6 kertaa), jota kuvataan puheenkehityksen
hitautena. Puhevaikeuksia kuvataan huuli-suulakihalkioisien kohdalla 10  kertaa,
suulakihalkioisilla 21 kertaa seki huulihalkioisilla kerran. (vrt. Haapanen 1994; Haapanen
1998; Heliovaara ym. 1998; Rautio ym. 1998. ) Huuli- ja suulakihalkioisen lapsen
mesosysteemiin kuuluvien toisten ihmisten suhtautuminen lapsen puheeseen ja
ulkoniko6n on koettu huolestuttavana. Vanhemmat uskovat, ettid toisten suhtautuminen
voi olla taakkana lapsen eldméssi, ennen kaikkea tulevaisuudessa. (vrt. Krueckeberg ym.
1993.)

Kielteiseni vaikeutena saattaisi olla dédntdamisvaikeus.
Puheenkehitys viivistynyt ja syontihdirio.
Ulkoniikd- ja puhehaitta.
Liian pienend kuulee arvosteluja omasta ulkondostddn.
... ja tulevaisuudessa ihmiset katsovat mikd sun huulessa on.

Jos tulee puhevaikeuksia, voi ilmeta kiusaamista.

Vaikeuksia koulussa, murrosidssd ja aikuisuudessa

Yhdeksissid vastauksessa ilmenee Kallandin (1995) jo aikaisemmin havaitsema
vanhempien huoli lapsen tulevaisuuteen liittyvistd vaikeuksista. Koulun ja murrosiin
ajatellaan tuovan halkiolapsen eldmién vaikeuksia ja halkion uskotaan vaikuttavan myos

aikuisuutta koskeviin valintoihin.

Pelkiin tulevaisuudessa koulukiusaamista. Lapset keksivit niin pienistd asioista
pilkkaamista.

Viividstynyt puheen kehitys voi vaikeuttaa myShemmin oppimista.
Halkio aika pieni tekijd pojan eldméssi. Kouluaika & teini-ikii varmasti vaikeimpia.
Murrosidssd voi tulla pienid ongelmia.

Ei ehki ‘puhetyoliiseksi’ kannata ruveta.

Yhteenveto

Vanhemmat reagoivat halkiolapsen syntymain yksilollisesti, johon situationaalisen
suuntauksen tavoin vaikuttavat useat eri tilannetekijit lapsen vamman ohella (vrt.
Ferguson & Ferguson 1987). Puolet halkiolasten vanhemmista on reagoinut halkiolapsen
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syntymaiin jarkytykselld, joka on muuttunut joko tilanteeseen sopeutumiseksi tai eldméd
rikastuttavaksi asiaksi. Sopeutumiskeinot ovat psykososiaalisen tutkimustradition
mukaisesti kehittyneet yksilollisesti (vrt. Ferguson & Ferguson 1987). Vanhemmista 11,
5 % kuvailee alkusuhtautumistaan pelon tunteella. Pelot ovat koskeneet sitd, kuinka
arkiaskareissa lapsen kanssa selvitdiin ja kuinka lapsen hoito ja kuntoutus tulee
onnistumaan. Pieni osa timin tutkimuksen vanhemmista kuvaili myds harmin,
masennuksen ja ahdistuksen tunteita. Kuten aikaisemmissakin tutkimuksissa (mm.
Kalland 1995) iideille harmia oli tuottanut imetyksen poisjdénti. Vahvistusta
situationaalisen suuntauksen yksilolliseen reagoimiseen saatiin siitd, ettd jopa neljdsosa
vastanneista on reagoinut halkiolapsen syntyméin hyvin lievisti. Ndilld vanhemmilla on
usein ollut ennestéin tietoa halkioista joko suvun, tuttavien tai oman ammatin kautta.
Tutkimuksessa havaittiin, etti vanhemmat ovat eksosysteemin mahdollistamiin ja
mesosysteemissd  toteutuviin  huuli- ja suulakihakioisen lapsen hoito- ja
kuntoutuspalveluihin tyytyviisid. Hoidon ja kuntoutuksen koetaan tuovan turvaa lapsen
kehitykselle sekd uusia ystdvii niin lapselle kuin vanhemmille itselleenkin. Kuitenkin aika
ajoin osa kokee kuntoutuksen raskaana. Lapsen huuli- ja suulakihalkion my6td vanhemmat
uskovat arvomaailmansa ja eliménasenteidensa kehittyneen ja rakkautensa lasta kohtaan
kasvaneen. My&s lapsen nihdiin kasvavan kohti erilaisuuden hyvéksyntii, sopeutuvuutta
ja sosiaalisuutta. Huuli- ja suulakihalkion vaikutukset toteutuvat ldhinni
mikrosysteemissd. Negatiivisena koetaan vamman mukanaan tuomat vaikutukset
syomiseen, puheeseen, ulkonikddn ja toisten ihmisten suhtautumiseen. Kielteiset
vaikutukset liitetddn helposti lapsen tulevaisuuteen, eikd juurikaan nihdd halkion
vaikuttavan lapsen eldméén nyt leikki-i4ssi.

5.1.2 Toisten thmisten suhtautuminen halkiolapseen

Vanhempien lisiksi myos toisten ihmisten vuorovaikutus lapsen kanssa vaikuttaa hinen
kehitykseensd. Usein huuli- ja suulakihalkioinen onkin kodin ulkopuolisten ihmisten
silmissi erilainen ja lasta ikéin kuin katsotaan ’toisten silmélasien takaa’. Halkiolapsiin
suhtautumisessa on huomattu myds sosiaalista ambivalenssia. Ihmiset kokevat sympatiaa
henkil4 kohtaan, jolla on fyysinen vamma. Samalla heidén on kuitenkin epdmukava olla
huuli- ja suulakihalkioisen lapsen kanssa ja he vilttdvit titd sosiaalisesti. (Bennett &
Stanton 1993, 407-408; Kapp-Simon 1986, 24-25; Moran & Pentz 1995, 48).

Vanhempien lisidksi myos muut sukulaiset saattavat pelitd, ettd he eivét voi rakastaa
halkiolasta, koska heidén tiytyy luopua unelmoimastaan terveestd lapsesta (Kalland 1995,
).Virpiranta-Salon tutkimuksessa (1992, 101-102,106-107) poikkeavan lapsen syntyméain
on lapsen sisarusten ja sukulaisten taholta esiintynyt hyvin vaihtelevaa suhtautumista; seki
jarkytysti etté lapsen oudoksuntaa ja aitoa kiinnostusta, avuliaisuutta ja perheen tukemista.
Sisarukset ovat suhtautuneet lapseen pédasiallisesti hyviksyvisti antaen tille hellyyttd ja
hoivaa.

Poyhosen (1997, 64) vammaisten ystdvyyssuhteita késittelevéssd tutkimuksessa ilmeni
toisten lasten kiinnostus sekd samalla auttava ja hyvéksyvd suhtautuminen
yleisopetuksessa olevaa erityisoppilasta kohtaan. Kuitenkin toisten tutkimusten mukaan
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lasten toisilleen antama palaute siséltéé helposti negatiivisia havaintoja ilman positiivista
palautetta (Ruble, Eisenberg & Higgins 1994, 1101-1102). Kaikkein yleisimmén
kiusaamisen syyn lasten keskuudessa on todettu liittyvén fyysisiin ominaisuuksiin ja
tavallisimpina kiusaamisen muotoina on havaittu olevan haukkuminen, nimittely ja
pilkkaaminen (TIkonen & Viinikainen 1997, 43).

Aikaisemmat tutkimukset (Kapp-Simon 1986, 24-25; Moran & Pentz 1995, 48) ovat
todenneet toisten lasten lisdksi my0s opettajilla olevan alemmat akateemiset odotukset
halkiolapsia kohtaan ja pitivin fyysisesti viehittdvien oppilaiden kiytostad
hyvaksyttavimpand ja dlyllisid kykyjd korkeampana kuin vdhemmin viehéttivien
oppilaiden. Sosiaalisen syrjinnén on havaittu aiheuttavan sen, ettd halkiolapset alkavat
ajattelemaan itsestédén toisten lasten ja opettajien vahittelevin arvioinnin kautta (Bennett
& Stanton 1993, 407-408).

Sukulaisten suhtautuminen

Sukulaisten suhtautumista tiedusteltaessa, kysymykseen vastasi vanhemmista 96,4 %.
Vastauksista 32:ssa sukulaisten suhtautumista kuvaillaan myonteisend ja tukea antavana.
Suhtautumisen kerrotaan 14 vastauksessa muuttuneen jarkytyksesti ja lapsen torjunnasta
sopeutumiseen. Ahdistusta ja lapsen sdilimistd sukulaisten suhtautumisessa ilmenee
seitsemdssid vastauksessa.

Myonteisesti ja tukea antaen

Sukulaisten kohdalla vanhemmat kuvailevat 32 vastauksessa lapsesta kiinnostumista,
lapsen hyviksymistd ja kannustamista, myonteisyyttd lasta kohtaan sekd vanhempien
tukemista (vrt. Virpiranta-Salo 1992). Vastauksista ilmenee, ettd vanhemmat ovat
kokeneet ihmisten aidon kiinnostuksen positiivisena. Osa vanhemmista on perustellut
sukulaisten myoOnteistd suhtautumista silld, ettei vamma ndy péille péin
(suulakihalkioisilla) sekd silld, etti sukulaisilla on ollut tietoa halkiosta. Myos
Stengelhofenin (1993, 173) mukaan avain halkiolapsen hyviksyntiin on tieto vammasta
ja kaikesta siihen liittyvasti.

Erittdin hyvin yhti isovanhempaa lukuun ottamatta. Ihmiset olivat aidosti
kiinnostuneita lapsesta ja hdnen hoidoistaan. Lapsemme on ollut aina tdysin
hyviksytty jisen perheeseemme.

Sairaalareissuilla tutut ja sukulaiset ovat olleet tukena lihinnd didille, etti jaksoin
olla pitkit pdivit lapsen luona sairaalassa.

Ei ole ollut mitdidn ongelmaa. Suulakihalkio ei ndy pddlle pdin, niin ei ole
ulkon#@dssd mitdin vikaa.

Kukaan ei ole hossortinyt eiki valitellut, vaan kannustanut, ettd hyva siiti tulee.

Suku koostuu melkeinpd terveysalan henkildistd, joten ei ole ollut mitdan ongelmia
suhtautumisessa.

Kehuneet. On nitti tytto ja leikkaus onnistunut hyvin.
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drkvtvksesti sopeutumisee

Vanhemmat kuvailevat 14 vastauksessa lapsen syntymin jélkeistd sukulaisten jarkytysta
(vrt. Virpiranta-Salo 1992), joka on ilmennyt mm. siten, ettd he eivit ole kyenneet
kohtaamaan lasta. Syyn4 jarkytykseen on ollut tiedon puute. Osa vanhemmista mainitsee,
ettd sukulaisten jarkytys on ollut jopa suurempi kuin heidén omansa. Vanhempien oman
esimerkin ja keskustelun seké hoidon tuloksellisuuden kautta sukulaiset ovat sopeutuneet
tilanteeseen. Vanhemmat ovat siis omalta osaltaan kyenneet vaikuttamaan sukulaisten
suhtautumiseen ja pitdneet ylld sosiaalisia suhteitaan. Ndin tehdessdén he ovat pyrkineet
perheen tasapainoon vakiinnuttamalla sukulaisten reaktioita ja sopeutumalla niihin sekd
luoden samalla toimivaa tukiverkkoa. (vrt. Mitchell 1985).

Tuntuu ndin jilkeenpidin, etti tdmd on ollut monelle muulle tuttavalle ja
sukulaiselle vaikeampi asia, kuin meille vanhemmille. Syynd tidhin on varmasti
tiedon puute. Kun muut ovat nihneet meidin suhtautumisen ja kuulleet meidiin
mielipiteitd halkiosta, se on silmin nihden helpottanut my6s heidin oloaan.

Vanhemmat sukulaiset olivat jarkyttyneitd, mutta ovat myShemmin huomanneet,
ettii kaikki asiat ovat menneet hienosti.

Sukulaisista oli jarkyttdvii ja pelottavaa, eivit uskaltaneet tulla sairaalaan lasta
katsomaan. Eivit tienneet onnitellako vai surra. Mummi ei uskaltanut tai osannut
syottid lasta (pullosta). MyShemmin léhisukulaiset ovat sopeutuneet tilanteeseen
hyvin.

Kahdessa vastauksessa ilmenee sukulaisten osoittama voimakas torjunta lasta kohtaan.
Lis#ksi esiintyy lapsen élyllisten kykyjen epéilyi, mité aikaisemmissa tutkimuksissa ( mm.
Kapp-Simon 1986; Moran & Pentz 1995) on havaittu myds opettajien kayttdytymisessa.
Myds ndiden vastausten mukaan tilanne on muuttunut lapsen hyviksyntiin.

Isdn diti suhtautui hyvin kielteisesti ja torjuvasti vauvana. Nyt lapsi on tykdtty ja
hyvaksytty.

Aluksi jotenkin hyvin torjuvasti, epiilevisti kuvitellen, ettd halkio vaikuttaa myds
jirjenjuoksuun. Nykyisin tilanne on normaali.

Sddli ja ahdistus

Seitseméssd vastauksessa esiin tuleva eri asteinen lapsen siilittely sekd sukulaisten
ahdistus ja huoli kuvataan osin lapsen syntymén yhteyteen. Vastauksissaan vanhemmat
eivit kuitenkaan kuvaa sukulaisten suhtautumisen muuttumista, vaan liittavét séilittelyn
myos tdhin piivddn. Vanhemmat kokevat lapsensa séilittelyn usein liioitteluna.

Olivat  huolissaan, enemmdn ahdistuneita kuin itse olimme. Eivit
osanneet/pystyneet tulemaan sairaalaan kun ... oli leikattu. Puhumme asiasta
harvoin sukulaisten kanssa.

Miehen vanhemmat olivat lihes hysteerisid ja sddlivir lasta, itkivét ja olivat
kauhuissaan.
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... joskus vieldkin ilmenee jonkin asteista ylilyontid ja liioittelua siit4, ettd lapsi on
ollut ‘sairas’.

Mummo joskus salaa sddlittelee leikkausten takia.
Opettajien ja hoitajien suhtautuminen

Vanhempien ja sukulaisten liséiksi lapsi on vuorovaikutuksessa myds muiden aikuisten
kanssa. Muita tirkeitd aikuisia halkiolapsen eldmissd ovat mm. hoitajat, kasvattajat ja
opettajat. Vanhemmista 87,3 % on vastannut heiddn suhtautumistaan koskevaan
kysymykseen. Taulukosta 2 néhdidén, ettdi vanhemmat kokevat suhtautumisen hyvin
positiivisena. Opettajien ja hoitajien suhtautuminen nihdidin vield sukulaistenkin
suhtautumista myonteisemmaksi (vrt. Bennett & Stanton 1993; Kapp-Simon 1986; Moran
& Pentz 1995). Myos ihmettelyi ja tietdméitontd suhtautumista esiintyy jonkin verran.

Taulukko 2 Opettajien ja hoitajien suhtautuminen halkiolapseen

f %
Mydnteisesti ja tukea antaen 39 81.3%
Eivit huomaa halkiota 5 10.4%
Thmettelysti luontevuuteen 3 6.3%
Tietdmittomasti 1 2.1%
Yhteensd 48{ 100.00%

Myinteisesti ja ntae

Vanhemmista 81,3 % kuvailee opettajien ja hoitajien suhtautumista myonteisend ja tukea
antavana. Kuitenkin ndissd vastauksissa kuvaillaan myds jonkin verran halkiolapsen
suosimista ja liiallistakin huolehtimista. Mattuksen (1993, 55) mukaan vammaan liittyvét
vanhempien antamat ohjeistukset jddvit ammatti-kasvattajille usein mieleen kaikkein
paallimmaisiksi. Télloin huolehtivaisuus saattaa korostua, kun ajatellaan, etti kaikki pitidd
tehda tésmilleen oikein.

Olen kertonut heille lapsen halkiosta jo piivdhoitohakemuksessa. He ovat
suhtautuneet mydnteisesti.

Suhtautuneet oikein mydnteisesti ja tukea antavasti.

Suhtautuneet hyvin. Hén on opettajien lellipoika.
Lhmettelystii vuy

Vastaajista 10,4 % kuvailee ihmisten himmastysti lapsen ulkonék6d kohtaan. Himmastys
on ilmennyt tuijotuksena ja halkiosta kyselyni. Syynéd ihmetteleviin suhtautumiseen on
vanhempien mukaan ollut se, ettd halkiot ovat olleet ihmisille tuntemattomia. Tiedon
saannin kautta suhtautuminen on muuttunut luontevaksi (vrt. Stengelhofen 1993).

Alun himmistyksen jidlkeen ihan luontevasti. Taas kerran -tieto auttaa
ymmdrtdmddn.
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Alkuun tuntemattomat tuijotti ja kyseli, koska paikkakunnalla ei ollut muita
halkioita.

Vauvana moni hétkéhti ulkondkdd, osa kyseli hoidon onnistumisprosentteja ym...

Eivdt huomaa lapsen halkiota

Vanhemmista 6, 3 % vastaa, ettd opettajat ja hoitajat eivit huomaa lapsen halkiota
lainkaan. Siten vanhemmat eivit ole kuvanneet heidin suhtaumistaan tarkemmin.
Nidin vastanneiden vanhempien lapset ovat olleet joko huulihalkioisia tai
suulakihalkioisia. Siten vamman lievyys ja pieni koko on todennikéisesti
vaikuttanut siihen, ettei lapsen halkiota huomata.

Eiviit edes huomaa, ellei siitd mainitse.

Ei mitédn erityistd, Pdivikodissa ehkd eivit olisi huomanneetkaan, jos en olisi
kertonut.

Tietdmdttomdsti

Yhdessi vastauksessa (2,1 %) ilmenee hoitajan asiantuntematon suhtautuminen huuli- ja
suulakihalkioiseen lapseen ja vanhempiin. Kéyttdytyminen on johtunut oikean tiedon
puutteesta.

Neuvolan sairaanhoitaja panikoi alussa tdysin ei tiennyt halkioista ollenkaan. Ei
osannut neuvoa, yritti vain etsid muitakin vikoja, kuten esim. kehitysvammaisuutta.
Ei ymmdirtdnyt halkiolapsen liimakorvatautia ja diagnosoi lapsen kuuroksi.

Mattus (1993, 91) selittdd ammatti-ihmisten timinkaltaista toimintaa silld, ettd vaikka
asiantuntijoilta puuttuisi joskus tietoa poikkeavien lasten asioissa, he eivit uskalla jattdd
neuvomatta ja toimimatta, koska kokevat opastamisen niin vahvasti velvollisuudekseen.

Leikkikavereiden suhtautuminen

Vanhemmista 78,1 % kuvailee, kuinka halkiolapseen suhtaudutaan vertaisryhméssa.
Tdmién tutkimuksen mukaan useimmiten leikkikaverit hyvédksyvdt huuli- ja
suulakihalkioisen lapsen. Tavallista on myds se, ettd toiset lapset eivit huomaa halkiota
lainkaan. Kuitenkin jotkut kyselevit ja ihmettelevét sitd. Ajoittain halkiolapsi saa osakseen
hoivaa ja suojelua, mutta joutuu myds nimittelyn ja kiusaamisen kohteeksi seki sisarusten
mustasukkaisuuden aiheuttajaksi.

Hyvdksyvdsti

Vanhemmista 26 kuvailee halkiolapsen hyvéksyntdd tasavertaisena leikkikaverina.
Joissakin vastauksissa vanhemmat kuvailevat toisten lasten ymmartévén halkiolasta jopa
aikuisia paremmin. Toisten lasten hyviksyntddn on vanhempien mielestd keskeisesti
vaikuttanut halkiolapsen nuori ik (vrt. Krueckeberg ym. 1993). Lis#ksi hyviksyntdéd on
edesauttanut se, ettd lapsen puhe on suhteellisen hyvéi ja suulakihalkioisten kohdalla se,
ettei halkio ndy ulospidin. Vaikka vanhemmat kuvailevat vastauksissaan lapsen tiydellistd
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hyviksyntéd, kuitenkin niissi heijastuu huoli tulevaisuudesta; jatkuuko hyviksynti koulun
alkaessa yhtd varauksettomana (vrt. Kalland 1998)? Yhdessd vastauksessa esiintyy
halkiolapsen sisaren torjuva suhtautuminen aluksi. Tiedon saannin kautta myds tissi
suhtautuminen on muuttunut hyvéksyvéksi (vrt. Stengethofen 1993).

Lapsi on ollut pdivikodissa koko ikénsd ja lapset ovat hyviksyneet hinet ja
ulkonikonsi ja puheensa tiydellisesti. Saapa néhdd, miten koulussa kiiy.

Halkiolapsi on niin pieni, eikd puheessa ole olut eroavuutta vield. Toiset ovat
pitineet tasavertaisena kaverina.

Lapset ymmairtiviit ...:n puhetta paremmin kuin aikuiset, ongelmia ei ole ollut.

Halkio ei ndy ulospdin, eivit yhdistd epéselvid puhetta halkioon. Monet isommat
lapset ajattelevat puheen johtuvan siitd, ettd ... on vield pieni.

Ensin sisko sanoi ettei se ole mun veli, mutta kun asiasta kerrottiin hin halasi ja
sanoi ettei parempaa veljed hiinelld voisi olla.

Kysellen ja ihmetellen

Kahdeksan vastausta erotettiin hyviksyvastd suhtautumisesta omaksi luokakseen lasten
kyselemisen perusteella. Kuitenkin Poyhosen (1997) tutkimuksen tavoin lasten kyseleva
suhtautuminen koetaan melko hyviksyviksi ja reiluiksi. Tassd tutkimuksessa
huomattavaa on, ettd toiset lapset ovat osoittaneet kysymyksenséd usein halkiolapsen
vanhemmille ja sisaruksille, eivétké halkiolapselle itselleen.

Lapset ovat olleet reiluja -kysyneet - ja saaneet vastauksen. Sen jilkeen unohtaneet
koko asian.

Isosiskon kaveri kuiskasi korvaan, ettd miten sun pikkuveljelld on tuommoiset
huulet? Sisko vastasi, ettd silld on huulihalkio.

Huomioivat asian. Joskus tulevat avoimesti kysymdidin tyttirestimme,

Vauvana veljen ystivit ihmettelivit esim. tuttipulloa, mutta muuten suhtautuminen
on ollut kuten muihinkin lapsiin.

Silloin vauvana, kun ruoat tuli nenistd, lapsia ‘0klotti’ ja ihmerytti.

Eiviit huomaa halkiota

Yhdeksén vastauksen mukaan lapset eivit ole huomanneet halkiota lainkaan. Siten
vanhemmat eivit ole kuvanneet lasten suhtautumista tarkemmin. Siti, ettd lapset eivit ole
huomanneet halkiota, osa vanhemmista selittd nuorella idlld (vrt. Krueckeberg ym. 1993).

Muut lapset eivit huomaa arpea.
Eiviit ole edes tietoisia asiasta.

On vielii niin pieni ettei toiset lapset huomaa.
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uojelevasti j vaava.

Kolme vanhempaa kuvailee lasten suojelevaa ja hoivaavaa suhtautumista halkiolasta
kohtaan (vrt. Virpiranta-Salo 1992).

He sanovat minulle etteivit ymmdrrd ...n puhetta. Suhtautuvat suojelevasti.

Vanhempi veli oli pienempénd ‘hoivaava’ ... kohtaan. Sanoi etti:’voi, voi,
parka, kylld se siitd paranee’.

Nimitellen ja kiusaten

Kolmessa vastauksessa ilmenee halkiolapsen kiusaamista ja nimittelyi, joka kohdistuu
hdnen ulkondkoonsd ja puheeseensa (vrt. Ikonen & Viinikainen 1997). Tissi
tutkimuksessa yhdessd vastauksessa kerrotaan halkiolapsen sanoneen &ineen oman
pédtelménsd, jonka oli tehnyt nimittelyn perusteella itsestdin (vrt. Bennett & Stanton
1993).

... 3 v:“Ei diti ole ruma, mutta mind olen!’, kun naapurin tytt6 tuli kysyméin, ettd
onko riakinokka kotona.

Kyselevit, miki on sattunut huuleen, on ollut kylld jonkin verran kiusantekoa ja
ilkeilyd kaveripiirissi.

Toiset kiusaavat puheen takia.

Mustasukkaisesti

Vanhemmista kaksi kuvailee perheen toisten lasten mustasukkaisuutta, johon syyni on
pidetty halkiolapsen saamaa ylimé##rdistd huomiota ja sitd, ettd vanhemmilta kuluu aikaa
halkiolapsen kanssa (vrt. Kalland 1995). Sopeutumisvalmennus on koettu hyddylliseksi
my0s sisarusten kannalta.

Ehkd sisar on hieman mustasukkainen, etti sisko saa joskus enemmdin huomiota.

Velipojat harmistuivat valilld, koska meiltd kului paljon aikaa timin lapsen
hoidoissa. Sopeutumisvalmennukset olivat hyvid, koska sielld oli koko perhe
mukana ja veljetkin tykkdsivdit.

Toisten lasten suhdetta halkioasiaan selvitettiin my6s lasten keskindisten keskustelujen
kautta. Kysymykseen vastasi vanhemmista 63,6 % ja heistd vain 28, 6 % mainitsee
kuulleensa lasten halkiosta kdymid keskusteluja. Vanhempien kuvailemissa keskusteluissa
halkiolapsi itse on ollut aktiivinen osapuoli, kertonut halkioon liittyvistd asioista ja
ndyttdnyt suutaan. Keskusteluissa on tullut esiin useat huuli- ja suulakihalkioon liittyvét
asiat; nielemisvaikeudet, leikkaukset, puheterapia seki halkion korjaaminen.

Lapsi on kertonut ‘Minua on leikattu Helsingissd’.
Todennut, ettd huuli oli rikki ja lddkéri on sen korjannut

En ole huomannut keskustelua halkiosta, mutta ..:n puhekerhosta (terapiasta) on ollut
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keskustelua. ... on vihin ylped, ettd saa kiydi puhekerhossa.
Tyttiremme avaa suunsa ja ndyttdd, mitd on korjattu.

Lapsi on selvittinyt ystavilleen juuri nielemisvaikeuksiaan.

Vanhemmista 67, 3 % kertoo omasta osallistumisestaan lasten keskusteluihin. Heistd 64,9
% ei ole osallistunut lasten keskusteluihin ja 35,1 % kertoo aika ajoin puuttuneensa niihin.
Vanhemmat ovat osallistuneet keskusteluihin toisten lasten ja sisarusten kysellessi asiasta
tai jos ovat havainneet kiusantekoa halkiolasta kohtaan. Keskustelun tukena osa
vanhemmista on néyttanyt lapsille valokuvia.

Naapurin pikkupoika ruli kysymdién , miki ...:n huuleen on sattunut. Se oli luonteva
tilanne kertoa halkiosta ja ndyttid valokuvia ennen leikkausta ja jilkeen
leikkauksen.

Kun ... oli leikattu 4 kk ikdisend ja oli tikit, ne herdrtivit naapurin lapsissa
kysymyksid.

Olemme joutuneet kertomaan halkiosta varsinkin omille lapsille.

Jos joku lapsi on matkinut ...:n puhetta tai valittanut ettei saa puheesta selvid olen
puhunut asiasta.

Puheeseen suhtautuminen

Koska osalla halkiolapsista on puhevaikeuksia, tiedustelimme erikseen toisten ihmisten
suhtautumista heiddn puheeseensa. Kysymykseen vastasi vanhemmista 69,1 %.
Taulukosta 3 nihdddn, ettd halkiolapsen puheeseen suhtautuminen on pédosin
kuuntelevaa, kannustavaa ja luontevaa. Tami vahvistaa jo aiemmin esille tullutta kasitystéd
myonteisestd suhtautumisesta halkiolapseen. Kuitenkin myds lapsen puheen korjaamista,
toiston pyytimistd ja puheen pohtimista &dineen esiintyy, mutta vanhempien mukaan
harvoin.

Taulukko 3 Suhtautuminen halkiolapsen puheeseen

Usein | Harvoin | Ei koskaan

Kuuntelevat 33 5 0
korjaavat puhetta 3 30 S

Kysyvit uudestaan 21 16 1

Kannustavat puhumaan 30 6 2
Pyytivit toistamaan 8 22 7
Kuuntelevat korjaamatta 28 9 1

Kysyvit vanhemmiita, mité lapsi tarkoitti 8 19 11
Pohtivat diineen lapsen puhetta 3 20 15
Suhtautuvat luontevasti 35 3 0

Viisi vanhempaa kuvailee lapsen puheeseen suhtautumista kysymyksen avoimessa
vastaustilassa. Myos niistd vastauksista ilmenee, ettd toisten ihmisten suhtautuminen on
positiivista. Syyksi myonteiselle suhtautumiselle vanhemmat ovat maininneet sen, etti
lapsi on vield pieni (vrt. Krueckeberg ym. 1993) seki sen, ettd yleensd ihmisilld on tietoa
halkioista. Yleisen positiivisuuden lisiksi yksittdisid mainintoja on siitd, ettd lapsen puhe
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on saanut osakseen vertailua muiden samanikdisten puheeseen, ihailua, kiitosta seki
huvittuneisuutta.

Yhteenveto

Sukulaisista suurin osa on kaiken aikaa suhtautunut huuli- ja suulakihalkioiseen lapseen
myonteisesti, perhettd tukien ja lasta kannustaen. Kuitenkin vanhempien tavoin osa
sukulaisista on suhtautunut halkiolapsen syntymaéin jarkytykselld ja myShemmin tiedon
saannin kautta sopeutuneet tilanteeseen. Joissakin tapauksissa jarkytykseen on liittynyt
vahva lapsen torjunta, joka on kuitenkin muuttunut lapsen hyviksynniksi. Torjunnan
syyksi nihdiin se, ettd sukulaiset ovat epiilleet halkion vaikuttavan lapsen dlykkyyteen.
Sukulaisten suhtautumisessa ilmenee myds ahdistusta ja lapsen sdélimisté, eivétkd ne ole
kokonaan poistuneet ajan myota.

Hoitajat ja opettajat suhtautuvat huuli- ja suulakihalkioiseen lapseen timén tutkimuksen
mukaan erittiin myonteisesti ja luontevasti, jonkin verran ilmenee halkiolapsen
suosimista. Alentavaa suhtautumista halkiolapseen ei esiinny (vrt. Kapp-Simon 1986),
vaikka osa onkin aluksi ihmetellyt ja hammastellyt lapsen halkiota ja siihen liittyvid
asioita. Myos lapsen puhetta mahdollisista puhehiiridistd huolimatta kuunnellaan ja hénté
kannustetaan puhumisessa. Puheen pohtimista ddneen sekd toistamisen pyytdmistd
vanhempien mukaan esiintyy, mutta harvoin. Tutkimus tuo esiin sen, ettd ongelmallista
suhtautumista huuli- ja suulakihalkioista lasta kohtaan ilmenee jonkin verran. Kuitenkaan
makrosysteemin sisiltimit mahdolliset arvot terveyden ja kauneuden ihannoimisesta eivét
juurikaan tissd tutkimuksessa ndy (vrt. Ferguson & Ferguson).

Toiset lapset ovat olleet péiasiassa hyviksyvid ja piténeet huuli- ja suulakihalkioista lasta
tasavertaisena leikkikaverina ja kyselleet halkioon liittyvistd asioista. Sisaruksissa
halkiolasta suojellaan ja hoivataan, kiusaamista jotkut halkiolapset kohtaavat ajoittain.
Nuoresta idsti huolimatta huuli- ja suulakihalkioiset lapset tiedostavat nimittelyn
kohdistuneen itseensi. Lasten keskindisid keskusteluja on havaittu hyvin véhin.
Vanhempien kuvaamissa keskusteluissa halkiolapsi on itse ollut aktiivinen osapuoli.
Vanhemmat ovat puuttuneet keskusteluihin, jos toiset lapset tai sisarukset ovat
kohdistaneet kysymyksensd heille tai on esiintynyt kiusaamista.

5.2 Lasten kokemukset ja késitykset omasta halkiostaan

Vanhempien oman ja toisten ihmisten suhtautumisen liséksi huuli- ja suulakihalkioisen
lapsen perhettd kohtaa lapsen oma kehittyvi tietoisuus vammastaan. Lapsella omaan
vamman tai sairauden tiedostamiseen voi liittyd epdvarmuutta, uhkaa, hipeid, vihaa, syyn
etsintdd sekd huonommuuden, surun ja masennuksen tunteita. Niiden tunteiden
lapikdyminen ja vammatietoisuuden rakentuminen alkaa itsestéin ennen kouluikéd, kun
lapsi ryhtyy muutenkin kysymaén “miksi” -kysymyksié ja néhdé eroja ihmisten vélilld.
Erilaisuuden vihittdinen ymmaértiminen merkitsee yksilolle itsetunnon loukkausta "Miksi
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juuri mind...?". Loukkauksen rinnalla esiintyy helposti asian kieltdmistd tai sen
merkityksen vihittelyd. (Kulomiki 1985, 82; Stengelhofen 1993, 181.) Stengelhofenin
(1993, 181) mukaan lapset, joilla on fyysinen epdmuodostuma, tunnistavat itsensid
selkeisti erilaisiksi tavallisimmin neljdn tai viiden vuoden idssd. Tdssd kehityksen
vaiheessa ndmi lapset voivat olla erityisen haavoittuvia ja tarvitsevat aikuisten tukea
tiedon kisittelyssi. (Stengelhofen 1993, 181.)

Lapsen joutuessa kokemaan hoitoja ja olemaan sairaalassa hdnen kiyttidytymisensi voi
olla hyvin vaihtelevaa. Viililld lapsi saattaa kéyttdytyd tdysin luontevasti ja ikdtasonsa
mukaisesti, mutta toisena pdivdnd hoidoista aiheutuvat pelot voivat aiheuttaa
kiyttdytymisen taantumista. Pelot voivat aiheuttaa lapsen kiyttdytymisessd mm.
vastahakoisuutta, puhumattomuutta, syométtomyyttd ja aggressiivisuutta. Vaikeista
tilanteista lapset selvidvit usein myos puolustusmekanismien turvin kieltéden, torjuen ja
pyrkien urheuteen korostamalla todellisten tunteiden vastakohtaista kayttdytymista.
Aikaisemmat hoitokokemukset vaikuttavat lapsen tulevaan kayttdytymiseen ja siihen,
kuinka hén hoitoihin suhtautuu. Siten hoitokokemukset tulisi pyrkid tekeméin lapsen
kannalta mahdollisimman miellyttéviksi. Onnistumisen kokemukset hoitokdyntien aikana
esimerkiksi leikeissd voivat lisétd lapsen turvallisuuden tunnetta. (Lindquist 1992, 121-
124; Svartsj6 1996, 35-36.)

5.2.1 Lapset kiinnostuvat halkiostaan

Lapsen vammatietoisuutta selvitettiin kysymaélld vanhemmilta, mink4 ik#isend lapsi on
kiinnostunut halkiostaan, kiinnostuksen ilmaisutapaa sekd miti kautta lapsi on alkanut

2,5 vuotiaana, nuorimmillaan 1,8-vuotiaana ja vanhimmillaan 6-vuotiaana. Useimmiten
lapset ovat alkaneet ilmaista kiinnostustaan kysellen halkiosta ja siihen liittyvisti asioista.
He ovat my®s itse kertoneet halkiostaan ja katselleet omia valokuvia. Muita kiinnostuksen
ilmaisutapoja ovat olleet suun alueen néyttdminen ja tutkiminen seké halkion piirtiminen.
Lisdksi mainitaan, ettd lapsi on ilmaissut kiinnostuksensa kuuntelemalla tarkkaan, miti
vanhemmat ovat halkiosta ja siihen liittyvisti asioista kertoneet. Mattus korostaa (1993,
83), ettd kommunikaatio ei ole riippuvaista sanoista, vaan se alkaa jo kauan ennen
ensimmaiisten sanojen ilmaantumista. Siten my6s kuunteleminen on keskeinen osa
kommunikaatiota ja sen kautta lapsi rakentaa suhdettaan ymparistdonsa.

Ndyttinyt nenédn ja huulen seutua ja kertonut sen olevan rikkonainen (tapahtui
sopeutumisvalmennuskurssin jilkeen).

Valokuvia katsoessaan kyselee halkiosta.
Kysynyt, miki se halkio on.

Sanonut, ettd mennddin ndyttimain huulta lidkdrille ja hammaslddkdriin,
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Puhuu isoveljen kanssa ajasta, jolloin suussa oli reiki.

Kuunnellut tarkkaan, kun on kerrottu sairaalareissusta ja leikkauksista.

Vanhemmista 67, 3 % on vastannut kysymykseen halkion ymmértimisestd. Heistd 75,7 %
kuvailee lapsen alkaneen ymmirtdid halkioasiaa joidenkin tiettyjen asioiden kautta.
keskustelun kautta. Merkittéivad on myds hoidon ja kuntoutuksen osuus ymmaértamisessa.
Liséksi valokuvat ja peili, puhe- ja nielemisvaikeudet seki toisten lasten huomio ovat
edesauttaneet ymmartdmistd. Vastanneista 24,3 % kertoo, ettei lapsi ole vield alkanut
tai ettd vaikeudet ovat olleet vahdisid. Vaikka kyselyssd pyrimme vélttimién lapsen
vamman ongelmakeskeisyyttd, kysymyksessd kiytetty poikkeava -késite on osin vanginnut
vanhempien huomion (vrt. Mattus 1995). Vanhemmat perustelevat vastauksissaan vain,
ettei ongelmia ole tilld hetkelld lapsen ollessa leikki-idssé ja ettei lapsi poikkea muista
(vrt. Toskala & Toskala 1992).

Ikd nyt n. 3 -vuotta, eikd halkio ole aiheuttanut ongelmia. Ongelmat lihinni
korvien alueella (jatkuva putkitus). Lapsi ei poikkea muista (ei ulkoisia muutoksia).

Piilohalkio, ei ulkoisia vaikutuksia, ei vaikutusta puheeseen merkittavisti, ei koe
itseddn poikkeavaksi.

pelkki suulakihalkio, ainoastaan puheenkehitys on ongelma.
Keskustelu

Vanhemmista 14 kuvailee, ettd lapsi on alkanut vanhempien kertoman, keskustelun ja
kyselyn kautta ymmart4a halkion olemassaolon ja kertoo siitd muillekin lapsille.

Kyselyn kautta. Vanhemmat ovat kertoneet asiasta ja lapsen mielestd se on ollut
mielenkiintoista. Hin on vield alle kouluikiisend kokenut olevansa ei niink#din
erilainen, vaan ainutlaatuinen. Han puhuu muille lapsille ja aikuisille avoimesti
asiasta. Nihtiviksi jad, miten kouluun meno ensi syksynd muuttaa asian.

Olemme kertoneet lapselle, ettd hinet on leikattu ja ettd ilman leikkausta hanen
puheensa olisi erittdin epéselvii.

Puhe, syominen ja ulkoniko

Yhdeksin vastausta kertoo siitd, ett ne ongelmat, mité halkio lapselle tuottaa, herattavit
lapsessa kysymyksié ja samalla halkion olemassaoloa aletaan ymmaértdd. Myos toisten
lasten huomion kautta lapsi on alkanut tiedostaa erilaisen ulkonikénsé (vrt. Kapp-Simon
1986; Richman 1995; Moran & Pentz 1995).

Kun opetteli puhumaan.

Nielemisvaikeuksien kautta. Ihmetellen miksi joskus nieleminen on vaikeaa. Lapsi
on hyviksynyt asian hyvin, kun olemme selvitténeet asian.
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Kaverit ym. ovat joskus kyselleet, miksi suu on eriniksinen n. 3-4 -vuotiaana.

Isosiskoa on kiusattu koulussa, ettd hinelld on typerdn niikdinen pikkuveli, jolloin
... itse arveli syyksi huulensa.

Valokuvat ja peili

Seitsemissd vastauksessa kdy ilmi, ettd valokuvat ja peili ovat olleet keskeisend apuna
halkion ymmartdmisesséd, koska niistd lapsi voi tarkkailla ulkondkodin ja tehdd siitd
konkreettisia havaintoja.

Valokuvia katselemalla hidn on ymmdrtinyt, kun on ndhnyt halkionsa ennen
leikkausta.

Lapsi ymmdirsi vasta siinéd vaiheessa, kun katsoi peilikuvaa. Siind huomasi arven ja
sen, ettd nend on toiselta puolelta littana.

Hoito, kuntoutus ja sopeutumisvalmennus

Hoidon, kuntoutuksen, toistuvien lddkarikdyntien ja sopeutumisvalmennuksen kautta
lapset ovat seitsemin vastauksen perusteella havainneet, ettd heidén eldméssédédn on jotain
sellaista mitd muilla lapsilla ei ole. Hoito- ja kuntoutuskéyntien kautta halkioon liittyvistad
asioista tulee myos usein keskusteltua. Se, ettid varhaiskasvatusidssi, ensimmadisten 3-5
vuoden aikana halkiolapsilla etenkin korvien hoito on keskeistd (Pettay 1998, 83), kiy
myds ilmi vanhempien vastauksista.

Lukuisten lddkdrikdyntien sekd sopeutumisvalmennuskurssin kautta asia on ollut
paljon esilli ja siitd on myos lapsen kanssa keskusteltu, kun kidyntien tarkoitusta
on selvitetty.

Husuken kontrollikdynnit ovat jotain erikoista, mitd muilla lapsilla ei ole.
Aikaisemmin leikkaukset olivat niitd asioita, mitd joutui usein ....n kanssa
kertaamaan.

Ehki puheen ja ddntédmisen harjoittelutarpeesta.

Korvalddkirissd toistuvat kdynnit ja putkitukset huomioinut hiljattain.

5.2.2 Lapset kuvailevat halkiotaan ja kayvit kuntoutuksessa

Vanhemmista 45, 5 % vastasi kysymykseen lapsen huuli- ja suulakihalkiolleen antamista
nimityksisté ja selityksistd. Heistd 28,0 % toteaa, ettei lapsi osaa nimeti halkiota ikénsa
puolesta vield tai ettei nimedmiseen ole edes tarvetta. Vanhemmista 72,0 % kuvailee
lasten selityksid ja heiddn mukaansa yleisin halkiolle annettu nimitys on ollut se, etti
suussa on ollut reikid. Médrittelyihinsé lapset liittdvét usein halkion korjattavuuden ja
kertovat siiti menneesséd aikamuodossa.

Se on semmoinen vika vaan, joka on jo melkein korjattu.

Hin kdyttdd jo sanaa halkio ja muistan kuulleeni joskus médritelmén: minulla oli
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tdssd aukko, kun synnyin.

Huulessani on montti ja hampaat vinossa hin on sanonut.
Suussa on ollut reikd, jonka Jyri -setd on korjannut.
Valokuvaa katsellessa sanoi ‘huulessa pipi’ ‘huulessa haava’.
Huuli on ollut rikki ja se on korjattu.

Mulla oli ryppy huulessa ... tokaisee usein vieraille.

Luulisin ettei lapsen ymmdirrys riitd sanoiksi asti ihan vield.

Ei ole tarverta selitella.

Lapsen tuntemuksia kartoittavaan kysymykseen vastasi 60, 0 % vanhemmista. Heistd 97
% kuvailee lapsen tuntemuksia ja 3,0 % vastaa, etteivit ne ole ilmenneet mitenké&in.
Yleisintd vanhempien mukaan on, etteivét lapset vélitd asiasta.

Ei valita

Vastaajista 16 kertoo, ettei lapsi vilitd halkiostaan vield lainkaan, eikd ilmaise
tuntemuksiaan sen suhteen. Brodinin (1991, 229) mukaan poikkeavien lasten vanhemmilla
on taipumusta aliarvioida lapsensa kykyd ymmaértdi, tuntea ja kokea asioita. Viitteitd
tdhén saatiin myos tdmén tutkimuksen vastauksista.

Ei ole tarvetta ajatella asiaa.
Ei néiy, ei vaikuta muutoinkaan. Tuskin alle 8 -v kiinnittd4 huomiota.

Poika muistaa halkionsa vain Husuken lddkirikdynneistd. Ei vdlitd muuten asiasta.

Ei ole ainakaan mitenkddn huolestunut, ei sen suhteen ilmaise erikoisesti
tuntemuksiaan.

Ei noteeraa kiytinnollisesti katsoen ollenkaan.

Tavallinen asia

Yhdekséssd vastauksessa lasten tuntemuksia kuvaillaan tottumuksena ja luonnollisena
osana lapsen eldmaa.

Hin ei koskaan valita ja epdilen ettei tunne ole ilked tai paha. Jos hénelld on
joitakin tuntemuksia esim. korvissa tai nielussa tai nendssi ne eivit satuta hinti ja
hén on niihin tuntemuksiin tottunut eikd osaa muuta kaivata.

Se on aivan tavallinen asia.

Pitdd sitd normaalina, koska se on jo korjattu, tietd itse, ettd hammas ei ole
kohdallaan...

Mielestini ei ole antanut asian hdiritd itseddn, puhuu joka tilanteessa ja kaikille,
eikd tunne estoja asian suhteen.
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Kiinnostava asia

Neljdlld lapsella suhtautuminen halkioon on osin huumoripitoista ja ilmenee erityiseni
uteliaisuutena asiaan. Lapset pitdvit halkiota kiinnostavana ja jdnnini asiana.
Lapsenomaisesti he tutkivat suun alueen toimintaa tehden oivalluksia siitd. Vastauksista
voidaan tulkita, ettd myds vanhemmille itselleen huumori on voinut toimia asian késittelya
auttavana tekijand (vrt. Kalland 1995).

sulkemisen jilkeen.

...kerromme uteliaisuuden myota asioita. Suhtautuu kivasti ja saattaa kysyé liséd
aiheesta.

Huomaa erilaisuutensa

Neljidssd vastauksessa vanhemmat mainitsevat lapsen huomaavan erilaisuutensa (vrt.
Stengelhofen 1993), mutta eividt juuri kuvaile lapsen tuntemuksia siitd. Lapsen
erilaisuuden huomioiminen on tapahtunut havainnolla omasta ulkon#ostd. Lisdksi
vanhemmat kuvailevat kédytinnon vaikeuksia, joita halkio aiheuttaa.

H... ei ehki kirsi halkiosta, mutta huomaa erilaisen ulkondion. Suurin ‘vaikeus’ on
jatkuvasti vuotava nend jogurtit, suklaa ym. tulevat nenén kautta.

Ei paljolti ole ollut sen suhteen mitddn ylitsepiddiseméttomid ongelmia vield
ainakaan. Huomaahan hén sen kun peiliin katselee tarkemmin.

uru

Kolmen vastauksen mukaan lapset kokevat aika ajoin surua halkiostaan ja etsivit syitd
halkion olemassaololle (vrt. Stengelhofen 1993; Kulomiki 1985). Kuitenkaan asia ei
jokapiiviisesti heitd haittaa, vaan he suhtautuvat halkioon tavallisena asiana.

Sairaalassa kédynnit ovat olleet jinnittdvia tilanteita ja viimeksi elokuussa pddisi itku
ja kysymys ‘Miksi minulla pitid olla halkio?. Muuten asia ei tunnu hinti
haittaavan, eik4 hinti ole asiasta ainakaan vield kiusattu.

Joskus itkettiid nielemisen vuoksi, ettd miksi se on niin vaikeaa. Mutta muuten hin
suhtautuu asiaan hyvin, periaatteella ettei se ole kummempaa kuin veljen laktoosi-
intoleranssi.

Lapsi ilmaisee tuntemuksiaan usein toiminnan kautta. Saadaksemme lisdé tietoa lapsen
kokemuksista huuli- ja suulakihalkioisena, selvitimme lapsen tuntemuksia toisten
suhtautumisesta ja toimimista niissd tilanteissa, joissa hinen puhettaan ei ymmérreti.
Kysymykseen vastasi vanhemmista 85,5 %. Heistd 70,2 % kuvailee lapsen tunteita ja
vastaajista 29,8 % toteaa vain, ettid lapsen puhetta ymmarretdsin hyvin. Luonnollista on,
ettd ndin vastanneiden vanhempien lapsiin lukeutuu paljon juuri huulihalkioisia, joiden
puheessa ei juuri ole vaikeuksia (vrt. Haapanen 1994; Haapanen 1998). Kaikkein yleisin
lasten kiyttdytymistapa on vanhempien mukaan ollut asian toistaminen niin kauan, etti
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ihmiset ymmartaviit.

Toistaminen mainitaan vastauksissa 23 kertaa. Ominaista on, etti lapsi toistaa sanomaansa
sinnikkaisti ja kdyttdd erilaisia puheen ymmairrettdvyyttd parantavia keinoja.

Sanoo sinnikk#isti uudelleen, niin kauan kun ymmdrretian.

Sanoo uudestaan kovemmalla dinelld ja katsoo suoraan silmiin.

Lapsen turhautumista ja suuttumista kuvaillaan 11 vastauksessa. Lapsi saattaa aluksi
toistaa tai selittdd sanomaansa, mutta menettidd malttinsa sitten, kun hinti ei ymmarreta.
Lapsen turhautuminen saattaa ilmeti myos mielipahana ja suruna (vrt. Stengelhofen 1993;
Kulomiki 1985).

Ottaa poskesta kiinni ja k#dnni kuulijan kasvot omiinsa piin ja ellei sekéin tehoa,
turhautuu ja kimpaantuu.

Toistaa yhden kerran, sitten kommentti on ‘En ala sanomaan, kun et kuule’.
Toistaa, saattaa suuttua tai alkaa kikattaa.
Karjuu.

Hermostuu ja kiukustuu, saa mielipahaa ja itkua.

Kahdeksassa vastauksessa kerrotaan, ettd lapsi pyrkii sanomaan asiansa toisin sanoin.
Joissakin vastauksissa lapsi visyy selittimiseen ja jollain tapaa luovuttaa.

Keksii kiertotien.
Tarkentaa itseilmaisuaan.

Aikansa selitettydin hiljenee ja odottaa, etti toinen arvaa, jatkaa mité on sanonut.
Jos toinen ei reagoi, jittdd sikseen, paitsi ditid ‘vaatii’ ymmértdmasn,

Lapsen suhtautumista hoitoon ja kuntoutukseen kuvailee vanhemmista 74, 5 %.
Yleisimmin vanhemmat kertovat lapsen suhtautuvan hoitoon ja kuntoutukseen
luottavaisesti. Kuitenkin huomattavan paljon lasten kiltin ja sopeutuvan kiyttdytymisen
taustalla voidaan havaita myds pelkoa.

Luottavaisesti

Vanhempien vastauksissa lapsen luottava suhtautuminen hoitoon ja kuntoutukseen
esiintyy 20 kertaa. Luottavaisesti suhtautuvilla lapsilla ei ilmene minké#4nlaista
epavarmuutta tai pelkoa hoitotilanteissa. He ovat oma-aloitteisia, pitdvit kuntoutuksesta
ja kertovat hoitokdynneilld kuulumisiaan.

vielid useimmiten lihtiessddn ‘Hei’.

Erittéin reippaasti ja yhteistyohaluisesti; huulen korjausleikkauksessa poisti itse
irtoteipin ...
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Tulee mielelliidin kontrolleihin ja pitdd puheterapiasta.

Avoimesti ja pelkddmittd. Istuu esim. itse korvalddkdrin tuolille ... Kertoo itse
kuulumisensa.

Luottavaisesti. Useista raskaistakin leikkauksista huolimatta viimeiseen

hinet anestesiahenkilokunnalle.
Kiltisti

Kolmen vastauksen mukaan lapsen kéyttdytyminen on hoito- ja kuntoutustilanteissa
yhteistyohaluista. Kuitenkaan niissé ei ilmene lapsella erityistd Iuottamuksen osoitusta,
rentoutta eikd oma-aloitteisuutta, joten vastaukset erotettiin omaksi luokakseen luottavaa
suhtautumista kuvailevista.

Yhteistybhaluisesti yleensi. Ei hangoittele vastaan. Avaa kilfisti suunsa.
Rauhallisesti tarkkaillen kuten yleensikin vihdn oudompia tilanteita ja ihmisié. Ei
pelkdd hoitoja eiki kontrollikdyntejd....:n kanssa on helppo kiyda hoidoissa.

Pelokkaan kiltisti

Vastauksista 18:ssa ilmenee, ettd lapsen kiltin kdyttdytymisen taustalla on pelkoa. Ndmé
lapset eivit kuitenkaan vastusta hoito- ja kuntoutustoimenpiteitd, vaan lapset pyrkivit
joillain tapaa sopeutumaan tai alistumaan pelottavan tilanteen edessi. Lapset hallitsevat
pelkoaan  korostetulla reippaudella ja Kkiltteydelld; he haluavat ehkd miellyttdd

Lindquist 1992; Svartsjo 1996).

Pelkéidi, jannittds, mutta sopeutuu. Kiitos ihanan henkilokunnan!

Asia mikd minua on aina huolettanut on, ettd lapseni muuttuu energisestd ja
toimeliaasta lapsesta kiltiksi lampaaksi, joka hyviksyy kaiken ja antaa tehdid
kaiken. Hzn on liiankin kiltti. Suhtautuminen hoitaviin henkil6ihin on positiivista
ja kaikki kiittelevdt kuinka hyvin hin kdyttdytyy, mutta mini tiedin millainen
lapseni todella on ... en ole kuitenkaan huomannut, ettd hénelle olisi jdinyt
traumoja yms. sairaalassaolostaan .

... pelkid kaikkia toimenpiteitd, juttelee kylld, mutta kun vaikka vaan otettiin
valokuva niin pelotti.

Puhuu kuinka on reipas eikd pelkdd ... ja pidsee leikkimian.

Vastustaen

Ainoastaan kahden vastauksen mukaan lapsi kéyttdytyy hoitokdynneilld kieltdytyen
yhteistyostd ja haluten pois hoitotilanteista (vrt. Lindquist 1992). Vastausten vihyys
voinee johtua huuli- ja suulakihalkioisten hoidon ja kuntoutuksen hyvésti organisoinnista
lapsen kannalta (vrt. Rautio ym. 1996; Redelinghuys 1998).

Ei tykkid kaydd laakirissa, ei avaa suutaan, haluaa pois.

Vastustaa ja jannittda.
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ja puoli vuotiaana. Stengelhofenin (1993, 181) mukaan halkiolapset tunnistavat itsensi
selkedsti erilaisiksi neljin tai viiden vuoden idsséd. Téssé tutkimuksessa tulee kuitenkin
esiin se, etti vammatietoisuuden rakentuminen alkaa jo paljon aikaisemmin (vrt.
Kuloméki 1985). Halkiosta kiinnostumisensa lapset ilmaisevat yleisimmin kysymyksilldidn
ja vammaan liittyvid asioita aletaan tavallisesti ymmartdd vanhempien kanssa kiytyjen
keskustelujen kautta. Myos huuli- ja suulakihalkion vaikutusten ja toisten ihmisten
suhtautumisen kautta lapset tulevat tietoiseksi halkiostaan.

Tutkimuksen mukaan halkiolapset selittdvit ja nimedvét halkiotaan harvoin, mutta tekevit
myos tarkkoja havaintoja omasta ulkon#dostddn. Usein selityksiin siséltyy halkion
korjaaminen, hoito ja kuntoutus. Lasten tuntemukset halkiosta ovat kokonaisuudessaan
hyvin lievid. Useimmiten lasten koetaan kasvaneen vamman kanssa koko eldméinsi ja
siten tottuneen siihen. Téssé tutkimuksessa lasten suru halkion olemassaolosta esiintyy
aika vahdiseni ja ohimenevéni. Turhautumista, suuttumista ja mielipahaa lapset kokevat
enemman tilanteissa, joissa toiset eivdt ymmarrd heidin puhettaan. Jotkut lapset kokevat
halkion my6s hyvin kiinnostavana asiana. Hoitoon ja kuntoutukseen suurin osa
halkiolapsista suhtautuu luottavaisesti ilman pelkoa ja jopa kuntoutuksesta pitien.
Hoitotilanteita vastustavia huuli- ja suulakihalkioisia lapsia on hyvin vihén. Kuitenkin
useiden lasten yhteistyShaluisen, kiltin ja tilanteisiin sopeutuvan kéytoksen taustalla on
pelkoa ja jannittdmisté.

5.3 Halkiolasten ja heidin vanhempiensa tukeminen

Varsinaisen psykologisen hoidon ja terapian puuttuessa huuli- ja suulakihalkioisten lasten
ja heiddn vanhempiensa on todettu tarvitsevan tunteilleen tukea toisilta ihmisilta,
erityisesti hoitohenkilokunnalta. Vanhemmat ovat usein stressaantuneita lapsen hoidoista,
joten he tarvitsevat tukea ainakin ennen leikkauksia, niiden aikana ja niiden jilkeen. Tietoa
jakamalla henkilokunta voi auttaa vanhempia selvidméén peloistaan. Myos huomio siit4,
kuinka vahvoja lapset ovat toipumisessaan, antaa vanhemmille luottamusta.
Henkilokohtaisen tukensa liséksi vanhemmat tarvitsevat opastusta siihen, kuinka tukea
huuli- ja suulakihalkioista lastaan ja huolehtia heiddn terveesti psykologisesta
kehityksestdan. (Stengelhofen 1993, 178.) Vanhempien oikeanlaisen tuen avulla lapsen
tulisi kyetd kasvamaan omana itsenéén hyviksyen vammansa luonnolliseksi osaksi omaa
persoonaansa ja elaméinséd (Kuloméki 1985, 82-83).

Seuraavassa kuvailemme tuloksia seké huuli- ja suulakihalkioisten lasten ettd vanhempien
tarvitsemasta sosiaalisesta tuesta. Johdantona niihin esittelemme lyhyesti niihin keskeisesti
liittyvid aikaisempien tutkimusten tuloksia. Luonnollista on, etti vanhemmat ovat
kyenneet kuvailemaan omaa tuen tarvettaan syvillisemmin kuin lastensa tarvitsemaa
tukea.
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5.3.1 Vanhempien sosiaalinen tuki

Tiedon antaminen molemmille vanhemmille mahdollisimman nopeasti halkiolapsen
syntymin jélkeen on ensiarvoisen tirkedd. Totuudenmukaista tietoa on toistettava useaan
kertaan, kertomistavan tulisi olla hienovaraista ja suhtautumisen inhimillistd ja
vastavuoroista. Vanhempia tulisi pitdd subjektina lapsen asioissa, jolloin myos
vanhempien kysymykset tulisi ottaa huomioon. (Karttunen 1995, 36-37.) Laukkasen ym.
(1997, 2808) tutkimuksessa ldhes puolet (40%) halkiolasten vanhemmista kokivat, etteivit
olleet saaneet riittivasti tietoa halkiolasten syottdmisestii neuvolasta ja synnytyssairaalasta.
Huuli-suulakihalkiokeskuksesta saamaansa tietoon ja ohjaukseen vanhemmat puolestaan
olivat tyytyviisid. Virpiranta-Salon (1992, 66, 114-115, 123- 143) tutkimuksen mukaan
vanhemmat ovat saaneet tietoa lapsen vammasta usealta eri taholta, mutta usein se on ollut
vaihtelevaa, vihiistd ja puutteellista. Neuvolakdyntien yhteydessid perheet ovat saaneet
kokea epiasiallista suhtautumista. Myos kuntoutusohjaajalta olisi toivottu enemmin tukea
ja perheet kokivat, ettd etenkin taloudellisen tuen saamiseksi tuli itse olla aktiivinen.
Niiss# perheissi, joissa kuntoutusohjaaja vieraili kotona sdénnéllisesti, hinen toimintansa
koettiin hyvéna ja perhetté tukevana.

Vanhemmat kaipaavat tunteilleen tukea myds epéviralliselta taholta. Liiketieteellisten
palvelujen ja tarjolla olevan tiedon lisdksi perhe tarvitsee mm. emotionaalista ja
toiminnallista tukea arjessa selviytymiseen (Sarimski 1997, 13; Virpiranta-Salo 1992,
133). Jo synnytyslaitoksella joillakin vanhemmilla voi olla tarve purkaa itseéin ja aloittaa
surutyotddn. Sekd heti lapsen syntymén jidlkeen etti myodhemminkin vanhempien
tuntemukset ja toivomukset tulisi ottaa huomioon sekd antaa heille mahdollisuus
keskusteluun. (Stengelhofen 1993, 170; Vanpoelvoorde & Shaugnessy 1991, 282.)
Tiérkeimpid keskustelukumppaneita ovat usein lapsen isovanhemmat ja vanhempien omat
sisarukset, joita tavataan sdénnollisesti. Liheisten ihmisten tulisi kuunnella vanhempia ja
kunnioittaa ndiden mahdollisia lapseen kohdistuvia negatiivisiakin tunteita. Kuunteleva ja
ymmartdva tuki auttaa vanhempia vihitellen sitoutumaan lapseensa. (Kalland 1995, 165;
Virpiranta-Salo 1992, 105.) Kokemusten jako my0s toisten samassa tilanteessa olevien
vanhempien kanssa helpottaa, koska vanhemmat voivat néhdi toisten kamppailevan
samankaltaisten vaikeuksien kanssa. Tdm#d mahdollistuu usein lapsen tutkimus- ja
kuntoutusjaksoilla seki jirjestdjen organisoimien tapaamisten kautta. (Mattus 1993, 57;
Virpiranta-Salo 1992, 108.)

Saatu sosiaalinen tuki

Vanhemmista 91, 0 % vastasi kysymykseen tiedon saannistaan, saatua tukea puolestaan
kuvailee vanhemmista 85, 5 %. Vastaajista 78,0 % kokee saaneensa riittdvésti tietoa ja
70,2 % kokee saaneensa riittavésti tukea halkiolapsen hoitoon ja kasvatukseen liittyen.
Vastaajista 22,0 % ei ole saanut tarpeeksi tietoa ja 29,8 % kokee, ettd tuki on ollut
riittdmatontd. Eniten hyvid tietoa ja tukea on saatu Huuli- ja suulakihalkiokeskuksesta.
Myos toisten halkiolasten vanhempien antama tuki ndhdddn merkittdvind.
Synnytyssairaalan ja neuvolan tuki koetaan tarpeellisena, mutta yhé riittdméttoména (vrt.
Kalland 1995; Laukkanen ym.1997; Virpiranta-Salo 1992).



Tieto ja tuki hyvid

Vaikka tidmin tutkimuksen vanhemmista vain 11 on kdynyt sopeutumisvalmennuksessa,
vastauksista kdy ilmi, ettd sopeutumisvalmennuksesta saatu tuki nihdiin tirkeidni.
Samoin Husuken tiedon ja tuen antoon ollaan oltu tyytyviisid. Emotionaalista ja
vertaistukea vanhemmat ovat saaneet toisilta halkiolasten vanhemmilta. Niiden lisiksi
epédvirallista sosiaalista tukea on saatu myds sukulaisilta.

Sopeutumisvalmennuksessa saimme paljon uutta tietoa, esim. leikkauksista,
puheterapiasta, hammasongelmista, korvien putkituksista.

. aluesairaalasta niytettiin video ja annettiin kirjallista tietoa, keskusteltiin
asiasta. Lopputieto tulikin sitten Husukesta, emmeké muuta kaivanneetkaan.

Tietoa tulee koko ajan Suhupo ry:sti.

Leikkausreissuilla muilta vanhemmilta, jotka ovat samat asiat ldpikiyneet.

Alussa eniten sain tukea puheterapeutilta, jonka luona kdvimme 3 kk:n vilein
(kuuluimme johonkin erityisseurantaryhmién.)

Kyllid, halkio on ollut niin pieni ettei tukea ole kaivannut niin hirveisti. Hyvd tuki
oli toiset halkiolasten vanhemmat leikkaussairaalassa. Seitsemién piivia kestineen
hoidon aikana niki, ettd olemme kuitenkin selvinneet vihilla.

Olemme saaneet, kiitos! Taloudellinen tuki on ollut melkoisen tirkeii.

Isovanhemmat auttoivat hoidossa, kun itse uuvuimme yohuutoihin lapsen ollessa
vauva.

Tieto ja tuki riittdmditontd

Synnytyssairaaloista saatu ensitieto ja -tuki on koettu puutteelliseksi 11 vastauksessa (vrt.
Kalland 1995; Laukkanen ym. 1997). Myoskddn neuvolasta ei ole saatu kolmen
vastauksen mukaan riittdvésti tietoa ja tukea, vaan on jouduttu jopa itse antamaan tietoa
sinne. Kolme vanhemmista kokee, ettd aina tarvitsee lisdi tietoa seki tukea, vaikka sitid on
hyvin saatukin. Osa vanhemmista nékee, etté virallisen tiedon ja tuen saamiseksi tulee itse
olla aktiivinen (vrt. Virpiranta-Salo 1992).

Alueellisista sairaaloista saa 1dhinnd vain mutu-tietoa, joka ei vilttamittd pidd
paikkaansa.

En olisi saanut tietoa, jollen olisi itse kysellyt! Ensitieto huonoa!

Sairaalassa ndytettiin vain halkiolapsesta kertova video, kotiin soitti kerran
halkiohoitaja .

Syomistouhuihin olisi pitidnyt saada vauvavaiheessa asiallista opastusta.

Synnytyksen jilkeen ei tukea mielestidni saatu juurikaan, myohemmin halkiolapsi
yhdistyksen tuki.

Neuvolassa ei ollut tietoa halkiolapsen hoidosta, vein sinne itse ‘Halkiolapsi - hoito
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ensimmdisen elinvuoden aikana’ esitteen ja Husuken esitteen.

Erityisesti neuvoloista ei tietoa, jouduin itse kertomaan ja he kirjasivat yljs!

Kylld meille on asioista kerrottu, mutta aina tuntuu, etti tulee jotain uutta, mitd
olisi hyvdi saada tietdd.

Toiveita sosiaaliselle tuelle

Tuen saannin kartoituksen liséksi tiedustelimme vanhempien omia toiveita lisétuelle
ajatuksenamme se, ettd vanhempien suhtautuminen halkiolapsen syntymén aiheuttamaan
tilanteeseen on yksilollistd. Siten myOs tuen suhteen perheiden omia yksilollisid
mielipiteiti ja toiveita tulee kunnioittaa ja kuunnella. (vrt. Ferguson & Ferguson 1987;
Mattus 1993.) Kysymykseen vastasi vanhemmista 89, 1 %. Vastaajista 57,1 % kokee
tarvitsevansa liséd tukea ja 42,9 % ei née siti tarpeellisena.

Tiedollista ja emotionaalista tukea vilittomdsti synnytyksen jilkeen

Seitsemissd vastauksessa vanhemmat mainitsevat kaipaavansa lisdd tukea ja tietoa
valittomasti synnytyksen jidlkeen synnytyssairaalasta, halkiohoitajalta ja neuvolasta.
Sadnnollisempid tukea kaivattiin ennen kaikkea halkiohoitajalta (vrt. Virpiranta-Salo
1992). Myds syottimisvaikeudet olivat aikaisempien tutkimusten (mm. Kalland 1995;
Rautio ym. 1996) tavoin asioita, joihin tarvittiin tukea.

Lapsen syntyessd on aivan yksin, eikd tunne ketdan muita halkiolasten vanhempia,
olisi hyvd jos joku soittaisi ja tulisi jakamaan hoitoon liittyvidi ongelmia;
halkiohoitaja voisi tulla kidymdidn ja soitella vaikka viikottain, jos on ongelmia.

Synnytyksen jilkeen saatava tukea esim. halkiohoitajalta enemmdn.

Synnytyssairaalasta olisimme kaivanneet sydttimisohjeita ja neuvoja.

Kun halkiolapsi syntyy, on varsinkin ensisynnyttiji niin monen tavallisenkin asian
kanssa ‘uuno’, niin sairaalan ja halkiohoitajan tulisi jakaa tietoa ja tukea!

Neuvolaan tietoa lisda!

Omaksi luokakseen erottuu neljéd vastausta, joissa vanhempien toiveena on saada tukea
kaytdannon tilanteisiin, Kdytdnnon kasvatuksellista tukea kaivataan mm. siihen, kuinka
toimia toisten lasten kysellessd halkiosta. Tukea tilanteisiin vanhemmat kaipaavat
Husukesta sekd piivdhoidosta. Kaikenkaikkiaan Huuli- ja suulakihalkiokeskuksen
antamaan tukeen ollaan tyytyviisid. Vain kolme vanhemmista mainitsee Husuken antaman
tuen ja sekin ilmenee usein mainintana siitd, ettd tuki on tarpeellista ja hyvia.

Husukesta saa hyvdd ja asiallista tietoa ja tukea sielld kdyntien yhteydessa.

Husukesta tai muualta tarvittaisiin tukea kédytdnnon tilanteisiin, esim. kuinka
suhtautua asiaan toisten lasten kysellessd...
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Pidivihoidosta toivotaan yhdessé vastauksessa sit, ettd toisille lapsille ei tarvitsisi kertoa
halkiosta ja siihen liittyvistd asioista. Vastauksesta heijastuu jonkinlainen
loukkaantuminen péivahoidon henkilokunnan toimintaan ja ennakko-oletuksiin ongelmien
olemassaolosta. (vrt. Mattus 1993.)

Péivahoidosta voitaisiin olla tukena toisille lapsille kertomatta jittimélla.

Tiedollista-, emotionaalista- ja vertaistukea kokemuksia jakamalla

Huomattavasti eniten vanhemmat kaipaavat tukea toisilta huuli- ja suulakihalkioisten
vanhemmilta. Tdém& mainitaan 12 vastauksessa. Tuelta odotetaan mahdollisuuksia
tunteiden jakamiseen ja kokemusten vaihtamiseen. Vanhemmat toivovat toistensa
tapaamisen organisoimista sdénnollisemméksi. Péddstessdin vaihtamaan kokemuksia
toisten halkiolasten vanhempien kanssa he kokevat pystyvinsd ennakoimaan lapsensa
tulevaisuutta (vrt. Mattus 1993).

Toisten halkioperheiden tuki on tirkedd, se, ettd pidsee jakamaan kokemuksia ja
saa esimakua tulevasta. Perheiden tapaaminen tulisi olla paremmin organisoitua
paikallisella tasolla.

Yhdistyksen kokoukset olisivat hyvd toisten vanhempien kanssa keskustelupaikka,
mutta matka on vihin liian pitkd.

Ajatusten vaihto toisten vanhempien kanssa aina helpottaa.

Toisilta vanhemmilta juuri sydttdmis- yms. kokemuksia vaihtaen ja kertoillen.

Kolmessa vastauksessa mainitaan sopeutumisvalmennuskurssit tukimuotoina, joiden
kautta toisten vanhempien antama vertaistuki mahdollistuu (vrt. Mattus 1993; Virpiranta-

Sopeutumisvalmennus vanhemmille on tirke#d, jotta voi tydstid kokemuksensa ja
tunteensa.

Sopeutumisvalmennuskurssit ovat erinomainen tukimuoto. Térkedd on pddstd
Jjakamaan kokemuksia muiden samassa tilanteessa olevien perheiden kanssa...

Sopeutumisvalmennuskursseja enemmdin eri ikdryhmille.
Lisdtuen tarvetta ei ole

Vastaajista 42, 9 % ei kaipaa lisdd tukea. Ndistd vastauksista vain kahdessa on perustelu.
Tukea ei ole tarvittu lainkaan tai sitd on omalla aktiivisuudella saatu riittdvéasti.

Omalta kohdaltamme emme ole tarvinneet tukea.

odottaa, ettd joku tarjoaa siti, niin vastaus voisi olla erilainen. Itse olen avoimesti
puhunut ja liittynyt muiden seuraan, enké ole koskaan jainyt ilman tukea.
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Tutkimuksessa havaittiin, etti vanhemmat eivit ole saaneet halkiolapsen syntyméin
aiheuttamiin tunteisiinsa riittivisti tukea. Synnytyssairaaloiden ja neuvoloiden
tiedonantaminen ja tukipalvelut on koettu yha osin puutteellisiksi. (vrt. Kalland 1995;
Laukkanen ym. 1997; Virpiranta-Salo 1992.) Alussa emotionaalista, toiminnallista ja
tiedollista tukea olisi kaivattu enemmén halkiohoitajalta sekéd vertaistukea toisilta
halkiolasten vanhemmilta. Huomattavaa on, etti halkiolasten vanhemmat kokevat tuen
hyvin yksil6llisesti ja tilannesidonnaisesti (vrt. Ferguson & Ferguson 1987; Mattus 1993).
Osa vanhemmista piti halkiohoitajan tavanomaisesti tarjoamaa tietoa ja tukea riittivéna,
osa puutteellisena. Myohemmin halkiolapsen hoidon ja kuntoutuksen aikana on saatu
hyvéi tukea ja tietoa Husukesta, Suhupo-yhdistykseltd sekd sopeutumisvalmennusten ja
leikkausten yhteydessi toisilta halkiolasten vanhemmilta. Pdivihoitoa lisdtuen antajana ei
juurikaan tullut vanhempien toiveissa esille. Mahdollisuuksia tavata toisia halkiolasten
vanhempia kaivataan enemméin ja sddnnollisemmin, myds paikallisella tasolla
organisoituna. Vanhemmista vajaa puolet ei kuitenkaan kokenut tarvitsevansa lisdtukea
lainkaan.

5.3.2 Lasten sosiaalinen tuki

Kun l44kéri antaa perheelle tietoa lapsen vammasta, lapsen itsensé tulisi saada olla mukana
tilanteessa. Kuitenkin pienten lasten kohdalla perusteellisen tiedon antaminen jdi usein
vanhempien tehtidviksi. (Hovi & Moren 1995, 117-120.) Siten vanhempien olisi tirkeda
tiedostaa oma roolinsa lapsen kehityksessd ja kasvun tukemisessa. Jo hyvin varhain
lapselle tulisi kertoa sairandesta tai vammasta siten, etti se luo pohjaa lapsen vihittdiselle
vammaan sopeutumiselle. Ensimmdiseksi tulisi kertoa vamman nimi, miké jo helpottaa
lasta hallitsemaan asiaa. Tulee kertoa rehellisesti myos, kuinka vamma vaikuttaa lapsen
kdytdnnon eldamddn, mitd lapsen ja vanhempien tiytyy sen johdosta tehdé ja mitd lapsen
hoidossa lihiaikoina tapahtuu. Asiat tulee perustella lapselle hyvin, jolloin voidaan
helpottaa hinen ahdistustaan, mahdollisia syyllisyyden tunteita sek@ hoitotilanteissa
kayttaytymistd. Lapsen kasvaessa ja hoidon edistyessd asioita kdydddn kerraten ldpi
uudella tasolla. Keskustelun tueksi lapselle voidaan antaa lisd4 informaatiota kirjallisuuden
ja videoiden muodossa. (Hovi & Moren 1995, 117-120.)

Lapsi eldd toistuvasti sellaisia tilanteita, joissa herdd luontevasti kysymyksid omasta
vammasta. Mm. erilaiset kuntoutustilanteet, sairaalajaksot ja lddkérissi kiynnit tarjoavat
hyvid mahdollisuuksia lapsen ja aikuisen keskusteluun. Kehittyessién lapset tarvitsevat
kipedsti tietoa omista ongelmistaan ja siten heille tulisi entisti enemmiin tarjota
mahdollisuuksia ja keinoja esittdd kysymyksid sekd puhua huolistaan vanhempiensa tai
muiden sopivien ihmisten kanssa. Lapsi saattaa jo hyvin pienend omalla tavallaan pohtia
tilaansa, vaikka ei vilttdmattd uskaltaisi tai osaisi vield kysyd. Siten lapsen mielessé
olevien kysymysten muotoilu ja ilmaisu tuleekin usein aikuisen tehtéviksi. (Kuloméki
1985, 82-83; McWilliams ym. 1990, 143.)
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Lapsi tarvitsee paljon tietoa omasta vammastaan, mutta myds tukea vamman
tiedostamisesta aiheutuneiden tunteidensa késittelyssd. Vanhempien tulee jakaa lapsen
tunteet ja hylkddmattd tai valikoimatta pitdd huomionarvoisina my6s voimakkaita,
hallitsemattomia vihan, surun tai pettymyksen tunteita. Tunteiden késittely esimerkiksi
menneitd vammaan liittyvid tapahtumia muistellen auttaa lasta muodostamaan késitysti
itsestdén ja omista tunteistaan huomion arvoisina. (Fivush 1993, 39; Vienola 1995, 19-22.)
Turvallisuuden tunteen lisidmiseksi lasta tulee myds valmistella tuleviin hoitoihin mm.
nimedmélld hoitavia henkil6itd, kuvailemalla sairaalaympéristéd, sen tarjoamia
toimintamahdollisuuksia ja hoitotapahtumia. Térkeédd on samalla valaa optimismia lapseen
ja kertoa paranemisesta. (Hovi & Moren 1995, 119-120.)

Keskustelun liséksi pienen lapsen kanssa omaan vammaan liittyvid asioita voidaan
késitelld lukuisilla muilla lasta kiinnostavilla tavoilla; lddkérileikin avulla, kirjoja
lukemalla tai omia valokuvia katselemalla (Kulomiki 1985, 82-83; McWilliams ym. 1990,
143.) Leikki ja piirrokset ovat suorempia yhteyksid lapsen maailmaan kuin puhe ja lapsi
voi hyotyd paljon asioiden lidpikdynnistd ndiden keinojen avulla. Leikin avulla
demonstroiden, mitd ja kuinka asiat hoitokdynneilld tulee tapahtumaan, voidaan lasta

ssse

kéyttad apuna turvallisuuden tunteen lisddmisessé.(Lindquist 1992, 121-122.)

Huuli- ja suulakihalkioisen lapsen sosiaalisia suhteita voidaan tukea kertomalla halkiosta
ja siihen liittyvistd asioista my0s toisille samassa vertaisryhméssé oleville lapsille. Kun
leikkikaverit tietdvdt lapsen halkiosta, sen korjattavuudesta ja puheterapian
hyodyllisyydestd, heilld on keinoja suhtautua halkiolapseen luontevasti. (Moran & Pentz
1995, 48.) Vaikka nimittely yksittdisend tapahtumana saattaa tuntua usein mitéttomalta
puututtavaksi, kuitenkin kokonaisuutena se muodostaa asian, jota tulee
suvaitsevaisuuskasvatuksen avulla pyrkid ehkiiseméén. Lapsiryhmissi
suvaitsevaisuuskasvatus on hyvi keino vidhentdd kiusaamista. Lihtokohtana on lasten
keskindisten samanlaisuuksien korostaminen erilaisuuksien sijaan, jolloin tavoitteena on
tutustua toisiin avoimesti keskustelemalla ja asioita pohtimalla. (Ikonen 1997, 39-49.)
Riippuvuuden vihentédmiseksi ja ehkidisemiseksi lapset tarvitsevat vertaisryhméssa myos
paljon turvallisuuden kokemuksia ja empaattista rohkaisua itsendiseen toimintaan ja
erillisyyteen. Poikkeaville lapsille olisi térkedd tarjota myos mahdollisuuksia kokea
onnistumista ja hyviksyntii sosiaalisissa suhteissaan. (Poyhonen 1997, 16; Toskala &
Toskala 1992, 25-26.)

Selvittdessimme, kuinka leikki-ik#isid halkiolapsia tuetaan, kysyimme vanhemmilta
halkioasiasta keskustelemista ja asian késittelyd lapsen kanssa. Lisdksi kysyttiin
vanhempien mielipiteitd siitd, mitd tukea heidén lapsensa tarvitsisi kehitykselleen.

Saatu sosiaalinen tuki

Taulukosta 4 néhdédn, kuinka usein halkioon liittyvistd asoista perheessé keskustellaan.
Kysymykseen vastasi vanhemmista 94, 5 %. Yleisimmin, vanhemmista 40,4 % vastasi,
ettd halkiosta keskustellaan harvemmin kuin kuukausittain. Ylléttdvin moni vastasi, ettei
halkiosta, kuntoutuksesta ja sairaalahoidosta keskustella lainkaan.
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Taulukko 4 Kuinka usein vanhemmat keskustelevat lapsen kanssa halkioon liittyvisté
asioista.

f %
Harvemmin 21 40.4%
Viikoittain 17 32.7%
Ei ollenkaan 9 17.3%
Paivittiin 4 7.7%
Kuukausittain 1 1.9%
Yhteensi 52] 100.00%

Vanhemmista 87, 3 % vastasi kysymykseen keskustelun aloittamisesta. Vastaajista 77,1
% kertoo tekevinsi aloitteen halkioasioista keskusteluun yleisimmin itse, perheistd 16,7
%:ssa aloitteen tekee lapsi ja 6,3 %:ssa sisarukset. Yleisin keskustelunaihe on
hoitokdynneille valmistelu.

Hoitokdi ille valmistelu

Se, ettd vanhemmat kédyvédt hoito- ja kuntoutuskidyntien sisdllon ldpi lapsen kanssa
konkreettisesti keskustellen, mainitaan 40 vastauksessa. Olisiko runsaalla hoitokédynneille
valmistelulla vaikutusta siihen, ettd niin moni huuli- ja suulakihalkioinen lapsi timin
tutkimuksen mukaan kiyttdytyy hoito- ja kuntoutustilanteissa luottavaisesti? Lasta voi
auttaa se, etti hin saa hoitokdynneille tiedollista tukea ja pystyy muodostamaan
ennakkokasityksen siitd, mitd tuleman pitad.(vrt. Hovi & Moren 1995).

Kerromme hiénelle esim. korvaldidkirille mennessi, ettd korvat ja suu tutkitaan,
lddkdrilld on lamppu otsassa...

Ketd tavataan, hammaslddkiri, kirurgi ..., kauankos kestid reissu, onko
poliklinikkakéynti vai sairaalareissu, sattuuko toimenpiteet, onko diti mukana
tarvitseeko olla yksin.

Ennen hoitoja keskustellaan, mitd hoito- ja kontrollikdynneilld tehdddn, mitd
tutkitaan esim. ‘lddkdri katsoo ...n hampaat onko reikid ja onko ne suorassa’.

Kaksi vastausta eroaa hoitokdynteihin valmistelusta siten, ettd keskustelua kidydiin
hoidoista, jotka eivit tapahdu aivan ldhitulevaisuudessa.

Keskustelemme tulevista hampaiden oikomishoidoista.

Hoitokdyntien muistelu

Hoitokdyntien muistelua esiintyy kymmenesséd vastauksessa. Tihin luokiteltiin lapsen
kanssa keskustelu sekd lapsen muistamista hoitokdynneistd ettd sellaisista vanhoista
hoitotapahtumista, mité lapsi ei muista lainkaan. Vastauksista ilmenee, ettd muistelu on
usein hauska tapahtuma ja siihen osallistun mySs muut perheenjisenet tai sukulaiset. Nin
lapsi saa emotionaalista tukea jakaessaan tunteensa toisten kanssa (vrt. Fivush 1993).

Kerron menneistd leikkauksista, koska hin sanoo ettei muista ja haluaa tietds
asioista.... hdn pirdd siitd, ettd saa itse kertoa muille kommelluksista, joita
sairaalareissuilla on sattunut.
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Hoidon jilkeen muistellaan sisarusten, vanhempien, isovanhempien kanssa mité
hoidon aikana tehtiin.

Kotona valokuvia katsellessa muistellaan juttuja.

Halkion nimedminen ja siitd keskusteleminen

Yhdeksidn vastauksen mukaan keskustelu on keskittynyt myds itse huuli- ja
suulakihalkioon, jolle on annettu nimi. Lapsille my&s perustellaan asioita ja keskustellaan
siitd, mitd halkio aiheuttaa ja tuo lapsen eldméén. (vrt. Hovi & Moren 1995.)

Kerrottu, ettd pipi ollut huulessa.
Keskusteltu, mitd halkio on ja sen syntyperdi ei vield tiedetd.
Kipukysymykset ovat olleet padllimmaiisend.

Olemme tehneet yhdessi puheharjoituksia ja kannustaneet lasta puhumaan
mahdollisimman selvisti.

Siitd ettd halkion vuoksi korvat on putkitettava ja pidettivi korvatulppia sekd
uimalakkia ettei korvat tule kipeéksi. Lisdksi siitd ettd halkion vuoksi ei ole vield
oppinut sanomaan K -kirjainta.

Halkiolapsi keskustelee halkiosta vanhempien lisdksi useimmiten sisarusten seurassa,
miki mainitaan 28 vastauksessa. My6s muiden sukulaisten seurassa keskusteleminen on
tavallista 23 lapsen kohdalla. Ystdvien kanssa halkiosta keskustelee 18 lasta ja
hoitohenkilokunnan seurassa 13. Viiden vastauksen mukaan lapset kertovat asiasta
avoimesti kaikille siitd kiinnostuneille. Seitseméssd vastauksessa puolestaan kuvaillaan,
ettei lapsi puhu halkiostaan ollenkaan. Tété perustellaan joissakin vastauksissa silld, ettei
keskustelulle nahdi tarvetta, koska vamma on jo korjattu.

Lapsi ei osaa vield itse puhua asiasta. Ei ole mielestimme ollut mitdin syytd
jatkuvasti keskustella suulakihalkiosta, silld kdytdnndssa sitd ei edes endd ole.

Yhdessi vastauksessa on vastattu, ettei lapsi keskustele halkiosta kenenkéiin kanssa, mutta
kuitenkin ilmenee, ettd keskustelua kdydiédn hoidosta ja kuntoutuksesta.

Ei puhu kenellekiin, koska ei koe olevansa erilainen. Kertoo vapaasti menevinsd
kontrolleihin.

Kysyttiessi halkioasian késittelysté erilaisilla lasta kiinnostavilla tavoilla (vrt. Kuloméki
1985, McWilliams ym. 1990) 25 vastauksessa mainitaan, ettd perheissi huuli- ja
suulakihalkioon liittyvid asioita ei kisitelld lapsen kanssa. Yleisintd on vanhojen
valokuvien katselu, mitd tehdddn 18 perheessd. Lisdksi esiintyy leikin avulla asian
kasittelyéd neljassd vastauksessa, peilin kautta asian tutkimista kolmessa vastauksessa ja
piirtiminen kahdessa vastauksessa. Vanhempien osallistuminen halkioasian késittelyyn
muutoin kuin keskustellen on véhiisti. Vanhemmilta kysyttiin my6s heidén tietimystaan
péivihoidossa tapahtuvasta halkioasian kisittelystd. Kysymykseen vastasi vanhemmista
76, 4 %, joista vain kahdeksan vanhempaa (19,0 %) kuvailee halkioasiasta
paivihoitoryhmissi kiytyja keskusteluja ja 69,0 % vastaa, ettei halkioasiaa ole kisitelty
péivdhoidossa. Syyni asian kisittelemiittd jéttdmiseen vanhemmat mainitsevat sen, ettei
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sitd ole koettu tarpeelliseksi lapsen halkion lievyyden tai lasten nuoren ién vuoksi.

Lapset eivdt ole paivihoidossa kyselleet vield halkiosta...hiin on I-3 v ryhmdssd

Opettaja eskarissa tietdd kylld, mutta ei ole katsonut tarpeelliseksi ottaa luokassa
esille asiaa, koska puhe on selvdd ja ulkondké ei ole paljoa poikkeava.

Ei ole, kun ei ole ollut tarvetta.

Halkioasian Kisittely on pidivdhoidossa ollut erilaisuuden pohtimista lasten kanssa.
omine piirteineen. (vrt. Ikonen & Viinikainen 1997.) Téll6in muille lapsille kerrotaan
myds halkiosta ja sen korjauksista. Osa huuli- ja suulakihalkioisista lapsista on kertonut
myos itse vammastaan ryhméssé.

Piiviikodissa oli ollut puhetta erilaisuudesta: huonosta kuulosta ym. Silloin ... oli
kertonut oma-aloitteisesti, ettd hinelld on ollut suulakihalkio.

On kerrottu, etti toisilla lapsilla on halkio ja toisilla ei ja ne korjataan.

Piivikodissa on kerrottu kaikille, mikd halkio on ja opetettu hyviksymddn
erilaisuutta.

On kerrottu kaikille 1apsen huulen korjauksesta.

Viisi vastaajaa (11, 9 %) kertoo, ettei heilléd ole tietoa, onko huuli- ja suulakihalkiota ja
sithen liittyvid asioita kisitelty lapsiryhmissd. Tahin kysymykseen vastaamisen
vihyydestikin voidaan péitelld, ettd vanhemmilla ndyttdd olevan véhin tietoa halkion
vanhemmille. Niistikin vastauksista, joissa ei ole tietoa halkioasian késittelystd,
vanhemmat kokevat kuitenkin tirkeiksi puhua lapsen asioista hoitavien aikuisten kanssa.
Joistakin vastauksista heijastuu myds vanhempien kasitykset siitd, ettd lasten kanssa
piividhoidossa ei ole tarpeellista kisitelld asioita, ellei lapsella ole mitdédn vaikeuksia.
Kuitenkin niemme, etti asioista olisi hyvé keskustella aivan ilman ongelmiakin.

En tiedd onko sen kummemmin kisitelty, ryhmissé tuntuu olevan muitakin lapsia
(ilman halkiota), joille kaikki kirjaimet eivit ole 18ytyneet.

Perhepiivihoitajan kanssa on asiaa kisitelty. Ei tiedetd, onko hoitaja kertonut
muille lapsille.

Toiveita sosiaaliselle tuelle

Halkioasian kisittelyn ja lapsen vammatietoisuuden tukemisen lisiksi lapsen sosiaalista
tukea selvitettiin my6s kysymalld vanhempien toiveita sen suhteen. Kysymykseen vastasi
vanhemmista 83, 6 %. Vastaajista 28,3 % ehdottaa, millaista tukea lapsen olisi hyvi saada,
67,4 % kokee, ettei lapsi tarvitse lisitukea ja 4,3 % vastaa, ettei osaa sanoa.
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Enemmdin tukea lapselle

Vanhemmat esittdvit, ettd lapselle tulee antaa tietoa halkiosta ja sen hoidoista suullisen
vilittimisen ohella myo6s kirjallisesti ja videon muodossa (vrt. Hovi & Moren 1995).
Lisdksi mainitaan helli sairaalahoito, pdivéhoidon tuki lapsen sosiaalisiin suhteisiin sekd
vertaistuki kokemuksia muiden huuli- ja suulakihalkioisten lasten kanssa jakaen (vrt.
P6yhonen 1997; Toskala & Toskala 1992).

Tiedollista tukea halkioon, hoitoon ja kuntoutukseen liittyen

Sairaalasta voisi tulla lapselle vaikka vihkoja, joissa kerrottaisi halkiosta ja sen uusista
leikkaustavoista, hoidoista yms.

Ehki video, jossa naytettéisiin, mitd lddkéirin luona tapahtuu. Voisi hélventid pelkoja.
Sairaalasta helldd hoitoa.
Esim. Piivihoidosta. Asia voitaisiin selittdid toisille lapsille tarpeen vaatiessa.

Kylli sopeutumisvalmennuskursseilta tapaamiltamme perheiltd ja heidin
lapsiltaan.

Toisilta lapsilta, jotka ovat esim. hieman pidemmdilld hoidoissa.

Yhdessi vastauksessa tulee esiin, etti vanhemmat ovat tiedostaneet vertaisryhmén
antaman tuen ja tirkeyden lisdksi myos vanhempien oman suhtautumisensa merkityksen
pienen lapsen tukemisessa (vrt. Koomen 1998; Kulomiki 1985; Moran & Pentz 1995;
Vanpoelvoorden & Shaugnessy 1991.)

Kylld monenlainen tuki eri elimintilanteissa. Vanhempien suhtautuminen asiaan
luontevasti on tirkedi. Jotkut esim. yhteiset leirit tai muut yhteiset kokoontumiset
halkiolapsille olisi hyviksi. Perhekurssit esim. Lahdessa ovat hyvin tirkeitd
tukimuotoja.

Lapsi ei tarvitse lisdd tukea

Vanhemmista 31 on tdysin tyytyviisid lapsensa saamaan tukeen. Osa vanhemmista toteaa,
ettei heidin lapsensa tarvitse lisdtukea juuri nyt, mutta mahdollisesti tulevaisuudessa
tarvitsee. Kuitenkin timin vastaisesti on aikaisemmin (mm. Fivush 1993; Hovi & Moren
1995; Stengelhofen 1993) todettu, ettd tuen antamista ei tulisi lykétd eteenpdin, koska
lapsen vammatietoisuus alkaa kehittymédén juuri varhaiskasvatusidssd, jolloin lapsi
tarvitsee paljon sekd tiedollista ettd emotionaalista tukea.

Olen nyt tyytyviinen. Ei saa liioitella. Kyse on kuitenkin kosmeettisesta haitasta.
Lapsi ei ole sairas.

Ei nyt, saa nihdi tulevaisuudessa.

Ei meidin kohdalla, mutta joillain toisilla on varmaan tarvetta. Meilld oli vain
pikkuinen huulihalkio.

Paitsi jos tilanne niin vaatii, nyt siis ei.
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Yhteenveto

Huuli- ja suulakihalkioon liittyvit aikuisen ja lapsen viliset keskustelut kadydédn
useimmin hoidosta ja kuntoutuksesta. Keskustelun liséksi asiaa kasitelldéin useimmin
lapsen vanhoja valokuvia katselemalla. Halkioasian kisitteleminen muita keinoja
hyddyntien on vihiistd. Pdivdhoidossa halkioasian kisittely on tdmién tutkimuksen
mukaan ollut lihinné halkioon liittyvistd asioista kertomista ryhmassi. Tdssd huuli- ja
suulakihalkioinen on usein ollut itse aktiivinen. Kaikenkaikkiaan vanhemmilla on vihin
tietoa pdivahoidon lapselle tarjoamasta tuesta. Kaksi kolmasosaa vastanneista ei usko
lapsen tarvitsevan tukea nykyistd enempéd, vammaa pidetdén niin pienend ja perheen
voitaisiin lieventid hoidosta ja kuntoutuksesta aiheutuvia pelkoja. Myos halkiolasten
yhteiset tapaamiset ja niiden kautta mahdollistuva vertaistuki ovat toivottuja. Itsensd
tavoin vanhemmat uskovat lasten hyotyvén kokemusten jakamisesta samassa tilanteessa

olevien kanssa.



6 POHDINTA

Tutkimuksessamme olemme selvittidneet huuli- ja suulakihalkioisten lasten vanhempien
kokemuksia halkiolapsesta, toisten ihmisten suhtautumisesta ja perheen tuen tarpeesta.
Tulokset antoivat vahvistusta teoriataustassa kuvattuun situationaaliseen nikékulmaan;
vanhemmat ovat suhtautuneet huuli- ja suulakihalkioisen lapsen syntymén aiheuttamaan
tilanteeseen yksilollisesti sopeutuen siihen eri tilannetekijoiden kautta (vrt. Ferguson &
Ferguson 1987). Kallandin (1995) tutkimuksen tavoin yleisimmin vanhemmat ovat
reagoineet halkiolapsen syntymaéin jarkytykselld, mutta myds lievemmin reagoineita oli
paljon. Muutama vuosi lapsen syntymén jilkeen huuli- ja suulakihalkio ndhdéén seké lasta
ettd vanhempia kasvattavana ja perheen eldméi rikastuttavana asiana. Toisin kuin lapsen
syntyessd vanhemmat ovat nyt suhteellisen tyytyviisid saamaansa tukeen kaivaten
ainoastaan enemmaén vertaiskontakteja. Sosiaalisen ympériston suhtautuminen néhdain
myonteisend ja myos halkiolasten itsensé pitdvdn vammaa tavallisena asiana kokien vain
ajoittaista surua sen olemassaolosta.

Kuten aikaisemmissakin tutkimuksissa (Kalland 1995; Laukkanen ym. 1997) huuli- ja
suulakihalkioisten lasten vanhemmat eividt olleet saaneet lapsen syntymin jilkeen
tunteidensa kasittelyyn riittavasti tukea. Synnytyssairaaloiden ja neuvoloiden tukipalvelut
koettiin edelleen puutteellisiksi. Sen sijaan vanhempien mukaan Huuli- ja
suulakihalkiokeskuksen hoito ja kuntoutus on pitkélle kehittynyttd paitsi ladketieteessd
my06s perheen huomioimisessa. Vanhemmat ovat tyytyvéisid sekd Husukesta saamaansa
tietoon ja ohjaukseen ettd lapsen hoitoon ja kuntoutukseen. He kuvaavat myos lapsen
luottavaista kayttdytymistd hoitotilanteissa kiitellen motivoitunutta ja osaavaa
hoitohenkilokuntaa. Kontrasti synnytyssairaaloiden ja neuvoloiden palveluihin on
huomattava. Herddkin kysymys, olisiko Huuli- ja suulakihalkiokeskuksella
mahdollisuuksia jakaa ammattitaitoaan yhé enenevéssi méérin yleisen terveydenhuollon
piiriin? Entd sen mahdollisuudet konsultoida ja kouluttaa synnytyssairaaloiden ja
neuvoloiden tyontekijoitd esimerkiksi halkiohoidon yhteyshoitajan vilityksella? Talld
hetkelld vanhemmat kokevat myds, ettd paikallisella tasolla halkiolasten vanhempien
sadnnolliset tapaamiset eivit kidytdnnossd toteudu. Olisiko potilasyhdistyksen erityisesti
keskityttdvi asiaan ja etsittiva uusia ratkaisuja vanhempien vertaistuen turvaamiseen?
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Tutkimuksessa havaittiin, ettd huuli- ja suulakihalkioinen lapsi saa hoidon ja kuntoutuksen
vammaansa liittyvid asioita. Tdmd tuo esiin varhaiskasvatusiin merkityksen lapsen
kasvussa ja ajattelun kehittymisessid. Mielestimme olisikin tirke&#, ettd niin vanhemmat
kuin my6s ammattikasvattajat kunnioittaisivat ja hyodyntéisivit lapsen varhaista kykyi
ymmirtid, kokea ja tuntea. Tdmén tutkimuksen mukaan vanhemmat tukevat leikki-ikdisen
lapsensa vammatietoisuutta ldhinnd keskustelemalla halkioon liittyvistd asioista ja
katselemalla lapsen vanhoja valokuvia. Muilla tavoin asian késittely on vihdisti.
Kuitenkin esimerkiksi leikki olisi halkiolapsille hyddyllinen keino jdsentdsi vammaan
liittyvid asioita ja valmistautua hoitokédynneille (mm. Lindquist 1992). Kaikenkaikkiaan
huuli- ja suulakihalkioisen lapsen ei ndhdi varhaiskasvatusidssd tarvitsevan juurikaan lisdé
tukea. Vamman katsotaan olevan pieni ja tilanteen télld hetkelld hyva. Vaikeudet, jotka
lapsi voi kohdata, tiedostetaan, mutta niiden ei katsota olevan tdmén ién asioita. Perheessd
vallitseva seesteinen kausi voinee kuvastaa vanhempien helpottuneisuutta vamman
korjautumisesta ja kiitollisuutta siitd, ettd lapsi on hyvissd seurannassa.

Téamén tutkimuksen mukaan vanhemmilla ei juurikaan ole tietoa pédivihoidon antamasta
tuesta, joten siitd voidaan tehdé hyvin vihin pédtelmid. Kuitenkin lapsen varhaisvuosien
kasvussa ja kehityksessi pdivihoito voi toimia yhteni keskeisend tuen antajana. Vaikka
vanhemmat eivit tiedosta varhaiskasvatuksen mahdollisuuksia, he uskovat lastensa
hyotyvian samassa tilanteessa olevien lasten antamasta vertaistuesta ja toivovat lisdd
halkiolasten yhteisid kokoontumisia. Ndemme, etti lapsille kokemusten jakaminen myos
jokapdiviisessd, esimerkiksi piivdhoidon tarjoamassa, vertaisryhmésséd olisi tirkedd.
Yhteisten kokemusten vertailu lujittaa ystavyyttd ja lisdd keskindistd ymmaérrystd. Toiset
lapset ovat sosiaalis-emotionaaliselle kehitykselle ratkaisevan térkeitd; ikidtovereiden
avulla lapsi pystyy luomaan realistista kisitystd ja sosiaalista tietoa itsestéin.
Vertaisryhmisséd lapsi saa tasavertaisuuden kokemuksia péistessddn vaikuttamaan ja
kokiessaan, ettd hiineen vaikutetaan. Tillaista tasavertaisuuden kokemusta aikuiset eivit

voi lapselle tarjota.

Toisten lasten vaikutus halkiolapseen tuli tutkimuksessa esiin sisarusten kohdalla.
Vanhemmat kuvailivat sisarusten mustasukkaisuutta ja halkiolapsen vaatimaa huomiota
perheen toisten lasten kustannuksella. Kuitenkin my6s sisarusten myonteinen vaikutus
tulee vahvasti esiin. Heid4n mielenkiintonsa ansiosta vanhemmat ottavat usein halkioon
liittyvét asiat keskustelun kohteiksi ja niitd tulee siten késiteltyd. Myds huuli- ja
suulakihalkioiset lapset itse keskustelevat vammastaan mielelldédn sisarusten seurassa ja
jakavat heidédn kanssaan siihen liittyvid kokemuksia. Lisdksi sisaruksiltaan halkiolapsi saa
osakseen rakkautta, huolenpitoa ja apua sosiaalisissa suhteissaan. Voidaankin havaita, ettd
halkiolapsen tavoin sisarukset joutuvat kisitteleméin itselleen uusia asioita, joustamaan,
sopeutumaan ja ottamaan vastaan ympériston palautetta. Tarkeiksi ndiemme sen, ettd myos
sisarusten tilanteeseen kiinnitettéisiin huomiota. Esimerkiksi sopeutumisvalmennuskurssit
olisi nihtiiva varteenotettavana vaihtoehtona perheen toisten lasten tukemisessa.



76

Tutkimuksen luotettavuutta ja aitoutta pohdittaessa tulee huomioida, ettd kysymykset
olivat vastauksista pditellen ymmarretty tarkoitetulla tavalla. Voidaan siis olettaa, etti
vastaajat ovat ilmaisseet ajatuksensa tutkittavana olleista asioista. Lisiksi
vastausprosenteista piitellen vanhemmilla on ollut motivaatiota kyselyn tdyttimiseen. On
kuitenkin syytd epdilld, oliko kysymyksiin vastattu tdysin kattavasti? Halkiolapsen
syntymatilanteesta on kulunut aikaa ja tarkka muistaminen voi olla vaikeaa. Voidaan myos
pohtia, onko kynnys kirjoittaa kyselylomakkeeseen ndin syvillisistd ja herkistd asioista
liian suuri? Haastatteluilla olisi varmasti saatu syvillisempii tietoa, mutta toisaalta siten
olisi ollut mahdotonta tavoittaa ndin laaja kohdejoukko. Myss yleistettivyys on
kvalitatiivisissa tutkimuksissa jokseenkin ongelmallista. Téssd tutkimuksessa vastaajien
méérid oli kuitenkin melko kattava, 55 vanhempaa suhteessa vuosittain syntyvien 130
halkiolapsen médrdin. Niin voitaneen olettaa ettd tutkimuksessa esiin tulleet vanhempien
kokemukset vastaavat jollain tapaa perusjoukon kokemuksia. Tdméd tutkimus voidaan
toistaa samanlaisena suhteellisen helposti. Ainoastaan vastausten tulkintavaiheessa tulee
eteen tutkijoiden henkilokohtainen ote, jota ei voida jiljitelli. Tyon edetessi
havaitsimmekin useita eri vaihtoehtoisia tulosten tulkinta- ja ryhmittelymahdollisuuksia.
Ryhmittelyd olisi voitu tehdd toisella tapaa esimerkiksi pitdytyen yhd laajempiin
teemakokonaisuuksiin ja irrottautuen kyselystd entistd rohkeammin. Kuitenkin kiytetyn
esittiimistavan ndimme suhteellisen hyvin tutkimustehtiviimme palvelevaksi, selkeiksi ja
tdmén tyon kannalta toimivaksi ratkaisuksi.

Vaikka vanhempia voidaan pitdd oman lapsensa asioissa parhaina asiantuntijoina, heilld
saattaa esiintyd lapseensa liittyvissi asioissa tietynlaista *sokeutta’. Heille on mahdollisesti
muotoutunut vakiintuneita késityksid lapsen kyvyistd, toiminnasta ja osaamisesta. Lisiksi
voimakkaat tunnesiteet ja ldheisyys lasten ja vanhempien vililldi voivat vaikuttaa
vanhempien antaman tiedon objektiivisuuteen. Tassd tutkimuksessa osa vanhemmista
pitdd leikki-ikdisen lapsensa ymmiirryskykyd kovin véhiisend uskoen, ettei lapsi vield alle
kouluikdisend voi kasittad halkioonsa liittyvii asioita. Kaikkein vihiten vanhemmat ovat
kyenneet vastaamaan siihen, kuinka lapsi selittdd huuli- ja suulakihalkion olemassaoloa.
Pienet lapset ilmaisevat asiansa usein muutoin kuin sanallisesti ja mahdollisesti
vanhempien on vaikea tiedostaa lapsen sanattomia ilmaisuja. Onkin esitetty (mm. Mattus
1993; Tauriainen 1993), ettd vanhempia tulee ohjata havaitsemaan ja ymmértimiin
lapsensa viestejd sekd varhaiskasvatusién tarjoamia mahdollisuuksia lapsen ajattelun
tukemisessa. Myos tdssd tutkimuksessa kdytetyn menetelmén ohella olisi voitu hankkia
tietoa lapsen kokemuksista lasten itsensd ilmaisemana, esimerkiksi halkiolapsia
haastatellen, havainnoiden tai piirtdmistd ja leikkid tutkimusmenetelmini kidyttden. Nyt
tutkimuksessa pitdydyttiin kartoittamaan vanhempien nikdkulmaa, joka antoi alustavan
kokonaiskuvan lapsenkin kokemuksista. T#std olisi hyvé jatkaa eteenpiin.

Tamin tyon tekeminen oli opettavaista. Sitd tehdessd olemme kiyneet ldpi monenlaisia
vaiheita, joiden kautta olemme saaneet kokea oivaltavamme yhi uusia asioita. Olemme
myds paljon pohtineet sitd, mikd merkitys téllaisella tutkimuksella on. Ty6 on tehty
kvalitatiivisen kyselylomakkeen puitteissa, joten varmuudella ei voida sanoa, etté tulokset
olisivat laajalle yleistettdvid. Tarkeimpéni tavoitteenamme onkin ollut antaa tutkimuksen
kautta alustava, mutta kuitenkin eldvd kuva siitd, kuinka huuli- ja suulakihalkioisten lasten



71

vanhemmat anomalian mukanaan tuomat asiat kokevat. Varhaiskasvattajina ndemme, etti
tdmédn tyon kautta voidaan p#dstd pieni askel lshemmiksi vanhempien késityksii;

kannalta tdma on tirke#d, koska se luo pohjaa vanhempien kanssa tehtiville yhteistyolle,

jossa vanhempia tukien, kunnioittaen ja heididn asiantuntemustaan kuunnellen pyritdin
lapsen parhaaseen.

Vanhempien tietimittémyys varhaiskasvatuksen toimenkuvasta kertoo jotain siitd, ettei
varhaiskasvatus tuo itseddn tyk6. Varhaiskasvattajien ja perheen vilisessd
vuorovaikutuksessa olisi siis kehittdmisen varaa. Ehkd yleisesti edelleen ajatellaan lasten
mahdollisena tuen antajana. Varhaiskasvattajien tulisi pyrkid yhd enemmaén vaikuttamaan
yhteiskunnassa, tiedottamaan rohkeammin timén péivén tavoitteellisesta pdivahoidosta,
keskustelemaan avoimesti vanhempien kanssa sekd tuomaan laadukasta toimintaansa esiin
my0s julkisesti. Jotta varhaiskasvattajilla olisi edellytyksid markkinoida itsedén ja omaa
asiantuntemustaan sekd todella tarjota kaikenlaisille perheille tukeaan, myds heidédn
asiantuntemustaan erilaisista lapsista tulisi lisdtd. Toivomme, ettd tdménkin tyon kautta
saataisiin vilitettyd hiven uutta tietoa varhaiskasvattajille ja lisdttyd myos innostusta huuli-
ja suulakihalkioisten lasten ja heiddn perheidensd asioiden esille nostamiseen
kasvatustieteellisessi koulutuksessa.

Huuli- ja suulakihalkioisten lasten vaikeuksia on aikaisemmissa tutkimuksissa (mm.
Kapp-Simon 1986; Moran & Pentz 1995) selitetty usein toisten ihmisten syrjinnilld ja
halkiolasta aliarvioivalla suhtautumisella. Tésséd tutkimuksessa ldansimaisen yhteiskunnan
yleiset terveyttd ja kauneutta ihannoivat arvot eivit kuitenkaan leikki-ikdisen huuli- ja
suulakihalkioisen lapsen ja hidnen perheensd kohdalla ndy (vrt. Bronfenbrenner 1979).
Negatiivisen suhtautumisen vihiisyydesta huolimatta tutkimuksessa kuvastuu vanhempien
huoli mahdollisesta koulukiusaamisesta lapsen tulevaisuudessa. Ajankohtaiset,
joukkotiedotuksessakin kdydyt koulukiusaamiskeskustelut ovat luultavasti vaikuttaneet
myds halkiolasten vanhempien ajatuksiin. Tutkimusta tehdessémme mieleemme onkin
tullut, ettd niin huoli koulukiusaamisesta kuin monet muutkin halkiolasten vanhempien
tuntemukset voisivat olla kenen tahansa vanhemman ilmaisemia. T4llé hetkelld haastavaa
ja kiinnostavaa mielestimme olisi lapsiin suuntautuvan tutkimuksen ohella jatkaa
vanhempien tuntemusten tutkimista laajemmassa viitekehyksessd. Onko sill4, ettd halkiot
ovat hyvin korjattavissa, merkitystd vanhempien kokemuksiin ja tuen tarpeeseen? Kuinka
samanlaisia ovatkaan vanhempien kokemukset omasta lapsestaan, halkion tai muun
vamman olemassaolosta riippumatta? Onhan mahdollista, ettd kaikki vanhemmat kokevat
omalla lapsellaan olevan tiettyji erityispiirteitd, jotka tekevit lapsesta paitsi ainutlaatuisen,
vanhempien pelkojen yhteydessd ehkd myods toisenlaisen. Siis seuraavan sivun Bo
Carpelanin lastenrunoon viitaten - kaikki kai olemme toisenlaisia?



Toisenlaiset

Hdin on toisenlainen

kuin toiset,

ndyttid toisenlaiselta,
kayttdd toisenlaisia vaatteita,
puhuu toisenlaisia sanoja.

Yhtend pdivand
hén pysdhtyi eteeni
koulun pihalla, sanoi:

-Kuule, ruvetaanko ystiviksi,
sind olet toisenlainen
kuin toiset.

-Toisenlainen vai, huusin,
oletko hullu!

Jos tidlld joku on toisenlainen
niin se olet sind!

Hiin katsoi minuun
ja sanoi hiljaa:
eiko me kaikki olla?

(Carpelan 1990)
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Liite 1: epilogi. Huuli- ja suulakihalkion omakohtainen kokeminen

Huuli-suulakihalkio on vain pieni osa minua ja minun tarinaani, kuitenkin siihen liittyy
monia kokemuksia, joista suurin osa sijoittuu varhailapsuuteeni. Toiset ihmiset yleensd
kuuntelevat niitii kiinnostuneina; siksi kirjoitan sirpaleen kokemuksiani myds téhdn,
siind uskossa, ettd joku niistd hyotyy.

Huuli- suulakihalkioisena koen hoidon ja kuntoutuksen todella tdrkedksi. Husuken
erinomaisten fyysisten hoitojen lisiiksi kuntoutus on minulle ollut oman mindn kasvua,
tuloa tietoisemmaksi itsestd. Pitkilti kuntoutuksen vuoksi halkiolapsena olen joutunut
kohtaamiaan, pohtimaan ja hyviksymddn vaikeitakin asioita jo nuorena. Mindn kasvu
on liihtenyt varhaisesta itsen kohtaamisen ja hyviksymisen kivusta ja ilosta. Kaikkihan
olemme erilaisia, toisilla erilaisuus vain ndkyy helpommin.

Jokaisen ihmisen tulee hyvaksyd itsensd ja olla tasavertainen muiden kanssa, aktiivinen
solmimaan ihmissuhteita ja osallistumaan. Fyysinen ja psyykkinen kehitys kulkevat
toinen toistaan tukien. Siten kuntoutuksen ja kasvatuksen lopputuloksena tulisi olla ehjdi
ja vahva persoonallisuus. Nuori ihminen, jolla on huuli- ja suulakihalkio, tarvitsee
vahvan mindn, joka sallii erilaisuuden.

Synnyin vuonna 1974 perheeseen, jossa minua odotti vanhempieni lisdksi isosisko ja
kaksi isoa veljed. Olin vauva, jolla oli toispuoleinen laaja huuli-ien-suulakihalkio.
Halkioni tuli vanhemmilleni tdytend ylldtyksend ja jarkytyksend. Vauva-ajat sairaalassa
olivat heille hermoja raastavia. He joutuivat matkustamaan vililld kotiin Iisalmeen ja
my6hemmin hakemaan sairaalaripulin kuihduttaman vauvan takaisin.

Piivikodin ja ala-asteen aikaiset muistoni ovat hyvin valoisia. Minulla oli paljon ystivia
ja harrastuksia. Minulla oli myds selked kasitys siité, ettd poikkesin muista halkioni
osalta; olihan minulla kolme sisarusta, joihin olin jo hyvin pienend osannut itselni
verrata. Muistan, etti jotkut lapset silloin télloin kysyivit, ettd oliko huuleeni tai nenééni
sattunut joku. Vastaaminen oli luontevaa, koska meilld kotona asiasta oli aina puhuttu ja
kasvojani tutkiskeltu koko perheen voimin. Selitin tietdvésti: "Minua on leikattu monta
kertaa, suuhuni on laitettu paljon tikkejd ja kun laitan vettd suuhun, saan sen tulemaan
nendsti ulos..." jne. Toisten reaktiot olivat toivottuja; sain vijdamitti ihailevat katseet
osakseni. Pienet lapset suhtautunevat erilaisuuteen melko luontevasti. He kysyvit
spontaanisti syiti, jos joku on erilainen ja ottavat asiat asioina. Ennakkoluulot kehittyvit
vasta sitten, kun aikuiset hyssyttelevit olemaan hiljaa tai supattamaan selén takana.

Reissut Helsinkiin olivat ylpeilyn aiheita. Erityisen mukavaa oli matkustaminen
lentokoneessa ja raitiovaunussa ainoana lapsena isin tai didin kanssa. Ld#dkériin menot
pelottivat, mutta vanhempieni mukaan pyrin kovasti siihen, etten pelkoani ulospiin
ndyttinyt. Stressini ja jannitykseni kdvivit ilmi jonain kertana, jolloin juuri ditini kanssa
sairaalalle kivellessdni, minulle tuli kauhea migreenikohtaus. Hammaslddkérin ja
puheterapeutin vastaanottojen vililld kdvin vessassa oksentelemassa. Kun astuimme
ulos sairaalasta, pahoinvointi ja nékohiiriot olivat poissa. Mydnteisiksi kokemuksiksi

......
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He olivat aina ystévillisid ja sain kieriskelld heiddn ihailussaan ja ylistyksessdén:
"Hampaat -niin -hienot -ja -nen&kin -niin -suora -ja -huuli -hyvin -korjaantunut -ja
-aikun -sind -puhut -selvisti !" Tuskaisinkin hammashoito siind lopulta muuttui
hymyksi. Uskon, ettd juuri nuo pinet rohkaisevat sanat pikkutytdlle ovat olleet
hoitohenkilokunnan térkedd tukea siihen, ettd minulle huuli- ja suulakihalkioon on aina
liittynyt myos positiivisia asioita, olen saanut kokea edistyneeni ja olen kertonut
hoitokédynneistini myos muille lapsille.

Ylidastetta kidydessdni minulla oli kiinted kaveriporukka ympérilléni. Ystdvéni olivat
minulle kaikki kaikessa ja oli tirke&dd olla mahdollisimman samanlainen kuin muut. Sain
kuulla, etti minua aiottaisiin leikata taas; lonkasta otettaisiin luuta, siirrettdisiin
hammaskaareen, korjattaisiin nenéé ja huulta... En kaivannut muutosta ulkonékooni,
enkd halunnut maata kahta viikkoa sairaalassa erossa kavereista ja
ratsastusharrastuksestani. Halusin unohtaa koko asian. Lopulta kerroin asiasta
lshimmille ystdvilleni ja jouduin ldhtem#din Helsinkiin. Leikkauksen jdlkeen kivut
lonkassa ja kasvoissa olivat kaameat, liemiruoka pahaa ja sairaalassa tylsdi.
Harmittavaa oli myds se, ettd en huomannut ulkonddsséni muutosta parempaan. Koin,

Kotiuduttuani juttelin halkiosta ystivieni kanssa paljon, ja niin jilkeenpdin ajateltuna
tuo sairaalajakso saattoi kaikessa karmeudessaan olla kasvattava kokemus. Jouduin
ikddnkuin kohtaamaan asiat jilleen, kisittelemién niitd ja puhumaan niistd. Nuoruusiki
lieneekin varhaislapsuuden jilkeen sellaista aikaa, jolloin késitys itsestdi muotoutuu
paljon. Myos tuolloin toisten tuki oli minulle merkittdvad. Tarkedt toiset olivat vain
perheeni sijasta vaihtuneet itseni ikiisiin ystiviini. Uskon, etti pohjaa nuoruudessakin
oman minédn kohtaamiselle antoi jo varhaislapsuudessa muotoutunut peruskisitys itsesti
ja se, kuinka vanhempani ja muu ldhiympéristoni olivat silloin tuota pohjaa minulle
luoneet.

Kivin peruskoulun ja lukion loppuun ja Kkirjoitin ylioppilaaksi ihan hyvilld
menestykselld. Koulussa minulla ei ollut ongelmia. Sitten 21-vuotiaana, pitkin tauon
jilkeen Husukessa kidydessdni, minulle kerrottiin, ettd kasvoissani oli tapahtunut
halkioisille tyypillinen kasvuhiirio. Se tarkoitti sitéd, ettd yldleuan kasvu oli ollut liian
hidasta, purenta vidristynyt ja alaleuka oli siten suhteettoman edessd. Profiili olisi
kuulema hyvin korjattavissa leikkauksin. Olin jokseenkin epéduskoinen leikkauksiin
nihden; oliko niistd aiemmin ollut merkittdvid hyotyd? Minulle kuitenkin selvitettiin,
miten yldleukaani siirrettdisiin viisi millimetrié eteenpéin, hampaita oiottaisiin, nenié
suoristettaisiin, ja miten purennasta ja profiilista tulisi oikein kauniit. Niin sitten
suostuin vield moniin hoitoihin ja lopputulokseen olen hyvin tyytyviinen. Mitdén en
olisi itse osannut valittaa ennen, mutta minulla ei myoskién ollut tietoa, kuinka hienoa
ja tehokasta hoito tdnd pdivini on. Hoidon erinomaisuutta kuvastaa mm. se, kuinka
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viimeisessd leikkauksessa lonkastani otettiin jdlleen luuta ja virheellisesti luulin
makaavani tuskissani pdivikaudet, kuten kymmenisen vuotta aikaisemmin. Leikkauksen
jdlkeen en kuitenkaan tuntenut lonkassani minkéénlaista kipua. Olin ihmeisséni, kun
minulle kerrottiin leikkausmenetelmien hieman kehittyneen.

Valmistuin lastentarhanpettajaksi Joensuun yliopistosta ja menin naimisiin vield
viimeisten Husuken hoitokdyntien vililld. Myohemmin muutimme Keski-Suomeen
asumaan ja jatkoin varhaiskasvatuksen ja erityispedagogiikan opintoja Jyvéskyldn
yliopistossa. Huuli- ja suulakihalkioista olin jo siihen saakka lukenut mielenkiinnolla
kaiken, mihin opinnoissani olin tdrméinnyt. Valitettavan usein jouduin lukemaan siité,
kuinka halkiolapsilla on havaittu olevan huono minékésitys ja itsetunto, sosiaalisuuden
ongelmia ja oppimisvaikeuksia. Aloin arvostaa sité, kuinka itse olen voinut ldheisteni
tuen turvin normaalisti eldmdésséini edetd - toisinkin olisi voinut olla. Huomasin
ylldttden, ettd minulla on vankka halu tutkia ja kehittdd halkiolasten ja heidin
perheidensi asioita.

Tilla hetkelld koen, ettd halkiolapsen ja hinen vanhempiensa saama tuki, hyvé hoito ja
kuntoutus, lapsen oman erilaisuuden hyviksyminen ja sosiaaliset suhteet ovat
avainasemassa lapsen kasvussa ja kehityksessi. Oman pienen erityispiirteen
hyviksyminen ja sen julkituominen vaatii tukea vanhemmilta ja muilta ihmisilti - eniten
se vaatii rohkeutta halkiolapselta itseltdén. Jotta pienestd vammasta ei kehittyisi suuria
ongelmia, huuli- ja suulakihalkioinen - kuten kukaan muukaan - ei saa alistua omien
mahdollisuuksiensa edessi, vaan voi pyrkié rohkeasti kehittyméén ihmisend ja yksilona.
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Liite 2: Kysely

Hyvit vanhemmat!

Olemme kaksi lastentarhanopettajaa ja varhaiskasvatuksen maisteriopiskelijaa Jyviskyldn
yliopistosta. Teemme pro gradu -ty6timme huuli- ja/tai suulakihalkioisten lasten
varhaislapsuuteen liittyvistd asioista ja lihestymme teitd sen tiimoilta. Halkiolapsista olemme
kiinnostuneet erityiskasvatuksen ja puheterapian opintojemme kautta, lisiksi toinen meisti on
myds itse ollut huuli-suulakihalkioinen lapsi.

Tyomme tarkoituksena on selvittdd halkiolasten varhaislapsuuden kokemuksia ja
kehitystd sekd lasten ja vanhempien tuen tarvetta. Tutkimuksemme kohdistuu 3-6 -vuotiaisiin
huuli- ja/tai suulakihalkioisiin lapsiin.

Haluaisimme saada mahdollisimman todellisen kuvan halkiolasten tilanteesta, ja siksi
lahestymme sitd kysymyksinemme usealta eri suunnalta. Vastaaminen tapahtuu nimettdméni
ja tietoja kdsitellddn pro gradu -tydssimme. Vastauksenne ovat kullanarvoisia. Suurkiitos jo

etukiteen!

Valmis tyd ldhetetddan Husukeen, josta voitte saada sen luettavaksi. Tutkielmaamme padsee

tutustumaan my90s internetin kautta.

—
Pia Mikinen \  Tuula Niskanen

Televankatu 1 e 38
44150 Ainekoski

Puh: 049 - 968 501
tuunisk @silmu.cc.jyu.fi

Jos teilld on tyshomme liittyvid kysymyksii, niin ettehédn epidroi ottaa yhteytta!
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Kysymyksiin vastataan tiydentdmaillg, rastittamalla sopiva vaihtoehto / sopivat vaihtoehdot tai
kirjoittamalla vastaus. Kerrottehan vastauksissa omasta lapsestanne mahdollisimman
totuudenmukaisesti ja tarkasti sisallyttden niihin my0s konkreettisia esimerkkejd ja
tilannekuvauksia. Jos vastaustila tuntuu ahtaalta, vastausta ja kysymyksen heréttdmid ajatuksia

voi mielellédin jatkaa paperin kddntdpuolelle.

TAUSTATIETOJA
1. Kyselyyn vastaaja a) aiti b) isd c¢) yhdessa
Lapsenne syntymivuosi ja sukupuoli 199__  a) tyttd b) poika

Perheen muut kotona asuvat lapset ja heidén ikénsa

2. Miki halkiotyyppi lapsellanne on?
a) huuli-suulakihalkio b) huulihalkio ¢) suulakihalkio

Minkiasteinen halkio on?

Onko lapsellanne muita vammoja? a) ei b) kylld, mita?

3. Kuinka usein lastanne on leikattu? _ kertaa. Minkid ikdisend leikkaukset on

tehty?

4. Kuinka usein kidytte HUSUKE:ssa?

5. Oletteko osallistuneet sopeutumisvalmennukseen?

a)ei b) kyll4, milloin?
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LAPSEN SUHDE HALKIOON

6. Minkd ikidisestd ldhtien lapsenne on osoittanut huomiota halkiota kohtaan?

Kuinka hin on kiinnostuksensa ilmaissut?

7. Kuvailkaa, mitd kautta lapsenne mielestinne on alkanut ymmdirtid, ettd hinelld on halkio ja

ettd hén poikkeaa siind suhteessa muista?

Kuinka arvelette lapsenne selittdvin, mitd "halkio’ tarkoittaa?

8. Kuvailkaa, miltd lapsestanne funtux / miten uskotte lapsenne kokevan, ettd hénelld on

halkio? Miten hinen tuntemuksensa ilmenee?

jatkuu



jatkuu
90

HALKIO, KUNTOUTUS JA SAIRAALAHOITO

9. Puhutteko lapsenne kanssa halkiosta, kuntoutuksesta, sairaalahoidosta ?

a) péivittdin  b) viikottain c¢) kuukausittain ~ d) harvemmin e) ei ollenkaan

Millaisissa tilanteissa keskustelette halkiosta, kuntoutuksesta tai sairaalahoidosta? Voit
rastittaa yhden tai useamman vaihtoehdon.

a) Rauhallisissa tilanteissa, esim. nukkumaan mennessi.

b) Pdivin touhujen lomassa.

¢) Yleisissi tiloissa (esim.kulkuneuvo, kauppa)

d) Hoito- ja/tai kuntoutusajankohdan ldheisyydessa.

e) Muulloin, milloin?

Tavallisimmin aloitteen keskusteluun tekee:

a) lapsi b) jompi kumpi vanhemmista c) sisarukset

10. Millaisista halkioon, kuntoutukseen tai sairaalahoitoon liittyvistd asioista keskustelette?

11. Puhuuko lapsenne halkiosta ja siihen liittyvistd asioista, jos kuulemassa on muitakin kuin

vanhemmat? Voit rastittaa yhden tai useamman vaihtoehdon.

a) sisarusten seurassa b) sukulaisten seurassa

¢) sairaalan henkil6kunnan seurassa d) kavereiden seurassa

Joidenkin muiden ihmisten seurassa, keiden?

jatkuu



jatkuu
91

12. Miten lapsenne kisittelee halkioon liittyvid asioita? Voit rastittaa yhden tai useamman
vaihtoehdon.

a) ladkérileikin tai jonkun muun leikin avulla

b) piirtdimailla siitd

¢) katselemalla omia valokuvia

d) peilin avulla

e) lukemalla tietty kirjaa

f) jollakin muulla tavalla, milld?

g) Lapsi ei kasittele halkioon liittyvii asioita.

Osallistutteko te vanhemmat halkioon liittyvien asioiden kisittelyyn? Milld tavalla?

13. Kuvailkaa, kuinka lapsenne suhtautuu hoitoihin, kuntoutukseen ja hoitohenkilokuntaan ja

miten se ilmenee? (Voitte Kkirjoittaa esimerkkejd kéytdnnon tilanteista).

14. Kuinka te vanhemmat olette kokeneet tihédnastisen lapsen hoidon ja kuntoutuksen?
1. a) Lapsen vamman ja sen hoidon myoti olemme saaneet muutamia uusia ystavii.
b) Lapsen vamma ja sen hoito on rajoittanut meididn ystidvyyssuhteitamme.
2. Hoito- ja kuntoutuskertoja on mielestimme
a) liian usein b) sopivasti ¢) litan harvoin.
3. Olemme kokeneet hoidon ja kuntoutuksen  a) tarpeettomaksi b) tarpeelliseksi

Miten muuten olette kokeneet hoidon ja kuntoutuksen?
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15. Minka ikéisend lapsenne sanoi ensimmdisiéd sanojaan?
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Onko hiénelld ollut vaikeuksia déntdmisessé tai muuten puheen kehityksessd?

a)ei

b) kylld, millaisia?

16. Kuinka lapsenne toimii, jos hdnen puhettaan ei ymmérretd?

17. Usein halkiolapsen puhuu jonkin verran “nendén” (nasaalinen dini) ja hinelld voi olla

muita puhehdirioitd. Kuinka ihmiset mielestési suhtautuvat lapsenne puheeseen ja déneen?

Kuuntelevat, mité lapsella on sanottavana.
Korjaavat lapsen puhetta hinen puhuessaan.
Kysyvit uudestaan lapselta, mitd hén tarkoittaa.
Kannustavat lasta puhumaan.

Pyytivit lasta toistamaan puutteellisen sanan
tai lauseen oikein.

Kuuntelevat lasta korjaamatta

Kysyvit vanhemmilta tai sisaruksilta, mité lapsi
tarkoitti.

Pohtivat d4neen lapsen puhetta tai d4nta.

Suhtautuvat lapsen puheeseen luontevasti.

Usein

Harvoin

Ei koskaan

Reagoivat jollakin muulla tavalla, miten?
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PERHEEN JA TOISTEN IHMISTEN SUHTAUTUMINEN

18. Halkiolapsen syntymid muodostaa perheeseen uuden tilanteen. Kuvailkaa reaktioitanne

synnytyksen jdlkeen. Kuvailkaa myds, kuinka olette mielestinne suhtautuneet tilanteeseen nyt

myShemmin.

19. Kuvailkaa, kuinka sisarukset, isovanhemmat, tidit, sedidt ym. muut ldhisukulaiset ovat

suhtautuneet tilanteeseen seké lapsen syntyessi ettd myohemmin.

20. Kuinka lapsen hoitajat, opettajat ja muut aikuiset ovat mielestinne suhtautuneet lapseenne

ja hinen halkioonsa (esim. puhe, ulkoniko)?
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LAPSI LEIKKIKAVEREIDEN SEURASSA

21. Miten toiset lapset tavallisesti suhtautuvat lapseenne ja hinen halkioonsa (esim. puhe,

ulkoniiko)? (Voitte kirjoittaa esimerkkejd kiytdannon tilanteista).

22. Oletteko havainneet lasten keskeisid keskusteluja halkiosta? Jos, niin kuinka halkiolapsi

on selvittidnyt toisille halkioasiaa? (Voitte kirjoittaa esimerkkejd kédytdnnon tilanteista).

Ovatko aikuiset joutuneet puuttumaan lasten keskusteluihin ja kertomaan toisille lapsille

halkiosta? (Voitte kirjoittaa esimerkkejd kdytdnnon tilanteista).

23. Jos lapsenne on piividhoidossa, niin onko sielld tietiménne mukaan késitelty halkioasiaa

muiden lasten kanssa? Kuinka asiaa on kisitelty?
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TUKI LAPSELLE JA VANHEMMILLE

24. Oletteko saaneet riittdvisti tiefoa halkiosta ja sithen liittyvistd asioista? Mistd ja millaista

tietoa olette saaneet?

25. Oletteko saaneet riittdvasti tukea lapsen hoitoon, kasvatukseen ja halkioon liittyen? Mistd

ja millaista tukea olette saaneet?

26. Koetteko, ettd vanhempien olisi hyvd saada enemmin kasvatuksellista tai muuta tukea
(esim. toisilta vanhemmilta, sairaalasta, pdivahoidosta tms.) koskien lapsen halkiota ja siihen
liittyvid asioita?

a)ei b) kyll4, mistd ja millaista tukea?

27. Koetteko, ettd lapsen olisi hyva saada enemmin tukea koskien halkiota ja siihen liittyvid
asioita (esim. toisilta lapsilta ja aikuisilta, sairaalasta, pdivahoidosta tms.) ?

a)ei b) kyll&, misti ja millaista tukea?
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LOPUKSI

28. Millaisia myonteisid tai kielteisid vaikutuksia arvelette halkiolla ja siihen liittyvilla asioilla

olevan lapseanne ja hdnen eliméiinsi ajatellen?

29. Millaisia myonteisié tai kielteisid vaikutuksia arvelette halkiolla ja siihen liittyvilld asioilla

olevan teitd vanhempia ajatellen?

30. Kertokaa vield jotain, mité edelld lomakkeen kysymykset eivit ole tuoneet esiin tai mita

erityisesti haluatte mainita?

LAMMIN KIITOS VASTAUKSISTANNE !!!



Liite 3: Suhtautuminen huuli-suulakihalkioiseen lapseen

N = 55 (yksi vastaus voi kuulua useampaan luokkaan)

Taulukko 5 Vanhempien kuvaamat halkion

myonteiset vaikutukset eldmisséin f
Arvomaailma kehittynyt 14
Rakkaus halkioapseen 7
Lihentinyt perhettd ja kasvattanut vanhempia 6
Hoito ja kuntoutus antoisaa 5
Vaikuttanut suhtautumiseen omaa ammattia kohtaan 3
Yhteensid 35
Taulukko 6 Vanhempien kuvaamat halkion

kielteiset vaikutukset eliimissdin f
Hoito ja kuntoutus raskasta 8
Halkion periytyvyys 4
Halkiolapsi vaatii paljon huomiota 3
Yhteensid 15
Taulukko 7 Vanhempien kuvaamat halkion

myonteiset vaikutukset lasten eldmissa f
Kasvattanut lasta 9
Arvomaailma kehittynyt 7
Hoito ja kuntoutus antoisaa 5
Saanut paljon rakkautta 2
Yhteensid 23
Taulukko 8 Vanhempien kuvaamat halkion

kielteiset vaikutukset lasten eldmissi f
Puhe-, kuulo-, sydmisvaikeudet ja ulkonikohaitta 10
Vaikeuksia koulussa, murrosiissi ja aikuisuudessa 9
Hoito ja kuntoutus raskasta 3
Halkion periytyvyys 3
Yhteensd 25
Taulukko 9 Sukulaisten suhtautuminen

huuli- ja suulakihalkioiseen lapseen f
Myonteisesti ja tukea antaen 32
Jarkytyksestd sopeutumiseen 14
Séili ja ahdistus 7
Yhteensi 53
Taulukko 10 Toisten lasten suhtautuminen

huuli- ja suulakihalkioiseen lapseen f
Hyviksyvisti 26
Eiviit huomaa halkiota 9
Kysellen ja ihmetellen 8
Suojelevasti ja hoivaavasti 3
Nimitellen ja kiusaten 3
Mustasukkaisesti 2
Yhteensid 51




Liite 4: Lapsen kokemukset halkiostaan

N = 55 (yksi vastaus voi kuulua useampaan luokkaan)

Taulukko 11 Lasten halkiosta kiinnostuminen

Kertoo

Katselee

Kyselee

Kuuntelee

Ei ilmaise kiinnostusta

Nayttad

Tutkii

Piirtiinyt halkionsa

Yhteensi

Taulukko 12 Asiat, joiden kautta lapset ovat alkaneet
ymmirtdi halkiotaan

Keskustelu

Puhe, sydminen ja ulkoniko

Valokuvat ja peili

Hoito, kuntoutus, ja sopeutumisvalmennus

Ei ole alkanut ymmértai

Yhteensi

Taulukko 13 Lapset kuvailevat halkiota
Pipi

Reiki

Ryppy

Rikki

Halkio

Montti

Hampaat vinossa

Aukko

Vika

Haava

— === ]a]l—]wn]uw

Yhteensi

[\ ]
[«

Taulukko 14 Lasten tuntemukset halkiosta

Ei viliti

—

Tavallinen asia

Kiinnostava asia

Huomaa erilaisuutensa

Suru

8 K E K=1 [=.)

Yhteensd

Taulukko 15 Lasten toiminta, kun heidén puhettaan ei ymmirreti

Toistaa

Turhautuu tai suuttuu

Selittid

Yhteensi

Taulukko 16 Lasten suhtautuminen hoitoon ja kuntoutukseen

Luottavaisesti

Kiltisti

Pelokkaan kiltisti

Vastustaen

Yhteensi




Liite 5: Lasten ja vanhempien tukeminen

N =55 (yksi vastaus voi kuulua useampaan luokkaan)

Taulukko 17 Tahot, joilta vanhemmat kaipaavat lisia tukea f

Toisilta vanhemmilta 11
Synnytyssairaalasta, halkiohoitajalta ja neuvolasta 7
Sopeutumisvalmennuksesta 3
HUSUKESsta 3
Piivihoidosta 1
Yhteensi 25
Taulukko 18 Lasten kanssa halkiosta kiydyt keskustetut f

Hoitokiiynneille valmistelu 39
Hoitokiyntien muistelu 9
Keskusteleminen halkiosta 9
Yhteensi 57
Taulukko 19 Keiden seurassa lapsi keskustelee halkiostaan f

Sisarusten 28
Muiden sukulaisten 23
Kavereiden 18
Sairaalan henkilokunnan 13
Muiden 5
Ei lainkaan 7
Yhteensi 94
Taulukko 20 Halkioon liittyvien asioiden kisittely f

Ei kisittele halkioon liittyvis asioita 25
Katselemalla vanhoja valokuvia 18
Leikin avulla 4
Piirtiimélli 2
Peilin avulla 3
Lukemalla kirjaa 1
Jollakin muulla tavalla 4
Yhteensi 57
Taulukko 21 Vanhempien osallistuminen halkion kisittelyyn f

Keskustelu 16
Valokuvista kertominen 6
Leikkiin osallistuminen 1
Puheen harjoittaminen 2
Yhteensi 25
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