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JOHDANTO

Opinnaytetyoni kasittelee huuli-suulakihalkionuoria, herdan
minakasityksen ja sosiaalisten suhteiden muuttumista osteo-
tomia leikkauksen yhteydessa. Naiden lisédksi kasittelen
tydssani koulukiusaamista ja Suomen Huuli-Suulakihalkiopo-

tilaat ry:n nuorisotoiminnan jarjestamista.

Aiheen valintaan vaikutti paljolti se, etta itsellani on
taydellinen toispuoleinen huuli-suulakihalkio. Olen usein
miettinyt, miten muut kaltaiseni kokevat vammansa jJa sen
mukana tulevat mahdolliset ongelmat. Itselleni halkio ei
ole koskaan tuottanut mitaan suurempia ongelmia. Koulussa
minua ei esimerkiksi koskaan kiusattu halkion vuoksi, mutta
tiedan, ettd monille muille kaltaisilleni halkio on tuotta-
nut ongelmia. Osalle tuottaa edelleen, tehdyista korjaus-

leikkauksista huolimatta.

Aiheen valintaan vaikutti toisaalta my6s se, ettad sain tyo-
héni paljon kannustusta Huulisuulakihalkiokeskuksesta (Hu-
suke). Sielld kaytyjen keskusteluiden pohjalta rajautuikin
pdaasiallisiksi tutkimusongelmiksi minédk&sityksen ja sosi-
aalisten suhteiden muuttuminen osteotomia leikkauksen yh-
teydessa. Lisaksi Husukessa selvisi, ettei vastaavanlaista
kartoitusta ole Suomessa aikaisemmin tehty, joten senkin
puolesta tyoni tulee olemaan tarpeellinen.

Tutkimukseni tarkoituksena on selvittad miten halkionuori
Itse kokee osteotomia -leitkkauksen vaikutukset mindkasityk-
seensd seka vaikuttaako halkio sositaalisten suhteiden muo-
dostamiseen. Naiden [lisdksi Kkasittelen tutkimuksessani
erasta hyvinkin ajankohtaista aihetta, koulukiusaamista.
Selvittelen onko halkionuoria kiusattu koulussa ja jos on

niin, minkdlaista kiusaaminen on ollut. Aineistoa tutkimuk-



seent kerasin Huuli-suulakihalkiokeskuksen valityksella
tehdylld postikyselylla tammi-helmikuussa 2003. Kyselyitéa
ldhetin yhteensa 35 kappaletta, mikda on riittava, koska
halkiolapsia syntyy vuosittain noin 120. Vastauksia sain
takaisin 20, mikd on erittain hyva ottaen huomioon, ettéa
kyseessd on postikysely. Tutkimusta analysoidessani olen
kayttanyt laadullista tutkimusmenetelmad, koska kohdejoukko

on pieni.

Edella mainittujen tutkimusongelmien lisaksi tyoni yhtena
tarkoituksena on kehittdd Suomen Huuli-Suulakihalkiopoti-
laat (SUHUPO) ry:n nuorisotyota. Tama tavoite tuli siita,
kun tarjosin tyoni aihetta SUHUPO:lle ja kun keskusteluissa
jarjeston kanssa selvisi, ettei heilla ole lainkaan varsi-
naista nuorisotyota. Jarjeston nuorisotyon kehittamisen li-
saksi selvittelen tutkimuksessani nuorten tietamystéa SUHUPO

ry:sta.

Tyoni etenee silla tavoin, etta teoriaosiossa kerron huuli-
suulakihalkiosta, nuoruudesta ja minakasityksesta seka
nuorten sosiaalisista suhteista ja koulukiusaamisesta. Teo-
riaosiossa tarkoitukseni on saada lukija ymmartamdan mitéa
edelld mainitut asiasanat tarkoittavat seka se miten némé
kdsitteet liittyvat toisiinsa. Toisaalta myo6s halkionuoret
saavat teoriaosiosta lisad tietoa vammastaan sek& osteomi-
aan liittyvistd muista asioista kuten mindkdsityksen muut-
tumisesta ja ulkonddn muutoksen vaikutuksesta. Teoria osion
jalkeen kerron hieman tutkimukseni toteuttamisesta ja mene-
telmastd jota olen kayttanyt seka tyoni luotettavuudesta.
Taman jalkeen siirryn tulosten esittelyyn. Tulosten esitte-
lyn jalkeen onkin enaa jaljelld pohdinta, loppusanat ja
epilogi.



Opinnaytetyotani voi hyoddyntda tyodelamassa, mutta sen li-
saksi halkionuoret saavat opinnaytetyoni avulla tietoa sii-
ta miten muut nuoret ovat leikkauksen vairkutukset kokeneet.
Kyselyssani nuorilta selvitettiin, minkdlaista toimintaa he
toivoisivat Suomen Huuli-Suulakihalkiopotilaat ry:n jarjes-
tavan nuorille halkiolaisille. Naiden vastauksien avulla
SUHUPO ry saa tietda, minkalaista toimintaa nuoret haluai-
sivat. Lisdksi vastauksista jarjesto saa ideoita tallad het-
kella lahes olemattoman nuorisotoiminnan jarjestamiseen.
Toiminta ideoiden lisaksi jJarjestd saa tietoa halkionuorten
minakasityksestad sekd sosiaalisten suhteiden muodostamiseen

liittyvista ongelmista.

Tutkimuksessa ilmeni, etta monilla vastaajista aikaisemmin
heikko itsetunto kohosi huimasti leikkauksen myota. Lisaksi
ulkonadn sanottiin muuttuneen paremmaksi tai normaalimmaksi
leikkauksen jalkeen. Perheen ja ystavien suhtautumisen hal-
kionuoreen el koettu muuttuvan leikkauksen myota. Léahes
kaikki vastaajista kokivat tulleensa halkion vuoksi kiusa-
tuksi koulussa. Vastaajista hieman alle puolet tiesi SUHUPO
ry:sta. Tytdista jarjestosta tiesi selvasti useampi kuin

pojista.



1 HUULIHALK10, KORJATTAVA EPAMUODOSTUMA

Koska katkilla tutkimukseeni osallistuneilla nuorilla on
huul1-suulakihalkio, kerron luvussa yksi yleensa halkiosta
seka tarkemmin huuli-suulakihalkioista. Kasittelen luvussa
myos sitd mista halkiot johtuvat ja osteotomia —leikkausta
sekd suppeasti muita korjausleikkauksia. Liséksi kerron
tutkimuksen yhteistyotahoista, Huulisuulakihalkiokeskuk-

sesta ja Suomen Huuli-Suulakihalkiopotilaat ry:sta.

1.1 Monenmuotoiset halkiot

Huuli- ja suulakihalkiot ovat yleisimpia kasvojen alueen
synnynnaisia epamuodostumia. Samalla ne ovat hyvin monimut-
kaisia epamuodostumia, jotka vaikuttavat ennen kaikkea po-
tilaiden ulkondkdéon, puheeseen, purentaan ja kuuloon. Myo-
haisemmassa vaiheessa suulakihalkioisilla ongelmat liitty-
vat yleisimmin puheeseen, huuli- ja suulakihalkioisilla
ylaleuan kasvuun, purentaan ja ulkonakoon ja huulihalkioi-
silla ulkondkéon. (Rautio, Hukki, Ranta, Haapanen, Pettay &
Elfving-Little 1996, 1463-1472.)

Huuli- ja suulakihalkiot voidaan ryhmitellda monella eri ta-
valla, mutta koska halkiomuodoilla on lukuisia eroja, mi-
kdan yksittainen luokittelutapa ei ole kaikenkattava. Syn-
tytapansa perusteella halkiot jaetaan kahteen p&aaryhméaan,
joista ensimmaiseen kuuluvat huulithalkiot ja toiseen pelkat
suulakithalkiot. Huulthalkioita on kolmen tyyppisia; pelkat
huulthalkiot, huuli-ienhalkiot ja huuli-suulakihalkiot.
Suulakihalkioita on puolestaan neljan tyyppisia; kaksiosail-
nen suulakilisdke (uvula), pehmean suulaen halkio, osittai-
nen kovan suulaen halkio ja téaydellinen suulakihalkio.
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Edella esitellysta luokittelusta huolimatta halkiot voivat
olla erilaisia, esimerkiksi huulihalkiot voivat olla joko
toispuolisia tai molemminpuolisia, Hlisdksi huulihalkioon
voil kuulua 1ienhalkio tair suulakihalkio. (Hukki & Rautio
1998, 38-44.)

Eri halkiotyyppien jakautuminen on erilainen Suomessa kuiln
muissa Pohjoismaissa. Yleisin halkiotyyppi Suomessa, toisin
kuin muualla, on suulakihalkio. Suulakihalkioita on maas-
samme 59 % kaikista halkioista. Huulihalkioita on 16 % ja
huuli-suulakihalkioita on 25 % kaikista halkioista. Lisaksi
7 %:-11a halkiopotilaista on niin sanottu sekalainen halkio,
jota el voida ryhmitella mihinkdan edella mainituista hal-
kiotyypeista. (Hukki ym. 1998, 38-44.) Vuosittain maassamme
syntyy noin 120 halkiolasta (Hurmerinta 2003).

1.1.1 Huuli-suulakihalkiot

Koska tutkimukseni kaikilla henkiloilld on koko suulaen
poikki ulottuva huuli-suulakihalkio, en nae tarpeellisena
esitellda muita halkiotyyppeja yhtd tarkasti. Toispuolinen
huult-suulakihalkio kasittda yleensa huuli-, ja suulakihal-
kion lisaksi myos ienhalkion, joskaan sita ei ole tapana
mainita erikseen. Tama halkiotyyppi on tavanomaisesti tay-
dellinen, jolloin halkiopuoliskoja yhdistavda kudossiltaa
huulen, 1kenen tai suulaen alueella el ole todettavissa.
Tastda syysta halkio on usein levea, lisaksi hammaskaaren
puoliskot ovat usein kiertyneet toisiinsa nahden. Talloin
halkion puoleinen osa hammaskaaresta nayttad olevan melko
takana. Joskus kuitenkin huulen ylaosassa oleva yhdistava
kannas estda halkion puoliskojen loittonevan toisistaan.
(Hukki ym. 1998, 38-44.)
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Molemminpuolinen huuli-suulakihalkio on yleensa taydelli-
nen. Talloin ylaleuan ja hammaskaaren keskiosa paasee kas-
vojen lihaksiston ja muiden rakenteiden estamattd kasvamaan
ja kiertymaan eteen- ja ylospain. (Hukki ym. 1998, 38-44.)

1.2 Halkioiden syyt ja synty

Vaikka tarkkaa syyta halkioiden muodostumiselle el viela-
kdan tiedeta, joitakin syita tunnetaan jo. Tarkein halkioi-
den syntyyn vaikuttava riskitekija on lahisukulaisilla ai-
emmin todettu halkio. Mik&an tunnetuista ulkoisista teki-
Joista, joihin thminen voisi vaikuttaa, el nayta vaikutta-
van halkion syntyyn laheskaan yhta paljon kuin perintoteki-
jat. Ristiriita on kuitenkin siina, ettei viela tunneta pe-
rinpohjaisesti yhtaan sellaista perintotekijda, joka vai-
kuttaisi halkion syntyyn, niitd on vain voitu paatella.
(Kere 1998, 26-32.)

Huuli- ja suulakihalkiot syntyvat ensimmaisen raskauskol-
manneksen aikana. Sikionkehityksen alkuaikoina sikion kehi-
tys ajoittuu seitsemdnnelta raskausviikolta kahdennelle-
toista viikolle, minka aikana suulaki sulkeutuu kokonaan.
Herkimmin suulaen kehityshairioitéd aitheutuu viikoilla 7 ja
8. 9. raskausviikon jalkeen ulkoisilla tekijoilla ei ole
kuitenkaan en&a merkitysta sikion suulaen kehitykselle.
(Kere 1998, 26-32.)

Koko sikion kehityksen eri vaiheissa on olennaista se, etta
kehitystapahtumat eri elimissa kulkevat jatkuvasti rinnak-
kain, ja ettd samaan aikaan on ka&ynnissd useita muita kehon
eri osia koskevia muodostumisprosesseja. Lisdksi nykyaan
tiedetddn, etta samat kehityksen saatelyaineet ohjaavat ja
osallistuvat elinten muodostumiseen eri puolilla kehoa.
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Naihin biologisiin tapahtumiin pohjautuva ajattelutapa te-
kee ymmarrettavaksi senkin, ettd kasvojen ja suulaen muo-
dostumisessa on kyse monien tekijoiden yhtaikaisesta toi-
minnasta. Tasta johtuen vain harvoin yhden vaikuttavan te-
kijan virhe riittad selittamaan halkion synnyn, puhumatta-
kaan yksittaisesta tapahtumasta kuten kaatumisesta, peléas-
tymisesta tair sarkylaakkeistad. Lisda todistetta teorialle,
etta halkion synty johtuu monista tekijdista antaa se, etta
harvoin molemmilla identtisilla kaksosilla on halkio. (Kere
1998, 26-32.)

1.3 Huuli-suulakihalkiokeskus, Husuke

Kaikki Suomen halkiolapset hoidetaan keskitetysti Helsin-
gissad sijaitsevassa Huuli-suulakihalkiokeskuksessa, Husu-
kessa. Husuke kuuluu Helsingin yliopistollisen keskussai-
raalan 1 kirurgisen klinikan plastiikkakirurgian osastoon
jJa toimii Toolon sairaalassa. Husukessa hoidetaan halkiopo-
tilaiden lisaksi my6s muita paan- ja kaulan alueen synnyn-

naisia epamuodostumia. (Riikonen 1991, 24-27.)

Alun alkujaan Husuke toimi Suomen Punaisen Ristin plastiik-
kasairaalassa, Plastiikkasairaalan nimell&a. Tuolloin siithen
kuului plastiikkakirurgian osaston lisaksi myds erillinen
puhehoito-osasto, missa halkiolapsia opetettiin puhumaan.
Taman lisédksi sairaalassa oli myos erillinen hammashoito
halkiolaisille. Kun vuonna 1975 puhehoito-osasto yhdistet-
tiin hallinnollisesti Plastiikkasairaalaan, johon silloin
kuului kolme omalla erikoisalallaan toimivaa osastoa, muu-
tettiin laitoksen nimi Huuli-suulakihalkiokeskukseksi eli
Husukeksi. Taman uuden laitokseen katsottiin vastaavan pa-
remmin sen muuttunutta ja kehittynyttd toimintaa. (Rintala
1998, 10-24.)
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1.4 Halkio, korjattava epamuodostuma

Huuli- ja suulakihalkiot ovat korjattavia epamuodostumia,
jotka vaativat hoitoa ja kuntoutusta jo lapsen ensimmai-
sista elinkuukausista alkaen. Varhaisessa vaitheessa aloi-
tettu hoito vaikuttaa lapsen elamdan monilla tavoin; ulko-
naon ja puheen parantumisella on vaikutus sosiaalisuuteen,
itsetunnon kehittymiseen ja koulumenestykseen. (Makinen &
Niskanen 1998, 12.)

Halkiolaisten hoidon ja kuntoutuksen tavoitteena on saavut-
taa mahdollisimman luonnollinen ulkondakdé, normaali puhe ja
purenta seka terveet korvat. Tasta syysta halkioiden hoito
onkin monen eri laaketieteen erikoisalan yhteistyotd. Yh-
teistyohon voivat osallistua plastiikkakirurgi, oikojaham-
maslaakari, foniatri, hammasproteetikko, korvalaakari, pe-
rinn6llisyyslaakari ja puheterapeutti. Suomessa kaytossa
olevan hoitokaavion mukaan halkiolapselle tehdadn ensimmai-
nen korjausleikkaus taman ollessa kolmen kuukauden ik&inen,
siita seuraava leikkaus on yhdeksédn kuukauden iassa. (Rau-
tio ym. 1996, 1463-1472.)

Leikkausajankohta suulaen sulkemiselle (lapsen ollessa yh-
deksan kuukautta) on Huuli-suulakihalkiokeskuksessa valittu
lahinna omien kokemusten pohjalta. Leikkauksen ajoituksen
osalta kansainvalista yksimielisyytta ei viela ole syntynyt
eri  keskusten valilla. (Hukki, Ranta & Pulkkinen 1996,
1473-1478.)

Halkiopotilailta puuttuu yleensa luuta halkiokohdasta. Tama
luupuutos voidaan korjata siirtamalla halkiokohtaan luuta
muualta kehosta. Luunsiirtoleikkaus tehddan aina taydelli-
sissd huuli-suulakihalkiotapauksissa. Luunsiirtoleikkauk-
sessa ylaleuan puoliskot luudutetaan toisiinsa. Molemmin-
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puolisissa halkioissa suulaen ja hammaskaaren luinen etuosa
luudutetaan ylaleuanpuoliskoihin. Leikkauksen seurauksena
koko ylaleuka tukevoituu. Luunsiirtoleikkaus tehddadn sen
vuoksi, ettd siitd on hydotya jatkossa eri asioissa, lisaksi
se vahentda halkiosta aiheutuvia haittoja. Leikkauksen hyd-
ty tulee esille muun muassa siten, ettd kun halkiokohdan
hampailla on kunnollinen luutuki, voidaan niita oikoa, jJa
nain myos oikomishoidolla saavutettu tulos pysyy paremmin.
Leikkaus tehdaan yleensad 9-10-vuotiaille, hampaiden vaihtu-
misvaiheen aikana etuhampaiden puhkeamisen jalkeen, mutta
ennenkuin halkiopuolen kulmahammas puhkeaa. (Rautio & He-
liovaara 1998, 151.)

Joskus halkiolaisille joudutaan tekemaan my6s muita pienia
korjauksia ennen osteotomiaa. Yksi naistd on niin sanottu
puheenparannusleikkaus. Puheenparannusleikkauksella tarkoi-
tetaan puhehdiridon vuoksi tehtavaa leikkausta. (Rautio,
Hukki & Haapanen 1998, 125.) Muita mahdollisia leikkauksia
ovat nena- ja huulileikkaukset. Nenaleikkauksilla pyritaan
muotoilemaan halkiopotilaan nend symmetriseksi seka helpot-
tamaan samalla mahdollisesti tukkoista ja vaikeutunutta ne-
ndhengitysta. Nendleikkauksia tehddan jo than pienille vau-
voille, esikouluikaisille sekda myos kasvuian lopulla. (Rau-
tio & Hukki 1998, 175, 179.)

Edella kuvatut leikkaukset tehdaan yleensa paljon ennen os-
teotomiaa. Toisaalta nenda on mahdollista korjata my0s os-
teotomian yhteydessa.
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1.5 Osteotomia korjaamassa kasvuhairioita

Taydellisessa huuli-suulakihalkiotapauksessa keskikasvojen
vajaakehitys on noin neljasosalla potilaista niin huomat-
tava, etteir hortomuodoksi riitéd pelkkd hampaiden oikomis-
hoito. Talloin oikomishoidon Qlisaksi tarvitaan ylaleuan
siirto eteen- jJa alaspain osteotomialla kasvun paatyttya
potilaan ollessa noin 17-20 vuoden ikainen. Viitteita mah-
dollisen osteotomian tarpeesta saadaan usein jJo esimur-
rosikaisiltd, mutta tarkka arvio leikkauksen tarpeesta voi-
daan tehda vasta kun leukojen kasvu on jo paattynyt poti-
laan ollessa noin 15-16 vuoden ikdinen. (Hukki ym. 1996,
1473-1478.)

Hoidon kannalta on tarkead pyrkia tunnistamaan jo kasvun
aikana ne potilaat, jotka tulevat jatkossa tarvitsemaan o0s-
teomian. Varhaisen hoitolinjan tunnistaminen johtaa erilai-
sen oikomishoidon valitsemiseen osteotomiaa tarvitsevilla
potilailla. Suhteellisen lieva kasvuhairi6 korjataan useim-
miten Kirurgisesti kasvun paatyttya, sen vuoksi ettei mah-
dollinen leukojen kasvu leikkauksen jalkeen aiheuttaisi
muutoksia purentaan tai ulkonakoon. Tytoilla taméd tarkoirt-
taa osteotomian tekemista noin 16-18-vuotiaana ja pojilla
vastaavasti 18-20-vuotiaana. Jossain tapauksissa voidaan
harkita myos varhaistettua osteotomiaa. Tamd hoirtomuoto tu-
lee kyseeseen silloin jos 10-12-vuotiaalla halkiopotilaalla
havaitaan kohtalainen tai merkittava kasvuhairido. Varhais-
tetulla osteotomialla voidaan ehkaista mahdollisia ulko-
naosta johtuvia sosiaalisia ongelmia kuten koulukiusaa-
mista. On kuitenkin hyva muistaa, ettd varhaistetussa o0s-
teotomiassa on varauduttava toiseen viimeistelevaan leirkka-
ukseen kasvun paatyttya. (Hurmerinta, Hukki, Rautio & He-
lidvaara 2003.)
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Osteotomia on tavallisimmin tyyppia LeFort 1. LeFort I tar-
koittaa sita, ettd tassa leikkauksessa ylaleuka irrotetaan
suun kautta, jolloin nédkyvia arpia ei jaa, ja jolloin se on
helposti siirrettavissad sithen asentoon johon se halutaan.
Halkiopotilailla siirto tapahtuu yleensd alas- ja eteen-
pain. Irrotettu ylaleuka kiinnitetaan tiukasti uudelle pai-
kalleen titaanilevyilla, lisédksi luusiirrolla varmistetaan
tuloksen pysyvyys. Leikkauksen jalkeen on tarpeen noudattaa
kevennyttyd ruokavaliota, sosekuuria, 6-8 viikon ajan.
Yleensa osteotomialeikkauksen yhteydessa korjataan myo6s po-
tilaan nena. (Hukki ym. 1996, 1473-1478; Hukki & Helidvaara
1998, 161-174.)

Osteotomian suunnittelu perustuu aina rontgenlogisiin tut-
kimuksiin, kipsimalleihin seka potilaan kliiniseen tutkimi-
seen, jonka tekevat yhdessa oikojahammaslaakari seka plas-
titkkakirurgi. Potilaan tutkimisen Hlisaksi laakarit suun-
nittelevat tarvittavan toimenpiteen yhdessa. Laakareiden
tekemd yhteistyd leikkausta suunniteltaessa tarjoaa hyvan
tilaisuuden yhdistaa eri erikoisalojen nakemykset. (Hukki
ym. 1996, 1473-1478.) Ennen kuin leukojen siirtoleikkauk-
seen ryhdytaan, tarvitaan yleensa valmistavaa oikomishoi-
toa. Taman valmistelevan oikomisen tarkoituksena on tasoit-
taa ja muotoilla hammaskaaret siten, etta ne sopivat toi-
siinsa myos leikkauksen jalkeen. (Hukki ym. 1998, 161-174.)

Yleensa osteotomian aiheina ovat kasvojen virheelliset mit-
tasuhteet, keskikasvojen painauma ja naithin liittyva huono
nena-huuliprofiili, poikkeavat i1lmeet (yladhampaiden néaky-
mattomyys hymyillessd) sekd huono purenta. Edellda maini-
tuista tyypeistd muodostuu tyypillisen halkiolaisen ulko-
nakoé, josta pyritaadn osteotomialeikkauksen avulla paasemaan
eroon. (Hukki ym. 1996, 1473-1478.)
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1.6 Suomen Huuli-Suulakihalkiopotilaat — SUHUPO ry

SUHUPO ry on wvuonna 1990 huuli-suulakihalkiopotilaille,
heidan perheilleen ja muille halkioasioista kiinnostuneille
henkiloille tair yhteisoille perustettu valtakunnallinen yh-
distys. Yhdistyksen toiminnan tavoitteena on edistaad hal-
kiopotilaiden hoitoa ja kuntoutusta Suomessa. Paakohtia
toiminnassa ovat halkiopotilaiden perheiden sopeutumisval-
mennus, tukihenkildétoiminta ja halkioasioista tiedottami-
nen. (Jarvelainen, 9.12.2002; Suomen Huuli-Suulakihalkiopo-

tilaat ry:n Toimintasuunnitelma 2002.)

Yhdistys julkaisee 3-4 kertaa vuodessa SUHUPO TIEDOTTAA”
tiedotteen. Tiedote jaetaan kaikille yhdistyksen jasenille
jJa suoraan Husukeen sekd sairaaloiden synnytysosastoille.
Lisaksi tiedote on luettavissa SUHUPON kotisivuilla inter-
netissa. (Suomen Huuli-Suulakihalkiopotilaat ry:n toiminta-
suunnitelma 2002.) Tiedote sisaltaa tietoa tulevista koulu-
tuksista jJa sopeutumisvalmennustilaisuuksista, ajankohtai-
sia asioista halkiohoitoon Iliittyen ja asiantuntijoiden
kirjoituksia halkiohoidosta (Jarvelainen, 9.12.2002).

Talla hetkelld yhdistyksellda on jasenia 460, mika on huo-
mattavasti enemmdn kuin perustamisvuoden noin 70 jasenta.
(Majanen, 12.2.2003). Jasenistoon kuuluu halkiopotilaiden
Jja herdéan perheiden liséksi myods harvinaisempia potilasryh-
mid ja heidan perheitdan (Jarvelainen, 9.12.2002).

Edella kerrotun lisaksi SUHUPOssa toimii aktiivisesti ai-
kuisten halkiopotilaiden rengas. Tama rengas on jo vuodesta
1995 kerannyt yhteen asiasta kiinnostuneita halkionuoria ja
aitkuisia erilaisten tapaamisien ja tapahtumien merkeissa.
Airkuisten halkiolaisten tapaamisissa padasia on aiha sama;
keskustel laan vapaasti sek& tavataan muita samanlaisia i1h-
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misia, kohdataan heidadn ajatuksiaan, haaveitaan ja ongelmi-
aan. Tapaamisten henkinen tuki ja kannustus onkin koko asi-
an tarkein anti. (Jarvelainen, 9.12.2002.)

Vaikkakin jarjestossa toimii talla hetkelld aikuisten hal-
kiolaisten rengas, niin nuoret ovat jaaneet kokonaan toi-
minnan ulkopuolelle. Jarjestd tiedostaa, etta tilaus nuori-
soty6lle olisi, mutta vield sitd ei ole voitu kaynnistaa
koska sille ei ole loytynyt sopivaa tekijada. Yhdeksi ongel-
maksi nuorisotytn jarjestamisessa jarjesto kokee myds sen,
etta nuoria on vaikea tavoittaa. Jos perhe ei ole halunnut
liittya jaseneksi silloin kun halkiolapsi on syntynyt, nuo-
ri ei enda kasvaessaan valttamdtta saa missaan vaiheessa
tietdd jarjeston olemassa olosta. Naiden syiden lisaksi ei
myoskaan ole ollut tarkkaa tietoa siita, minkdlaista toi-
mintaa nuoret haluaisivat jarjeston jarjestavan heille.
(Niskanen, 7.1.2003; Niskanen 23.2.2003.)
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2 NUORUUS, ITSENSA ETSIMISEN AIKA

Luvussa kaksi kasittelen aluksi nuoruutta ikavaiheena. Tama
sen vuoksi, etta kaikki tutkimukseeni osallistuneet olivat
nuoria, 16-24 —vuotiaita. Lisaksi kasittelen minakasitysta
ja siithen liittyvia muita kasitteita. Tamad siitd syysta,
etta tutkimusjoukolleni tehty leikkaus vaikuttaa suoraan
tail epasuoraan minakasitykseen ja sen muuttumiseen. Ja kos-
ka ulkondkd on tarked asia nuoren elamassa, on syyta ka-

sitella myds sen merkitysta nuoruudessa.

2.1 Nuoruus — silta kohti aikuisuutta

Nuoruus on maaritelty kulttuurisesti ja on muuttuva 1IImio.
Se liittyy henkildon fyysiseen kypsymiseen aikuiseksi seka
oman minakuvan hahmottamiseen. Lansimaisessa yhteiskunnassa
nuoruus on elamankaaren vaiheista se, joka eniten herattaa
meissa ristiriitaisuuksia. Tama johtuu siitd, ettda toi-
saalta nuoruutta vahatellaan epavalmiuden aikana ja toi-
saalta i1hannoidaan ja jaljitellaan. Tastada huolimatta nuo-
ruuteen liitetdan usein poikkeavuus, joka valillada arvottuu
myonteisesti ja valilla kielteisesti. (Mikkola 2002, 19.)
Nuoruutta eletddn yleensa kokemuksen nakokulmasta, mista
johtuen nuoruusaikaa pidetadn erittain hyvana ja miellytta-
vasti jannittavana aikana (Turunen 1996, 103).

Ikavaiheena nuoruutta el voida [liittda tarkasti yhteen
tiettyyn biologiseen i1kaan. Tama selittyy silla, ettd sa-
malla kun nuoruus vie yhd enemmdn aikaa ja tilaa lapsuu-
delta, kurottaa se samalla myos atkuisuuden puolelle. (Mik-
kola 2002, 20.) On helpompi maaritelld nuoruuden alkaminen
kuin loppuminen. Yleisimmin ajatellaan, etta nuoruus alkaa
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biologista muutoksista, murrosiasta. (Aaltonen, Ojanen, Vi-
hunen & Vilén 1999, 18.)

Tony Dunderfeltin mukaan nuoruus voidaan jakaa kolmeen jak-
soon, joissa jokaisessa on nuorelle ihmiselle uusia haas-
teita ja tehtavia. Nama Dunderfeltin kolme nuoruuden vai-
hetta on:

e Nuoruusian varhaisvaihe, joka ajoittuu 13-16 1ika-
vuoteen. Tama vaihe sisaltda ihmissuhteiden krii-
sin, mihin kuuluu varsinaisen biologisen murrosian
lisdksi myOs protestointi vanhempia ja muita aukto-
riteetteja vastaan seka uusien ystavyyssuhteiden
solmimista i1katovereiden kanssa.

e Nuoruusian keskivaihe, joka ajoittuu 16-19 ikavuo-
teen. Keskivaiheeseen sisaltyy identiteettikriisi,
mihin kuuluu samaistumisia ja ithastumisia, minaka-
sityksen selkiinnyttamista, omien ihmissuhteiden

kokeilua sekd syvallisia ihmissuhteita.

e Nuoruusian Hloppuvaihe, joka ajoittuu 19-20/25 ika-
vuoteen. Tama Hloppuvaihe on 1i1deologista kriisia,
mika pitda sisallaan seestymisvaiheen ja oman ase-
man hahmottamisen maailmassa seka i1tsendisen elami-
sen alorttamisen. (Dunderfelt 1999, 92-93.)

Nuoruus maaritellaan usein myos siirtymavaiheeksi lapsuu-
desta aikuisuuteen. Se el kuitenkaan ole mik&an valitavoite
niin sanottuun taydelliseen aikuisuuteen, vaan elamanvaihe.
Nuoruus on elamanvaihe, jonka aikana nuori kasvaa seka fyy-
sisesti etta psyykkisesti, mutta myos sosiaalisesti. Nuo-
ruuden aikana thminen yleensa hakee omia voimavarojaan ja
tarpeitaan suhteessa ymparistoonsa. Usein thminen myds pun-
nitsee mennytta, menetettyd lapsuutta, ja tulevaisuutta se-
k& hakee samalla tarkoitustaan elamalleen. (Aaltonen ym.
1999, 13.)
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2.2 Minédkasitys, identiteetti ja i1tsetunto

Ihmisen persoonallisuus on yksilosta saatu kokonaiskuva,
mika pitaa sisallaan kaiken sen mika on tunnusomaista jJa
suhteellisen pysyvaa. Samalla sen ydin on i1hmisen mina,
toisaalta 1i1hmisen mind ja mindkdsitys ovat usein kaksi
eriasiaa. (Aho & Laine 1997, 17.) Persoonallisuudella tar-
koitetaan yksilon henkisten, ruumiillisten ja sosiaalisten
ominaisuuksien kokonaisuutta (Nurmi, Rekiaro & Rekiaro
1998, 331).

Mina on ylakasite minakasitykselle, identiteetille ja itse-
tunnolle. Mina ymmarretaan yksilon pyrkimykseksi identi-
teettiin itsensa kanssa. Tama tapahtuu maarittelemalla mi-
nan rajat siten, etta minuuteen kuuluvaksi luetaan ainoas-
taan se mistd mind oman kasityksen mukaan itse maaraa ja
iItse tuottaa. Perusolemukseltaan mina on prosessi eika
suinkaan aivoissa asusteleva pikku-ukko. Mina tuottaa itse
Itsensa eika pelkisty psyykeen kohdistuvien ulkoisten teki-
joiden vaikutuksiksi. (Vuorinen 1998, 49.)

Mindkasityksella eli mindkuvalla tarkoitetaan yksilon koko-
naisnakemysta itsestaan, sitd millaisena hé&n itseadan pitaa
taustaltaan, asenteiltaan, ulkonaddltaan, arvoiltaan ja omi-
naisuuksiltaan seka tunteiltaan (Aho 1996, 9). Minakasitys
kuvaa myos 1i1hmisen kokemuksia itsestadn eikd nain ollen
valttamattd aina vastaa minan todellisuutta. Tastd johtuen
olisikin 1hmisen kehityksen kannalta suotavaa, etta hanen
minansa ja minakasityksensa olisivat mahdollisimman l&ahella
toistaan. Jos tahan ideaalitilanteeseen péaasisi, niin sil-
loin 1hminen tuntisi i1tsensa ja tulisi samalla my6s muiden
kanssa paremmin toimeen. (Aho ym. 1997, 17 — 18.) Minakasi-
tys muotoutuu 1an myotd, ja nuoruudessa muodostetaan ailvan

uudenlainen kuva itsesta. Nuorena i1hmisen taytyy yhdistaa
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kokonaisuudeksi oman elaman tavoitteet ja arvot. Liséksi
kdsitykset itsestd ja omasta suhteesta yhteiskuntaan taytyy
rakentaa uudelleen. (Minakasityksen ja nuoruuden maarittely
ja historia.)

Kuten edella mainittiin, minakasitys ja mina ovat usein
kaksi eri asiaa. Minédkasitystd ei voida pitad todellisena
minana, se on ennemmin tietoinen kuva siitéd. Lisédksi mina-
kdsitysta voidaan pitda tietoisena kokemuksena itsesta ole-
massa olevana persoonana sek&d aistivana ja toimivana koko-
naisuutena. Mina ja minadkasitys eivat kuitenkaan ole paal-
lekkaisia kasitteita, vaan minakasitys on yksi osa minaa,
jonka muut kaksi osaa on identiteetti ja itsetunto. (Mina-

kdsityksen ja nuoruuden maarittely ja historia.)

Identiteetti voidaan mdaritella monella eri tavalla. lden-
titeetin voidaan sanoa olevan i1hmisen luonne, mutta toi-
saalta 1i1dentiteetti voi painottaa yksilon sailymista sa-
mana. Lisdksi identiteetti liittyy yksilon tunteeseen olla
mina. Ihmisen ldytaessa oman identiteettinsa, loytda han
myods useimmin vastauksen Kkysymykseensa: “Kuka mina olen?”
(Vuorinen 1998, 208.)

Itsetunnolla tarkoitetaan sitd, miten paljon hyvid ominai-
suuksia Thminen itsessaan nakee. ltsetunto on hyva silloin
kun 1hmisen minédk&sityksessa ovat voitolla positiiviset
ominaisuudet. Itsetunto voi olla my6és huono. Se on huono
silloin kun negatiivisten ominaisuuksien maaréd on positii-
visia ominaisuuksia suurempi. (Kelttikangas-Jarvinen 1994,
17.)

Luvusta 2.2 kay i1lmi, ettd mindkasityksen voi kasittda kah-
della tavalla. Se voi olla joko tietoinen k&sitys itsesta
tai sitten koettu kasitys itsestd. Tassd opinnadytetydssa
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mindkasitys ymmarretadn nimenomaan koettuna kasityksena it-
sesta.

2.3 Ulkonaén merkitys nuoruudessa

Nuoruudessa omaa muuttuvaa ruumista ja ulkonakod peilataan
usein muithin samanikaisiin, mutta myo6s aikuisiin. Usein
mietitdan mihin olen menossa, mitd minusta tulee, kelpaanko
kenellekdan — edes itselleni — olenko kaunis, ruma vai nor-
maali? Nama ajatukset, ominaisuudet ja oman ruumiin toimin-
takyvyt sekd niistd luotu kuva muovaavat nuorten toimintaa
saatelevan perusulottuvuuden ja tavan jolla nuori on mukana
maailmassa. (vValimaa 2001, 105.)

Raili valimaa on tutkinut Kirjassa Nuori Ruumis (2001, 89-
91) nuoria ja ulkonadn merkitystd. Han tutki aihetta seka
ryhmahaastattelujen etta kirjoituksien avulla. Tutkimuk-
sesta nousee hyvin ilmi se, etta yleisin nadkoékulma nuoren
ruumiillisuuteen on ulkonakd. EiI valttéamdtta kokonaisuus
thmisenda vaan se milta nayttaa. Kuitenkin monissa Kirjoi-
tuksissa ja haastatteluissa nuoret ovat paatyneet siihen,
ettei ulkonakd ole heille litan téarked asia, vaikkakin ul-
konaosta puhumista he haluavat puolustella. Tutkimuksesta
kdy 1Imi, etta erityisesti tytot painottavat sitd ettei ul-
konddn korostamisessa ole mitdan pahaa tai ihmeellista.

Tutkimuksessa seka tytot etta pojat myontavat, etta ulko-
nakdé merkitsee heille paljon. Kuitenkaan he eilvat sen kum-
memmin erottele mitd kaikkea ulkondké heille merkitsee.
Tutkimukseen osallistuneet nuoret sanovat myfds, ettd eten-
kin nuorille tytoille ulkonaolla on suuri merkitys. Lisaksi
he puhuvat siitd, ettd sisaistd kauneutta pitaisi painottaa
ulkonakoad enemman, vaikker tama todellisuudessa toimikaan.
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Usein ulkonadstéd puhumista pidetadn myos pinnallisena vaik-
ka omasta ruumiista ja ulkonadsta huolehtimisesta onkin
saattanut tulla jonkinlainen oma projektinsa. (Valimaa
2001, 91-92.)

Valimaan tutkimuksesta voi hyvin paatella, ettd ulkonadolla
on suuri merkitys nuoren eldmassa, vaikka sita el aina ha-
lutakaan myontaa. Jokainen nuori miettii varmasti jossain
vaiheessa elamdansa, miten voisi parantaa omaa ulkonédkoéaan,
minkdlainen meikki sopisi parhaiten, pitaisiké laihduttaa

jJja niin edelleen.

2.3.1 Ulkonadn muutoksen vaikutus minakasitykseen

Osteotomia on leikkaus, joka saattaa vaikuttaa nuoren ulko-
nakoéon melko radikaalisti. Tasta syystd on mielestani ai-
heellista mainita myds muutama sana siita, kuinka ulkonaoén

muutos vaikuttaa thmisen minakasitykseen.

Siitd vaikuttaako ulkonakdé 1i1hmisen itsetuntoon ja sita
kautta mindkasitykseen, on vain vadhan tutkittua tietoa.
Psykologit ovat kuitenkin saaneet selville, ettd omaan ul-
konakoonsa tyytyvaisilla miehilla ja naisilla on hyva itse-
tunto. He pitavat itsedan moraalisina, herkkina, rehelli-
sina, oikeudenmukaisina ja miellyttavina. Ulkondkdéonsa tyy-
tymattomilla on puolestaan yleensa heikko itsetunto. (Lahti
1992, 252.)

Ihmiset ymmartavat hyvin, etta paivittain heidan ulkonads-
sdan ja terveydessaan tapahtuu fyysisia muutoksia aina syn-
tymdhetkesta saakka. Joskus muutokset tapahtuvat parempaan,
jJoskus huonompaan suuntaan, mutta se kuinka hyvin tair huo-
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nosti niista selviydytdédn, riippuu aina henkildén omasta
suhtautumisesta asiaan. (Markham 1994, 44.)

Plastiikkakirurgit voivat usein kertoa hyvinkin tarkkaan
tapauksista, joissa kauneusleikkaus on onnistunut, mutta
potilas on jaanyt masennuksen valtaan. Talldin el siis to-
dellinen ongelma ole ollutkaan liitan 1so nen&d tai horokor-
vat, vaan se, millaisena potilas on nahnyt i1tsensa ennen
leikkausta. Jos ulkonakdd muutetaan tutkimatta tai eritte-
lemdtta persoonaa, potilaassa joka on aiemmin pitanyt ulko-
nakdéaan syyna pahaan oloonsa ja itseluottamuksen puuttee-
seensa, el tapahdu juuri minkaanlaista muutosta. Toisaalta
sama voi toimia myds painvastoin. Uusi, pienempi nena tai
muu ulkonddn muutos voi saada iThmisen tuntemaan itsensa pa-
remman nakoiseksi, kauniimmaksi tai komeammaksi, sekd li-
sata hanen itsetuntoaan ja muuttaa minakasitystaan. Kau-
neusleikkaukset voivat tehda thmeita etenkin sellaisten ih-
misten minakuvalle, jotka ovat joutuneet onnettomuuksiin
tai joilla on ollut joku epédmuodostuma. (Markham 1994, 48,
151.)
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3 NUORUUS AJAN SOSIAALISET SUHTEET

Kasittelen tyossani sosiaalisia suhteita sen vuoksi, etta
halkio voi vaikuttaa nithin tai niiden muodostamiseen nega-
titvisesti. Halkion vuoksi nuori voil kokea olevansa erilai-
nen kuin muut, minka vuoksi hapead i1tsedan. Ja tastd syysta
mahdol lisesti jopa syrjaytyy tai tulee Kkiusatuksi.

3.1 Nuoren sosiaaliset suhteet

Lapsen varhaisimmat sosiaaliset suhteet syntyvat luonnolli-
sesti perhepiirissa. Nama suhteet luovat mydhemmin pohjan
ja perustan kaikille muille ithmissuhteille. Ystavat ja to-
verit ovat lapselle kuten myds aikuiselle téarkeita lahihen-
kiloita. Lahihenkilot rakentavat palautteellaan yksilon ka-
sitysta itsestdan, mika puolestaan vaikuttaa yksilon suh-
tautumiseen muihin thmisiin. Lapsuuden sosiaaliset suhteet
vaikuttavat sithen, miten lapsi oppii suhtautumaan muihin
ja miten han tulevaisuudessa pystyy lahestymadn muita ja
kokemaan tyydyttavid sosiaalisia suhteita. Epasuotuisat
lapsuuden kokemukset ja myonteisten suhteiden puute ehk&ai-
sevat myoOnteisten sosiaalisten suhteiden muodostamista.
(Aho ym. 1997, 177.)

1an myota nuoren irtaantuessa yhd enemman vanhemmistaan ja
kodistaan, muuttuvat paras ystava ja muut ystavyys- ja ka-
verisuhteet vahitellen entista tarkedmmiksi asioiksi nuoren
elamassa. Jo kouluian alkuvaiheissa saattaa paras ystava
olla lahes yhta tarkea kuin omat vanhemmat. Murrosiassa la-
heinen ystavyys saattaa tarjota nuorelle huomattavasti
enemman seuraa, luottamusta ja virikkeitd kuin vanhemmat.

Hyvat ihmissuhteet, etenkin myonteiset kontaktit ystavien
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jJa kavereiden kanssa, luovat perustan nuoren jokapaivai-
selle elamalle. Tunne, ettd on arvostettu, kunnioitettu ja
rakastettu, antaa nuorelle elamalle tarkoituksen. (Aho ym.
1997, 178.)

3.2 Perheen sisaiset suhteet

On sanottu, etta perhe on yhteiskunnan ydinsolu. Se on myds
yhteiskunnan pienin solu, joka pystyy toimimaan itsenai-
sesti, taloudellisessa, sosiaalisessa ja sivistyksellisessa
merkityksessa. Tavallisesti perhe huolehtii my6s omien jal-
kelaistensd kasvatuksesta. Perheeseen kuuluu yleisimmin

Isa, aiti ja ainakin yksi lapsi. (Schalin 1991, 15.)

Perheessé sosiaalista vuorovaikutusta tarvitaan, jotta lap-
sesta kasvaisi ihminen”. Lapsi ja aikuinen tai lapsi ja
nuori tovereineen rakentavat yhdessd yksilon kehityksen se-
k& luovat yhteisid merkityksia. Perheessa on luonnollisesti
kyse vanhempien ja lasten seka nuorten ja sisarusten vali-
sestad vuorovaikutuksesta. Yhdessa toimiessaan sisarukset
joutuvat harjoittelemaan keskenadn erilaisia ristirii-
tatilanteita. Sisarussuhde onkin parhaimmillaan erinomainen
tilaisuus oppia toisten huomioon ottamista, kritiikin sie-
tamista ja ithailua. (Aaltonen ym. 1999, 214-215.)

3.3 Kavereiden ja ystavien merkitys nuoruudessa

Nuoruusidssa samaa sukupuolta olevien ystavyyssuhteet ovat
usein kiinteitd ja pysyvia. Ystavykset ovat i1altaan, taus-
taltaan ja harrastuksiltaan samanlaisia. Lisédksi heirdan
kouluasenteensa sek& suhtautumisensa nuorisokulttuuriin

nayttavat samankaltaisilta. Ystavyyssuhteilla vaikuttaisi
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myos olevan térke&d asema nuoren persoonallisuuden ja iden-
titeetin muotoutumisessa. Tatad teoriaa tukee erityisesti
ystavysten valinen samantapainen ajattelutapa asioista, sa-
manlaiset kiinnostuksen kohteet sek& samanlaiset arvot jJja
asenteet. (Aho ym. 1997, 176-177.)

Lisaksi laheiseen ystavyyssuhteeseen kuuluvat vastavuoroi-
set mieltymykset, kiintymyksen, yhteenkuuluvuuden, samais-
tumisen, uskollisuuden, rehellisyyden ja luottamuksen tun-
teet. Ystavyyssuhteista kaikkein laheisin seka samalla tar-
kein on suhde parhaaseen ystavdan, jonka kanssa on yhteista
menneisyytta. Tallaisessa suhteessa on kyse kahden ihmisen
laheisesta emotionaalisesta ja sosiaalisesta siteesta, jo-
hon liittyy paljon positiivisia tunteita. Ystavykset jaka-
vat toistensa kanssa ajatuksensa ja kokemuksensa iloineen
ja suruineen sekd huolensa, pelkonsa ja ongelmansa. (Aalto-
nen ym. 1999, 99.)

Edella mainitut osa-alueet sosiaalisista suhteista olen ka-
sitellyt sen vuoksi, etta ne ovat tarkeimpid ja laheisimpia
suhteita nuorelle. En nae tarpeellisena ruveta selventamaan
muita jJokapaivaisia sosiaalisia tilanteita kuten esimer-
kiksi kaupassa kayntia. Sosiaalisten suhteiden ja etenkin
ystavien ja kavereiden merkityksestd nuoruudessa on helppo
siirtya seuraavaan lukuun ja atheeseen, koulukiusaamiseen,

koska koulukaverit ovat osa sosiaalisia suhteita.
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4 KOULUKIUSAAMINEN, TUO JOKAPAIVAINEN ONGELMA

Koska koulukiusaaminen on tanad paivand hyvin yleinen ja
ajankohtainen ongelma, p&atin nostaa sen myods yhdeksi tut-
kimusongelmaksi. Toisaalta koulukiusaaminen liittyy kiinte-
asti myos sosiaalisiin suhteisiin. Kiusaamistilanteet ovat
nimittdin hyva esimerkki epasuotuisista lapsuuden kokemuk-
sista, jotka mahdollisesti tulevaisuudessa ehkaisevat myon-
teisten suhteiden muodostamista.

4.1 Koulukiusaamisen maaritelma

Paivittain tapahtuu koululuokissa ja valitunneilla monen-
laisia aggressiivisia yhteenottoja. Kaikki tamd ei kuiten-
kaan ole valttamdtta koulukiusaamista. Itse koulukiusaami-
nen on aina aggressiota, joka on yksi aggressiivisen kayt-
taytymisen muoto. (Salmivalli 1998, 29.)

Ennen kuin asiasta vol puhua enemman on syytd selvittda mi-
ten kiusaaminen maaritelldan. Kiusanteolla ei viela tarkoi-
teta varsinaista kiusaamista. Maaritelmdn mukaan kiusanteko
on positiivista, lasten ja nuorten valistda kisailua jJa
kanssakaymistd joka on kummankin osapuolen mielestd haus-
kaa. Kiusanteko muuttuu kiusaamiseksi siina vaitheessa kun
se muuttuu jarjestelmalliseksi ja kipua tuottavaksi fTyysi-
seksi tai psyykkiseksi i1lkeydeksi. Kiusaaminen ja véakivalta
puolestaan ovat i1lmidita, jotka vaikuttavat seka tyosken-
tely 1loon ettd tydrauhaan kouluissa. Lisaksi ne vaikutta-
vat ystavyyteen ja yhteishenkeen sek& oppilaiden véaliseen
kanssakaymiseen ja jopa yleiseen koulussa viihtymiseen.
(Penttila 1994, 74.)



30

Kiusaamiselle tyypillistd on sen systemaattisuus, tarkoitus
vahingoittaa toista, yhta ja tiettya ithmista. Lisaksi se,
ettd Kkiusaaminen tapahtuu yleensd ryhmassa ja perustuu
usein ryhman jasenten valisiin sosiaalisiin suhteisiin.
(Salmivalli 1998, 30, 33.)

Tyypillisimpia kiusauksen uhreja ovat:
e herkat ja syrjaanvetaytyvat
e hiljaiset ja sellaiset joiden on vaikea tyodsken-
nelld ryhmisséa
e heilverdisemmat ja vahemman urheilulliset piilrteet

omaavat lapset

e vahemman ystavia omaavat lapset.

Ulkonadn el ndhda vaikuttavan siithen joutuuko lapsi kiusaa-
misen kohteeksi vai ei. Tasta huolimatta joku saattaa tulla
kiusatuksi lihavuudesta tai laithuudesta, poikkeavasta hius-
ten varista, silmdlaseista, murteesta tal muusta vastaa-
vasta. Kiusaamisen syynéd voi esimerkiksi olla toisenlaiset
harrastukset tai muut kiinnostuksen kohteet kuin muilla
lapsilla. Kaiken kaikkiaan voidaan todeta, ettd jos lapsi
joutuu koulukiusaamisen uhriksi, el siithen valttamatta tar-
vita mitdan erityista syyta kuten poikkeavuutta ulkonadssa.
(Penttila 1994, 85-86; Olweus 1992, 32-33.)

4.2 Mitd koulukiusaamisen ehkaisemiseksi voidaan tehda?

Kouluun pitéaisi Qluoda sellainen tyoilmapiiri jJa asenne,
jotka voisivat samalla toimia sekd ennaltaehkaisevina etta
kiusaamista vastaan. Pelkastdan tama ei riita, tarvitaan
myos erilaisia menetelmid, jotta voidaan konkreettisesti

reagoida kiusaamistilanteisiin. (Sharp &, Smith 1994, 95.)
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Lievat rangaistukset voivat toimia vastakaikuna enemman tai
vadhemman ajoittaisissa Kkiusaamistapauksissa, silloin ei
paase syntymaadn fyysisia vahinkoja. Jo pelkastaan tiukka
kuri voil riittadd, saamaan kiusaaja luopumaan kiusaamistar-
koituksesta jatkossa, esimerkiksi haukkumanimen antamisesta
tai muuten vain kiusaamisesta. (Sharp ym. 1994, 95.)

Koulukiusaamisen ehkaisemiseksi on valmiiksi suunniteltu
myos erilaisia ohjelmia. Naista ohjelmista esimerkkina ker-
rottakoon Dan Olweusin interventio-ohjelma. Ohjelman avain-

periaatteita on kolme, jotka ovat:

e Pyritdan luomaan kouluun ymparistd, jossa aikuiset
osoittavat lampda, positiivista kiinnostusta ja pa-
neutumista lapsen asioihin.

e Koulussa on lujat rajat ei-hyvaksyttavalle kayttay-
tymiselle.

e Saantdjen ja rajojen rikkomistapauksissa kaytetaan
johdonmukaisia rangaistuksia, jotka eivat kuiten-
kaan saa olla vihamielisia eivatka tietenkdan fyy-
sisia.

Avainperiaatteet edellyttavat oppilaiden toimien seurantaa
ja valvontaa niin valitunneilla kuin myo6s vapaissa kouluti-
lanteissa ja koulumatkoilla. (Penttild 1994, 104.)

Taman ohjelman alatavoitteiksi on mainittu seuraavat neljéa
paédkohtaa:
a. Kiusaamisongelman havaitseminen ja tiedostaminen
koulussa.
b. Opettajat ja vanhemmat saadaan aktiivisesti toimi-
maan ongelmien kasittelemisessa.
c. Kehitetdan selvat toimintamallit ja sdanndt kiusaa-
mista vastaan.
d. Tuetaan jJa suojataan uhreja. (Penttila 1994, 105-
106.)
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) TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

5.1 Tutkimusongelmat

Sain 1dean tdhan tutkimukseen siita, ettd itsellani on tay-
dellinen toispuoleinen huuli-suulakihalkio. Olen my6s itse
kdynyt 1api vastaavat leikkaukset kuin kyselyyni osallistu-
neet nuoret. Lisaksi olin yhteydessa Suomen Huuli-Suulaki-
halkiopotilaat ry:hyn mistada kerrottiin, ettei vastaavan-
laista tutkimusta ainakaan Suomessa ole aikaisemmin tehty.
Keskustelin ailheesta my6s Huuli-suulakihalkiokeskuksessa,
jJossa oltiin sitéd mieltd, etta tutkimus olisi tarpeellinen.
Husukesta sain lisaksi i1dean tutkia nimenomaan minakasityk-
sen muotoutumista osteotomia leikkauksen yhteydessa — ennen
ja jalkeen leikkauksen - sekd sosiaalisten suhteiden muo-
dostamiseen liittyvia ongelmia. Naiden keskustelujen poh-
jalta paaasiallisiksi tutkimusongelmiksi muotoutuivat seu-

raavat kysymykset:

e Miten nuori i1tse kokee osteotomian vaikutukset mi-
nakasitykseensa?
e Vaikuttaako vamma / osteotomia nuoren sosiaalisiin

suhteisiin ja niiden muodostamiseen?

Tutkimuksen toteuttamisen ja raportoinnin yhteydessa muo-
toutui yhdeksi tutkimusongelmaksi vield nuoren tukeminen

leikkauksen yhteydessa.

Keskusteluissa SUHUPO ry:n kanssa tuli ilmi, ettei kysei-
sella jarjestolla ole lainkaan varsinaista nuorisotyota.
Siispa sovittiin, etta tutkimuksessani yritan saada tietoja
siitd, minkalaista toimintaa nuoret haluaisivat jarjeston
jarjestavan heille, ja olisivatko he itse valmiita ottamaan

osaa toimintaan.



33

Naiden lisdksi halusin vield nostaa yhdeksi ongelmaksi ny-
kyaan hyvinkin ajankohtaisen aiheen, koulukiusaamisen ja
sen ehkaisemisen. Ajankohtaisuuden lisaksi koulukiusaaminen
liittyy kiinteasti sostaalisiin suhteisiin. Kiusaamistilan-
teet ovat hyva esimerkki siita, miten kiusaaminen voi tule-
vaisuudessa vaikuttaa sosiaalisten suhteiden muodostami-
seen. Koulukiusaamista koskevissa kysymyksissa halusin myds
selvittda sita, minkdlaista kiusaaminen on ollut, jos sita

on ollut.

5.2 Tutkimusmenetelmat

Opinnaytetyotani suunnitellessani paatin kayttaa kvalita-
tiivista - laadullista tutkimusmenetelmad. Mielestani se
oli parempi vaihtoehto, koska halkiolaisia nuoria on vahan.
Laadullisessa tutkimusmenetelmdssa tutkimus ymmarretdan yk-
sinkertaisimmillaan aineiston ja muodon kuvaukseksi (Eskola
& Suoranta, 1998, 13). Halkiolaisten nuorten ajatukset ko-
kosin kyselylomakkeen avulla. Kysely sisalsi péaaasiassa
avoimia kysymyksia, sen vuoksi ettd vastaajat pystyivat
nain paremmin ilmaisemaan itseaan eikad tullut sita mahdol-
lisuutta, ettei ennalta maaratty vaihtoehto olisi sopinut-
kaan jollekulle vastaajista. Tutkimukseni tuloksia esitte-
len luvussa 6 tekstimuodossa taulukoita apuna kayttéen.

5.2.1 Kvalitatiivinen tutkimus

Kvalitatiivisella tutkimuksella ei pyrita yleistettaviin
tuloksiin eitk& mittaamiseen. Laadullisen tutkimuksen tehta-
vanad el ole selittaa, vaan ymmartaa ja tulkita. Asioita ei
pyrita laittamaan rilppuvuus- tal sSyy — seuraus -
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suhteeseen, vaikka ne esiintyisivat yhdessa. Kvalitatiivi-
nen tutkimus on kiinnostunut enemmén laadusta kuin maa-
rista. Laadullisen tutkimuksen avulla voidaan paasta la-
helle ja siséalle yksilon tai ryhmdn elamismaailmaan ja ta-
paan antaa asioille merkityksia. (Koivula 2002, 31.)

Laadullinen tutkimusaineisto voi yksinkertaisimmillaan olla
vain tekstia paperilla. Laadullisen tutkimusaineiston ana-
lysointiin voidaan kuitenkin soveltaa my6s eri lukutapoja
kuten kvantitatiivisia eli maarallisia. Kvalitatiivisessa
tutkimusmenetelmdssa voidaan lisdksi erottaa toisistaan
laadullisen aineiston kasittely seka aineiston laadullinen
kdsittely. Tama tarkoittaa sita, etta esimerkiksi haastat-
teluaineistoa voidaan kayttda seka laadullisesti ettda maa-
rallisesti. (Eskola ym. 1998, 13.)

Kvalitatiivinen aineiston analyysi pohjautuu laadullisten
erojen, yhtalaisyyksien ja sisaltdjen vertailuun. Tutkimus-
aineisto voi koostua esimerkiksi oppikirjoista, elokuvista,
kirjeistd ynna muusta vastaavasta. Aineistoa voi tietenkin
tuottaa myds itse pyytamalla tutkittavia Kirjoittamaan tai
piirtamadn annetusta aitheesta. Talldoin tutkimusaineiston
tulkinta tapahtuu ennalta maariteltyjen tutkimusteemojen
perusteella. Tama taas tarkoittaa sita, ettd tutkija aset-
taa aineistolle tiettyja kysymyksia joita han sitten tul-
kitsee saamastaan aineistosta. Laadullinen tutkimus vaatii
aina perusteellista ailneiston tuntemista, eika aineiston
tulkinta saa olla sattumanvaraista tai tarkoituksenha-
kuista. (Koivula 2001, 42-43.)

Kvalitatiivisessa aineiston analyysissa voidaan kayttéaa
rinnakkain sekd laadullista etta maarallistad sisallon ana-
lyysia. Talloin maarallinen analyysi kertoo aineiston ra-
kenteesta ja sen yleisista piireista. Laadullinen menetelma
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puolestaan analysoi aineiston laadullista sisaltéa ja sen
vaihteluja. (Koivula 2001, 43.)

5.3 Aineiston analysointi tapa ja viitekehys

Aineistoa analysoidessani olen kayttanyt maarallistad teks-
tianalyysia. Maarallinen tekstianalyysi on pelkistetyimmil-
laan millimetrien tai sanojen esiintymistiheyksien laske-
mista (Eskola ym. 1998, 170). Itse laskin analyysia teh-
dessani sitd miten usein jokin tietty asia, esimerkiksi ul-
konddn muuttuminen paremmaksi tai normaalimmaksi, esiintyi

vastauksessa.

Opinnaytetyoni keskeisiksi kasitteiksi nousivat huuli-suu-
lakihalkio, nuoruus, minakasitys, sosiaaliset suhteet ja
koulukiusaaminen. Namd kaikki kasitteet liittyvat toisiinsa
siten, etta halkio on synnynnainen vamma, joka kulkee kan-
tajansa mukana lapi hanen eldamansad — myos nuoruuden. Nuo-
ruuteen puolestaan liittyy minakasitys siten, etta se muo-
toutuu koko ihmisen elaman ajan ja etenkin nuoruus on it-
sensa etsimisen aikaa. Nuoruuteen liittyy lisaksi kiinte-
asti sosiaaliset suhteet; perhe, kaverit, koulukaverit seka
muut tuttavat. Koulukiusaaminen liittyy aitheeseen siten,
etta halkio vaikuttaa nuoren ulkon&dkéon, minka johdosta
saattaa tulla kiusatuksi koulussa. Lisaksi koulukiusaaminen
voil vaikuttaa nuoren itsetuntoon ja sitd kautta sosiaali-

siin suhteisiin.
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5.4 Aineiston keruu ja tutkimuksen kohdejoukko

Aineistoa kyselyyni kerdsin Husuken avulla. Sovimme
28.2.2002 Husuken osastonhoitajan kanssa, etta kunhan saan
tyolleni tarvittavan eettisen lautakunnan Hluvan niin he
auttavat kohdejoukon kokoamisessa. Tarvittavien lupien saa-
miseen meni lopulta melkein koko loppuvuosi 2002. Saatuani
vihdoin marraskuussa luvan, alkoi selvittely itse tutkimuk-
sen toteuttamisen suhteen. Tammikuussa 2003 oli kaikki lo-
pulta valmista ja saatoin postittaa Husuken poliklinikalle
35 kappaletta kyselylomakkeita ja palautuskuoria, josta po-
liklinikan henkildkunta postitti ne jalleen eteenpain. Tal-
14 toimintamuodolla varmistettiin kohdejoukon salassa pysy-
minen. Tutkimukseni kohdejoukko valittiin siis taysin minun
tietamattd; en saanut tietooni lainkaan heidan nimiddn tai

yhteystietojaan.

Aineistonkeruumuodoksi valitsin kyselylomakkeen siksi, etta
koin sen olevan tehokas tapa saada materiaalia kasaan. Kos-
ka luvan saaminen viivastyi, koin kyselyn lisédksi olevan
nopeampi tapa saada vastauksia. Koin kyselyn olevan nope-
ampi myos aikataulullisista syistd luvan saamisen viivasty-
misen seka ajankayton rajallisuuden vuoksi. Toisaalta luvan
viivastymisesta johtuen, mielessadni vallitsi epatietous
siita saanko tehda tyoni valitsemastani aiheesta. Myos se
vaikutti osaltaan siithen, etta paadyin nimenomaan kyselylo-
maketutkimukseen.

Otin tietoisen riskin paattidessani tehda tutkimuksen posti-
kyselyna. Postikyselyn vastausprosentti jaa yleensa alle
puoleen lahetetyistd kyselyista. Karhuamisella sita voi
kuitenkin vielda yrittdd nostaa, niin kuin itsekin tein.
(Koivula 2002, 49; Hirsjarvi 1997, 192.)
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6 TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS

Laadullisen aineiston tulkinnan luotettavuus perustuu sii-
hen, missa maarin tulkinnat vastaavat tutkimushenkildiden
tarkoittamia merkityksia. Laadullisen analyysin onnistunei-
suus nakyy myos siina, miten tulkinnat ja teoreettiset 1ah-
tokohdat tukevat toisiaan. Lisaksi laadullisen tutkimuksen
sanotaan olevan kuin polku, jota pitkin tutkija kuljettaa
lukijaansa. Viime kadessad lukija vahvistaa kuljetun tien

oikeellisuuden ja totuudenmukaisuuden. (Koivula 2002, 34.)

Toisaalta kvalitatiivisen sisaltoanalyysin onnistuminen ja
tulosten luotettavuus riippuvat tutkijan teoretisoinnista.
Teoretisoinnin onnistuminen puolestaan riippuu tutkijan pe-
rehtyneisyydesta omaan aineistoonsa ja Kkirjallisuuteen.
(Syrjaléainen 1994, 89.) Etenkin laadullisessa tutkimuksessa
tutkija joutuu jatkuvasti pohtimaan tekemiadn ratkaisuja ja
ottamaan yhta aikaa kantaa seka analyysin kattavuuteen etta
tulosten luotettavuuteen (Eskola ym. 1998, 209-210).

Tassa opinnaytteessa olen kerannyt aineistoa Huuli-suulaki-
halkiokeskuksen valitykselld postitse kyselylomakkeella.
Toisin kuin postikyselyssa yleensa, vastausprosentiksi tut-
kimuksessa nousi 57,1 %. Yleensa postikyselyn vastauspro-
sentiksi jaa 30-40 %. Toisaalta vastausprosenttiin on saat-
tanut vaikuttaa se, etta kyselyt lahetettiin Husuken vali-
tyksella. Silla yleensd kun kysely lahetetdan jonkin orga-
nisaation, instituution tai yhteison valityksella, vastaus-
prosentti muotoutuu tavanomaista korkeammaksi. (Hirsjarvi
1997, 192.)

Tutkimus on luotettava, koska vastausprosentti on keskimda-
raista postikyselyn vastausprosenttia korkeampi. Liséksi
otoskoko on riittava suhteessa kohdejoukkoon. Tutkimuksen
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luotettavuutta lisda myods se, ettd lahes kaikki vastaajat
olivat taysi-ikaisia. Tata perustelen silla, ettda taysi-
ikaiset luultavasti vastaavat rehellisemmin kuin alairkai-
set. Lisdksi heitda luultavasti Kkiinnostaa enemman purkaa
omia kokemuksiaan paperille sellaiselle henkildlle, joka on
my6s kaynyt lapi vastaavia asioita omassa elamassaan. Tay-
si-ikaisen on luultavasti myds helpompi kertoa asioistaan
kuin murrosikaisen, joka saattaa parhaimmillaan kasitella
esimerkiksi itseensa kohdistuvaa kiusaamista. Toisaalta jos
Joku vastauksessaan kertoo olevansa taysin sinut vammansa
kanssa tai ettei koskaan ole ollut kiusattu koulussa, niin
en voi olla taysin varma onko asia niin. Tata perustelen
silla, ettd minulla on kuitenkin vain se tieto, minkd& vas-

taaja on lomakkeessaan antanut.

Kyselylomaketutkimuksessa on lisaksi se hyva puoli, etta
kysymykset on ennalta muotoiltu samalla tavalla kaikille
vastaajille. Talloin vastaajat ovat koko ajan samassa ase-
massa, eika esimerkiksi aanenpaino tai tauot puheessa voi
vaikuttaa kysymyksen ymmartamiseen kuten haastattelemalla

hankitussa ailneistossa voi kayda.

Tutkimuksen kannalta on térkead, etta vastaajat ymmartavat
kysymykset oikein. Oikein ymmartamisen varmistin tekemalla
kyselylomakkeen mahdollisimman yksinkertaiseksi seka anta-
malla saatekirjeessa ja kyselyn ylareunassa mahdollisimman
selkedt ohjeet lomakkeen tayttamiseksi. Meneteltyani talla
tavoin uskon vastaajien ymmartaneen kysymykset oikein jJja

myds sen minkalaisia vastauksia niilla hain.

Analysoidessani vastauksia tarkistin tekemani asiat moneen
kertaan. Pidin tarkkaan huolen siita, ettd en ole missaan
vailheessa jattanyt huomioimatta yhtddn vastausta ja ettéa
kaikkil prosentit tasmdavat jokaisella laskukerralla.
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7 TULOKSET

Lahetin yhteensd 35 kyselylomaketta, joista tuli takaisin
20. Palautuneista kyselyistd 11 oli tyttdjen vastauksia jJa
9 poikien. Tyttojen ikahaarukka olr 17-21 vuotta, pojista
yksi oli1 16-vuotias, mutta muuten poikien ik&haarukka oli
18-24 vuotta. Tytot olivat kirjoittaneet huomattavasti pi-
dempia vastauksia kuin pojat. Lisaksi tytdét perustelivat
vastauksiaan poikia paremmin ja muutenkin kuvailivat tun-
teitaan syvallisemmin. Vastauksista huomasi hyvin myds sen,
etta jotkut suhtautuivat kyselyyn hyvin tosissaan. Muutama

vastaavasti suhtautui kyselyyn enemmdn huumorimielella.

Analyysissa olen erotellut tyttéjen ja poikien vastaukset
myos yleisten vastauksien lisaksi. Vastaukset olen erotel-
lut sen vuoksi, ettd jossain kohdissa niistd huomaa hyvin
miten eritavalla tytot ja pojat ovat esitetyn Kkysymyksen
kokeneet. Toisaalta vastauksista huomaa hyvin myds sen mi-
ten samalla tavalla he ovat kysymyksessa esitetyn asian ko-
keneet. Teoriaosiossa en ole erotellut tyttéja ja poikia,
johtuen lahinna siitd, etta lahdekirjallisuuteni ei ole

niitda erotellut.

Tuloksia kasitellesséani ja analysoidessani minun piti ottaa
huomioon se, ettei vastauksissa kay i1lmi vastaajan henki-
161lisyys ja ettei vastaaja pysty kukaan tunnistamaan. Tas-
ta syysta analyysi ei ehkd ole kovinkaan syvallinen tai
rohkea.
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7.1 Leikkauksesta kulunut aika

Kysymyksella 3, ”Mink& ikaisen&d osteotomia on tehty?” halu-
sin kartoittaa sitd, kuinka kauan leikkauksesta on kulunut.
Ja toisaalta sita, kuinka kauan mindk&sitys on saanut muo-
toutua uudelleen.

Taman kysymyksen kohdalla havaitsin, etta kaikki vastaajat
eivat tienneet mitad leikkausta kyselyssa tarkoitetaan. Suu-
rimmalla osalla vastaajista leikkauksesta oli kulunut aikaa
kahdesta neljaadn vuotta. Muutamilla aikaa oli kulunut va-
hemman tai enemman. Tytoilla leikkauksesta oli kulunut ai-
kaa keskimdarin kahdesta kolmeen vuotta ja pojilla kolmesta

viiteen vuotta.

7.2 Vastaajien tuntemuksia ennen leikkausta

Kysymyksella 4, “Kuvailkaa lyhyesti milta tuntui kun saitte
tietdd tulevasta leikkauksesta, osteotomiasta?”, halusin
saada tietda, mitd vastaajat ajattelivat Ileikkauksesta.
Toisaalta kysymyksella sai myos tietda, minkalaisia ajatuk-

sia vastaajien mielessa liikkui ennen leikkausta.

Kolmasosa vastaajista sanoi odottaneensa leikkausta in-
nolla, liséksi he olivat myds i1loisia paastessaan leikkauk-
seen. Kolmasosa vastaajista sanoi myds jannittaneensa leik-
kausta ja joillekin tieto leikkauksesta oli aluksi jarky-
tys. Noin neljasosalle vastaajista leikkaukseen meneminen
oli helpotus, silla ulkondkd saataisiin muuttumaan normaa-
limmaksi. Joillekin osteotomia oli vain yksi leikkaus mui-
den leikkausten joukossa ja jotkut olivat tienneet leikka-
uksesta koko ajan, eli se ei tullut yllatyksena. Joillekin
tieto leikkauksesta atheutti ylimdaraistad henkista valmis-
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tautumista, silld tiedossa oli jalleen toipumiseen liitty-
vid kipuja. Muutamia leikkaukseen meneminen pelotti, samoin
kuin ajatus siitd, miten muut thmiset suhtautuisivat muu-
tokseen. Vastaavasti erdat vastaajista eilvat pelanneet
leikkausta ja sithen liittyvia riskeja. Osa ajatteli leik-
kauksen olevan mielenkiintoinen asia, ja he myds odottivat
mielenkiinnolla leikkauksen lopputulosta. Parille vastaa-
Jista nousi mieleen paljon kysymyksi& ja ajatuksia, joita
he eivat ole erikseen maininneet. Vastauksissa nousi my0s

iImi luottamus Husuken osaaviin laakareihin ja hoitajiin.

Tytoistd noin puolet sanoi tiedon leikkauksesta olevan
iloinen asia, ja he myds odottivat sitda innolla. Vastaa-
vasti noin puolet sanoi jJannittaneensa leikkaukseen mene-
mistd. Osa kertoi leikkauksen pelottaneen, seka samoin aja-
tuksen siitd, miten muut Thmiset suhtautuisivat muutokseen.
Vastaavasti osa tytoistd ei pelannyt leikkaukseen menemistéa
eika siihen liittyvia riskeja. Muutamille leikkaus oli mie-
lenkiintoinen asia jJa samalla hyva asia, koska ulkonako
muuttuisi paremmaksi. Pari tyttdd sanoi tienneensa leikka-
uksesta koko ajan ja sen olevan vain yksi muiden liséaksi
seka vaativan myos ylimdaraistad henkista valmistautumista
toipumiseen liirttyviin kipuihin.

Muutamille pojista tieto leikkauksesta oli helpotus, koska
he tiesivat ulkonddn muuttuvan normaalimmaksi. Samalla he
sanoivat odottaneensa leikkausta. Parille pojista leikkaus
ol1 vain yksi muiden joukossa, mista johtuen siithen valmis-
tautuminen meni rutiininomaisesti. Jotkut pojista myonta-
vat, etta tieto leikkauksesta jarkytti aluksi ja samalla
pelotti. Joillekin nousi mieleen paljon kysymyksia.
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7.3 Leikkauksesta saatu tieto

Kysymyksilla 5 a ja 5 b hain vastauksia siihen saivatko
vastaajat tarpeeksi tietoa leikkauksesta ennen sita. Kysy-
mys 5 a oli strukturoitu, ja vaihtoehdot siihen olivat kyl-
14 tai eil. Kysymyksessd 5 b pyysin vastaajia perustelemaan

vastauksensa.

7.3.1 Saiko tarpeeksi tietoa

Kysymyksen 5 a, ”Saitteko mielestanne tarpeeksi tietoa

leikkauksesta ennen leikkaukseen menemista?”, vastaukset
esittelen alla olevan prosenttitaulukon avulla.

kaikki vastaajat tytot pojat
kylla 90 % 100 % 77.8 %
ei 10 % 22.2 %

Taulukko 1. Saitteko mielestanne tarpeeksi tietoa leikkauk-

sesta ennen leikkaukseen menemistanne?

Taulukosta pystyy hyvin lukemaan sen, etta suurin osa kai-
kista vastaajista, 90 %, sal tarpeeksi tietoa Ileikkauk-
sesta. Puolestaan 10 % kaikista vastaajista ei saanut mie-
lestadn tarpeeksi tietoa leikkauksesta. Tytoista kaikki ja
pojista suurin osa, 77,8 %, sai leikkauksesta tarpeeksi
tietoa.

7.3.2 Vastauksien perustelu

Yleisesti ottaen vastaajat saivat leikkauksesta tarpeeksi
tietoa. Muutamat sanovat lisdksi, ettd laakarit kertoivat
leikkauksesta hyvinkin perusteellisesti ja yksityiskohtai-

sesti seka tarkasti. Eraat vastaajista sanoivat saaneensa
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osteotomia leikkauksesta poikkeuksellisen paljon tietoa,
koska saivat suullisen tiedon lisdksi myos leikkauksesta
kertovan paperin. Joillekin leikkauksesta oli kerrottu myo0s
kuvien avulla. Eras vastaajista sanoi kokeneensa tarkeim-
miksi ja turvallisimmiksi keskustelut leikkaavan laakarin
ja nukutusladkarin kanssa. Taman lisaksi kerrottiin, etta
keskusteluissa laakarin kanssa sai kyselld mieltd askarrut-
tavista asioista. Vastaavasti vastaajista osa kertoi sa-
neensa tarkempaa tietoa leikkauksesta vasta mennessaan sai-
raalaan. Esille nousi myds se, etta tapaamisessa ennen
leikkausta ei aina tule mieleen kaikkia kysymyksia. Edella
mainittujen lisdksi erds mainitsi saaneensa sen verran tie-
toa, etta piti olla pari kuukautta tupakoimatta. Yhdella
vastaajista el ollut kysyttdvaa ennen eika jalkeen leikka-
uksen, mutta nyt mietti sita miten leikkaus on ollut mah-

dollinen koska leukaluu on kiinni paakallossa.

Tytoistd monet sanoivat saaneensa tietoa tarpeeksi. Lisaksi
he sanoivat, etta laakarit kertoivat leikkauksesta hyvinkin
tarkasti ja yksityiskohtaisesti. Pari tytoista kertoi myos
saaneensa tietoa kirjallisesti. Joillekin oli naytetty ku-
via siita, miten leikkaus tulisi muuttamaan ulkonakda, nain
ollen he sanoivat saaneensa leikkauksesta poikkeuksellisen
paljon tietoa. Kukaan tytdista el sanonut saaneensa liian
vahan tietoa.

Pojista noin puolet kertoi saaneensa tarpeeksi asiantunte-
vaa tietoa. Pari poikaa kertoi tienneensa tarkalleen mita
tulisi tapahtumaan. Pojista pari sanol saaneensa tietoa
litan vdhadn. Tata he perustelivat silla, etta saivat tar-
kempaa tietoa vasta mennessédan leikkaukseen ja silla, etta
tapaamisissa ennen leikkausta ei aina tule mieleen kaikkia
mielta askarruttavia kysymyksia.
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7.4 Perheen ja ystavien suhtautuminen leikkaukseen

Kysymyksilla 6 a ja 6 b halusin saada tietda miten vastaa-
jien perheet ja ystavat ottivat vastaan tiedon tulevasta
leikkauksesta. Ja mita vastaajien perheet ja ystavat olivat
ajatelleet leikkauksesta. Oliko se jotenkin shokki vail ithan
rutiiniasia? Samalla sain vastauksia myo6s siihen, miten ys-

tavat ovat muuten suhtautuneet kaverinsa vammaan.

7.4.1 Perheen suhtautuminen leikkaukseen

Kysymykseen 6 a, ”Miten perheenne suhtautui leikkauk-
seenne?”, noin neljasosa vastaajista sanoi, ettd perhe jan-
nitti leikkausta yhdessad vastaajan kanssa. Samalla he myos
odottivat innolla ja olivat iloisia vastaajan puolesta, et-
ta tama paasi leikkaukseen jossa ulkonakdé normalisoitulsi.
Perheissad myos tuettiin ja kannustettiin leikkaukseen meni-
Jaa. Muutamissa perheissd leikkaus koettiin vain yhdeksi
monien muiden leikkausten joukossa ja nain ollen siithen
suhtauduttiin rutiinilla. Vastaajista pari sanoi aidin ol-
leen huolissaan ja peloissaan seka jannittdneen suurta
leikkausta. Eréds vastaaja sanoil perheen jannittaneen enem-
man leikkausta kuin han i1tse. Vastaavasti vastaajista pari
sanol perheen suhtautuneen leikkauksen yhtéd hyvin kuin vas-
taaja i1tse; positiivisella ja kiitettavalla mielella.

Tytoistd muutamat sanoivat perheen jannittaneen leikkausta
vastaajan kanssa. Kuitenkin perhe oli myos i1loinen siita,
etta osteotomia tehtaisiin, ja he olivatkin odottaneet
leikkauksen jalkeista muutosta mielenkiinnolla. Tytoét myos
sanoivat perheidensa kannustaneen ja tukeneen sekd rohkais-
seen leikkaukseen menevaad lastaan. Joissain tapauksissa
leikkaukseen suhtauduttiin rutiininomaisesti ja samalla ta-
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valla kuin vastaaja itse. Joissakin vastauksissa nousi
esille myds vanhempien huoli leirkkauksesta.

Myds poikien perheissa leikkaukseen suhtauduttiin positii-
visesti ja rutiininomaisesti, samoin kuin muihinkin leikka-
uksiin. Poikienkin perheissa lisdksi tuettiin ja kannustet-
tiin potilasta. Joissakin perheissa oltiin huolissaan ja
pelattiin enemmdn leikkausta kuin vastaaja itse.

7.4.2 Ystavien suhtautuminen leikkaukseen

Kysymyksen 6 b, ”Miten ystavanne suhtautuivat Jleikkauk-
seenne?”, vastauksista kavi i1lmi, ettd kovinkaan moni ei
ollut puhunut asiasta ystaviensad jJa kavereidensa kanssa.
He, jotka olivat kertoneet leikkauksesta ystavilleen, ker-
toivat heidan suhtautuneen asiaan tukien ja kannustaen
leikkaukseen menevaa ystavaansa. Ystavat olivat myods iloi-
sia taman puolesta. Osa vastaajista sanoil ystaviensa jan-
nittidneen leikkaukseen menijan puolesta. Joillekin, jotka
tiesivat ystavansa halkiosta ja sithen liittyvista leikka-
uksista, oli tédméd leikkaus vain yksi muiden joukossa. Muu-
tamien vastaajien ystavat olivat jalkikateen ihmetelleet
muutosta, jonka leikkaus oli saanut aikaan. Taman liséksi
jotkut olivat i1hmetelleet kaverinsa pitkad poissaoloa kou-
lusta. Erds vastaajista sanoi myO0s, ettei tieda, koska ei
ole kysynyt sitéd kavereiltaan. Taman lisaksi toinen sanoi,
etter omaa laheisia ystavia, sellaisia joiden kanssa olisi
asiasta puhunut.

Noin puolet tytoistd kertoi ystaviensa kannustaneen ja tu-
keneen leikkaukseen menijaa. Lisdksi pari tytoistd sanoi
ystaviensa olleen iloisia taman puolesta. Vastaavasti osa
sanol, etta ystavat jannittivat ja pelkasivat leikkausta ja
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sen mukana tulevaa ulkoista muutosta. Muutamat sanoivat ys-
tavien suhtautuneen leikkaukseen siten, etta se oli vain
yksi muiden joukossa, rutiininomaisesti ja normaalisti. Ta-
man lisdksi muutamat sanoivat, etteivat olleet kertoneet
leikkauksesta ystavilleen.

Pojista lahes puolet sanoi kavereidensa suhtautuneen leik-
kaukseen samoin kuin muutenkin, eli ei mitenk&an erikoisem-
min. Pari poikaa kertoi kavereiden hieman ihmetelleen uutta
ulkondkdd. Muutamissa vastauksissa kaverit olivat olleet
hyvana tukena leikkauksesta kuultuaan. Pojista osa ei ollut

puhunut kavereidensa kanssa leikkauksesta ollenkaan.

7.5 Ajatukset itsesta ennen ja jalkeen leikkauksen

Kysymyksella 7 a hain vastausta siithen minkdlainen minakéa-
sitys vastaajilla ennen leikkausta on ollut. Toisaalta ky-
symykselld sail myods vastauksen kysymykseen, ovatko vastaa-
jat olleet tyytyvaisia itseensa ja silloiseen ulkonakoonsa.
Kysymyksella 7 b hain vastaavasti vastausta siihen miten
vastaajan minadkdsitys on muuttunut Jleikkauksen jéalkeen.
Toisaalta kysymykselld sai my0s vastauksen siithen miten i1t-
setunto on kehittynyt leikkauksen myota.

7.5.1 Mitéd ajateltiin ennen leikkausta

Kysymykseen 7 a, ”Mitd ajattelitte i1tsestanne ennen leikka-
usta?”, kolmasosa vastaajista sanoi, ettei halkio ole kos-
kaan tuottanut mitdadn mindongelmia, etta se on aina ollut
siina eitkd sille vol mitaadn. Vastaavasti noin kolmasosa sa-
noi, ettei ollut tyytyvainen ulkonakdonsa. Tahan lisayksena

muutamat sanoivat inhonneensa tail havenneensa itseaan ja,
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etta olisi halunnut olla joku muu kuin oli. Parissa vasta-
uksista tuli esille, ettd oli muuten avoin ja i1loinen, mut-
ta ulkon&dkodnsad vuoksi ujo jJa karsi heikosta itseluotta-
muksesta. Eras vastaaja sanoil myods, etta osteotomia on ail-
nut Hleikkaus missa on todella pelannyt, koska ulkonako
muuttuisi aika paljon. Lisaksi eréds sanoi ottaneensa riskin
ja menneensd leikkaukseen ja ettd oli tyytyvainen riskin
ottoon, koska leikkaus onnistui hyvin. Muutamat sanoivat,
etta eivat ajatelleet itsestdan mitaan kummempia tai eivat

muista mita ajattelivat.

Tytoista lahes puolet sanoi, etteil pitanyt ulkonadstaan.
Taman lisdksi muutamat sanoivat inhonneensa tai havenneensa
Itseadn. Vastaavasti lahes puolet sanoi, etta oli taysin
sinut vammansa kanssa ja oli oma itsensa. Jotkut myodnsivat
kadrsineensa heikosta itsetunnosta, vaikka muuten olivatkin

avoimia ja iloisia persoonia.

Pojista kolmasosa sanoi, ettei muista mitd on i1tsestaan
ajatellut, tai ei ole ajatellut mitdan ithmeellisempda. Pari
sanoil olleensa sinut vammansa kanssa ja tyytyvainen it-
seensd sellaisenaan. Vastaavasti pari sanol karsineensa

heikosta i1tseluottamuksesta.

7.5.2 Mitéd ajateltiin itsestéd leikkauksen jalkeen

Kysymykseen 7 b, ”Mitd ajattelitte itsestanne leikkauksen
jalkeen?”, hieman alle puolet vastaajista sanoi ulkonadn
muuttuneen paremmaksi ja normaalimmaksi. Neljdsosa puoles-
taan sanoil olleensa todella tyytyvainen leikkauksen loppu-
tulokseen. Muutamat sanoivat nayttavansa nyt paremmalta,
mutta eivat silti olleet taysin tyytyvaisia itseensa. Tata
he perustelivat silla, etta huulithalkion jattamien arpien
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takia tulos oli puolinainen. Eraadt vastaajista sanoivat,
etteivat aluksi uskaltaneet katsoa peiliin eivatkd hy-
myilla. Lisdksi he sanoivat, etta nyt kun hampaatkin nakyi-
vat, oli opeteltava hymyilemddn kuten muut. Yksi vastaaja
sanol lisaksi, etter meinannut tottua uuteen, normaalim-
paan, ulkonakoddnsa ja hymyynsd. Vastaajista muutama sanoi
katsoneensa innoissaan usein peiliin ja thastelleensa uutta
kuvaansa. Eraat vastaajista sanoivat puolestaan odotta-
neensa lopullisen tuloksen nakemista kunnes turvotus kas-
voissa olisi kokonaan laskenut. Lisaksi yksi sanoi pelasty-
neensa kasvojen turvotusta. Parilla vastaajalla oli itse-
tunto ja itseluottamus kohonnut huimasti entiseen verrat-
tuna. Eraat vastaajista sanoivat olleensa tyytyvaisia ja
helpottuneita siita, etta leikkaus tehtiin. Eraalle leik-
kaus oli edelleen vain yksi muiden joukossa ja yhta har-
mitti aluksi kun kieli el enad ylettynyt nendnpadhan. Yksi
vastaajista oppi leikkauksen mydta arvostamaan enemmdn sitéa

tyota mitd laakarit halkiolaisten eteen tekevat.

Tytoistd hieman yli puolet sanoi ulkonaén muuttuneen leik-
kauksen myota paremmaksi ja normaalimmaksi. Lisaksi noin
puolet oli todella tyytyvaisia lopputulokseen. Tytoista pa-
ri oli Kkiinnostuneita nakemdan lopputuloksen turvotuksen
laskemisen jalkeen. Niin 1kdan pari tyttdéd sanoi katsovansa
nykyaan mielellddn uutta kuvaansa peilistd. Vastaavasti
muutamilla oli vaikeuksia tottua uuteen ulkondkdbn, siihen

ettd nykyaadn voir hymyilld kuten muut.

Poikien vastauksista kavi ilmi, etta muutamilla oli itse-
luottamus noussut ladkarikehujen myota. Muutamat olivat
huomanneet ulkonakdnsad kohentuneen. Pari sanoi olleensa
aluksi kauhuissaan, mutta nyt tyytyvaisia tulokseen. Pa-
rille leikkaus oli1 helpotus ja parille se oli vain yksi
leikkaus muiden joukossa.
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7.6 Perheen ja ystavien suhtautuminen leikkauksen jéalkeen

Kysymyksilla 8 a ja 8 b halusin saada tietda oliko perheen
tal ystavien suhtautuminen vastaajaan jotenkin muuttunut

leikkauksen myotéa. Ja jos oli niin miten.

7.6.1 Perheen suhtautuminen leikkauksen jéalkeen

Kysymykseen 8 a, ”Miten perheenne suhtautui Teihin leikka-
uksen jalkeen?”, hieman yli puolet vastaajista sanoi, ettei
perheen suhtautuminen muuttunut millaadn tavalla. Vastaajaa
kohdeltiin kuten ennen. Muutama vastaaja sanoi perheensa
olleen tyytyvainen lopputulokseen, ja osa sanoi perheensa
odottaneen lopputulosta mielenkiinnolla. Vastauksista kavi
iImi myds, ettd vastaajat sailvat osakseen huomiota, heita
autettiin erilaisissa askareissa ja huolehdittiin siita,
etta saa toipua rauhassa. Naiden lisédksi lopputulosta ke-
huttiin ja kaunisteltiin, myds sukulaisia ja ystavia kavi
kotona katsomassa potilasta. Monia myods lohduteltiin alku-
aikoina ja pyydettiin olemaan karsivallisia toipumisen suh-
teen ja antamaan sille aikaa. Jotkut vanhemmat myds passa-
sivat toipilasta paljon. Eras vastaaja kertoi, ettei osaa
sanoa kuinka perhe suhtautui hé&neen Ileikkauksen jalkeen.
Toinen puolestaan sanoi, ettd perhe suhtautuil haneen hy-
villd mielin. Yksi vastaaja sanol muista poiketen, ettei
h&nen vanhempansa kehuneet eivatkd moittineet tulosta. Tata
han perustelir silla, etta kehuminen olisi saattanut vies-
tittda, etta leikkaus todella oli tarpeen. Lisédksi héan sa-
noo, ettei edes kaivannut positiivista palautetta laheisil-
taan.

Tytoistd hieman yli puolet sanoi, etta perhe suhtautui sa-

malla tavalla kuin ennen leikkausta. Muutama sanoil perheen
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odottaneen lopputulosta ja muutama sanoi perheen olleen
tyytyvaisia tulokseen. Tyttdjen vastauksissa muutama myOs
sanoi perheen auttaneen, tukeneen ja kannustaneen sek& roh-
kaisseen toipumisen aikana paljonkin. Lisdksi tyttojen per-
heissd huolehdittiin siita, ettd potilas saa toilpua rau-
hassa.

Pojista noin puolet sanoi perheen suhtautuneen samalla ta-
valla kuin ennenkin. Lisdksi pari poikaa sanoi perheensa
olleen onnellinen ja hyvilla mielin leikkauksen onnistumi-

sesta.

7.6.2 Ystavien suhtautuminen leikkauksen jalkeen

Kysymykseen 8 b ”Miten ystavanne suhtautuivat Teihin leik-
kauksen jalkeen?”, puolet vastaajista sanoil ystavien suh-
tautuneen kuten ennen leikkausta. Muutamat sanoivat ysta-
vien saikahtaneen ja yllattyneen aluksi ystavansa muuttu-
nutta ulkonakda. Tata sivuten pari vastaajaa sanoi, ettei
kaikki heidan ystavansa meinanneet aluksi tunnistaa vastaa-
jJjaa. Pari vastaajaa sanoil ystaviensa suhtautuneen asiaan
todella i1hanasti ja mukavasti. Lisaksi yksi vastaaja arve-
lee ystaviensd myotatunnon olleen puolellaan. Han sanoi
kuulleensa paljon kehuja ja ihasteluja siita kuinka reip-
paasti ja rohkeasti on kaynyt 1&pi kaikki halkioon liitty-
vat operaatiot ja kuinka hyvin kaikki on korjattu. Eras
vastaaja sanoi kertoneensa leikkauksesta ainoastaan yhdelle
kaverilleen, joka jalkeenpain kuitenkin kysyi ”niin mita
sulle oikein tehtiin sielld?”. Han arvelee, ettd taman ka-
verin oli1 vaikea uskoa, etta leikkaus oli tehty kun kas-
voissa el nakynyt lainkaan leikkaushaavoja. Tai sitten téaméa
el vain yksinkertaisesti tiennyt mik& kasvoissa oli ollut
vikana. Yksi vastaaja puolestaan kertoi, ettda hanelld ei
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ole koskaan ollut sellaista tunnetta, etteivat ystavat oli-
si hyvaksyneet hantd sellaisena kuin on. Yksi puolestaan
sanoil, etteil hdnen kaverinsa yleisestikaan tienneet asiasta
paljoa.

Tytoistad lahes puolet sanoil ystéaviensa suhtautuneen vastaa-
jJaan samalla tavalla kuin ennen leikkausta. Osa sanoil, etta
jotkut ystavista saattoivat aluksi saikahtaad ja yllattya
ulkonadn muuttumista. Tahan liittyen tuli myds ilmi se, et-
ta osa ystavista ei meinannut aluksi tunnistaa vastaajaa.
Muutamat tytdista Kkertoivat saaneensa kavereiltaan osaksi
kehuja ja i1hasteluja hyvin onnistuneesta leikkauksesta. Sa-
moin he sanoivat myds kavereidensa suhtautuneen asiaan to-
della mukavasti ja ihanasti. Toisaalta tytét sanoivat myos,
etta oikeat ja todelliset ystavat eivat tuijota pelkastaan
ulkonakdd kun tuntevat ihmisen. Tyttdojen vastauksissa tulee
iImi lisaksi, etta kaikki heidadn ystavansa eivat tieda asi-

asta kovinkaan paljoa.

Pojista yli puolet sanoi kavereidensa suhtautuneen samoin
kuin ennen leikkausta, hyvin ja normaalisti. Esille nousi
myds se sama asia kuin tyttdjen vastauksissa, hyvat ystavat
tunnistivat, mutta kaikki eivat tunnistaneet heti leikkauk-
sen jalkeen.

7.7 Sosiaalisten suhteiden muodostaminen

Kysymyksilla 9 a ja 9 b halusin saada tietad onko halkio
vaikuttanut jotenkin sosiaalisten suhteiden solmimiseen.
Halusin my6s saada tietaa milla tavoin leikkaus on vaikut-
tanut asiaan. Onko ennen leirkkausta sosiaalisten suhteiden
muodostaminen ollut jotenkin vaikeampaa kuin nyt leikkauk-
sen jalkeen?
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7.7.1 Suhteiden muodostaminen ennen leikkausta

Kysymykseen 9 a ”Millaisiksi kuvailisitte sosiaalisten suh-
teiden muodostamista ennen leikkausta?”, kolmasosa vastaa-
jista sanoi, ettei koe suhteiden muodostamisessa muutoksia
ennen tail jalkeen leikkauksen. Muutamat naista perustelivat
kantaansa silla, ettd heilla on aina ollut paljon kavereita
Jja he ovat aina olleet avoimia uusille kontakteille. Vii-
desosa vastaajista sanoi suhteiden muodostamisen olleen
vaikeampaa ennen leikkausta. Lisaksi viidesosa vastaajista
kokee, ettad vastakkaiseen sukupuoleen oli vaikeampi luoda
kontaktia ennen leikkausta. Muutamat vastaajista perusteli-
vat kantaansa silla, ettd ulkondodn vuoksi oli vaikea luoda
uusia suhteita. Vastaavasti vastaajista pari sanoi, ettei
usko ulkon&dn vaikuttavan suhteiden luomiseen, vaan enemmin
oman luonteen. Pari vastaajaa myonsi heti, etta suhteiden
luominen on ollut vaikeampaa, koska on karsinyt heikosta
itseluottamuksesta. Eras vastaaja kertoi, etta pari vii-
meistd vuotta ennen leikkausta hanelle oli vaikeaa luoda
uusia kontakteja, koska oli hyvin kriittinen itsedan koh-
taan. Lisdksi han sanoi viihtyneen tasta syysta hyvin omis-
sa oloissaan. Taman lisdksi my0s erés toinen vastaaja sanoil
viihtyneen omissa oloissaan, koska kontaktien luominen oli
vaikeaa. Vastaavasti erads sanoil tulevansa toimeen hyvin
erilaisten i1hmisten kanssa. Han uskoo tah&n vaikuttavan
sen, ettd itse on karsinyt paljon, minka vuoksi ymmartaa
muita hyvin. Eras vastaaja antoi kysymykseen my6s hyvin
neutraalin vastauksen. Han sanoi, ettei ole koskaan pitéanyt
1tseddan mitenkdan rumana tail muuten omituisena, mistd joh-
tuen muutkaan eivat periaatteessa ole kiinnittdneen haneen

sen kummemmin huomiota.

Tytoistad lahes puolet sanoi, ettei koe eroa suhteiden muo-
dostamisessa ennen tai jalkeen leikkauksen. Osa perusteli
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vastaustaan silla, ettd heilla on aina ollut paljon kave-
reita ja ovat aina olleet hyvin avoimia uusille tuttavuuk-
sille. Vastaavasti lahes puolet sanoi, ettd ennen leikka-
usta oli vaikeampi muodostaa uusia suhteita ja kontakteja.
Lisdksi muutamat tytoistd sanoivat, ettd vastakkaiseen su-
kupuoleen oli1 vaikea luoda kontaktia. Osa perusteli vasta-
ustaan erilaisella ulkonadlla, mink& vuoksi on Kkarsinyt
heikosta i1tseluottamuksesta. Pari tytoista puolestaan ker-

toi viihtyneensa hyvin omissa oloissaan.

Pojista kolmasosa ei usko ulkonadn vaikuttavan sosiaalisten
suhteiden muodostamiseen. Vastaavasti muutamat pojista sa-
noivat suhteiden muodostamisen olleen vaikeaa poikkeavan
ulkonadn ja heikon itseluottamuksen vuoksi. Muutamat po-
jJista sanoivat puolestaan suhteiden luomisen olleen jo sil-
loin riittavan hyva. Pari taas el koe asiassa olevan muu-

toksia.

7.7.2 Suhteiden muodostaminen leikkauksen jéalkeen

Kysymykseen 9 b ”Millaisiksi koette sosiaalisten suhteiden
muodostamista leikkauksen jalkeen?”, hieman alle puolet
vastaajista sanoi, ettei koe siina merkittavaa eroa verrat-
tuna aikaan ennen leikkausta. Vastaavasti kolmasosa vastaa-
Jjista sanoi suhteiden muodostamisen olevan nyt helpompaa.
Tata he perustelivat silla, etta thmiset alkoivat nyt hel-
pommin hyvdksya vastaajan, minkd& johdosta sai helpommin
luotua ystavyyssuhteita. Lisdksi asiaa perusteltiin silla,
ettd endaa eir kierrelld ja tuijotella vastaajaa. Kolmasosa
vastaajista puolestaan sanoil itsetuntonsa ja itseluottamuk-
sensa kohonneen huomattavasti. Leikkauksen jalkeen he eivat
enda havenneet itsedan yhtad paljon kuin ennen leikkausta.
Lisdksi he eirvat enda ajatelleet, ettd heissa on jotain vi-
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kaa kun ihmiset katsovat pitkdan. Muutama vastaajista sa-
noi, ettéd ulkondkdéa enemman sositaalisten suhteiden muodos-
tamisessa ratkaisee oma asenne. Lisaksi he sanoivat, etta
suhteiden muodostus on pitkalti tapauskohtaista. Vastaa-
Jista pari sanoil suhteiden muodostamisen olevan than hyva.
Poikkeuksena tahan, eras vastaaja sanoi, ettei ole pystynyt
solmimaan lainkaan uusia thmissuhteita leikkauksen jalkeen.
Han eil kuitenkaan perustellut vastaustaan mitenk&an. Muu-
tama vastaaja kertoi aloittaneensa seurustelusuhteen leik-
kauksen jalkeen, osa ensimmaisen sellaisen. Eras sanoi saa-
vansa sympatioita osakseen, koska on kaynyt 1api niin monia
leikkauksia ja tutkimuksia halkionsa vuoksi. Lisaksi eras
sanoi, ettei ole koskaan pitanyt itsedan mitenkdan rumana
tai muuten omituisena, mista johtuen muutkaan eivat peri-

aatteessa ole kiinnittaneen hdneen sen kummemmin huomiota.

Tytoistd noin kolmasosa ei koe eroa sosiaalisten suhteiden
muodostamisessa ennen tai jalkeen leikkauksen. Vastaavasti
noin puolet tytdista sanoi suhteiden muodostamisen olevan
leikkauksen jalkeen huomattavasti helpompaa. Tata perustel-
tiin muun muassa silla, etteivat vastaajat ole enda haven-
neet itseadn yhta paljon kuin aitkaisemmin. Lisaksi peruste-
luna oli1, ettd ihmiset alkoivat leikkauksen jalkeen hyvak-
sya vastaajat helpommin. Vastaajat eivat myoskadan ajattele
olevansa erilasia. Kolmasosa tytoista ei usko ulkon&dn vai-
kuttavan suhteiden solmimiseen. He ovat enemminkin sita
mielta, ettd oma luonne ratkaisee sen, miten pystyy solmi-
maan sosiaalisia suhteita. Neljdsosa tytoistad kertor aloit-
taneensa seurustelusuhteen leikkauksen jalkeen ja ettd vas-
takkaiseen sukupuoleen on nyt helpompi saada kontaktia.

Pojista kolmasosa kertoi, ettei suhteiden luomisessa ole
havaittavissa muutoksia. Muutamat pojista sanoivat muuttu-
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neensa rohkeammiksi ja etta suhteiden muodostaminen sujuu

than hyvin.

7.8 Ystavapiirin muuttuminen

Kysymyksilla 10 a ja 10 b hain vastauksia sithen onko vas-
taajien ystavapiiri muuttunut leikkauksen jalkeen. Kysymys
10 a oli strukturoitu, ja vaihtoehdot siihen olivat kylla
tai ei. Kysymyksessa 10 b pyysin vastaajia perustelemaan

vastauksensa.

7.8.1 Muuttuiko ystavapiiri

Kysymyksen 10 a, ”Onko ystavapiirinne muuttunut leikkauksen

jalkeen?”, vastaukset esittelen alla olevan prosenttitaulu-

kon avulla.

kaikki vastaajat tytot pojat

kylla 30 % 27.3 % 33.3 %

ei 60 % 72.7 % 44 .4 %

ei vastannut 10 % 22.2 %

Taulukko 2. Onko ystavapiirinne muuttunut leikkauksen jal-

keen?

Taulukosta voi lukea, ettd kaikista vastaajista 60 % sanoo,
ettei ystavapiiri ole muuttunut leikkauksen jalkeen. Vas-
taavasti 30 % kaikista vastaajista sanoo ystavapiirin muut-
tuneen leikkauksen jalkeen. 10 % kaikista vastaajista jatti
vastaamatta kysymykseen. Tytoista 27,3 % sanoo ystavapiirin

muuttuneen. Pojilla sama luku on 33,3 %.
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7.8.2 Vastauksien perustelu

Lahes puolet vastaajista sanoi, etta kavereita on tullut
lisda, mutta ystavapiiri ei valttamatta ole muuttunut. Tata
monet perustelivat silla, etta ithmiset eivat enda oudoksu
tail pidad rumana kuten ennen ja toisaalta he tuntevat nyt
olevansa muiden kaltaisia. Lisdksi muutamat heista, jotka
sanovat ystavapiirin muuttuneen, perustelivat vastaustaan
elamantilanteen muuttumisella; koulun [loppumisella tai
vaihtumisella ja pojat etenkin armeijalla. Vastaavasti puo-
let vastaajista sanoi, ettei ystavapiiri ole muuttunut ja
ettd eivat usko ulkonddn vaikuttavan kaveriasiaan. Toi-
saalta eras vastaaja sanoil, etta viitsii nyt helpommin ta-
vata ihmisia kun on normaalimman nakdinen. Noin neljésosa
vastaajista sanoi, etteivat ystavat katso ulkonakdéa vaan
enemmin persoonaa ja etta vanhat ystavat ovat edelleen sa-
mat kuin ennen leikkausta. Pari vastaajaa sanoi myds, ettei
thmis- ja ystéavyyssuhteiden solmiminen ole koskaan ollut
vaikeaa. Pari vastaajaa kertoo saaneensa lisaa ystavia

etenkin vastakkaisesta sukupuolesta.

Tytoistd noin kolmasosa sanoil saaneensa uusia ystavia ja
kavereita. Lisdksi he sanoivat, etta ystavapiiri on laajen-
tunut, mutta el muuttunut. Vastaavasti kolmasosa tytoistéa
sanoil, ettel ystavapiiri ole muuttunut mitenkdan leikkauk-
sen jalkeen. Lisdksi tytoista pari sanoi parhaiden ystavien
olevan edelleen samat kuin ennen leikkausta. Kolmasosa ei
usko ulkonadon vairkuttavan asiaan. Ulkonakéon Iliittyen he
sanoivat lisdksi, etta ystavat eivat tuijota ulkonakoa.
Toisaalta pari vastaajaa sanoi, etta tuntee itsensa muiden
kaltaiseksi kun i1hmiset eivat enda oudoksu. Pari kertoo
myOs saaneensa lisaad kavereita vastakkaisesta sukupuolesta.
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Pojista kolmasosa sanoi ystavapiirin muuttuneen elamanti-
lanteen myota, eir niinkdan leikkauksesta johtuen. Tata he
perustelivat koulun loppumisella ja armeijaan menemisella.
Pojista pari kertoi ystavien olleet samat jo lapsuudesta
saakka. Pari poikaa puolestaan kertoi tuntevansa Ii1tsenséa
nyt muiden kaltaiseksi, minka johdosta he sanoivat, etta
nykydan on helpompi tavata muitakin i1hmisia. Vastaavasti

pari poikaa el usko ulkonadon vaikuttavan kaveriasiaan.

7.9 Koulukiusaaminen

Kysymyksissa 11 ja 12 kasittelin koulukiusaamista. Halusin
selvittda onko vastaajia kiusattu koulussa halkion vuoksi

ja jos on, niin minkdlaista kiusaaminen on ollut.

7.9.1 Onko koulussa kiusattu

Kysymykseen 11 ~0Onko Teitd kiusattu koulussa halkionne
vuoksi?”, kaikista vastaajista 75 % sanoi, etta koulussa on
kiusattu halkion vuoksi. Tytoista 63.6 % kertoi olleensa
koulukiusattu. Pojilla sama luku on 77,8 %. Kaikista vas-
taajista vain muutama sanoi, etteil muista olleensa kiusattu
koulussa tai ettéd ei ole pahemmin Kiusattu.

YIi puolet vastaajista kertoi olleensa kiusattu ala-as-
teella, vahadn alle puolet vastaajista on ollut kiusattu
ylaasteella ja vain pari muualla. Eréds vastaaja kertoi kiu-
saajien olleen paaasiassa poikia, mutta mukana on ollut
my6s muutama tyttd. Eras vastaaja puolestaan sanoi, etta
hanta on kiusannut vain yksi henkild. Vastaajista yksi sa-
noi, etta hantd kiusattiin tietamdttomyyden vuoksi; heti

kun vammasta kerrottiin muille, niin kiusaaminen loppui.
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Yksi vastaaja sanoi sen mik& tosiaan on totta, eli ettd
kiusaamiseen on vaikea puuttua ja etta siitd on vaikea ker-
toa kenellekdan. Lisédksi yksi vastaaja sanoil sita, etta

pienikin kiusaaminen satuttaa.

Tytoistd hieman yli puolet kertoi olleensa kiusattu ala-as-
teella. Vain muutama sanoi, etta heita kiusattiin ylaas-
teella ja vain paria muualla. Tytdéista muutama sanoi, ettei

muista olleensa kiusattuja.

Pojista yli puolet kertoi olleensa Kkiusattu ala-asteella.
Vain muutama oli kiusattu ylaasteella ja paria jossain muu-

alla. Pojista pari sanoi, ettei hanta ole koskaan Kkiusattu.

7.9.2 Minkalaista kiusaamista

Kysymykseen 12 “Minkalaista kiusaaminen on ollut? Esim.
i1lkkumista tail syrjintaa.”, 85 % kaikista vastaajista ker-
toil kiusaamisen olleen jonkinlaista nimittelyd, haukkumista
ja ilkkumista. Vain muutama kertoi Kkiusaamisen olleen fyy-
sista; hakkaamista ja tai muunlaista vakivaltaa. Lisaksi
muutama kertoi kiusaamisen olleen syrjintad. Noin neljasosa
vastaajista kertoi, ettei kiusaaminen koskaan ollut sieta-
matontad ja sen olleen ajoittaista. Vastaajista pari sanoi
kiusaamisen olleen lahinna ihmettelya, koska kiusaajat ei-
vat ole tienneet halkiosta. Pari vastaajaa puolestaan ker-
toil, etteir ole ollut kiusattu halkion vuoksi. Eras vastaa-
jJista kertoil kaantédneensa syrjimisesta johtuvan yksinaisyy-
den positiiviseksi asiaksi; han alkoi lopulta viihtya yksi-
naan. Erds vastaaja kertoil ystaviensa tukeneen silloin kun
joku on kiusannut. Yksi vastaajista sanoi, etta viela nyky-
adankin joskus ihmiset, ja etenkin lapset, saattavat tuijot-
taa pitkaadn. Lisaksi yksi vastaaja kertoi kiusaamisen jJat-
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taneen jalkeensa; nykydan han pelkad suurehkoja poika- ja
tyttéjoukkoja. Sellaisen ndhdessadan han yleensa kaantaa

paansa pois tair menee muualle.

Tytoistad lahes kaikki sanoil kiusaamisen olleen lahinn& jon-
kinlaista nimittelyd, haukkumista ja i1lkkumista. Vain pari
tytoistd kertoir kiusaamisen olleen jollain tavalla fTyy-
sista, lahinnad tonimista. Taman lisdksi pari tytoista ker-
toi kiusaamisen olleen syrjintaa. Tytdista noin neljasosa
sanoi, ettei kiusaaminen koskaan ollut sietamatonta ja sen
olleen ajoittaista. Pari tyttdod kertoi kiusaamisen olleen
lahinna i1hmettelya, koska kiusaajat eivat olleet tienneet

halkiosta, vaan olivat ihmetelleet sita.

Pojista kaikki kysymykseen vastanneet kertoivat kiusaamisen
olleen lahinna nimittelya, haukkumista ja ilkkumista. Vain
pari sanoi kiusaamisen olleen syrjintaa tai fyysistad Kiu-

saamista.

7.10 SUHUPO ry:sta tietaminen

Koska talla opinnaytetyolla on tarkoitus kehittda Suomen
Huuli-suulakihalkiopotilaat ry:n nuorisotoimintaa, halusin
saada tietda tietadvatkd vastaajat jarjestostd. Sen vuoksi
esitin kysymyksen 13 “Tiedattekd mik& jarjestdé on Suomen
Huuli-suulakihalkiopotilaat ry?” Kysymys oli strukturoitu
ja vastausvaihtoehdot olivat kyllad tai ei. Kysymyksen vas-
taukset esittelen alla olevan prosenttitaulukon avulla.

kaikki vastaajat tytot pojat
kylla 45 % 63.6 % 22.2 %
ei 55 % 36.4 % 77.8 %

Taulukko 3. Tiedattek6é mika jarjestd on Suomen Huuli-suula-
kihalkiopotilaat (SuHuPo) ry?
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Taulukosta on helppo lukea, etta yli puolet kaikista vas-
tanneista, 55 %, el tiennyt, mika jarjestdé SUHUPO on. Vas-
taavasti 45 % kailkista vastanneista tiesi mikd jarjesto on
kyseessa. Tytoista 63.6 % tiesi mika jarjestd6 SUHUPO on.
Pojista jarjeston tiesi 22,2 %.

7.11 Tuen tarve SUHUPO:Ita

Kysymyksilla 14 a ja 14 b halusin selvitella olisivatko
vastaajat toivoneet jarjestolta jonkinlaista tukea ennen
tai jalkeen leikkauksen. Lisaksi halusin tietaa, minka-
laista tukea olisi kailvattu. Kysymys 14 a oli strukturoitu
jJa vastausvaihtoehdot olivat kylla tai ei. Kysymyksella 14
b selvittelin, minkalaista tuki olisi voinut olla, mikali

kysymykseen a vastattiin kylla.

7.11.1 Olisiko toivonut tukea

Kysymyksen 14 a ”Olisitteko toivoneet SuHuPo ry:Ita jonkin-
laista tukea ennen / jalkeen leikkauksenne?” vastaukset
esittelen alla olevan prosenttitaulukon avulla.

kaikki vastaajat tytot pojat
kylla 20 % 18.2 % 22.2 %
ei 75 % 72.7 % 77.8 %
ei vastannut 5% 9.1 %

Taulukko 4. Olisitteko toivoneet SuHuPo ry:1td jonkinlaista
tukea ennen / jalkeen leikkauksenne?

Taulukosta voi lukea, etta kaikista vastaajista 75 %, ei
toivonut jJarjestolta tukea ennen tai jJalkeen leikkauksen.
Vastaavasti 20 % kaikista vastanneista olisi kalvannut jon-
kinlaista tukea ennen tai jalkeen leikkauksen. 5 % kaikista

vastaajista jatti vastaamatta kysymykseen. Tytoista 18,2 %



61

olisi toivonut tukea jarjestoltad. Pojilla sama luku on 22.2
%.

7.11.2 Seuraavanlaista tukea olisi toivottu

Vastaajista pari olisi toivonut jo leikkauksen kokeneiden
kertoneen omista kokemuksistaan jarjeston kautta. Lisaksi
sanottiin, ettd tukea tarvitsee aina, vaikkei sita aina
osaa pyytaa, olisi hyva jos tukea tulisi, halusi sitd tai
ei. Talla vastaajat tarkoittivat haluavansa lahinna ver-
taistukea. Kysymykseen vastanneet halusivat myds saada

enemman tietoa halkioista.

Kysymyksen kohdalla el tyttdjen ja poikien vastauksissa ol-
lut juurikaan eroja. Niin osa kysymykseen vastanneista ty-
toistd kuin pojistakin olisi kalvannut vertaistukea sekéa

tietoa halkioista.

7.12 Toiminta ideoita SUHUPO:Ille

Kysymyksessa 15 kysyin “Minkalaista toimintaa toilvoisitte
SuHuPo ry:n jarjestavan nuorille halkiolaisille?” Kysymyk-
sellda hain i1deoita siita minkadlaista toimintaa nuoret toi-
voisivat SUHUPO:n heille jJarjestavan. Naiden ideoiden toi-

von auttavan jarjestoad nuorten toiminnan suunnittelussa.

Noin kolmasosa kaikista vastanneista toivol jarjeston jar-
jestavan tapaamisia myos nuorille halkiolaisille. Neljasosa
toivoil jarjestolta erilaisia leireja. Muutama vastaaja toi-
vol jarjestettavan yhteisida i1llanviettoja ja juhlia. Tata
perusteltiin silla, etta yhteisten illanviettojen ja juh-

lien avulla halkiolaiset nuoret muistaisivat myds olevan
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tavallisia i1hmisia. Lisdksi pari vastaajaa toivol jarjes-
tolta yleisesti vain tukea ja kannustusta ennen erilaisia
operaatioita. Naiden lisaksi toivottiin, ettd jJarjeston
avulla kerrottaisiin halkioista niille, joilla sita el ole.
Lisaksi toivottiin rahoitusta uudestaan elaman alkuun p&aa-
syyn leikkauksen jalkeen. Erds vastaaja toivoi myods aikuis-
ten halkiolaisten kertovan elamastaan halkiolaisena. Muun
muassa siitda, onko heilla perhetta ja vaikuttaako halkio
elamdan. Muutamat vastaajista sanoilvat, etteivat tunne
kiinnostusta toimintaa kohtaan tai eivat muuten osaa sanoa

minkdlaista toimintaa toivoisivat jarjestolta.

Tytoista hieman yli puolet toivoil tapaamisia myds nuorille
halkiolaisille. Tytoista vain pari toivoi leireja. Lisaksi
pari tyttod toivoi illanviettoja sekd tukea ja kannustusta
ennen operaatioita. Esille nousi myds toive siita, etta
halkioista kerrottaisiin yleisesti enemman. Pari tyttoéa sa-

noi, ettei tunne kiinnostusta toimintaa kohtaan.

Pojista kolmasosa toivoi jarjeston jarjestavan nuorille
leireja ja kaikkea mahdollista liikunnasta alkaen. Pari sa-
noi toivovansa kertomuksia aikuisten halkiolaisten elamasta
seka lisaksi illanviettoja.

7.13 Toimintaan osallistuminen

Viimeisellda kysymykselld halusin kartoittaa hieman sitéa,
miten vastaajat olisivat valmiita osallistumaan nuorille
suunnattuun toimintaan. Tama sen vuoksi, etta jarjeston on
hyva tietdd kannattaako toimintaa ruveta suunnittelemaan ja
etta olisiko siithen osallistujia.
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Kysymys 16 “Olisitteko i1tse valmis ottamaan osaa nuorille
suunnattuun toimintaan?” oli strukturoitu ja vastausvaihto-
ehdot olivat kylld tair ei. Vastaukset esittelen seuraavan

prosenttitaulukon avulla.

kaikki vastaajat tytot pojat
kylla 55 % 72.7 % 33.3 %
ei 45 % 27.3 % 66.7 %

Taulukko 5. Olisitteko i1tse valmiita ottamaan osaa nuorille

suunnattuun toimintaan?

Taulukosta kay i1lmi, ettd suurin osa kaikista vastaajista,
55 %, olisi valmiita ottamaan osaa nuorille suunnattuun
toimintaan. Vastaavasti 45 % kaikista vastaajista ei olisi

valmiita ottamaan osaa nuorille suunnattuun toimintaan.

Tytoista toimintaan osallistuisi 72,7 % ja pojista puoles-
taan 33 %. Toisin sanoen, tytot olisivat innokkaampia osal-

listumaan SUHUPO ry:n nuorille jarjestamaan toimintaan.
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8 POHDINTA JA LOPPUSANAT

Pohdinnassa mietin tutkimustuloksia ennalta asettamieni
tutkimusongelmien kautta. Olen pohtinut tuloksia melko ly-
hyesti, koska en halua niin sanotusti vetaistd hatusta syy-
seuraussuhteita. Tamd siita syysta, etta en kyselyssani ole
kysynyt miksi, jokin tietty asia on niin kuin vastaajat
ovat sen sanoneet olevan. Muutenkin tulososiosta tulokset

tulevat hyvin esille ilman turhia selittelyita.

8.1 Tulosten pohdinta ja kehittamisideat

Ennen osteotomia leikkausta monet vastaajista olivat sita,
mieltd, etta olivat sinut vammansa kanssa. Tamd antaa viit-
tauksia siihen, etta vastaajilla on ollut hyva itsetunto jo
ennen leikkausta. Toisaalta kuitenkin leikkauksen jalkeen
monet sanoivat ulkonakdnsa muuttuneen paremmaksi ja sen
myotéd myos itsetunnon nousseen. Tama puolestaan antaa viit-
tauksia heikkoon itsetuntoon. Se mitéd tasta voil hyvin paa-
tella on, ettd osteotomia vaikuttaa nuoreen myds muuten
kuin ulkondkdéa parantavasti, silla on vairkutuksia nuoren
minédkasitykseen. Ennen osteotomiaa muovautunut kuva itsesté
muuttuu kun leikattu nuori nakee jJa sisaistad tapahtuneen
muutoksen. Leikkaus nimittain kohottaa huimasti myds itse-
tuntoa ja itseluottamusta, jotka molemmat vaikuttavat nuo-
ren mindkasitykseen. Ennen ujo ja arka nuori onkin osteoto-

mian myota muuttunut avoimeksi ja reippaaksi persoonaksi.

Suurin osa tutkimukseen vastanneista nuorista sanoi, ettei
koe vamman vaikuttavan sosiaalisten suhteiden muodostami-
seen. Ei edes osteotomian jalkeen. Toisaalta monet sanoi-

vat, ettd ulkonddn vuoksi oli vaikea solmia uusia suhteita
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tal ettd vastakkaiseen sukupuoleen oli vaikea saada kontak-
tia ennen leikkausta. Tastd voi jalleen paatelld sen, etta
ennen leikkausta niilla vastaajilla, jotka sanoivat, suh-
teiden solmimisen olleen vaikeampaa ennen leikkausta, on
ollut heikko 1tsetunto. Nimittain leikkauksen jalkeen monet
sanoivat i1tsetunnon ja itseluottamuksen kasvaneen huimasti,
mink& vuoksi on ollut helpompi solmia uusia suhteita ja ta-
vata uusia thmisia. Tasta voi paatella sen, etta vamma sit-
tenkin vaikuttaa jonkin verran sosiaalisten suhteiden muo-

dostamiseen juuri itseluottamuksen kannalta.

Puhuttaessa ystava- jJa kaveripiiriin muuttumisesta leikka-
uksen yhteydessad monet vastaajista olivat sita mielta, etta
enemman ystava- ja kaveripiirin muuttumiseen on vaikuttanut
leikkauksen ajankohta kuin itse leikkaus. Tama antaa taas
pienen ristiriidan siihen, etta vaikuttaako vamma sosiaa-
listen suhteiden muodostamiseen vai ei. On tietenkin totta,
ettd vamma ennen leikkausta saattaa vaikuttaa arkuutena
alituisesti asosiaalisten suhteiden muodostamiseen. Leikka-
uksen jalkeen vamma el kuitenkaan poistu vaan korjaus antaa
enemman rohkeutta ja aktiivisuutta sosiaalisten suhteiden
muodostamiseen. Toisaalta on tietenkin totta myds se, etta
kaveripiiri muuttuu pakosta ainakin jonkin verran silloin
kun joutuu vaihtaman koulua tai koulu loppuu puhumattakaan
paikkakunnan varhtamisesta. Saamme aina uusia kavereita uu-
desta koulusta, tyopaikalta tai paikkakunnalta, pojat li-
saksi armeiljasta.

Perheen ja ystavien suhtautumisessa halkionuoret eivat
yleensa koe muutoksia leikkauksen myotd. Suurin osa heistéa
sanoi, ettd perhe ja ystavat ovat suhtautuneet samalla ta-
valla kuin ennen leikkausta. Tasta voi paatella sen, etta
nuoren halkio on than normaali ja arkinen asia sek& perheen

etta kavereiden keskuudessa.
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Tassa tutkimuksessa on havaittavissa ristiriita verrattuna
sithen mita Eeva Penttild kirjassaan Turvallinen koulu sa-
noo. Kirjassa sanotaan, ettd “mink&an ulkon&koéon liittyva
seikka el automaattisesti altista kiusaamiselle”. Tutkimuk-
sessani kay i1lmi, ettd ulkonakd vaikuttaa sittenkin kiusaa-
miseen. Melkein kaikki kyselyyn osallistuneista kertoivat
olleensa koulukiusattuja nimenomaan halkion vuoksi. Vain
pari kolme vastaajaa sanoi, ettei Kkiusaamiseen vailkuttanut
halkio. Tutkimuksessa myds kay ilmi se tosiasia, ettd Kiu-
saamisesta on vaikea kertoa kenellekdan ja siihen on vaikea
puuttua. Tata sanottiin myods Sonia Sharpin ja Peter Smithin

kirjassa Strategier mot mobbning.

SUHUPO ry:n nuorisotoiminnan jarjestamisesta nuoret antoi-
vat i1deoita melko paljon. He toivoisivat ennen kaikkea ta-
paamisia muiden halkionuorien kanssa. Siita vedan sen joh-
topaatoksen, etta tavallaan jokainen kaipaa vertaistukea,
vaikkei sitad valttamatta halua myontaa tai itse edes tie-
dostaa. Jokainen tavallaan kaipaa kaltaistaan ja sita, etta
on joku samat asiat kokenut henkild kenen kanssa voi vaih-
taa ajatuksia. Monet nuorista olisivat myos valmiita osal-
listumaan SUHUPO:n toimintaan, jos he vain tietaisivat sii-
ta. Toisin sanoen nuoret eivat tiedd SUHUPO:sta ja sen ole-
massa olosta. Jarjestd toki tiedostaa asian itsekin. SUHU-
PO:n olisi siis hyva tiedottaa olemassaolostaan selkedmmin,
myds siten, etta nuoretkin kuulisivat siitéd ja tavoittaisi-
vat jJarjeston paremmin. Yksi hyva keino saattaa SUHUPO
nuorten halkiolaisten tietoon voisi olla se, etta Husuken
poliklinikalla ja osastolla kerrottaisiin SUHUPO:sta. SUHU-
PO:l1la voisi esimerkiksi olla oma 1lmoitustaulu seka poli-
klinikalla ettada osastolla. IlImoitustaululla voisi olla
yleista tietoa jarjestostd ja sen toiminnasta. Lisdksi oli-
si hyva jos nahtavillad olisi jonkinlainen toimintakalente-
ri, ettd rthmiset nakisivat mita jJarjestd on jarjestamassa.
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IImoitustaululle olisi tietysti hyva laittaa myos jarjeston
yhteystiedot ja -—-henkildt seka internetissad olevien Kko-
tisivujen osoite. Nama sen vuoksi, etta toiminnasta kiin-
nostuneiden olisi helpompi ottaa yhteyttd jJa saada lisaa
tietoa jarjestosta.

8.2 Loppusanat

Mielestani kyselylomakkeilla saamani vastaukset vastaavat
hyvin ennalta asettamiini tutkimusongelmiin. Toisaalta us-
kon tahan vaikuttavan sen, ettd tutkimusongelmani oli hyvin
selkeasti rajattu ja siihen oli helppo laatia sopivia kysy-
myksia. Se, etta vastaukset vastaavat hyvin tutkimusongel-

miin nakyy myods tuloksissa.

Se mita tekisin toisin jos nyt olisin aloittamassa opin-
naytteen tekemistd, on helppo sanoa. Ensinnakin aloittaisin
kaiken huomattavasti aikaisemmin. Minulle oli suuri yllatys
se, etta eettisen luvan saaminen Helsingin ja Uudenmaan
sairaanhoitopiirilta vei kaikkiaan melkein koko viime vuo-
den. Toisaalta siita on syyttaminen vain itsea. Lahetin ha-
kemuksen vasta kesdkuussa, jonka johdosta se paasi ensim-
maiseen kasittelyyn vasta elokuussa. Elokuussa sain tietéa,
etta pitaisi tehdd lisaselvitys. Sen sain tehtya vasta si-
ten, etta hakemukseni pé&asi uusintakasittelyyn lokakuun lo-
pulla, jonka jalkeen tieto hakemuksen hyvaksymisesta tuli

marraskuun alussa.

Toinen asia minkd myds nyt tekisin toisin, olisi se, etta
kirjoittaisin jo ensimmaiseen saatekirjeeseen mita leikka-
usta kyselyssa tarkoitetaan. Nyt huomasin kun sain ensim-
maisia kyselyitd takaisin, etta kaikki eirvat tienneet mista
leikkauksesta oli kyse. Se saattoil osaltaan vaikuttaa sii-
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hen, ettd ensimmaisen postituksen jalkeen kyselyita palau-
tui vain 14. Toisella tulivat loput kuusi.

Lahteiksi tahan tyohoni onnistuin loytamadn todella tuoret-
takin materiaalia. Uusimmat lahteista ovat vuodelta 2002 ja
vanhimmat vuodelta 1991. Kirja vuodelta 1991 on mukana B1a-
hinna sen vuoksi, etten monista yrityksista huolimatta on-
nistunut ldytamdan uudempaa samasta aiheesta. Liséksi lah-
teena kayttamani artikkeli vuodelta 1991 on mukana siksi,
ettd tiedan asian olevan edelleen niin kuin se on artikke-
lissakin. Eli halkiolapset hoidetaan edelleenkin keskite-
tysti Helsingissada Huuli-suulakihalkiokeskuksessa. Internet
materiaalia en kayttanyt juuri lainkaan. Tama johtuu puh-
taasti siitd, ettd samat asiat onnistuin loytamaan Kkir-
joista. Toisaalta ne internet sivut, joita olen tydssani
kayttanyt, 1adhinna SUHUPO ry:n kotisivut, ovat mukana sen
vuoksi, etta niilld oleva tieto on luotettavaa ja suhteel-

lisen tuoretta.

Mik&ali tutkimukseni olisi kvantitatiivinen, olisi se osin
yleistettavissd; osteotomia leikattujen maara suhteessa
tutkimusjoukkoon. Tutkimuksen ollessa kvalitatiivinen on
sitda vaikea yleistda edes edellda mainitulla tavalla. N&ain
ollen tutkimusta ei voida yleistda valtakunnallisesti.
Vaikka tutkimusta ei voida yleistda, on siitd hyotyad juuri
niille, jotka tietoa tarvitsevat eli halkionuorille, SUHUPO
ry:lle ja Husuken hoitohenkildkunnalle. Tutkimuksesta hal-
kionuoret voivat lukea muiden kaltaistensa ajatuksia ja ko-
kemuksia vammastaan. Lisdksi SUHUPO ry pystyy hyoddyntamaan
tutkimusta suunnitellessaan nuorisotoimintansa kaynnista-
mistd. Tutkimuksen avulla he saavat tietoa siita, minka-
laista toimintaa nuoret jarjestoltd toivoisivat.
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Opinnaytetyotani miettiessani ja suunnitellessani yllatyin
positiivisesti siitd miten aitheeni otettiin vastaan. Aluksi
tuntuil siltd, ettei hommasta tule mitadn. Tuntui silta, et-
ta opettajat olisivat tyrmanneet ajatuksen aiheestani suo-
ralta kadeltd, 1i1lman sen kummempia perusteluita. Huuli-
suulakihalkiokeskuksen ja Suomen Huuli-suulakihalkiopoti-
laat ry:n vastaanotto kuitenkin sail auringon paistamaan ri-
sukasaan. Keskusteltuani aiheesta molempien organisaatioil-
den kanssa huomasin, etten olekaan taysin hakoteilla ideani
kanssa. Molemmissa paikoissa tyoni otettiin positiivisesti
vastaan ja minua jopa kehotettiin tekemaan tyd juuri tasta
ailheesta. Lisdksi Husukesta sain sen lopullisen idean ru-
veta tutkimaan minakasityksen muotoutumista osteotomia

leikkauksen yhteydessa.

Kaiken kaikkiaan opinnaytetyon tekeminen on ollut hyvin an-
toisa ja opettava prosessi. Ei koskaan pida luulla, etta
kaikki syntyy itsestdan ja olisi valmista silman rapayk-
sessa. Kaiken tekemiseen tarvitaan oma aikansa, niin myos
opinnaytteen. Tarkead on aloittaa tyon tekeminen ajoissa,
jotta saa viimeisenkin viikon yot nukkua rauhassa. Erityi-
sen tyytyvainen olen siihen, etta valitsin aiheekseni sel-
laisen, joka varmasti kiinnosti loppuun saakka ja jota teh-
dessa ei motivaatio loppunut kesken. Se tairtaakin olla koko

homman a ja o.
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9 EPILOGI

Tavallaan tutkimukseeni liittyen, ja toisaalta taas siihen
liitttymattd ajattelin tahan loppuun kertoa hieman omasta
elamdstani halkion kanssa. Sen vuoksi kirjoitan viela taman
epilogin. Samalla tietenkin toivon, etta tasta olisi hyotya
ja 1loa myos muille halkionuorille, sellaisille joilla eil
ehka ole ollut yhtd helppoa kuin itsellani. Kirjoitan taman
mukaillen hieman tutkimukseni kyselylomaketta, mutta myos
lainaten omia sanojani vahan aikaa sitten antamastani haas-
tattelusta.

Halkioni el oikeastaan koskaan ole atheuttanut minulle tur-
haa paanvaivaa, se on osa minua. Muutenkin se on aina ollut
siina ja tulee aina olemaan. Rehellinen ollakseni on pakko
kertoa, etta ennen osteotomiaa olin kyllada silloin talldin
kateellinen kavereilleni, joilla nékyivat hienosti ylaham-
paat hymyillessd kun oma hymyni oli lahinnd irvistys. Tama-
kin asia kuitenkin korjaantui kevaallda -97, jolloin minulle
tehtiin osteotomia. Leikkauksen jalkeen oli opeteltava hy-
myilemdan, mika ei aina ollut helppoa. Usein valttelin hy-
myilemistd, koska en ollut tottunut siihen, ettd saatoin
hymyilla kuten kaverini ilman hapean tunnetta. Leikkauksen
jalkeen oli muutenkin totuttava uuteen ulkondkdoon, er pel-
kdstaan hymyyn vaan myo0s sithen etta nena oli suora ja yla-
hampaat nakyivat. Nain jalkeenpain ajateltuna voin hyvalla
omalla tunnolla sanoa, ettéd leikkauksen jalkeen tunsin ole-
vani samanlainen kuin muut 1ik&iseni nuoret. Tosin silla
poikkeuksella, etta olin kaynyt 1api monia leikkauksia ja

sailraalapaivia.

Halkioni on aina ollut minulle arkipaivainen asia, joka ei
herata mielessani mitddn erityisia tunteita. Airheesta puhu-

minen ja muutenkin sen kasitteleminen on aina ollut help-
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poa. Siita on kylla kiittaminen kotiolojani. Kotona asiois-
ta on aina puhuttu niin kuin ne ovat, ei ole kierrelty eikéa
kaarreltu. Jos joku vieras on jotain kysynyt, on hanelle
kerrottu asiat suoraan niin kuin ne ovat, puheita kauniste-
lematta. Jos jotain negatiivista on pakko sanoa, niin isani
airti et aluksi meinannut minua hyvaksya. Han ilmeisesti pe-
lastyir, koska oli odottanut ndkevansd niin sanotusti ehjan
pojan tyttaren. Ajan kanssa hankin kuitenkin asian hyvak-

syl.

Siita, ettda vammani on aina ollut minulle itsestddn sel-
vyys, kertoo myds se, ettd minulla on aina ollut kavereita
ymparillani. En kuitenkaan voi sanoa olleeni kavereideni ja
ystavieni keskella suosittu vaan tasavertainen heidan kans-
saan. Koulussa minua ei myoskaan ole koskaan kiusattu, ei
haukuttu eik& syrjitty, vammani vuoksi. Jos minua jostain
on kiusattu niin hevosharrastuksestani tail siitd, etta ka-
vin aina ainoana luokaltani eri uskontotunneilla kuin muut.
Toisaalta myos kavereilleni ja ystavilleni, sekd koulussa
ettd muualla, on aina kerrottu asioista niin kuin ne ovat.
Tama ehk& osaltaan vaikuttaa siihen, ettei minua ole Kkiu-
sattu tai syrjitty vammani vuoksi. Joskus ystavani ovat va-
han i1hmetelleet kun olen kertonut kaikista hoidoistani ja
leikkauksistani, mutta ovat kuitenkin suhtautuneet nithin

kuin mihin tahansa asiaan.

Nykyaan kairkkien lapi kaymieni hoitojen jalkeen sellaisten
thmisten jotka eivat vammastani tieda, on vaikea huomata
sitd. Kuullessaan asiasta he usein aluksi pelastyvat, mutta
hetken kuluttua jo kyselevat kauheasti. Koska olen luon-
teeltani hieman ujo, ei tapanani ole kertoa uusille tutta-
vuuksille vammastani elleil se jotain kautta tule 1lImi. Mie-
lestani ei ole tarpeellista huudella ympariinsad kaikille
uusille tuttavuuksille, etta minulla on halkio ja ettd olen
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kdynyt 1api monia operaatioita. Jos viela mietin sitd miten
halkio tanad paivana vaikuttaa elamdani, on se jo taakse
Jaanyttd elamaa. Endad minun el tarvitse kaydad kerran kuu-
kaudessa Husukessa hampaiden oilkomisen takia, riittda kun
kerran vuodessa katsotaan, ettd osteotomialla saatu tulos
on pysynyt. Muuten halkio ei oikeastaan vaikuta elamaani
milldan tavalla. En tosin ole than varma johtuuko ajoittai-
nen ongelma r-kirjaimen ja s-kirjaimen kanssa halkiostani
vai ei. Silloin kun naita ongelmia on eli kun tuntuu silta,
etta s suhisee vahan likaa eikd r tule kunnolla, yritan

vain sanoa sanat, joiden kanssa on vaikeuksia, uudestaan.

lhan tahan lopuksi sanon muutaman sanan opinnaytetyoni ni-
mestéd. Nimi 7’Se on siina ja tulee aina olemaan” kuvaa osit-
tain omaa mielipidettdni, mutta samanlaisia ajatuksia tuli
esille my6s muutamien tutkimukseeni osallistuneiden vasta-
uksissa. En voil sanoa, ettd kaikilla halkionuorilla on ol-
lut yhtd helppoa vammansa kanssa kuin minulla. En mydskaan
voil sanoa, etta kaikilla tulee olemaan yhta helppoa, mutta
siltikin paatin yhdistad omat ajatukseni muutamien vastaa-
jJien ajatuksiin ja nimeta opinnaytetyoni niin kuin olen sen

nimennyt.
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LIITE Kyselylomake
KYSELYLOMAKE
Ohjeita lomakkeen tayttamiseen.

Tayttakaa kohdat mahdollisimman tarkasti kuvaillen kuhunkin tilanteeseen liittyvia tunteita.
Tarvittaessa voitte jatkaa vastauksianne paperin kdéntépuolelle.

TAUSTAKYSYMYKSET
1. SUKUPUOLI nainen |:|mies |:|
2. IKA

3. Minkaikéaisena Teille on tehty osteotomia?

4. Kuvailkaa lyhyesti milté tuntui kun saitte tietda tulevasta leikkauksesta, osteotomiasta?

5 a. Saitteko mielesténne tarpeeksi tietoa leikkauksesta ennen leikkauseen menemista?

[ Jxyna [ Jei

5 b. Perustelut

6 a. Miten perheenne suhtautui leikkaukseenne?

6 b. Miten ystavanne suhtautuivat leikkaukseenne?




MINAKASITYKSEEN LIITTYVAT KYSYMYKSET

7 a. Mita ajattelitte itsestdnne ennen leikkausta?
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7 b. Mité ajattelitte itsesténne leikkauksen jalkeen?

SOSIAALISIIN SUHTEISIN LITTYVAT KYSYMYKSET

8 a. Miten perheenne suhtautui Teihin leikkauksen jalkeen?

8 b. Miten ystavanne suhtautuivat Teihin leikauksen jalkeen?

9 a. Millaiseksi kuvailisitte sosiaalisten suhteidenne muodostamista ennen leikkausta?




9 b. Millaiseksi kuvailisitte sosiaalisten suhteidenne muodostamista leikkauksen jalkeen?
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10 a. Onko ystavapiirinne muuttunut leikkauksen jalkeen?
[kyia [

10 b. Perustelut

KOULUKIUSAAMISEEN LIITTYVAT KYSYMYKSET

11. Onko Teita kiusattu koulussa halkionne vuoksi?

12. Minkalaista kiusaaminen on ollut? Esim. ilkkumista tai syrjintaa.




SUOMEN HUULISUULAKIHALKIOPOTILAAT RY:N LITTYVAT KYSYMYKSET

13. Tiedattekd mika jarjestdé on Suomen Huulisuulakihalkiopotilaat (SuHuPo) ry?
|:|kylla |:|en

14 a. Olisitteko toivoneet SuHUPo ry:lta jonkinlaista tukea ennen / jalkeen leikkauksenne?
|:|kylla | len

14 b. Jos vastasitte kyll&, niin minkélaista tukea olisitte toivoneet?
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15. Minkalaista toimintaa toivoisitte SuHuPoO ry:n jarjestavan nuorille halkiolaisille?

16. Olisitteko itse valmis ottamaan osaa nuorille suunnattuun toimintaan?
otz [ Jen

SUURI KIITOS VASTAUKSISTANNE!
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