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Abstract

The Down syndrome is the most common chromosomal disorder in the world, and it is the
result of an extra chromosome, 21. Roughly 70 children are born with the Down syndrome
each year in Finland, and globally, the annual figure is 220 000 children. The birth of a child
with the Down syndrome is often a family crisis. First-time information means telling the
parents about their foetus or child’s disability for the first time. It is the nursing staff’s duty
to pass this first-time information to the family.

The purpose of the thesis was to describe parents’ experiences related to receiving the
first-time information about the syndrome from the nursing staff. The aim was increase
and enhance nursing staff and student’s readiness to pass on the first-time information to
the family. The thesis was carried out as a descriptive literature review. The data were
collected from different Finnish and English databases. Eight researches articles from the
years 2014-2019 were selected for the thesis. The data was analysed by using content
analysis.

The results of the review were divided into three themes: the need for support, time and
place and the quality of first-time information. According to the results, support from the
nursing staff and the presence of the partner were important to the parents in the first-
time information situation. The parents thought that the diagnosis of the Down syndrome
should be given in good time during the pregnancy. A first-time information situation
should be as calm and unhurried as possible. The information should be adequate and
concrete. According to the parents, the nursing staff’s attitude had a major impact on the
quality of the first-time information. A positive and empathetic attitude increased the
parents' optimism towards the first-time information situation, whereas the nurses’
inexperience and negativity decreased it.
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1. Johdanto

Downin oireyhtyma on maailman yleisin kromosomihairio, joka aiheutuu
ylimaaraisesta kromosomista, 21:sta (Jalanko 2017). Downin oireyhtymaa kutsutaan
tdman vuoksi myos trisomia 21:ksi. On arvioitu, etta lapsia, joilla on Downin
oireyhtyma, syntyy Suomessa vuosittain noin 70 (Jalanko 2017). Yhteensa henkil6ita,
joilla on Downin oireyhtyma, on Suomessa noin 3 600 (Maatta & Wilska 2018). Koko
maailmassa lapsia, joilla on Downin oireyhtyma, syntyy vuosittain 220 000 (Rintahaka

ja Lilnamaa 2018).

Ensitiedolla tarkoitetaan vanhempien ja omaisten ensimmaista tietoa sikion tai
lapsen vammaisuudesta tai sairaudesta. Kyseessa on niin sanottu positiivinen tapa
kertoa ikavista uutisista. (Hanninen 2018.) Ensitieto vammaisen tai sairaan lapsen
syntymasta voi aiheuttaa perheelle monenlaisia tuntemuksia. (Wilska 2011.).
Ensitiedon valittdminen on erittdin merkittava asia vanhemmille ja omaisille, silld se
vaikuttaa suuresti siihen, miten hyvin he selviytyvat uudesta elamantilanteesta.
(Ensitieto perheille 2017). Taman vuoksi on tarkeda, ettd ensitieto osataan valittaa
oikein. Hoitajan tavalla kohdata perhe on ensitietotilanteessa suuri vaikutus tilanteen
onnistumiseen. Perusedellytyksia kohtaamiselle on hoitotydntekijan ja asiakkaan
tasavertaisuuden kunnioittaminen (Makisalo-Ropponen 2011, 168). On tarkeda, etta
perheen piirteet, kuten vakaumus, kansalaisuus ja sukupuoli ei vaikuta tilanteeseen.

(Haho 2009). Hoitajan tulee myodtéelds perheen tilannetta (Asted-Kurki 2008, 145).

Downin oireyhtymasta on tehty paljon tutkimuksia ja opinndyteto6ita. Ensitiedon
valittdmisesta on myos opinndytetdita paljon, mutta nama tyot ovat padosin tehty
vanhempien nakokulmasta. Esimerkiksi Anette Aittasalmi ja Miia Karvanen (2015)
tekivat opinndytetyon ensitieto-oppaan kehittdmisestd Downin oireyhtyman
omaavan lapsen vanhemmille. Téman vuoksi valitsimme hoitohenkilékunnan ja
hoitotyon nakokulman tydhomme. Opinnaytetyo toteutetaan kuvailevana
kirjallisuuskatsauksena. Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata Downin oireyhtyman
omaavan lapsen vanhempien kokemuksia ensitiedon saamisesta

hoitohenkil6kunnalta. Opinndytetyon tavoite on lisata ja vahvistaa



hoitohenkilékunnan ja opiskelijoiden osaamista ensitiedon valittamisesta perheille,

joille syntyy lapsi, jolla on Downin oireyhtyma.

2. Downin oireyhtyma

Downin oireyhtyma on seuraus ylimaéaraisesta kromosomista, 21:sta (Jalanko 2017).
Siind todetaan rakennevikoja tai elinikaisia toimintahairidita useiden
elinjarjestelmien alueella. Downin oireyhtymaan liittyy usein hyvin eritasoisia
kehityshairioita. Lapsella, jolla on Downin oireyhtyma, on kehitys aina yksilollista.
Downin oireyhtymaan voi liittyd moninaisia sairauksia, jonka vuoksi ladkarin
sddannollinen seuranta lapi elaman on tarpeellista. (Downin oireyhtyma: Kaypa hoito -

suositus 2010.)

2.1. Downin oireyhtymaan liittyvat tunnuspiirteet, kasvu ja kehitys

Lapset, joilla on Downin oireyhtymd, ovat syntyessdan usein tavallista pienempis,
heidan kasvonsa ovat hyvin pyoreat ja suu on pienehké. Raajat ovat pienet ja leveat.
(Downin oireyhtyma.) Downin oireyhtymaan liittyvat tyypilliset kasvonpiirteet, kuten
esimerkiksi vinot silmdluomen poimut, kieli, joka tyontyy ulos seka leved nenanselka.
Downin tunnuspiirteisiin kuuluu my6s muita ulkonadn piirteita, kuten lyhyt kaula
seka yksi kimmenpoimu. Downin oireyhtymaan liittyy myos lihasten heikkoutta sekd
nivelten yliliikkuvuutta. (Jalanko 2017.) Lapsi, jolla on Downin oireyhtyma, oppii
kavelemaan keskimaarin reilun 2 vuoden idssa. Vaihteluvali on kuitenkin n. 1-4

vuotta (Downin oireyhtyma: Kdypa hoito -suositus 2010).

Muuta vaestda yleisemmin Downin oireyhtymaan liittyy lapsilla mm. sydanvikoja,
nako ja kuulo-ongelmia seka tuki- ja lilkkuntaelinten ongelmia. Myos diabeteksen ja
keliakian riski lisadantyy Downin oireyhtymassa. Synnynnainen sydanvika todetaan 40-
50 prosentilla. (Maatta & Wilska 2018.) Sydanvika vaatii leikkaushoitoa useimmiten
jo varhaislapsuudessa (Jalanko 2017). Sydanvian yleisyyden vuoksi lapsille, joilla on

Downin oireyhtyma, tehddaan sydamen kaikututkimus ensimmaisten elinviikkojen



aikana. Myos leukemian seka kilpirauhasen toimintahairididen riski on suurentunut
lapsilla, joilla on Downin oireyhtyma (Downin oireyhtyma: Kaypa hoito -suositus

2010.)

Downin oireyhtymassa tyypillista on kasvuhairio, joka jatkuu lapi kasvuian. Pituus
arvioidaan heille standardoitujen pituuskayrien mukaan, silla lapset, joilla on Downin
oireyhtyma, ovat lyhyempia muuhun vdest66n verrattuna. Paino arvioidaan
normaalien kasvukayrien mukaisesti. Downin oireyhtymaan liittyy suurentunut
ylipainon riski, liittyen perusaineenvaihdunnan hitauteen. Taman vuoksi
monipuolinen ruokavalio ja sdanndllinen liikunta on tarkeaa lapsesta asti. (Kaski,
Aaltonen, Heiskala, Hyvarinen, Komulainen, Maatta, Noponen, Verkasalo, Wilska,

Ala-Mello, Hiiri & Sakki 2019.)

Downin oireyhtymaan liittyy usein myos kehitysvammaisuutta, jonka taso voi
yksil6llisesti vaihdella lievasta vaikeaan (Maatta & Wilska 29018). Useimmiten
Downin oireyhtyman omaavan henkilon kehitys jaa 5-7 vuotiaan kehitystasolle
(Jalanko 2017). Oppimisen vaikeudet ja kielelliset vaikeudet ovat hyvin yleisia. Lisaksi
liilkunnalliset taidot kehittyvat hitaasti lihasten heikkouden vuoksi. Miehet ovat lahes
poikkeuksetta infertiileja, eli lisdantymiskyvyttomia, naisilla lisdantymiskyky on
alentunut. (Maatta & Wilska 2018.) Downin oireyhtymaa on olemassa seka
periytyvaa etta periytymatonta muotoa. Periytyvissa muodoissa kromosomiléydos
on erilainen kuin tavallisessa Downin oireyhtymadssg, siind on 3 kappaletta
kromosomia 21. Downin oireyhtyma periytyy kuitenkin aarimmaisen harvoin.
(Peippo 2014.) Periytymattomassa muodossa ylimaarainen kromosomi on
tutkituissa soluissa "irtonaisena”, jolloin tiedetaan, ettd kysymyksessa on yhden
sukusolun muodostumisessa tapahtunut hairio, joka ei siis ole perinnéllinen.
Periytyvassa muodossa ylimadarainen kromosomi 21 on tarrautuneen johonkin
toiseen kromosomiin, eika irrallisena. Tata kutsutaan niin sanotuksi
kromosomitranslokaatioksi, joka periytyy herkasti. Mikali lapselle tai sikiolle
tehtavassa kromosomitutkimuksessa I6ytyy tavallisin Downin oireyhtyman
aiheuttama muutos eli trisomia 21, on periytymisriski pieni. (Perhesuunnittelu ja

sairauden perinnollisyys, 2018).



2.2. Seulonnat raskauden aikana

Kromosomihdirio voidaan todeta jo raskauden aikana. Riski saada lapsi, jolla on
Downin oireyhtymad, kasvaa voimakkaasti synnyttajan ian myota (Dey 2011, 26).
Downin oireyhtyman esiintyvyys vastasyntyneilld on n. 1/700. Oireyhtyman
esiintyvyys alle 30-vuotiailla dideilld on pienempi kuin 1/1 000 ja yli 40-vuotiailla
adideilla esiintyvyys on suurempi kuin 1/100. (Saloranta 2018.) Taman vuoksi
Suomessa kaikille yli 35-vuotiaille tarjotaan mahdollisuus raskaudenaikaiseen
kromosomidiagnostiikkaan (Jalanko 2017). Invasiivisiin tutkimuksiin liittyy 0,5-1
prosentin keskenmenoriski (Leipala, Ignatius, Autti-Ramo, & Makelad 2009).
Seulontatutkimukset ovat vapaaehtoisia ja jokainen odottava diti saa itse paattaa,
osallistuuko tutkimuksiin. Poikkeava seulontatesti ei valttamatta tarkoita sikion

sairautta tai vammaa vaan sitd, etta tarvitaan jatkotutkimuksia. (Tiitinen 2018.)

Nykypaivana on alettu kayttaa uudenlaista kromosomitutkimusta, joka on nimeltdan
NIPT. Se voidaan tehda raskaana olevan didin verinaytteesta jo varhaisraskaudessa.
Testin tulokset ovat erittdin luotettavia, ja niiden ansiosta on voitu vdahentaa istukka-
ja lapsivesitutkimusten maaraa. (Jalanko 2017.) Yli 99% kaikista 21-trisomioista 16ytyy
NIPT:in avulla. NIPT- seulonta soveltuu myods Downin oireyhtyman seulontaan
kaskoisraskauksissa. NIPT-seulonta on talla hetkelld rajoittunut ainoastaan

riskiryhmaan kuuluville raskaana oleville naisille. (Saloranta 2018.)

Varhaisraskauden yhdistelmaseulonta tehdaan raskausviikoilla 9-11. Tall6in raskaana
olevalta otetaan verindyte. Sikion niskaturvotusta mitataan yleisessa
ultradanitutkimuksessa, joka sijoitetaan viikoille 11-13. Verindytteen ja
niskaturvotusmittauksen tulokset yhdistamalla voidaan tunnistaa ne sikiot, joilla on
suurentunut kromosomipoikkeavuuden riski. (Sikioseulonnat - opas raskaana oleville
2009, 4.) Epailyn Downin oireyhtymassa voi herattaa niskapoimun l6ytyminen
ultradanitutkimuksessa. (Jalanko 2017.) Yleensé niskaturvotus on ohimenevas, mutta
joissain raskauksissa turvotus voi lisdantya ja johtaa keskenmenoon (Tiitinen 2018).
Keskiraskauden seerumiseulonta tehdaan raskausviikoilla 15-17. Arvio tehdaan

useimmiten sikion ja istukkahormonin muodostaman alfa-1-fetoproteiinin (AFP)



tulosten perusteella. Downin oireyhtymassa AFP on keskimaardista matalampi.

(Saloranta 2018.)

Varman diagnoosin voi tehda lapsivesindytteesta tehtavan kromosomitutkimuksen
avulla (Jalanko 2017.) Useimmiten lapsivesitutkimus tehdaan raskausviikolla 15-16 tai
sikion rakenneultradanitutkimuksen jalkeen raskausviikolla 20-21 (Lapsivesitutkimus
2018). Lapsivesindytteen ottaminen tapahtuu siten, ettad neula laitetaan
vatsanpeitteiden lapi kaikuohjauksessa, jolloin nahdaan neulan kulkeutuminen
kohtuonteloon. Kromosomitutkimusta varten viljelldan lapsivedessa olleita sikion
soluja. Tulosten valmistuminen kestaa noin 2-3 viikkoa. Kromosomien lisaksi

lapsivesindytteesta voidaan tarvittaessa maarittaa AFP-pitoisuus. (Saloranta 2018.)

3. Ensitieto ja kohtaaminen

Ensitiedolla tarkoitetaan sita, kun vanhemmille ja omaisille kerrotaan ensimmaisen
kerran sikion tai lapsen vammaisuudesta. Lisdksi ensitietoa on myds se, kun
vammasta kerrotaan asianomaiselle itselleen. Kyseessa on niin sanotusti positiivinen
tapa kertoa ikdvista uutisista omaisille. Ensitieto koostuu kuudesta
sisaltokokonaisuudesta, jotka ovat: tieto, toisto, tuki, tunteiden ilmaisu seka toivo ja
toimintaan ohjaaminen. (Hanninen 2018.) Ensitieto voidaan ndhda laajana
kokonaisuutena, lapi elaman jatkuvana prosessina. Ensitieto luo perustan
vanhempien ja ammattilaisten véliselle yhteistyélle. Parhaimmillaan siihen osallistuu
moniammatillinen tiimi sisdltden useita eri ammattilaisia, kuten ladkareitd, katiloita,
hoitajia, terapeutteja, kuntoutusohjaajia seka sosiaalitydntekijoita. Eri henkiloilta
tulevan ensitiedon on kuitenkin oltava yhdenmukaista. Ristiriitaiset tiedot vain

hammentdvat uudessa tilanteessa olevaa perhetta. (Vehmanen ja Vesa 2014, 4-9.)

Ensitiedon valittamisessa Irlanti kuuluu Euroopan maista edellakavijoihin. Siella heilla
on kdytossaan kattava ja kdytannonldaheinen suositus hyvan ensitiedon antamisesta
liittyen lapsen vammaisuuteen. Suosituksessa korostetaan empaattista
vuorovaikutusta, asiallisen tiedon antamista seka lapsen ja perheen kunnioittamista.

Vuonna 2012 virallisen aseman saanut Informing Families of their child’s disability —



National Best Practice Guidelines on kdytdssa kaikissa Irlannin sairaaloissa, joissa
hoidetaan lapsia. Suositus perustuu YK:n lapsen oikeuksien sopimukseen ja se on
laadittu laajan tutkimustyon pohjalta. (Ensitietoverkosto: Mallia irlantilaisesta
ensitietosuosituksesta 2015.) Irlannin malli on suomennettu, ja moni periaate onkin
sovellettavissa Suomessa, mutta viela tehdaan asioita sen eteen, ettd myds Suomeen

saataisiin valtakunnallinen ohjeistus ensitiedosta (Vehmanen ja Vesa 2014, 29).

3.1. Ensitiedon kertominen

Ensitiedon kertomista pidetaan yhtena terveydenhuollon vaikeimmista tehtavista.
Se on haastava tilanne niin vastaanottajalle kuin kertojallekin. Ensitieto on
merkittdva asia tiedonsaajille, koska se vaikuttaa siihen, miten he selviytyvat uudesta
elamantilanteesta. Taman vuoksi tyontekijan tulisi osata kertoa asia rehellisesti,
mutta toivoa luoden. Tilannetta ei pida vahatelld, eikd myoskaan turhaan pelotella
asiasta mahdollisesti jarkyttyneitd vanhempia tai omaisia. (Ensitieto perheille 2017.)
Ennen ensitietotilannetta ladkarin/hoitajan on perehdyttava huolellisesti potilaan
tilanteeseen. Tapaamista varten olisi hyva olla ennalta mietitty toimintamalli, joka
auttaa ensitiedon kertojaa huomioimaan kaikki oleelliset asiat, jotka tulee kdyda lapi

keskustelun aikana. (Lonnqvist 2014.)

“Jokaisessa lapsessa on jotain kaunista, ihanaa, hyvdd, ja vanhemmat tietévét
tdmdn. He haluavat kuulla totuudenmukaisia, rohkaisevia sanoja.” (Vehmanen ja

Vesa 2014.)

Hyvassa ensitietotilanteessa tyontekija on oikeasti lasna. Rauhallinen ja kiireeton
lasndolo mahdollistaa vanhempien tunteiden lapikdymisen. Hyvaan ensitietoon liittyy
myos koko perheen huomiointi. Molemmille vanhemmille kerrotaan yhtdaikaisesti ja
heidan kysymyksiinsa vastataan. Myds isovanhemmat ja muut lapset on tarkeaa
ottaa huomioon. Muulle perheelle voidaan tarvittaessa jarjestda ensitietotilanne joko
sairaalassa tai kotona. Hyva ensitieto on perhelahtoista, avointa ja rehellista
keskustelua, jossa kaikenlaiset tunteet ovat sallittuja. Perhettd ei tule jattaa yksin.
Heidan tuen tarpeensa kartoitetaan, ja varmistetaan, etta apua on jatkossakin

saatavilla. (Hanninen 2018.)



3.2. Downin oireyhtyman omaavan lapsen perheen kohtaaminen

Ihmisten kohtaamisen luonne on erityislaatuista hoitoty6ssa. Eettisia kysymyksia,
jotka liittyvat perheen ja hoitajan kohtaamiseen, tulee tarkastella kriittisesti ja
rakentavasti. Hoitajan suhtautuminen itseensa vaikuttaa suuresti perheen
kohtaamiseen. Mikali hoitaja on valinpitamaton, vasynyt, kyllastynyt tai kiireinen, ei
han pysty kohtaamaan perhetta ensitietotilanteessa kunnolla. (Haho 2009.)
Hoitotyossa kohtaaminen on usein kriisin keskelld olevien ihmisten kohtaamista.
Taman vuoksi hoitotyontekijan on ymmarrettava kriisiin liittyvien tunteiden merkitys.
Hoitajalta edellytetaan kykya ottaa vastaan monenlaisia tunteita. Lapsen
vammaisuus on usein vanhemmille kriisi, ja vain tunteiden ldpikdymisen kautta
vanhemmat pystyvat etenemaan omassa kriisityossaan. (Makisalo-Ropponen 2011,
195). Kriisin laajuus voi riippua paljonkin siitd, missa vaiheessa tieto Downin
oireyhtymasta on saatu. Mikali vanhemmat ovat saaneet tiedon jo raskausaikana,
ovat he todennakdisemmin osanneet valmistautua tilanteeseen paremmin kuin ne
vanhemmat, jotka saavat tiedon Downin oireyhtymasta vasta lapsen syntyman

jalkeen. (Kehitysvammaneuvola n.d.)

Hoitajan ja perheen kohtaaminen ensitietotilanteessa on darimmaisen tarkeaa.
Ihmisen on mahdollista luoda yhteys toiseen ihmiseen. Hoitotydssa tama muuttuu
todeksi toisen ihmisen tasavertaisuuden ja kunnioittamisen periaatteissa. Muiden
ihmisten piirteet, kuten sukupuoli, kieli ja kansalaisuus seka vakaumukset eivat saa
vaikuttaa kohtaamiseen tai kanssakaynnin laatuun. (Haho 2009).
Kohtaamistilanteeseen osallistuvat henkilot ovat kaikki samanarvoisia ja kaikkien
ihmisarvoa kunnioitetaan (Astedt-Kurki 2008, 144). Vuorovaikutuksen keskeisia
elementteja hoitajan ja perheen vililla ovat sanat. Sanat ovat ilmaisukeinoja, jotka

kuvastavat hoitajan suhdetta perheeseen. (Haho 2009)

Kohtaamistilanteen tulee olla luotettavaa ja avointa kaikkien osapuolien kohdalta.
Hoitajan ei tule korostaa itseaan tai asemaansa, vaan olla noyra ja vastaanottava,
myOtdelaa perheen tilannetta. Vilpittomalla lasndololla hoitaja viestii olevansa aidosti
mukana tilanteessa ja niin ollen heréttda perheessa positiivisia tuntemuksia. (Astedt-

Kurki 2008, 144-146.) Onnistuneen kohtaamisen on havaittu vaikuttavan myds tyon
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viihtyvyyden kautta tyon tuottavuuteen ja taloudellisuuteen. Erilaiset onnistumiset
kohtaamisissa ihmisten kanssa kertoo tydssa koettu ilo ja tyytyvaisyys tyéhon. (Haho

2009.)

Arvostava kohtaaminen on kuuntelevaa, kunnioittavaa ja hyvaksyvaa lasndoloa, joka
nakyy vuorovaikutuksessa. Kehon viestintd kertoo usein enemman kuin sanat.
(Aktan-Collan 2017.) Hoitajan liikkeet ja pienet eleet voivat viestia mahdollisesta
lasnaolon puuttumisesta (Astedt-Kurki 2008, 145). Eettisyyden takaamiseen
kohtaamisessa ei riita pelkdstaan tahtominen ja tiedostaminen, vaan eettisyyden
tulee myos ilmeta hoitajan toiminnassa. Eettisen hoitamisen keskeisia taitoja ovat

kuunteleminen, pysdahtyminen tilanteeseen ja keskusteleminen. (Haho 2009.)

3.3. Tukipalvelut perheille

Downin oireyhtymaan liittyen lapsi ja koko perhe on oikeutettu monenlaisiin tukiin.
Kehitysvammaiselle lapselle voidaan myontda esimerkiksi vammaistukea hanen
ollessa alle 16 vuotta. Tuen suuruuteen vaikuttaa lapsen hoidon vaativuus seka se,
kuinka paljon lapsen hoito vaatii perheeltd. Vanhempien varallisuus ja tulot eivat
vaikuta vammaistuen maaraan. Vammaistuki voidaan myontaa siihen asti, kun lapsi
tayttaa 16 vuotta. Tuki voidaan myoéntaa myos maaraajaksi, jolloin perhe voi hakea

sille jatkoa, kun tuen maksu paattyy. (Kela n.d.)

Perheelle voidaan tarjota myds lapsen Downin oireyhtymaan liittyen
sopeutumisvalmennusta, jonka tavoitteena on tukea perhetta arjessa selviytymiseen,
antaa ajankohtaisinta tietoa Downin oireyhtymadssa, tukea vanhemmuutta, antaa
perheelle tietoja erilaisista tukitoimista ja palvelujarjestelmista seka tarjota
vertaistukea. Valmennuksessa on paikalla eri alojen asiantuntijoita, esimerkiksi
ladkari seka sosiaalityontekija. Vanhempien on mahdollista saada kurssin ajalta
kuntoutusrahaa, mikdli he menettavat ansiotulonsa kurssille osallistumisen vuoksi.
Kehitysvammaisten Tukiliitto, Lasten ja Nuorten Kuntoutussadatio seka Kela

jarjestavat muun muassa sopeutumiskursseja. (Sopeutumisvalmennus 2018.)
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Kun lapsella diagnosoidaan Downin oireyhtyma, siirtyy perhe tavallisesti
kehitysvammaneuvolan asiakkaaksi. Kehitysvammaneuvolaan tarvitsee usein ladkarin
lahetteen. Neuvolan tehtdvana on laatia lapselle kuntoutussuunnitelma.
Suunnitteluun osallistuvat lapsi perheineen, laakari, sosiaalityontekija, palveluohjaaja
ja tarvittaessa puheterapeutti, fysioterapeutti, toimintaterapeutti ja psykologi.
Kehitysvammaneuvola kartoittaa myds muun muassa erilaisten apuvélineiden

tarvetta. (Kehitysvammaneuvola n.d.)

Monenlaisia tukiliittoja on myos olemassa, ja perhe, joilla on Downin oireyhtyman
omaava lapsi voi saada niista esimerkiksi vertaistukea. Kehitysvammaliitto kouluttaa,
tekee tutkimusta ja tuottaa materiaaleja, joiden avulla kehitysvammaiset paasevat
osallistumaan yhteiskunnan ja omien yhteisdjen toimintaan. (Kehitysvammaliitto
n.d.) Kehitysvammaisten Tukiliitto ry on kehitysvammaisten ja heidan laheisten
jarjestonsa. Ydinajatuksena on vertaistuen antaminen kehitysvammaisille ja heidan
laheisilleen, seka kehitysvammaisten asioihin vaikuttaminen, perusoikeuksien
turvaaminen ja ihmisoikeuksien toteutuminen. Kehitysvammaisten Tukiliitto ry
julkaisee myds oppaita, ja jarjestaa erilaisia tapaamisia ja koulutuksia. (Tukiliitto.fi
n.d.) Downiaiset — Suomen Downin Syndrooma ry on perustettu Downin
oireyhtyman omaavien lasten vanhempien toimesta. Yhdistyksen tarkoituksena on
tarjota jasenilleen monipuolista toimintaa seka vertaistukea. Yhdistys toimii
vapaaehtoistyolla ja on voittoa tavoittelematon yhdistys. (Downiaiset - Suomen
Downin Syndrooma ry n.d.) Leijonaemot ry:n tarkoituksena on vertaistuen
edistaminen kehitysvammaisten lasten perheiden, sosiaali- ja terveydenhuollon ja
kasvatuksen ammattilaisten valilla. Taman lisaksi yhdistyksen tavoitteena on tukea

kehitysvammaisen lapsen ldheisten jaksamista. (Leijonaemot n.d.)

4. Tutkimuksen tarkoitus, tavoite ja tutkimuskysymykset

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata nayttoon perustuen lapsen, jolla on Downin
oireyhtyma, vanhempien kokemuksia ensitiedon saamisesta hoitohenkilokunnalta.

Opinnaytetyon tavoite on lisata ja vahvistaa hoitohenkilokunnan ja opiskelijoiden



osaamista ensitiedon valittamisesta perheille, joille syntyy lapsi, jolla on Downin

oireyhtyma.

Opinnaytetyon tutkimuskysymykset ovat:

1. Millaiseksi vanhemmat ovat kokeneet saamansa ensitiedon Downin

oireyhtymasta?

2. Mita toiveita vanhemmilla on hoitohenkilékunnalta ensitiedon valittamisesta

vanhemmiille, joilla on lapsi, jolla on Downin oireyhtyma?

5. Opinnaytetyon toteutus

5.1. Kirjallisuuskatsaus tutkimusmenetelmana

Opinnaytetyo toteutettiin kirjallisuuskatsauksena. Valitsimme kolmesta eri
kirjallisuuskatsauksen tyypista tutkimusmenetelmaksi kuvailevan
kirjallisuuskatsauksen. Kuvailevaa kirjallisuuskatsausta voidaan kayttaa
tutkimusmenetelmana silloin, kun halutaan kuvata tutkittavaa ilmiota
mahdollisimman monipuolisesti ja laajasti. Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa
kaytetyt aineistot ovat usein laajoja. (Salminen 2011, 6-8). Hoitotieteellisissa
tutkimuksissa kdytetaan paljon kuvailevaa kirjallisuuskatsausta
tutkimusmenetelmana (Kangasniemi, Utriainen, Ahonen, Pietild, Jaaskeldinen &

Liikanen 2013).

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen tavoitteena on kehittdaa olemassa olevaa ja

rakentaa myos uutta teoriaa. Menetelméan avulla olemassa olevaa teoriaa voidaan

myos arvioida. (Salminen 2011, 3-6). Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa

tarkoituksena on kuvata ilmiota aineiston avulla, joka on valittu tutkimuksen

12

tarkoitusta varten. Sen avulla tuotetaan aikaisempaan tutkittuun tietoon perustuvaa

tietoa. (Kangasniemi ym. 2013).
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Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa tutkimusprosessia ohjaava tekija on
tutkimuskysymykset (Kangasniemi ym. 2013). Valitsimme tutkimuskysymykset
tarkoin aiheeseen perehtymisen jalkeen, ja ne myds muovautuivat opinndytetyon
edetessa lopulliseen muotoon. Aineisto valittiin tutkimuskysymysten pohjalta.
Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa aineisto koostuu aiemmin julkaistusta ja

tutkimuksen aiheen kannalta oleellisesta tutkimustiedosta (Kangasniemi ym. 2013).

5.2. Tiedonhakuprosessi

Alun perin ajatuksenamme oli tehda tiedonhaku viidesta eri tietokannasta: Medic,
Cinahl, PubMed, Elektra seka Terveysportti. Tarkoituksenamme oli kayttaa
hakusanoina erilaisia suomen- ja englanninkielisia yhdistelmia, kuten “Down
syndrome OR trisomy 21 AND initial information AND parents” sekd “Downin
oireyhtyma OR trisomia 21 AND ensitieto AND vanhemmat”. Aineistoa rajasimme
sisdanotto- ja poissulkukriteerien avulla. Sisdanottokriteereind meilld oli: enintdan 5
vuotta vanhat tutkimukset, koko teksti saatavilla, tiivistelma saatavilla seka vain
suomen- ja englanninkieliset tutkimukset, 0-12kk ikaisiin lapsiin liittyvat
artikkelit/tutkimukset. Poissulkukriteereina kdytimme seuraavia: ennen 2014 vuotta
julkaistut, koko tekstia ei saatavilla, ei sovellu otsikon perusteella, ei sovellu

tiivistelman perusteella seka ei saatavilla suomen tai englannin kielella.

Nailla hakusanoilla, kriteereilla ja tietokannoilla emme kuitenkaan I6ytaneet
riittavasti luotettavaa tietoa, joten paatimme tehda uusintahaun ja muuttaa hieman
hakusanoja seka sisdanotto- ja poissulkukriteereita. Aikaisempien hakusanojen lisaksi
otimme kayttoon: “First information” seka “Early information”. Naiden muutosten

jalkeen tietoa I6ytyi paremmin.

Medlinessa kdytimme hakusanoja “Down syndrome’ OR “trisomy 21 AND “early
information” OR “first information’ OR “initial information’” AND parents.
Rajasimme aineiston vuosiin 2014-2019. Rajasimme hakuehtoihin “linked full text” ja
“abstract available” ja kieleksi "’English language”’. Yhteensa hakutuloksia tuli 84.

Otsikon perusteella valitsimme seitseman artikkelia, ja ndista tiivistelman perusteella
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valitsimme kolme artikkelia. Opinndytetyohon lopullisesti valitsimme yhden

tutkimuksen.

Cinahl Ebscosta haimme myds hakusanoilla “Down syndrome” OR “trisomy 21”” AND
“early information” OR “first information” OR “initial information’” AND parents.
Aineston rajasimme vuosiin 2014-2019, seka hakuehtoihin “full text”, “abstract
available” ja "age groups: fetus, infant, newborn’ ja “language: English”.
Hakutuloksia tuli 55, joista otsikon perusteella valitsimme yhdeksan artikkelia. Naista
valitsimme tiivistelman perusteella nelja artikkelia. Naistd opinndytetyohon valikoitui

kaksi artikkelia.

PubMedissa kaytimme samoja hakusanoja, kuin aikaisemmissa hakukoneissa.
Rajasimme aineistoa seuraavilla hakuehdoilla: text availability: full text, abstract,
five years”. Hakutuloksia tuli yhteensa 11, joista valitsimme otsikon perusteella
yvhden. Tutkimus valikoitui opinnaytetyohon tiivistelman ja koko tutkimuksen

perusteella.

Chochranessa kaytimme jalleen samoja hakusanoja kuin aikaisemmissa
hakukoneissa. Aineiston rajauksena oli "’Publication between 2014-2019”.
Hakutuloksia oli 183, joista otsikon perusteella valitsimme kaksi. Tiivistelman
perusteella artikkelit eivat kuitenkaan vastanneet tutkimuskysymyksiin, joten

lopulliseen opinnaytetyohon valikoitui nolla artikkelia.

Medicissa hakusanoina oli “Downin oireyhtym*’’ JA ensitie* JA vanhem*.
Hakutuloksia rajasimme vuosiin 2014-2019, kielet suomi ja englanti, vain koko tekstit
ja asiasanojen synonyymit kaytossa. Hakutuloksia tuli 451, joista valitsimme otsikon
perusteella kolme artikkelia. Tiivistelman perusteella namakaan artikkelit eivat

vastanneet tutkimuskysymyksiin, joten yhtaan artikkelia ei valittu.

Nadiden tietokantojen lisdksi teimme manuaalista hakua. Kaytimme hakusanoina
erilaisia yhdistelmia, kuten esimerkiksi ’"Down syndrome’” AND "’parents’” ja’Down
syndrome’ AND "diagnosis’’. Valitsimme otsikon perusteella yhdeksan artikkelia,

joista tiivistelman perusteella tyohon valikoitui viisi artikkelia. Luettuamme koko
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artikkelin, valikoitui tydhon nelja artikkelia. Ndin ollen kaikista tietokannoista

valitsimme kahdeksan artikkelia, jotka vastasivat tutkimuskysymyksiin.

Taulukko 1. Sisdaanotto- ja poissulkukriteerit

Sisdanottokriteerit Poissulkukriteerit

Enintdan viisi vuotta vanhat Ennen vuotta 2014 julkaistut
tutkimukset

Koko teksti saatavilla Koko tekstia ei saatavilla
Tiivistelma saatavilla Ei sovellu otsikon perusteella
Vain suomen- ja englanninkieliset Ei sovellu tiivistelman perusteella
tutkimukset

0-12 kuukauden ikaisiin lapsiin Ei saatavilla suomen tai englannin
liittyvat tutkimukset kielella

5.3. Aineiston analyysi

Aineiston analysointi toteutettiin ainestolahtoista sisallonanalyysia kayttamalla.
Sisallénanalyysi on menetelma, jonka avulla on mahdollista analysoida erilaisia
aineistoja samalla niitd kuvaten. Taman menetelman avulla pyritddan saamaan kuvaus
tutkitusta aiheesta tiivistettyna yleisessa muodossa. (Sarajarvi & Tuomi 2018.)
Aineistolahtdinen sisallonanalyysi jaetaan karkeasti kolmeen eri vaiheeseen Milesin
ja Hubermanin (1994) mukaan. Vaiheita ovat 1. aineiston redusointi, eli
pelkistaminen, 2. aineiston klusterointi eli ryhmittely, ja 3. abstrahointi eli

teoreettisten kasitteiden luominen.

Ensimmaisena aineiston sisaltd pelkistettiin karsimalla kaikki tutkimuskysymysten
kannalta epdolennainen aineistosta pois. Epdolennaista tutkimuksissa oli esimerkiksi
vanhempien ika ja parisuhteen pituus. Aineiston pelkistaminen jalkeen aineisto
klusteroitiin eli ryhmiteltiin etsien aineistoista samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia,
jonka jalkeen samaa ilmiota kuvaavat asiat jaettiin ryhmiin, joista muodostuu
alaluokat. Alaluokat nimettiin niita hyvin kuvaavilla kasitteilla. (Sarajarvi & Tuomi

2018). Esimerkiksi alaluokkia olivat “riittavan tiedon antaminen” ja “realistisen
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tiedon antaminen”. Taman jalkeen alaluokat yhdistettiin ylaluokiksi. Aiemmin

mainitsemamme alaluokat muodostivat ylaluokan “riittava ja oikeanlainen tieto”.

Kolmantena vaiheena seurasi aineiston abstrahointi eli kasitteellistaminen, joka
tapahtui siten, etta erotettiin tutkittavan ilmion kannalta tarkeita ja olennaisia
asioita. Valitun tiedon perusteella muodostettiin erilaisia teoreettisia kasitteita.
Kasitteita yhdistettiin, kunnes saatiin vastaukset tutkittavaan ilmiéoén. Analyysin
edetessa tarkkailtiin, etta aineistossa sailyy kytkos alkuperaisiin tutkimuksiin.
(Sarajarvi & Tuomi 2018.) Aineistoista nostettiin muutamia esimerkkeja kuvaamaan
sisdllédnanalyysin prosessia. Taulukossa suoran lainauksen alkaessa kesken lauseen

kdytetaan merkintda “—”. Samoin, jos lause paattyy kesken lainauksen.

Taulukko 2. Esimerkkeja aineistolahtdisen sisallonanalyysin etenemisesta

Alkuperdinen Pelkistys Alaluokka Yldluokka Yhdistava
ilmaisu luokka
“-- mothers of Hoitohenkilok | Riittavan Riittava tieto | Ensitiedon
DS children want | unnan tulisi tiedon laatu
more antaa tietoa antaminen

information riittavasti

about DS from

healthcare

professionals.”

”--adequate Hoitohenkilok | Realistisen Oikeanlainen
information, a unnan tulee tiedon tieto

realistic notion antaa antaminen

of the illness or realistista

disability and tietoa

practical advice
for everyday life

Hoitohenkilok

seemed to be unnan tulisi
protective antaa
factors...” kaytannollista

tietoa
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6. Tulokset

Sisallonanalyysin lopputuloksena tutkimustulokseksi muodostui kolme teemaa: 1.
tuen tarve, 2. aika ja paikka seka 3. ensitiedon laatu. Opinndytetyon keskeiset

tulokset kdydaan seuraavaksi lapi tutkimuskysymyksiin samalla vastaten.

6.1. Tuen tarve

Vanhempien tuen tarve ensitietotilanteessa nousi esille monessa tutkimuksessa.
Tukea kaivattiin seka kumppanilta ettd hoitohenkilokunnalta. Vanhemmat kokivat
ensitietotilanteen positiivisemmaksi, mikali heidan kokemuksensa, tunteet ja mielta
askarruttavat asiat otettiin huomioon. (Goodwin, Schoch, Shashi, Hooper, Morad,
Zalevsky, Gothelf, & Campbell 2015; Groot-van der Mooren, Gemke, Cornel &
Weijerman 2014; Lou, Carstensen, Vogel, Hvidman, Nielsen, Lanther, & Petersen
2019; Pelentsov, Laws & Esterman 2015). Kumppanin ldsndolo ensitietotilanteessa oli
vastaajien mielesta tarkeda. Ensitietotilanne ilman kumppanin ldsndoloa koettiin
negatiiviseksi, koska muutoin diagnoosin kertominen toiselle osapuolelle jai

ensitiedon saaneen vastuulle. (Lou ym. 2019).

Vanhempien toiveina oli saada tietoa mahdollisista tukipalveluista ja
vertaistukiryhmista. (Pelentsov ym. 2015; Groot-van der Mooren ym. 2014). Lisaksi
vanhemmat halusivat kohdata aiemmin samassa tilanteessa olleita perheita (Groot-
van den Mooren ym. 2014). Vanhemmat myds kokivat, ettd hoitohenkilokunnan
tulisi kartoittaa perheen tukiverkostoa ensitietotilanteessa (Goodwin ym. 2015).
Vanhemmat toivoivat myds, etta ennen ensitietotilannetta hoitohenkilokunta
varmistaisi, ettei ensitiedon vastaanottaja ole yksin, vaan paikalla olisi kumppani tai
muu laheinen ihminen, jolta ensitiedon vastaanottaja saisi tarvittaessa tukea (Lou

ym. 2019).
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6.2. Aika ja paikka

Tutkimuksissa kavi ilmi, ettad suurin osa aideista toivoi saavansa diagnoosin lapsen
Downin oireyhtymasta jo raskauden aikana (Buyukavci, Dogan, Canaloglu & Kivilcim
2019.) Aidit, jotka saivat diagnoosin raskauden aikana, selviytyivit paremmin kuin

aidit, jotka saivat diagnoosin synnytyksen jalkeen (Counselman-Carpenter 2017).

Joissain tapauksissa hoitohenkilékunnalla oli vain noin viisi minuuttia aikaa
ensitiedon kertomiseen, ja vanhemmat kokivat, etta se oli aivan liian vahan. Siina
ajassa vanhemmat eivat ehtineet kayda lapia omia tunteitaan, kysymaan tarkeita
kysymyksid tai saamaan riittavasti tietoa Downin oireyhtymasta. (Buyukavci ym.

2019). Riittava aika ensitiedon kertomiseen on siis tarkeaa.

Aitien mukaan paras paikka lapsen diagnoosin saamiseen on gynekologin
vastaanotto tai neuvola (Buyukavci ym. 2019 sivu) Aidit halusivat saada diagnoosin
henkilokohtaisesti, mikali oli epaily Downin oireyhtymasta (Laberge, Stanislav,
Lemoine, Le Clec-Blain, Haidar, Affdal, Dupras, & Ravitsky 2019). Mikali ensitieto
kerrottiin puhelimen valitykselld, koettiin negatiiviseksi puhelun odottamaton
ajoitus, silla se aiheutti yllatysta ja hammennysta. Naiset, jotka saivat puhelun
esimerkiksi toissa, kertoivat murtuneensa tyokavereiden edessa. Positiiviseksi
koettiin, jos puhelun ajankohtaan sai itse vaikuttaa, ja sovitussa ajankohdassa

pysyttiin. (Lou ym. 2019.)

6.3. Ensitiedon laatu

Tutkimusten mukaan ensitiedon laatu oli merkittavin asia perheille. Vanhemmat
pitivat tarkeana sita, ettd hoitohenkilokunta kaytti ymmarrettavaa ja selkeda kielta,
ei esimerkiksi ammattisanastoa (Buyukavci ym. 2019). Vanhempien toiveena oli, etta
hoitohenkil6kunta varmistaa, ettd vanhemmat ovat varmasti ymmartaneet
ensitietotilanteessa kasitellyt asiat. Lisaksi vanhemmat toivoivat, etta eri kielta
puhuville olisi mahdollista saada tulkki mukaan ensitietotilanteeseen. (Groot-van den

Mooren ym. 2014).
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Lahes jokaisessa tutkimuksessa vanhemmat korostivat, etta hoitohenkilékunnan
tulisi antaa tietoa riittavasti (Buyukavci ym. 2019; Goodwin ym. 2015; Groot-van den
Mooren ym. 2014; Lou ym. 2019). Tiedon puute haittasi kykya selviytya (Pelentsov
ym. 2015). Tiedon laatu ja maara oli joissain tapauksissa vanhempien mielesta
epatyydyttavaa (Goodwin ym. 2015). Vanhempien toiveena oli, etta
hoitohenkilokunta antaisi kdytannollisia, jokapaivaiseen elamaan liittyvia neuvoja
(Groot-van den mooren ym. 2014). Konkreettinen tieto koettiin paremmaksi kuin
tieto esimerkiksi lisdsairauksista ja diagnoosista (Lou, Repten Lanther, Hagenstjerne,
Petersen, & Vogel 2019). Suurin osa pareista koki, ettd heille ei annettu tarpeeksi
laajaa tietoa esimerkiksi elamisesta lapsen kanssa, jolla on Downin oireyhtyma (Lou

ym. 2019).

Hoitohenkilokunnan empaattisuus ja positiivinen asenne perhetta kohtaan koettiin
tarkeana (Buyukavci ym. 2019; Counselman-Carpenter 2017; Goodwin ym. 2015; Lou
ym. 2019). Ensitietotilanne koettiin positiivisemmaksi, kun tieto tarjottiin
rauhallisella ja tukevalla tavalla (Goodwin ym. 2015). Hoitohenkilokunnan tulisi
vanhempien toiveiden mukaan ndyttaa rentoutuneelta ja olla enemman optimistisia
kuin pessimistisia antaessaan ensitietoa. Mikali ensitiedon kertomisessa ilmapiiri oli
negatiivinen, vanhemmat kokivat tilanteen huonoksi. (Buyukavci ym. 2019.)
Vanhemmat myos toivovat, ettd hoitohenkilokunta huomioisi vanhempien
emotionaalisen stressin, syyllisyyden, ja epavarmuuden lapsen tulevasta

terveydentilasta (Pelentsov ym. 2015).

Hoitohenkilokunnan kokemattomuus koettiin negatiivisena asiana. Joissain
tapauksissa vanhemmat kokivat, ettd hoitohenkilokunta ei ollut tarpeeksi kokenutta
kasittelemaan esimerkiksi tunnepuolta. Hoitohenkilokunnan kokemattomuus
heijastui siihen, ettd he antoivat Downin oireyhtymasta negatiivisen kuvan
antaessaan ensitietoa. (Lou ym. 2019.) Vanhemmat kokivat myoés, etta
hoitohenkilokunta keskittyi vain diteihin, eivatka pitdneet isien kokemuksia tarkeina

(Laberge ym. 2019).
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7. Pohdinta

7.1. Tulosten tarkastelu

Taman opinndytetyon tarkoituksena oli kuvata nayttéon perustuen Downin
oireyhtyman omaavan lapsen vanhempien kokemuksia ensitiedon saamisesta
hoitohenkilékunnalta. Tavoitteena oli lisdta ja vahvistaa hoitohenkildkunnan ja

opiskelijoiden osaamista aiheesta.

Opinnaytetyon alkuperdinen tutkimuskysymys oli: ’Mita hoitohenkilokunnan olisi
hyva tietda Downin syndroomasta, jotta he voisivat valittaa ensitietoa huoltajille?”.
Tarkastelimme asiaa ensiksi hoitohenkilokunnan ndkdkulmasta, mutta tutkimuksia
tasta nakokulmasta ei juurikaan 16ytynyt. Pdadyimme tdman vuoksi vaihtamaan
aiheen tarkastelukulmaa, ja lahdimme tarkastelemaan aihetta vanhempien
kokemuksien perusteella. Uusiksi tutkimuskysymyksiksi muodostui seuraavat:
’Millaiseksi vanhemmat ovat kokeneet saamansa ensitiedon Downin
oireyhtymasta?” ja ’’ Mita toiveita vanhemmilla on hoitohenkilokunnalta ensitiedon

valittamisesta vanhemmille, joilla on lapsi, jolla on Downin oireyhtyma?”’.

Tulosten mukaan vanhemmilla oli yhtenevaisia mielipiteita siitd, millainen
ensitietotilanteen tulisi olla. Aineistoissa korostuivat tuen tarve, diagnoosin saanti
mahdollisimman aikaisin seka ensitiedon laatuun vaikuttavat tekijat, kuten riittava
tiedon maara ja konkreettisuus. Lisaksi hoitohenkilokunnan kyvylld antaa ensitietoa

oli vaikutusta ensitiedon laatuun.

Kuten Hanninen (2018) kirjoittaa, rauhallinen ja kiireeton lasnédolo on tarkeaa
ensitietotilanteessa. Aineistoissa tuli esille, ettd vanhemmat kokivat joissain
ensitietotilanteissa olleen liian vahan aikaa. Jos aikaa oli lilan vahan, vanhemmat
kokivat, etteivat he kerenneet saada riittavasti tietoa Downin oireyhtymasta.
(Buyukavci ym. 2019.) Myos Hahon (2009) mukaan hoitaja ei pysty kohtaamaan

perhetté ensitietotilanteessa kunnolla, mikali hdn on kiireinen.
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Hanninen (2018) korostaa perheen tuen tarvetta ensitietotilanteessa, sillda hdnen
mukaansa perheen tuen tarve tulee kartoittaa, ja varmistaa, etta perhe saa tukea
myo0s jatkossa. Tama nakyi myos aineistoissa. Esimerkiksi Goodwinin ym. (2015),
Groot-van der Moorenin ym. (2014) ja Loun ym. (2019) tutkimuksissa vanhemmat
kokivat ensitietotilanteen positiivisemmaksi, jos mielta askarruttavat asiat otettiin
huomioon. Pelentsovin ym. (2015), Groot-van der Moorenin ym. (2014) seka
Goodwinin ym. (2015) tutkimuksissa korostui vanhempien toiveet saada tietoa

tukipalveluista ja vertaistukiryhmista.

Lonngvist (2014) korostaa, etta ensitiedon valittdjan olisi perehdyttava huolellisesti
potilaan tilanteeseen, jotta kaikki oleelliset asiat tulisi huomioitua. Vehmasen ja
Vesan (2014) mukaan eri henkil6ilta tulevan ensitiedon tulee olla yhdenmukaista,
silla ristiriitaiset tiedot hammentéavat perhetta. Hoitohenkilokunnan empaattisuus ja
positiivinen asenne perhetta kohtaan koettiin tarkedana ensitietotilanteen
onnistumisen kannalta (Buyukavci ym. 2019; Counselman-Carpenter 2017; Goodwin
ym. 2015; Lou ym. 2019). My®6s irlantilaisessa ensitietosuosituksessa (2015)
korostetaan empaattista vuorovaikutusta, perheen kunnioitusta seka asiallisen

tiedon antamista.

7.2. Opinnaytetyon eettisyys ja luotettavuus

Tama opinnaytetyo tehtiin noudattaen hyvaa tieteellista kaytantda. Opinndytetydssa
noudatettiin rehellisyyttd, avoimuutta, vastuullisuutta ja huolellisuutta. Muiden
tutkijoiden tyot on otettu huomioon kunnioittavalla tavalla niin, ettd toihin on
viitattu asianmukaisesti. (Hyva tieteellinen kdytanto n.d) Kaytimme opinnaytetydssa
menetelmana kirjallisuuskatsausta. Se oli menetelmana eettisyyden kannalta helppo,
silla tydssa kaytettiin aiempia tutkimuksia eika oikeita potilasesimerkkeja.

(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009).

Kirjallisuuskatsauksemme luotettavuutta lisdsi se, etta kdaytimme vain alle 5 vuotta
vanhaa tutkimusaineistoa. Opinnaytetyohon valitut tutkimukset valittiin harkitusti
perustellen. Opinnaytetyossa aineiston kerdajia ja analyysin tekijoita oli kaksi, mika

myo0s lisdsi opinnaytetyon luotettavuutta. Kaikki valitut aineistot olivat eri puolilta
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maailmaa, ja kaikki tutkimukset olivat samansuuntaisia. Opinnaytetyon tulokset
olivat siis yhtenevaisid kansainvalisella tasolla. Kun menetelmana kaytettiin
kirjallisuuskatsausta, luotettavuutta lisasi se, ettd aiempien tutkimuksien teksti pysyi
muuttumattomana, kuitenkaan plagioimatta (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen

2009).

Luotettavuutta saattoi heikentaa se, etta kaikki aineisto oli englanninkielesta, eika
kumpikaan opinndytetyon tekijoista puhu englantia didinkielenaan. Osa tieteellisesta
tekstista oli hieman hankalaa luettavaa, mika heikensi luotettavuutta. Tutkimuksen
tuloksia ei myoskaan voi suoraan yleistda terveydenhuoltoon Suomessa, silla
opinnadytetyossa kaytetyt tutkimukset olivat kansainvalisia, ja eri maiden

terveydenhuolloissa voi olla suuriakin eroja.

7.3. Johtopaatdkset ja kehittamisehdotukset

Vanhemmat ovat kokeneet, ettd ensitietotilanne muovautuu negatiiviseksi, jos
hoitajalla on liian vahan aikaa kertoa ensitietoa, tai jos ensitieto on ainoastaan
teoreettista. Ensitietotilanne koettiin positiiviseksi, jos hoitaja osasi olla tilanteessa
lasna, huolehti perheen tuen tarpeesta, ja kohtasi perheen empaattisesti. Oikeaa
aikaa ja paikkaa my0s korostettiin, silla vanhempien mukaan mita aikaisemmin
diagnoosin sai, sitd paremmin he ehtivat valmistautua elamaan Downin oireyhtyman
omaavan lapsen kanssa. Vanhempien toiveena oli, ettd hoitohenkilokunta olisi
enemman optimistisia kuin pessimistisia, ja tarjoaisivat konkreettista tietoa elamasta
lapsen, jolla on Downin oireyhtyma, kanssa. Vanhemmat toivoivat myos saavansa

enemman tietoa tukipalveluista ja vertaistukiryhmista.

Tama opinndytetyo tehtiin vanhempien nakokulmaa tarkastellen, silla
hoitohenkilokunnan nakoékulmasta tutkimuksia ei juurikaan ollut tehty.
Jatkotutkimusaiheena voisi olla siis hoitohenkildkunnan nakékulma ja kokemukset
aiheesta, silla olisi mielenkiintoista tietda aiheesta tasta nakdkulmasta. Kun
hoitohenkilokunnan kokemuksia tarkasteltaisiin, voitaisiin henkilokuntaa esimerkiksi

tarvittaessa kouluttaa lisaa.
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How They Want to Get
It, and With Whom They
Want to Discuss It.

tutkimuksesta.

Lou ym, 2019,

Receiving a prenatal
Aarhus, Tanska.

diagnosis of Down
Syndrome by phone: a
gualitative study of the
experiences of pregnant
couples.

Tutkia, kuinka raskaana
olevat parit kokevat
raskauden aikaisen

syndroomasta puhelimen
valityksella.

Lou ym, 2019,

“This is the child we
Aarhus, Tanska.

were given”: A
qualitative study of
Danish parents’
experiences of a prenatal
Down syndrome
diagnosis and their
decision to continue the
pregnancy.

Tutkimuksen tarkoituksena
oli selvittda, kuinka ennen
syntymaa diagnosoitujen
Down-lasten vanhemmat

kokivat
diagnostiikkaprosessin ja
paatoksen jatkaa raskautta.

Tutkimuksen tarkoituksena
oli tarkastella raskaana
olevien naisten ja heidan
kumppaniensa mieltymyksia
saadakseen tietoa NIPT

ensitiedon saamisen Downin
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Tutkimus toteutettiin
kyselylomakkeiden avulla.
Lomakkeen taytti 882
raskaana olevaa naista ja
395 kumppania.
Kvalitatiivinen tutkimus.

Tutkimustulosten perusteella naiset
halusivat tietoa NIPT:sta varhain,
asiantuntevan |aakarin toimesta.

Kumppanit halusivat myos olla tietoisia
ja mukana paatoksenteossa. Suurin osa
naisista halusi saada NIPT-tuloksen
puhelimitse, mutta jos tulosten
perusteella olisi suuri Downin
syndrooman riski, talléin he kuulisivat
asian mieluummin henkilékohtaisesti.
Tutkimukseen osallistui
21 paria. Parit
haastateltiin joko
yksil6ina tai yhdessa. 10
paria valitsi
yksilohaastattelun.
Kvalitatiivinen tutkimus.

Suurin osa pareista olivat sita mielta, etta
ensitiedon valittaminen puhelimitse oli
hyvaksyttavaa. Tyytyvaiseen vaikuttivat
se, missd puhelun vastaanottaja oli silla

hetkella. Mikali puhelun sovittu
ajankohta muuttui, tyytymattomyys
lisddntyi, silld puhelun vastaanottaja ei
pystynyt varautumaan siihen ja saattoi
olla esimerkiksi toissa tai yksin, ja ndin
ollen vastuussa kumppanille
kertomisesta.
Vanhemmat kokivat, ettei
hoitohenkilokunta ollut tarpeeksi
kokenut kasittelemaan tunnepuolta
ensitietotilanteessa. Konkreettinen tieto
arjessa selviytymisesta koettiin
paremmaksi kuin tieto esim.
lisdsairauksista. Hoitohenkilokunnan
positiviisuus koettiin tarkeaksi.

Haastattelututkimus,
johon osallistui
kahdeksan &itia ja viisi
isaa, joilla on Down-lapsi.
Kvalitatiivinen tutkimus,
joka analysoitiin
systemaattisen analyysin
avulla.



Pelentsov ym, 2015,
Australia.

The supportive care
needs of parents caring
for a child with a rare
disease: A scoping
review.

Tutkimuksen tarkoituksena
oli tunnistaa harvinaista
sairautta sairastavien lasten
vanhempien tukihoidon
tarpeet tilasta riippumatta.

Laajuustutkimus, joka
kasitti 29 tutkimusta
(1990-2014) vanhempien
tukitoimien tarpeisiin
liittyvien tutkimusten
tunnistamiseksi ja
tutkimiseksi.

Yleisimmat vanhempien tarpeet olivat
tieto lapsen sairaudesta, emotionaalinen
stressi, syyllisyys ja epdvarmuus lapsen
tulevista terveydenhuollon tarpeista,
vanhempien omista
huolehtimisvelvollisuuksista ja yleisen
tuen tarpeesta.
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