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1 JOHDANTO

Merkittdvd epamuodostuma todetaan sadasta vastasyntyneestd 2—3 lapsel-
la. Néistd epamuodostumista osa voidaan todeta jo raskauden aikaisessa
ultradénitutkimuksessa. Neuvolan terveydenhoitajan tehtdvand on kertoa
vanhemmille sikiseulonnoista neuvolan ensikdynnin yhteydessa ja antaa
lasta odottavalle perheelle ne tiedot, jotka he tarvitsevat voidakseen tehdé
tietoon perustuvan paatoksen osallistumisestaan sikion poikkeavuuksien
seulontoihin. Poikkeavan tuloksen seulonnoista saaneet vanhemmat saavat
tarvittavaa tukea neuvolasta koko loppuraskauden ajan tai vaihtoehtoisesti
raskaudenkeskeytyksen jélkeen. (Laivuori & Ignatius, 2009; Sikion poik-
keavuuksien seulonta 2009,16, 37-41.)

Aitiysneuvolatyon tavoitteena on edistda koko perheen terveytta seka tun-
nistaa erilaisia riskejé ja ongelmia. N&iden riskien tunnistamiseksi on kehi-
telty erilaisia seulontamenetelmia. (Honkanen 2008, 287.) Sikidseulonnat
ovat paljon tieteellisesti tutkittu aihe ja niihin liittyvat eettiset pohdinnat
puhuttelevat ihmisia. Tdman opinnaytetyon viitekehyksessé sikidseulonto-
jen rakennetta on kuvattu tuoreen Kansallisen &itiyshuollon asiantuntija-
ryhman Aitiysneuvolaoppaan (2013) suositusten mukaisesti. Lisaksi on
hyddynnetty Sosiaali- ja terveysministerion (2009) sekd Terveyden ja hy-
vinvoinnin laitoksen (2009) julkaisuja. Sikiopoikkeavaa lasta odottavien
kokemuksia on tdssa opinndytetydssa tarkasteltu Maijalan (2004) vaitos-
kirjatutkimuksen pohjalta. Vanhempien kokemuksia neuvolasta saadusta
tuesta tarkastellaan Viljamaan véitoskirjatutkimuksen (2003) pohjalta.
Tassa opinndytetydssa korostetaan erityisesti ditiysneuvolatoimintaa.

Lapsen sairauden tai vamman psykososiaaliset vaikutukset perheeseen tu-
lisi tiedostaa ja jokaisen terveydenhuollon ammattilaisen tulisi omalta
osaltaan yrittad auttaa perhettd. Vanhemmat tarvitsevat neuvolan tervey-
denhoitajalta sosiaalista tukea. T&ssd opinnédytetydssa sosiaalinen tuki on
maéaritelty késittdmaan emotionaalinen tuki, informatiivinen tuki, kaytan-
non tuki seka vertaistuki. Sosiaalista tukea vanhemmat voivat saada viral-
liselta taholta kuten neuvolan terveydenhoitajalta tai epdviralliselta taholta
kuten omalta l&hipiiriltd. Vertaistukea vanhemmat voivat saada erilaisilta
jarjestoilta seka yhdistyksiltd. (Hilton 2003, 10; Viljamaa 2003, 24-26;
Walden 2006, 56-59.) Taméan opinndytetyon aineisto on koottu yhteis-
tydssda Suomen CP-liiton, Kehitysvammaisten tukiliitto ry:n ja Lei-
jonaemot ry:n kanssa.

Taman opinndytetyon tarkoituksena on tarjota vanhempien kokemusten
valossa uusia ndkokulmia sikiopoikkeavaa lasta odottavien raskausajan
tukemiseen. Tarkoituksena on Kartoittaa, miten vanhemmat kokevat ny-
kyisen tilanteen ja mitd kehitettdvad siihen liittyy. Tavoitteena on kuvata
millaista sosiaalista tukea vanhemmat tarvitsevat ja mit4 keinoja tervey-
denhoitajalla tukemiseen on. Aihetta on paadytty tadssd opinndytetydssa
tarkastelemaan vanhempien nékodkulmasta, jotta terveydenhoitaja pystyisi
tukemaan sikidpoikkeavaa lasta odottavia vanhempia tyéssaan paremmin.
Tama opinndytetyo tarjoaa yksityiskohtaisempaa ja kokemusperdista tietoa
myos terveydenhoitajaopiskelijoille, jotka mahdollisesti tulevassa amma-
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tissaan kohtaavat vanhempia, jotka odottavat sikidpoikkeavaa lasta. Opin-
néaytetyd on paddytty toteuttamaan osana omaa ammatillista kasvua ter-
veydenhoitajan tyohon.

Terveydenhoitotyon kehittdmistehtdvana on Kkirjoitettu tdmén opinnéyte-
tyon pohjalta artikkeli ammatilliseen lehteen. N&in pyritddn saamaan
opinndytetyon tulokset mahdollisimman suureen tietoisuuteen terveyden-
hoitajien keskuudessa ja vanhempien kokemukset tdiman myo6té paremmin
kuulluksi. Kehittdmistehtavé on tdman opinndytetyon liitteend 2.

2 SIKIOPOIKKEAVUUKSIEN SEULONTA SUOMESSA

Osaa vaikeista sikiopoikkeavuuksista voidaan alkaa hoitaa jo sikitkaudel-
la ja osa vaikeista poikkeavuuksista taas vaatii vélittomia synnytyksen jal-
keisid toimia. Tunnistamalla poikkeavuudet jo raskauden aikana voidaan
parantaa syntyvéan lapsen ennustetta. (Sikion poikkeavuuksien seulonta
2009, 14.)

Tassa luvussa esitelldan &itiyshuoltoon kuuluvat valtioneuvoston asetuk-
sen mukaiset kromosomi- ja rakennepoikkeavuuksien seulonnat seké ker-
rotaan, kuinka seulontoihin ohjaus kdytannossa tapahtuu &itiysneuvolassa.
Lopuksi pohditaan viela sikidseulontoihin liittyvia eettisia nakokulmia.

2.1 Sikiopoikkeavuudet Suomessa

Suomessa syntyy vuosittain noin 60 000 lasta (Suomen virallinen tilasto:
Syntyneet 2011 2012). Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen Epdmuodos-
tumat 1993-2010 tilastoraportin (2013, 1) mukaan keskimaarin 3,5 pro-
sentilla vastasyntyneisté eli hieman yli 2 000 vastasyntyneelld on todettu
vuosittain merkittavia epdmuodostumia.

Vastasyntyneilla olevista epdmuodostumista monet voidaan hoitaa leikka-
uksilla tai lapsen eldménlaatua voidaan parantaa muilla tavoin. Osa vai-
keimmista epdmuodostumista aiheuttaa kuitenkin aina sikion tai vastasyn-
tyneen kuoleman. Kun tieto sikion vaikeasta poikkeavuudesta saadaan
selville jo raskausaikana, antaa se lasta odottavalle perheelle aikaa valmis-
tautua sairaan tai kuolevan lapsen syntymaan tai vaihtoehtoisesti mahdol-
lisuuden pééattad raskauden keskeyttamisesté sikion poikkeavuuden perus-
teella ennen 24. raskausviikon paattymista. (Raskauden keskeytykset 2011
2012, 3; Sikion poikkeavuuksien seulonta 2009, 14.)

Suomessa tehtiin vuonna 2011 kaikkiaan 10 490 raskaudenkeskeytysta.
Mahdollisen tai todetun sikidvaurion vuoksi tehtiin vuonna 2011 2,8 pro-
senttia kaikista keskeytyksista. Sikidvaurion perusteella tehtyjen raskau-
denkeskeytysten méérd on kasvanut hieman 2000-luvulla, miké selittynee
seulonta-asetuksen mukaisten seulontakdytantdjen kayttoonotolla. Seuran-
tajakson 1993—2010 aikana tehtiin vuosittain keskimaarin noin 250 ras-
kaudenkeskeytysta sikion epamuodostumien vuoksi. Sikion epamuodos-
tumien vuoksi tehtyjen keskeytysten lukumééra on kasvanut vahitellen
vuodesta 1993 vuoteen 2010, jolloin keskeytysten lukumé&ara oli noin 340.
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Merkittdvien epdmuodostumien osuus keskeytyksistd on noin kymmenes-
osa. (Raskauden keskeytykset 2011 2012, 3)

Sosiaaliset syyt ovat ylivoimaisesti yleisimmin kaytetty raskauden-
keskeytyksen peruste ja se on mainittu syyksi 92 prosentissa keskeytyksis-
t4. Perusteen kaytto on lisddntynyt hieman vuonna 2011. Kun sosiaalisiin
syihin lisatddn ikaan ja lasten lukuméaéraan liittyvét perusteet, kattavat ne
ldhes 97 prosenttia kaikista keskeytyksista. (Epamuodostumat 1993-2010
2013, 2; Raskauden keskeytykset 2011 2012, 3.)

2.2  Sikitseulonnat ditiyshuollon palveluna

Aitiysneuvolatyon keskeisena tavoitteena on edistda koko perheen terveyt-
t4 ja hyvinvointia, auttaa vanhempia valmistautumaan vanhemmuuteen ja
lapsen kasvatukseen seké tukea perhettd, jos lapsella on sairaus tai vamma.
Aitiysneuvolatyolla on myos merkittava rooli erilaisten riskien ja ongel-
mien tunnistajana. Aidin ja syntyvan lapsen terveys pyritaan varmista-
maan parhailla kaytettavissé olevilla keinoilla. Mahdolliset raskaudenai-
kaiset hairiot pyritadn ehkaiseméén tai toteamaan mahdollisimman var-
hain. Riskien tunnistamiseksi aitiyshuoltoon on liitetty erilaisia seulonta-
menetelmid. (Autti-Ramo, Koskinen, Makeld, Ritvanen, Taipale & Asian-
tuntijaryhma 2005, 3; Honkanen 2008, 287.)

Varhaisraskauden ultradénitutkimuksesta seka sikién kromosomi- ja ra-
kennepoikkeavuuksien seulonnasta sadadetaan valtioneuvoston asetuksella
(1339/2006, paivitys 339/2011). Asetuksen mukaiset seulonnat on pitanyt
jarjestaa vuoden 2010 alusta. Uudistetun asetuksen tarkoituksena on lisata
seulontojen vaikuttavuutta ja laatua sekd yhtendistaa seulontamenetelmia.
Seulonnat perustuvat vapaaehtoisuuteen, joten jokaiselle lasta odottavalle
tulee antaa mahdollisuus paattad itsendisesti seulontaan osallistumisesta.
Jotta seulontaan kutsuttu voi tehdé tietoisen paatoksen osallistumisestaan,
han tarvitsee riittavasti tietoa seulonnoista. Riittadvésta tiedonannosta huo-
lehtii ditiysneuvola. (Sikion poikkeavuuksien seulonta 2009, 16.)

Suomessa sikion poikkeavuuksien seulonta siséltaa valtioneuvoston ase-
tuksen mukaisesti varhaisraskauden yleisen ultradanitutkimuksen, varhais-
raskauden yhdistelmaseulonnan tai keskiraskauden seerumiseulonnan seka
rakenneultradanitutkimuksen. Kuntien velvollisuus on tarjota lakisaateiset
seulonnat raskaana oleville. Lasta odottavat voivat olla osallistumatta seu-
lontoihin tai halutessaan osallistua yhteen tai useampaan seulontaan. Siki-
6n poikkeavuuksien seulonnan tavoitteena on tarjota raskaana oleville ta-
sapuolisesti vapaaehtoisia, maksuttomia, yhdenmukaisia ja laadukkaita
seulontoja ja tarvittaessa jatkotutkimuksia paatoksenteon pohjaksi. Liséksi
tavoitteena on vahent&é syntyvien lasten sairastavuutta ja imevéiskuollei-
suutta parantamalla sikion ja lapsen hoitomahdollisuuksia seka antaa ras-
kaana oleville riittdvasti tietoa eri vaihtoehdoista. (Leipéld, Hanninen, Saa-
lasti-Koskinen & Makeld 2009a, 11; Valtioneuvoston asetus seulonnoista
1339/2006, 339/2011.)

Varhaisraskauden yleinen ultradénitutkimus suoritetaan vatsanpeitteiden
paélté tai tarvittaessa emattimen kautta raskausviikoilla 10+0—13+6. Tut-
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kimuksella varmennetaan kohdun siséainen raskaus, maaritetdan raskauden
kesto, sikion elossa olo seka sikididen lukuméara. Tutkimuksessa voidaan
jo havaita joitakin rakennepoikkeavuuksia. (Sikién poikkeavuuksien seu-
lonta 2009, 18.)

Varhaisraskauden yhdistelméseulonnassa raskaana olevalta otetaan see-
rumindyte raskausviikoilla 9+0—11+6 ja hén osallistuu raskausviikoilla
11+0—13+6 varhaisraskauden yleiseen ultradénitutkimukseen, jonka yh-
teydessé tehdaan sikion niskaturvotusmittaus. Varhaisraskauden yhdistel-
maseulonnan tarkoituksena on tunnistaa suurentunut sikion trisomiariski.
Sikién poikkeavaan niskaturvotukseen liittyy suurentunut keskenmenon ja
sikion rakennepoikkeavuuden riski. Kromosomipoikkeavuuden riskiluku
madritetddn biokemiallisten merkkiaineiden, niskaturvotusmitan, ultradé-
nitutkimuksella méaritetyn raskauden keston sekd raskaana olevan ian ja
painon perusteella. (Leipdla ym. 2009a, 15-16; Sikioén poikkeavuuksien
seulonta 2009, 29-30.)

Niille raskaana oleville, joiden raskaus ensimmaisella neuvolak&ynnill& on
pidemmalla kuin 11+6 viikkoa, tulee tarjota toisen raskauskolmanneksen
eli keskiraskauden kromosomipoikkeavuuksien seerumiseulontaa raskaus-
viikoille 15+0—16+6. Kromosomipoikkeavuuksien seulonnassa yhdistel-
méseulonta on ensisijainen vaihtoehto tarkkuutensa takia. Sille vaihtoeh-
toiseen toisen raskauskolmanneksen seerumiseulontaan voi osallistua vain,
jos varhaisraskauden yhdistelmaseulonta ei jostain syystd ole mahdollinen.
(Leipélda ym. 2009a, 15-16; Sikién poikkeavuuksien seulonta 2009, 29—
30.)

Rakenneultradénitutkimuksessa tarkastetaan sikion kasvu, elimet ja raken-
teet. Rakenneultradinitutkimus voidaan tehda raskausviikoilla 18+0—21+6
tai vaihtoehtoisesti raskausviikon 24+0 jalkeen. Raskausviikoilla 18+0-
21+6 suoritettavan rakenneultradanitutkimuksen ensisijainen tavoite on
tunnistaa sikion vaikeat rakennepoikkeavuudet niin, ettd sikion jatkotut-
kimukset ehditdan suorittaa ennen kuin raskaus on kestanyt 24+0 viikkoa.
Talloin lasta odottavalla perheelld on niin halutessaan mahdollisuus saada
raskaudenkeskeytys sikion vaikean poikkeavuuden perusteella. (Sikion
poikkeavuuksien seulonta 2009, 21-22.)

Raskaus-viikon 24+0 jalkeen tapahtuvan rakenneultradénitutkimuksen ta-
voitteena on tunnistaa sellaiset poikkeavuudet, joiden kohdalla syntyvan
lapsen ennustetta voidaan mahdollisesti parantaa ohjaamalla raskauden
seuranta ja synnytys hyvin varustettuun sairaalaan. Erityisen tarkeaa olisi
tunnistaa ne tilanteet, joissa syntyvan lapsen ennusteeseen vaikuttaa syn-
nytyksen ajan-kohta, synnytystapa ja -paikka sek& hoitomahdollisuudet
valittdmasti synnytyksen jalkeen. (Sikion poikkeavuuksien seulonta 2009,
21-22.)

2.3  Sikidseulontoihin liittyva neuvonta aitiyshuollossa

Suomessa lasta odottavat perheet tavoitetaan parhaiten &itiysneuvolassa,
silla aitiysneuvolapalveluita kayttdd vuosittain vajaa 60 000 lasta odotta-
vaa. Vain 0,2—0,3 prosenttia raskaana olevista ei kdy ditiysneuvolassa.
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Sikiéseulonnat kuuluvat osaksi ehkdisevéa terveydenhuoltoa ja jokaisella
lasta odottavalla perheelld on tasavertainen oikeus osallistua sikidseulon-
toihin. (Honkanen 2008, 287.)

Seulontaprosessin eri vaiheissa lasta odottavat perheet joutuvat tekemaan
valintoja ja paatoksia. Paatoksentekoon kyetakseen heilla tulee olla riitta-
vasti luotettavaa tietoa seulonnan menetelmistd, tavoitteista, jatkotutki-
muksien siséllostd ja mahdollisista seulontaan liittyvista haitoista. Sikion
poikkeavuuksien seulontaan osallistumisen vapaaehtoisuus tulee kayda
ilmi ditiysneuvolan terveydenhoitajan antamassa neuvonnassa. Vapaaeh-
toisuuteen lukeutuu, ettd lasta odottavalla perheelld on niin halutessaan
mahdollisuus osallistua vain osaan tarjottavista seulonnoista ja etta heilld
on mahdollisuus muuttaa mieltdédn osallistumisestaan. (Sikion poik-
keavuuksien seulonta 2009, 16, 37.)

Ensikontakti &itiysneuvolaan tapahtuu tavallisimmin puhelimitse. Mah-
dollisimman varhainen yhteydenotto neuvolaan ensikaynnin sopimiseksi
on etenkin sikidseulontojen kannalta merkittavaa. Jos &iti haluaa osallistua
sikidseulontoihin, on yhteydenoton neuvolaan hyva tapahtua jo ennen 8.
raskausviikkoa. Sikion poikkeavuuksien seulontaan osallistumisen harkin-
ta-aika on rajallinen. Vanhemmat saavat esikontaktin jalkeen kotiin luetta-
vakseen ohjausmateriaalia, joissa ké&sitelladn myos sikidseulontoja. Nain
aidille ja& enemman aikaa pohtia, haluaako han osallistua seulontoihin vai
ei. (Kansallinen &itiyshuollon asiantuntijaryhma 2013, 100-103, 127.)

Ensikdynti neuvolaan on tavallisesti 8.—10. raskausviikolla ja jo silloin va-
rataan tarvittaessa aika sikioseulontoihin. Seerumiseulontaan osallistumi-
sen rajat voivat tulla vastaan hyvinkin pian ensimmaisen neuvolakéynnin
jalkeen. Koska sikidseulonnat ovat hyvin aikasidonnaisia, riski ohjaile-
vaan neuvontaan on olemassa. Erityistd huomiota tuleekin kiinnittaa sii-
hen, etté sikion poikkeavuuksien seulontaa koskeva informaatio on kantaa
ottamatonta ja puolueetonta. (Autti-Ramo ym. 2005, 60)

Aitiysneuvolan ensikaynnilld kasiteltavia asioita on paljon, joten ensikayn-
tiin on tarkedd varata riittdvasti aikaa. Monien muiden tarkeiden aiheiden
lisaksi sikion poikkeavuuksien seulontaa koskevalle neuvonnalle on jaata-
va riittavéasti aikaa. Alkuneuvonnan antavalla terveydenhoitajalla on vas-
tuu siitd, ettd lasta odottava perhe ymmartad, mihin he osallistuvat tai ovat
osallistumatta. Kaikille perheille tulee antaa yhtenevdistd tietoa heille
ymmérrettavasti. Tyontekijan tulee toimia mahdollisimman neutraalina
tiedonjakajana, vaikka perheet saattavatkin odottaa tyontekijan kannanot-
toa aiheeseen. (Leipald ym. 2009a, 14.)

Tietoa sikifseulonnoista voidaan antaa monessa muodossa. Henkilokoh-
tainen neuvonta on tarkead, jotta neuvonnassa pystytddn ottamaan huomi-
oon yksilon henkilokohtaiset huolenaiheet. Keskustelu antaa mahdollisuu-
den kysy4, saada vastauksia, kerrata ja varmistaa asioita. Toisaalta pelkés-
taan suullisesti kerrotut asiat eivat valttamatta j&a mieleen. Kirjalliseen in-
formaation on kotona helppo palata ja se mahdollistaa my6s puolison tie-
donsaannin, mikali hén ei ole ollut neuvolakdynnilld mukana. Kaikille
raskaana oleville jaetaan THL:n opas Sikidseulonnat — Opas raskaana ole-
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ville. (Autti-R&mo6 ym. 2005, 60; Kansallinen &itiyshuollon asiantuntija-
ryhma 2013, 104; Leipald ym. 2009a, 19.)

Yleinen seulontaan osallistumisen syy on halu varmistaa, ett4 syntyva lap-
si on terve. Neuvonnassa tulisi kuitenkin tdhdentad, ettei mill4an seulon-
nalla pystytd varmistamaan syntyvaa lasta terveeksi. Samoin tulisi kertoa,
ettd poikkeava seulontatulos ei vield tarkoita, ettd sikiolla olisi varmasti
jokin poikkeavuus. Lapsivesi- ja istukkandytteen ottoon liittyvésta kes-
kenmenoriskistd on kerrottava jo alkuneuvonnassa. Neuvonnassa olisi
myo6s hyvé késitelld, sitd mitd mahdollisesta poikkeavuudesta seuraisi.
(Hiilesmaa & Salonen 2000, 885; Leipala ym. 2009a, 19.)

Vapaaehtoisuuden korostamisen ohella terveydenhuollon tulee samanai-
kaisesti pyrkia luomaan vammaisuudelle myonteistd ilmapiirié ja tarjoa-
maan tukimuotoja, joiden avulla rakenteiltaan tai kromosomistoltaan
poikkeavan lapsen kanssa eldminen ei olisi perheille taloudellisesti tai
psykososiaalisesti ylivoimaista. Varmuus siitd, ettd myds vammaisen lap-
sen ja aikuisen eld&man perustarpeista, koulutuksesta ja taloudellisesta tur-
vasta huolehditaan, tuo lasta odottavalle perheelle todellista vapaaehtoi-
suutta ratkaisuihin, jotka koskevat niin seulontaan kuin jatkotutkimuksiin
osallistumista. (Autti-Ramd ym. 2005, 63.)

2.4 Sikitseulontojen eettisyyden pohdintaa

Maailma muuttuu ja kehittyy kiihtyvélld vauhdilla ja talla on vaikutusta
myos ihmisten eettisiin arvoihin. Teknologian kehityksen myota eteen tu-
lee uusia, yhd monimutkaisempia paatoksia, mutta myos mahdollisuuksia.
End& ei ole niin selke&sti nahtavissa mika on oikein tai vaarin, hyvaa tai
pahaa ja oman eettisen arvomaailman rakentaminen on yha haastavampaa.
Ihminen joutuu eldmé&ssdédn yha useammin sellaisiin valintatilanteisiin,
joiden edessa ihmiskunta ei ole ennen ollut ja monet kysymykset jadvat
yhé& vastaamatta. (Ryynanen & Myllykangas 2000, 174-176.)

Yksi lansimaisen etiikan johtavista periaatteista on ihmisarvon kunnioitus.
Geeniteknologia ja siihen liittyvét eettiset kysymykset ovat nyky-
yhteiskunnan arkipéivad, mutta samalla heratetaan kysymys kenell& on oi-
keus syntya. Sikitseulonnat voivat johtaa vanhemmat tilanteeseen, jossa
lapsella todetaan geneettinen sairaus tai vamma. Vanhemmat joutuvat sil-
loin vaikean tilanteen eteen, pohtiessaan tekevatko he raskauden keskey-
tyksen vai antavatko he vaikeastikin vammaisen lapsen syntyd. (Ryynanen
& Myllykangas 2000, 166-168.)

Suomen lainsdadantd antaa mahdollisuuden ladketieteellisin syin tehta-
vaan valikoivaan raskaudenkeskeytykseen. Eettisesti voidaan ajatella, etta
valikoivalla raskaudenkeskeytyksella otetaan kantaa sithen, millainen
eldma on eldémisen arvoista. Toisaalta Suomessa tehd&an useita raskau-
denkeskeytyksié sosiaalisin perustein, jolloin siki6 saattaa olla taysin ter-
ve. Herddkin kysymys, kumpi on eettisesti hyvéksyttdvampéé valikoiva
vai sosiaalisin syin tehty raskaudenkeskeytys. Kun perinnéllisten sairauk-
sien ennaltaehkdisyyn on keksitty keino, olisi epéeettista olla kayttdmétta
sitd. Kuitenkin tdman keinon kayttdminen herattdd vastaavasti epéeettisia
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piirteitd ihmisarvon kunnioittamisen osalta. (Ryynanen & Myllykangas
2000, 166-168.)

Suomen  l&&kariliiton  hyvaksymén  Syntyméattomén  oikeudet -
julkilausuman mukaan ihmisyksilén elama alkaa munasolun hedelmoityk-
sessd. Sikion oikeusturvan katsotaan olevan yht& sidoksissa raskaana ole-
van oikeusturvaan kuin sikid on sidoksissa raskaana olevaan. Térkein oi-
keus on oikeus eldmaan ja se on myo6s kohtuun kiinnittyneen alkion perus-
oikeus. Eldmaan tulee suhtautua kunnioittavasti niin myods ihmisalkion
elamaan. Julkilausuman mukaan alkion ja sikion katsotaan olevan tasaver-
tainen vastasyntyneeseen nahden, kun se pystyisi jatkamaan eldmaé koh-
dun ulkopuolella. Aidin ja sikion edut ja oikeudet tulee tasapainottaa mo-
lempien ihmisarvoa ja eldmda kunnioittaen. (Syntymattéman oikeudet
2013; Pruuki 2007, 123.)

Sikigseulonnat ovat eettisesti ongelmallisia my6s siind mielessd, etta nii-
hin ei voida luottaa 100-prosenttisesti. Odotusaika saattaa olla tdynna ah-
distusta ja pelkoa sikioseulontatuloksen myota. Toisaalta osa taas luottaa
seulonnan tulokseen, eika tiedosta sitd tosiasiaa, etta seulonnat eivat vélt-
tamatta tuo ilmi kaikkia poikkeavuuksia. Sikidseulonnat ovat nykyaan
vapaaehtoisia, mutta syyt seulontoihin osallistumiseen ovat ainakin osit-
tain epéselvié. Osallistuvatko vanhemmat todella seulontoihin omasta tah-
dostaan vai onko taustalla sosiaalinen paine yhteiskunnan ja lahipiirin
osalta. Jos vanhempi kieltdytyy seulonnoista, tuleeko han silloin leimatuk-
si vastuuttomaksi vai kertooko se vain jotain vanhemman humaaniudesta
tai hanen arvoistaan. (Ryynanen & Myllykangas 2000, 164,169.)

Raskaudenkeskeytys on vaikea eettinen kysymys jo itsessaan ja siihen liit-
tyy paljon kulttuuriin ja uskontoon sidonnaisia asioita. Joillekin raskau-
denkeskeytys ei tule kysymykseen missaan tapauksessa esimerkiksi us-
konnollisen vakaumuksen vuoksi, mika tekee paatoksen teosta helppoa.
Kaikille asia ei ole ndin yksinkertaista vaan joudutaan todella puntaroi-
maan omien eettisten arvojen kanssa. Jokainen joutuu itse maaritteleméaén
mika on riittdvan suuri syy raskaudenkeskeytykseen tai mika tekee ela-
maésté liian tuskallista elettdvaksi. (Ryyndnen & Myllykangas 2000, 169,
174))

Terveydenhuollon keskeisimpind tehtavind pidetdan sairauksien ennalta-
ehkaisya ja hoitoa sekd kivun ja karsimyksen lievitystd. Naill& perustein
vammaisuuden ehkaisyyn ja hoitoon pyrkiminen ei sisélla eettisia ongel-
mia. Vammaisuuden ehkaisy ja hoito ovat kuitenkin aina sidoksissa yh-
teiskunnassa vallitseviin arvoihin ja kaytanteisiin. On vain tarkoin seurat-
tava, millaiseen muotoon tdma toiminta muuttuu ja millainen tarkoituspera
silla todellisuudessa on. Monien ihmisten arvojen keskidssa on yha use-
ammin raha, ja se ohjaa osittain myos eettisid arvoja. Kun terveydenhuol-
lon menot kasvavat, saattaa painostus vanhempia kohtaan kasvaa, etteivat
he synnyttdisi sairasta lasta, josta aiheutuu ylimadraisia kustannuksia ter-
veydenhuollolle. Nahdaénko se, miké on taloudellisesti oikein, olevan oi-
kein my6s moraalisesti. Jos vanhemmat tekevét tietoisen valinnan synnyt-
tdesséan kehitysvammaisen lapsen, tukeeko yhteiskunta perhettd vanhem-
pien valinnasta huolimatta. (Ryynénen & Myllykangas 2000, 167, 170.)
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3 SIKIOPOIKKEAVUUS PERHEEN KRIISINA

Tassa luvussa kuvataan sita prosessia, jonka vanhemmat joutuvat kdymaan
lapi, kuullessaan odottavansa lasta, jolla on sikiopoikkeavuus. Luvussa
kerrotaan poikkeavan seulontatuloksen jalkeen jarjestettavista jatkotutki-
muksista sekd kuvataan paatokseen raskauden jatkamisesta tai keskeytta-
misestd vaikuttavista tekijoista. Lisaksi kuvataan sitd, kuinka sikiopoik-
keavuus vaikuttaa vanhempien raskauteen suhtautumiseen. Naitd teemoja
tarkastellaan tuoreen tutkimustiedon avulla.

3.1 Vanhempien ratkaisut poikkeavan seulontatuloksen ilmetessé

Poikkeavasta varhaisraskauden yleisen ultradanitutkimuksen tai kro-
mosomipoikkeavuusseulonnan tuloksesta kertoo la&kéri, katilo tai hoitaja
ultradénitutkimuksen tai NT-mittauksen suorittaneessa yksikossa. Sielld
kerrotaan my0s lisatutkimusten ja neuvonnan mahdollisuudesta jatkotut-
kimusyksikossd, jonne jérjestetddn pddsy mahdollisimman nopeasti, 1—3
paivan kuluessa. Poikkeavasta rakenneultradénitutkimuksen tuloksesta ja
lisatutkimusten tarpeesta ilmoittaa tutkimuksen tehnyt laékéri tai hoitaja.
(Sikion poikkeavuuksien seulonta 2009, 37.)

Ensitietotilanteissa tyontekijat ovat ammattinsa asiantuntijoita, lasta odot-
tavat perheet oman eldménsa asiantuntijoita. Sikién poikkeavuuksien seu-
lonnoista kerrottaessa tarvitaan tietoa, tdrkeiden asioiden toistoa, tukea,
tunteiden ilmaisua, toivoa ja toimintaan ohjaamista. (Leipédlda ym. 2009a,
28.)

Ensitietotilanteessa tulisi selkedsti ilmaista, mitk& asiat tiedetd&n varmasti
ja mita ei viela tiedetd. Vanhemmat haluavat rehellista tietoa, jossa tilan-
netta ei tarvitse kaunistella. Sikiopoikkeavuudet ovat aina yksilollisia. Tie-
toa annetaan suullisesti seka kirjallisesti ja kerrotaan, miten, mista ja mil-
loin voi saada lisatietoa. Tiedon valittdminen on tarke&&, mutta silti vain
jaavuoren huippu. Tilaa tarvitaan myos tunteiden ilmaisuun ja kasittelyyn.
Tunneilmaisu auttaa vanhempia jasentdmé&én saamaansa tietoa. Nain tieto
muuttuu ymmartamiseksi, mika on edellytys tietoisille paatoksille jatko-
toimista. (Leipéld ym. 2009a, 28-29.)

Neuvonnassa huolehditaan siité, ettd lasta odottavat perheet saavat riitté-
vasti tietoa ja voivat hahmottaa itselleen ymmarrettavalla tavalla, mita to-
dettu poikkeavuus tai sen lisdantynyt riski merkitsee ja mitk& ovat toimin-
tavaihtoehdot, joista heidan tulisi valita. Heille selvitetd&n jatkotutkimus-
ten mahdollisuudet ja menetelmat sek& mité niilla voidaan saada selville ja
kuinka luotettavasti. Jatkotutkimusten tulosten vaihtoehtoja ja niiden mer-
kitysta voi ennakoida yleisesti. Tarkedd on myos kertoa, ettd tehtyjen tut-
kimusten normaalit tulokset eivat koskaan voi sulkea pois kaikkia sikion
kehityshairioitd. Vakavaa poikkeavuutta epdiltdessa kasitelladn myos lain
antama mahdollisuus jatkaa tai keskeyttadd raskaus sikion poikkeavuuden
perusteella lasta odottavan perheen oman harkinnan mukaan. (Leipald ym.
20093, 29.)
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Varhaisraskauden yhdistelmaseulonnan tulos on poikkeava noin viidell&
prosentilla raskaana olevista. Seulonnasta saatu poikkeava tulos ei vield
kuitenkaan merkitse sitd, ettd sikiolla olisi kromosomipoikkeavuus. Per-
heelle tarjotaan tarkempaa selvitystd varten mahdollisuutta kromosomitut-
kimuksiin joko istukkandytetutkimukseen tai lapsivesitutkimukseen seka
usein myo6s uutta ultradénitutkimusta, jos yhdistelméseulonnasta nouseva
riskiluku on suuri. Perheet saavat itse paattaa jatkotutkimuksiin osallistu-
misestaan ja niihin osallistuminen on taysin vapaaehtoista. (Leipélg, Igna-
tius, Autti-Ramo & Makelda 2009b, 2, 4.)

Lapsivesitutkimuksessa sikion kromosomit pystytdan selvittdméaan lapsi-
veteen irronneiden solujen avulla. Lapsivesitutkimus voidaan tehdé ras-
kausviikoilla 15-16 ja tutkimustulosten valmistumiseen menee 2—4 viik-
koa. Istukkandytetutkimuksessa istukasta otetaan pieni maara soluja siki-
on kromosomien tutkimista varten raskausviikolla 11-13. Istukan sijain-
nilla on merkitysté siihen, saadaanko néytettd otettua. Tutkimustulosten
valmistumiseen menee 1—4 viikkoa ja joskus tuloksen tulkinta voi vaatia
tuekseen myos lapsivesitutkimuksen. (Leipéld ym. 2009b, 4.)

Molemmissa kromosomitutkimuksissa nédyte otetaan neulanpistolla vat-
sanpeitteiden lapi ultradanitutkimuksen yhteydessd. Néytteenoton on ku-
vattu tuntuvan lahes samalta kuin verindytteen oton. Tutkimus ja siihen
liittyvd neuvonta kestdvat yhdesta tunnista kolmeen tuntiin. Lapsivesitut-
kimukseen ja istukkanéytetutkimukseen liittyy keskenmenoriski. Tutki-
muksen jalkeen yksi noin sadasta tai kahdestasadasta raskaudesta keskey-
tyy. Huomattavaa kuitenkin on ettd ilman mitéén tutkimuksia 1-2 prosent-
tia raskauksista menee kesken raskausviikon 15 jalkeen. (Leipéla ym.
2009b, 4, 5.)

Kromosomitutkimukset kertovat vain sikion kromosomien méaréan, eika
niilla saada selville sikion mahdollisen vamman vaikeutta. Vaikka sikitn
kromosomien maara olisikin normaali, se ei poissulje sitd mahdollisuutta,
ettd lapsella voi olla jokin sairaus tai vamma. Monia sairauksia ja vammo-
ja ei pystytd toteamaan sikidtutkimuksilla. (Leipald ym. 2009b, 6—7.)

Ultradénitutkimuksissa havaitut rakennepoikkeavuudet voivat olla hyvin
vaihtelevanasteisia ja niistd monia voidaan hoitaa esimerkiksi leikkauksil-
le lapsen synnyttyd. Toisinaan rakenneultraddnitutkimuksessa havaitaan
poikkeavuuksia, joiden vaikeutta ja merkitysta ei pystytd arvioimaan yh-
den tutkimuksen perusteella. Naissa tilanteissa raskaana oleville tarjotaan
uutta tutkimusta sikiotutkimuksista vastaavassa yksikossé tai erilaisia lisa-
tutkimuksia. Ndiden tutkimusten avulla pyritddn selvittdmaan rakenne-
poikkeavuuden laatua ja syytd sekd arvioimaan raskauden kulkua ja syn-
tyvan lapsen ennustetta. (Leipalda ym. 2009b, 2—4.)

Kun kaikki sikion poikkeavuuden laatua selventavét tutkimukset on tehty,
raskaana oleville selitetddn mahdollisimman havainnollisesti, mité todettu
poikkeavuus merkitsee odotettavan lapsen terveydelle ja eldman ennus-
teelle. Raskaana oleville kerrotaan myds poikkeavuuden hoitomahdolli-
suuksista raskauden aikana ja lapsen syntymén jalkeen seka raskauden
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seurantaan tai synnytykseen mahdollisesti liittyvistd erityisvaatimuksista.
(Sikion poikkeavuuksien seulonta 2009, 39.)

Kun poikkeavuus todetaan riittdvan varhain, joutuvat vanhemmat pohti-
maan jatketaanko raskautta vai paadytdanko keskeytykseen. Vanhemmat
joutuvat joko lapikdyméaan usein melko myohdisen raskaudenkeskeytyk-
sen tilanteessa, jossa perheeseen oikeastaan haluttaisiin uutta lasta, tai he
saavat sairaan tai kehitysvammaisen lapsen, jonka hoito voi muodostua
raskaaksi, vaikka suomalainen terveydenhuolto tukisikin perhettd parhaal-
la mahdollisella tavalla. (Maijala 2004, 63-64; Hiilesmaa & Salonen 2000,
885.)

Paatostd tehdessadn vanhemmat usein vievat pohdinnan pitkalle tulevai-
suuteen. Vanhemmat pohtivat lapsen eldméé aikuisena ja vammaisuuden
vaikutuksia perheen arkeen. Myds vanhempien oma jaksaminen askarrut-
taa. Ajatus sikion kohtukuolemasta tai lapsen menettamisesta pian synty-
méan jalkeen on vanhemmille tuskallinen. Toisaalta raskautta jatkaessaan
vanhempi voi tuntea katsoneensa tapahtumien kulun loppuun asti ja teh-
neenséd kaiken mahdollisen lapsen hyvaksi. Kun lapsen ennuste on huono,
saattavat vanhemmat toivoa, ettd raskaus paattyisi keskenmenoon. (Maija-
la 2004, 63-64; Hiilesmaa & Salonen 2000, 885.)

Raskaudenkeskeytys- tai jatkamispéaatosta tehdessddn vanhemmat hankki-
vat tietoa poikkeavuudesta mahdollisimman paljon. Itsendinen tiedon
hankkiminen Kirjoista tai tietoverkoista on tavallista. Tieto rauhoittaa van-
hempia, mutta koska tietotulva voi olla niin suuri, voi se myos aiheuttaa li-
sadantynyttd sekavuuden tunnetta. Vaikean paatoksen tehdakseen vanhem-
mille on annettava kaikki mahdollinen saatavilla oleva tieto sikion vointiin
ja tulevaisuuteen liittyen (Sikion poikkeavuuksien seulonta 2009, 39). Jos-
kus vanhemmat haluavat kuulla eri asiantuntijoiden mielipiteitd lapsen
poikkeavuudesta ja ovat tarvittaessa yhteydessd useampiin laékareihin.
(Astedt-Kurki, Jussila, Koponen, Lehto, Maijala, Paavilainen & Potinkara
2008, 36.)

Iso-Britanniassa vuonna 2011 tehdyssé tutkimuksessa (n=28) selvitettiin
miten kehitysvammaista lasta odottavien vanhempien kokemukset kehi-
tysvammaisuudesta vaikuttivat heidan pééatoksentekoonsa jatkaa raskautta
tai keskeyttdd raskaus. Vanhemmat kayttivat kokemustietoa erityisesti
pohtiessaan millainen tulevaisuus lapsella olisi. Vanhemmat keskittyivat
pohtimaan erityisesti, kuinka hallittavissa fyysinen tai emotionaalinen kar-
simys olisi ja myos sitd, millaista arkielama lapsen kanssa olisi. Myds lap-
sen ennustetta pyrittiin selvittdmaan olemassa olevien esimerkkien avulla.
Vanhemmat, joilla oli vain vahén tietoa syntyvalla lapsella olevasta sai-
raudesta, etsivat vastaavanlaisessa tilanteessa olleita selvittdakseen, mité
lapsen diagnoosista seuraisi. Tall4 pyrittiin helpottamaan vaikean paatok-
sen tekemistd. Tutkimuksen avulla voitiin vahvistaa sit4 ajatusta, ettd ko-
kemuksellinen tieto auttaa vanhempia paatoksenteossa, kun pohditaan jat-
ketaanko raskautta vai keskeytetddnko raskaus. (France, Locock, Hunt,
Ziebland, Field, & Wyke 2011, 139, 147, 152.)
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Sikitperusteella tehdyn raskaudenkeskeytyksen ajankohta on mydéhdisem-
pi kuin muista syista tehdyissd keskeytyksissd. Raskauden keskeytyminen
ja sikion syntyminen saattaa joskus kestaa pitk&én, jopa pdivia. Puolison
tai muun tukihenkilon mukanaolo keskeyttdmisessa on suositeltavaa, ja
riittdvasta yksityisyydesta on huolehdittava. Keskeytyksen ei tulisi tapah-
tua synnytysosastolla tai samassa tilassa muista syisté raskauden keskeyt-
tavien kanssa. Syntymisen jélkeen sikio néytetdan raskaana olleelle ja hé-
nen puolisolleen tai tukihenkildlleen, mikali he n&in haluavat. Sikion
mahdollinen siunaaminen ja hautaaminen ovat raskauden kestosta riippu-
matta tarked osa surun tyostamista sikioperusteella tehdyn raskaudenkes-
keytyksen jalkeen. (Maijala 2004, 63—71; Sikion poikkeavuuksien seulon-
ta 2009, 36, 41.)

Kun kyseessé on sikion poikkeavuuden vuoksi tehtdva raskaudenkeskey-
tys, perheen henkinen tukeminen ennen ja jalkeen keskeytyksen on hyvin
tarkedd. Terveydenhoitajan tulee olla vanhempiin yhteydessa ja tarjota
mahdollisuutta keskusteluun vanhempien kokemasta menetyksestd. Kun
kaikki tehdyt tutkimustulokset ovat valmistuneet, vanhemmille tarjotaan
mahdollisuutta neuvontaan perinnéllisyyslaaketieteen yksikdssa. Keskey-
tystd seuraavassa raskaudessa vanhemmille tulee mygs tarjota mahdolli-
suutta tulla keskustelemaan aiemman raskauden keskeyttdmiseen liittyvis-
t4 asioista. Perheelle voidaan varata pidempi vastaanottoaika tai tehda ko-
konaan ylimaardinen lisékaynti. (Kansallinen ditiyshuollon asiantuntija-
ryhmé 2013, 237-239.)

Kun odotettavalla lapsella on todettu kromosomi- tai rakennepoikkeavuus
ja vanhemmat ovat paattaneet jatkaa raskautta, he tarvitsevat psykososiaa-
lista tukea loppuraskauden ajan (Sikion poikkeavuuksien seulonta 2009,
40). Lasta odottavien tuen tarve ei valttamatta riipu siitd, onko havaittu
vaikea vai suhteellisen lievd poikkeavuus. Tuki voi olla tarpeen etenkin
silloin, kun epdillyn poikkeavuuden laatu on vielda epaselvd. Maijalan
(2004, 64) tutkimuksen mukaan vanhemmat kokevat raskauden jatkuessa
epavarmuutta, jonka he kokevat hyvin kuluttavana. Tilannetta saatetaan
pohtia kaiken aikaa ja ajatusten siirtdminen toisaalle voi olla vaikeaa. Ta-
maé aiheuttaa usein vasymystd, univaikeuksia ja saattaa altistaa masennuk-
selle. (Leipalda ym. 2009a, 44.)

Vammaista tai sairasta lasta odottavalle tukea annetaan tarpeen mukaan
paikallisessa &itiysneuvolassa kétilon, terveydenhoitajan tai neuvolaldaka-
rin vastaanotolla, missa raskautta muutenkin seurataan. Tarvittaessa perhe
ohjataan my0s erikoissairaanhoitoon aitiyspoliklinikalle. Vertaistukiryh-
mien avulla voidaan tarvittaessa jarjestdd tapaaminen sellaisen perheen
kanssa, jonka lapsella on sama poikkeavuus, joka sikiolla on todettu.
(Kansallinen &itiyshuollon asiantuntijaryhma 2013, 234-235; Sikitn poik-
keavuuksien seulonta 2009, 39-40.)

Koska paatoksen tekeminen on vanhemmille hyvin raskasta, on tarkeda,
ettd sikidtutkimuksia tehdaéan vain silloin, kun vanhemmat niin itse halua-
vat. Ndin vanhemmat eivét tahtomattaan tai vailla ymmarryst4 joudu vai-
kean valintatilanteen eteen. Ainoat oikeat henkil6t tdman vaikean valinnan
tekemiseen ovat tietenkin vanhemmat, jotka joutuvat joka tapauksessa
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kantamaan suurimman vastuun seurauksista. Puolisoiden yksimielisyys
asiasta on hyvin merkittavaa. (Hiilesmaa & Salonen 2000, 885.)

3.2 Vanhempien suhtautuminen raskauteen sikiépoikkeavuuden ilmetessa

Raskaus ja vanhemmaksi tulo ovat yksi eldmdn suurimmista muutosvai-
heista. Perheen, johon odotetaan poikkeavaa lasta, kdydessa lapi raskau-
den luomaa tavanomaista muutosvaihetta he joutuvat lisaksi kohtaamaan
traumaattisen Kkriisin lapsen poikkeavuuden myo6ta. Yksi tuoreimmista ai-
heeseen liittyvistd suomalaisista tutkimuksista on Hanna Maijalan vaitos-
Kirjatutkimus, jossa tutkittiin poikkeavaa lasta odottavan perheen ja hoito-
henkiloston vélista vuorovaikutusta. Aineisto kerdttiin haastattelemalla
niin vanhempia (N=29) kuin perheiden kanssa tydskennellytta hoitohenki-
10st6d (N=22). Maijalan (2004, 61.) véitoskirjatutkimuksen mukaan tieto
sikiopoikkeavuudesta on jarkytys kaikille vanhemmille. Epatietoisuus tu-
levan lapsen eloonjdédmisesta ja vammaisuuden asteesta jarkyttaa perheen
eheyttd. Vauvasta jo muodostetuista mielikuvista on luovuttava ja uusien
mielikuivien luominen voi olla vaikeaa, silld jo lievakin poikkeavuus pe-
lottaa. (Mékeld, Pajula & Sourander 2010, 1013-1019.)

Seulonnassa havaittu positiivinen 16ydos tai ultraddnessa ilmennyt epa-
varmuustekijd aiheuttavat tavallisesti pelkoa ja huolta. Vastuullista p&éa-
toksen tekoa varjostaakin pelon myota syntynyt kriisi. Kaikilla on yksil6l-
liset selviytymisstrategiat ja tilanteeseen reagointiin vaikuttaa elamanhis-
toria, elaméntilanne, elaméankatsomus ja arvot seké sosiaalinen verkosto.
Saatavilla olevan tiedon lisaksi paatoksentekoon tarvittaisiin aikaa, mutta
kuten jo todettua, sitd on kovin rajallisesti. Vanhemmat joutuvatkin perus-
tamaan péaatoksensa omiin késityksiinsd vammaisuudesta, ja vanhempien
riippuvuus aitiyshuollon palveluista riippuu vanhempien omasta tietotai-
dosta ja henkisesté kapasiteetista. (Pruuki 2007, 120.)

Paatokseen keskeyttdd raskaus liittyy usein syyllisyyden tunteita. Van-
hemmat voivat pohtia omia eettisia arvojaan, kuten vammaisen ihmisen
eldmén arvoa ja tappamisen oikeutta. Vaikka poikkeavuutta pidettaisiinkin
vaikeana, vanhemmat saattavat jalkikdteen epardida ratkaisuaan, jos si-
kiopoikkeavuus on ollut laadultaan sellainen, ettei se johda raskaudenai-
kaiseen tai vastasyntyneen kuolemaan. Sikion liikkeet ja jo syntynyt mie-
likuva vauvasta vaikeuttavat keskeytyspaatoksen tekemistd. Vanhemmat
joutuvat paatdksenséd myotad luopumaan uudelle perheenjasenelle ja tule-
vaisuudelle asetetuista toiveista. Myos yhteiskunta voidaan ymmartaa yh-
deksi raskaudenkeskeytyspédatokseen vaikuttavaksi tekijaksi, koska vam-
maisperheille asetettavia vaatimuksia ei uskota kestettavan. (Maijala 2004,
63-71; Sikion poikkeavuuksien seulonta 2009, 41.)

Sikidperusteella tehdyn raskaudenkeskeytyksen yhteydessa ja sen jalkeen,
tarvitaan yleensé aina psyykkisté tukea. Koska kyseessa on toivottu raska-
us, joka paadytaan keskeyttaméaan epaillyn tai todetun sikidvaurion vuoksi,
keskeyttaminen johtaa usein samanlaiseen surureaktioon kuin sikién koh-
dunsisdinen kuolema. Lasta odottava perhe tarvitsee yleensa merkittavasti
enemman huomiota ja tukea hoitohenkilokunnalta ja laheisiltaan sikitpe-
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rusteella kuin muilla perusteilla tehtédvien raskaudenkeskeytysten yhtey-
dessd. (Sikion poikkeavuuksien seulonta 2009, 36, 41.)

Vammaisen lapsen syntymaén valmistautuminen voi vaikuttaa elamanlaa-
tuun heikentavésti tai parantavasti. Tieto vammaisuudesta auttaa vanhem-
pia valmistautumaan tilanteeseen henkisesti, mutta myds kaytannontasolla
tilanteeseen pystytddn valmistautumaan esimerkiksi ladketieteellisesti.
Toisaalta vanhempien suhtautuminen syntyvadn lapseen voi vaarantua.
Raskaudenkeskeytys puolestaan voi tuoda vanhemmille helpotusta tai sit-
ten voimakasta surua, syyllisyytta tai jopa katumusta. Edelleen tiedetédan
kovin vahan siitd, miten odotettuun lapseen liittyvé kielteinen tieto tai koe-
tulosten valmistuminen vaikuttavat vanhempien lasta kohtaan kokemaan
kiintymykseen. Kaikki naiset pelkadvat jossain raskauden vaiheessa, tyy-
pillisesti raskauden alussa tai lopussa, ettd lapsi olisi sairas tai vahingoit-
tunut. Pelko vaikuttaa didin kiintymykseen negatiivisesti. (Brodén 2006,
100; Pruuki, 2007, 128.)

Aidin kuvitellessa kohtuvauvaansa, alkavat mielikuvat usein synnyttaa
tunteita vauvaa kohtaan. Tunteiden kehittyminen on keskeinen osa didin ja
kohtuvauvan kiintymyssuhteen syntymisté. Jos &iti on kovin ahdistunut tai
masentunut, mielikuvat vauvasta voivat olla Kielteisia tai ne puuttuvat ko-
konaan. Neuvolassa onkin tarke&& seurata aidin mielikuvaprosessin syn-
tymista ja kehittymistd. Jos aidin raskaudenaikaisessa mielikuvaprosessis-
sa ilmenee ongelmia, on tarkedd ohjata aiti mahdollisimman pian raskau-
denaikaiseen vuorovaikutushoitoon esimerkiksi neuvolapsykologin vas-
taanotolle. (Sarkkinen & Savonlahti 2007, 105-109.)

Monet aidit kokevat, etteivat he uskalla nauttia raskaudestaan odottaessaan
koetulosten valmistumista. Tunteet lasta kohtaan pyritdan jaadyttdmaén
vastauksen saamiseen asti. Tama viivéstyttaa kiintymyssuhteen muodos-
tumista. Vaikka tutkimustulokset osoittautuisivatkin hyviksi, huoli ja puu-
tuva luottamus lapsen kehitystd kohtaan varjostavat koko loppuraskautta.
Tutkimusten aiheuttamasta stressista voi olla vaikeaa péasta yli ja diti voi
pidattaytya lapseen kiintymisestéd suojellakseen itseddn mahdolliselta pet-
tymykselta. (Brodén 2006, 101.)

Muiden raskaana olevien aitien kohtaaminen sek& vastasyntyneiden vau-
vojen danten kuuleminen tuntuu poikkeavaa lasta odottavasta hyvin ras-
kaalta. Perheen ulkopuolisten ihmisten uteliaisuus ja tiedustelut sikiopoik-
keavuudesta koetaan kiusallisena. Vanhemmat saattavat tuntea, ettd heidan
oletetaan kayttaytyvan tietylla tavalla ja ympériston mahdollinen tuomit-
seva suhtautuminen pelottaa. Oman yksityisyyden suojelemista vanhem-
mat pitavéatkin tarkeana. (Maijala 2004, 63-71.)
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4 PERHEEN TUKEMINEN SIKIOPOIKKEAVUUDEN ILMETESSA

Tassa opinnaytetytssa vanhempien saamaa tukea sikidpoikkeavuuden il-
metessd kasitelladn erityisesti sosiaalisen tuen nakdkulmasta. Sosiaalisen
tuen madritelman jalkeen asetetaan sosiaalinen tuki aitiyshuollon konsep-
tiin ja tarkastellaan &itiysneuvolasta vanhemmille tarjottavaa sosiaalista
tukea.

4.1 Sosiaalinen tuki

Vaikeasti sairaan lapsen vanhemmat tarvitsevat tukea. Lasta odottavien
perheiden tarvitsemaa ja saamaa tukea voidaan nimittaa sosiaaliseksi tuek-
si. Sosiaalinen tuki maaritelladn yhteisdjen yksiléille ja ryhmille tarjoa-
maksi avuksi, joka auttaa selviytym&an negatiivisista tai rasittavista ela-
méantapahtumista (Kumpusalo 1991, 13). Useissa maaritelmissé sosiaali-
seen tukeen katsotaan kuuluvan emotionaalinen tuki, kaytannon apu, in-
formatiivinen eli tiedollinen tuki seka vertaistuki. (Viljamaa 2003, 26.)

Waldén (2006, 56-57) on maéaritellyt vaitoskirjatutkimuksessaan (n=1009,
n=9) sosiaalisen tuen eri henkiléiden vélisend kanssak&dymisend, jolla on
koettu olevan saajan selviytymiseen ja elaméntilanteen hallintaan myon-
teinen vaikutus. Sosiaalinen tuki on resurssi, joka muotoutuu perheen elé-
maéntilanteisiin ja pyrkimyksena on huomioida perheiden yksil6olliset erot
sosiaalisen tuen tarpeessa.

Tutkimuksessaan Waldén (2006, 56-57) katsoo sosiaalisen tuen sisaltdvén
emotionaalisen tuen, instrumentaalisen tuen ja informatiivisen tuen. Emo-
tionaalinen tuki on vuorovaikutuksellista, jossa omaisille jarjestetdan aikaa
kuuntelua, keskustelua ja yhteydenpitoa varten. Instrumentaalinen tuki
nédhdaan konkreettisena auttamisena, jonka perheet kokevat tarpeellisena
ja myonteisend. Instrumentaalista tukea ovat erilaiset tarjottavat palvelut
sek& valiton apu. Informatiivinen tuki siséltad tiedonannon ja neuvojen
antamisen seké ongelmien ratkaisussa auttamisen.

Waldénin (2006, 59) tutkimuksessa sairaan ja vammaisen lapsen perheen
sosiaaliset tukijarjestelmat on jaettu kolmeen ryhmaan Virallinen tuki,
puolivirallinen tuki seka epavirallinen tuki.

Sosiaaliseen verkkoon voi kuulua virallisia tahoja, kuten julkisen palvelun
tyontekijoita seké epavirallisia, kuten l&hipiiri ja suku. Perheet tarvitsevat
molempia tuen muotoja. Jos perheeltd jostain syysta puuttuu esimerkiksi
l&hipiirin tuki, korostuu silloin virallisen tahon antaman tuen merkitys.
Vanhempien jaksamista ennen tukeneet luonnolliset tukiverkostot ovat
osittain kadonneet, silla koulutuksen ja tyon peréssa saatetaan muuttaa hy-
vinkin kauas omalta lapsuuden kotiseudulta (Viljamaa 2003, 24-25.)

Saadakseen sosiaalista tukea henkilén on kuuluttava, jonkinlaiseen sosiaa-
liseen verkostoon, esimerkiksi perheen tai ystdvapiirin muodostamaan
ryhmaan. Sosiaalisella tuella on todettu olevan stressia vahentava vaiku-
tus, miké& vaikuttaa myonteisesti yksilon sosiaaliseen, psyykkiseen ja fyy-
siseen hyvinvointiin. (Viljamaa 2003, 24-25.)

14



Vanhempien terveydenhoitajalta saama tuki sikiopoikkeavuuden ilmetessa

Monet vailla sosiaalisia tukiverkkoja eldvat perheet tarvitsevat lasten kas-
vatuksesta ja arjen rutiineista selviytymiseen ammattilaisten apua. Sosiaa-
lisella tuella vahvistetaan perheen voimavaroja olemalla vuorovaikutuk-
sessa toisten ihmisten kanssa. Virallisen tai epdvirallisen tahon tarjoaman
varhaisen tuen avulla pystytédan vaikuttamaan vammaisen lapsen perheen
ja vanhempien toimintaan. (Kinnunen 2006, 35-37; Tonttila 2006, 174.)

Tdassa opinndytetydssé sosiaalinen tuki on maaritelty Waldenin (2006) vai-
toskirjatutkimuksessa kaytettyd madritelmaa mukaillen. Sosiaaliseen tu-
keen katsotaan téssa opinndytetydssd kuuluvan emotionaalinen tuki, konk-
reettinen tuki sek& informatiivinen tuki.

4.2  Sosiaalinen tuki osana neuvolan palveluita

Neuvolassa pystytddn tarjoamaan kaikkia sosiaalisen tuen muotoja: tieto-
tukea, tunnetukea, vertaistukea ja kdytdnnon apua. Neuvolan sosiaalinen
verkko tukee vanhemmuutta ja tarjoaa vanhemmille tilaisuuden tyostaa
lapsiperheen varhaisvaiheeseen kuuluvia vanhemmuuden kehitystehtavia.
Vanhemmat voivat turvallisesti pohtia muuttuvaa suhdetta itseen, puo-
lisoon seka lapseen. Vanhempien sukupuoli, ikd, koulutus, tyo, persoonal-
liset tekijat, perhevaihe ja perhemuoto aiheuttavat eroja vanhemmuuteen.
Nama tekijat heijastuvat myos niihin odotuksiin, joita vanhemmilla on
vanhemmuudelle neuvolan terveydenhoitajalta saatua tukea kohtaan. (Vil-
jamaa 2003, 31.)

Kun tuettavan ja tukijan elaméntilanteet ovat samanlaiset ja he ymmartéa-
vt toisiaan tunnetasolla, on mahdollista saavuttaa tehokkain tuki. Nain ol-
len myds neuvola voidaan nahdé sosiaalisena verkkona, jossa samanlai-
sessa eldmaéntilanteessa olevat perheet voivat kohdata ja antaa toisilleen
tukea. (Viljamaa 2003, 26,31.)

Viljamaan (2003, 86,91,102) vaitoskirjatutkimuksen mukaan (n= 506)
vanhemmat toivoivat saavansa neuvolasta kaikkia sosiaalisen tuen muoto-
ja. Seka didit etta isat toivoivat eniten tietotukea, seuraavaksi tunnetukea,
kaytannon apua ja vertaistukea. Tutkimuksessa &itiysneuvolavaiheessa ol-
leet &idit toivoivat saavansa enemman tietoa kuin tunne- tai vertaistukea.
Neuvolasta eniten vertaistukea saaneet &idit kokivat neuvolan henkil6koh-
taisen merkityksen ja sieltd saadun tuen suurena.

Viljamaan (2003, 28, 102) mukaan neuvolan palveluihin ja sieltd saatuun
sosiaaliseen tukeen oltiin sitd tyytyvédisempid, mitd enemman saatiin tukea
eri tukilahteistd neuvolan ulkopuolelta. Eri tukil&hteitd olivat esimerkiksi
puoliso, vanhemmat ja muu suku, ystavat, paivahoito ja tiedostusvalineet.
Esikoistaan odottavan didin tarkeimpind tukildhteind on néhty puoliso,
oma ja puolison aiti sekd neuvolan terveydenhoitaja.

Perheet ovat padsaantoisesti tyytyvaisia neuvolatoimintaan Viljamaan
(2003,10, 108) tutkimuksen mukaan. Perheet toivovat neuvolaan mm. yk-
siloidympia palveluja, kiireettomyyttd ja tuen lisdédmistd kasvatukseen,
mielenterveyteen sek& vanhempana jaksamiseen. Perheissé toivotaan
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mya0s isien parempaa huomioon ottamista seké parisuhteen tukemista ter-
veydenhoitajan vastaanotolla. Vanhemmat toivoivat myds enemmaén ver-
taistukea, keskusteluja ja pohdintaa.

Vammaisen lapsen vanhempi saattaa uupua ja kokea voimattomuutta, jos
han ei saa riittdvaé tukea. Vammaisen lapsen vanhempi saattaa kokea it-
sensa ulkopuoliseksi ja jopa ystdvyys- ja sukulaisuussuhteet saattavat ra-
koilla lapsen kasvaessa. Jos vanhempi kokee, ettei hén saa tarvittavaa tu-
kea tai palveluita, se johtuu usein siitd, ettd yhteiskunta ei ole pystynyt
vasta-maan perheen tuen ja palveluiden tarpeeseen. (Tonttila 2006, 174.)

Francen ym. tutkimuksen (2011, 150) mukaan vanhemmat hyddynsivat
heilld olevaa kokemuksellista tietoa kehitysvammaisuudesta pohtiessaan
sitd4, millainen vaikutus lapsen kehitysvammaisuudella olisi vanhempien
omaan elaméaén ja kuinka he parjaisivat kaytannossa tai henkisesti kehi-
tysvammaisen lapsen kanssa. Vanhemmat pohtivat miten he toimisivat
siind tilanteessa, jos he itse sairastuisivat tai miten heidan avioliittonsa
kestaisi tulevat haasteet. Vanhempia mietitytti myos miten he osaisivat ké-
sitell& lapsen sairauteen liittyvaa leimautumista.

Asiakkaat odottavat neuvolalta hyvin kokonaisvaltaista tukea ja seurantaa.
Lasta odottavat perheet hakevat yha yksil6llisempia palveluita ja hankki-
vat tietoa ja tukea niin ditiyshuollon asiantuntijoilta kuin toisilta naisilta-
kin. Aidit toivoisivat, ettd neuvolassa olisi enemman aikaa keskustelulle,
kysymyksille seké ohjaukselle. Neuvolassa pitéisi myds rohkeammin kési-
telld yllattavig, kielteisia ja poikkeavia asioita, kuten esimerkiksi lapsen
vammautumista. Poikkeavissa tilanteissa &idin ja perheen tukemiseen pi-
taisi paneutua tavallista enemman ja huolellisemmin. Asiantuntijan henki-
sellé tuella, lasndololla ja Kiireettoméalld kohtaamisella on suuri merkitys
naisen tukemisessa raskausaikana. (Ryttyldinen, Vehvildinen-Julkunen &
Pietila 2007, 22-28.)

4.3 Emotionaalisen tuen saaminen neuvolasta

Laajasti perhe- ja elaméntilanteen huomioonottava aitiyshuollon tuki antaa
varmuutta odotukseen ja eldmaén tulevan lapsen kanssa enemman kuin
pelkastédan fyysiseen ongelmaan keskittyva hoito (Paavilainen 2003, 101-
102). Hyvélla vuorovaikutussuhteella on suuri merkitys lasta odottavan
naisen hyvinvoinnille ja tilanteen hallinnalle. Terveydenhoitajan ja perhei-
den valinen vuorovaikutus vaatii yhad kehitysta, sill4 vaikka vuorovaiku-
tuksen tarkeys on hyvin tiedostettua, on &itiyshuollon tyontekijoilla ajoit-
tain vaikeaa asettua &idin asemaan ja ndhdd toimintansa merkityksia aidin
kannalta. (Ryttylainen ym. 2007, 22-28.)

Monet erityistuen tarpeessa olevat perheet odottavat terveydenhoitajalta
luovaa ongelmanratkaisukykya, tiedon jakamista, ohjantaa ja neuvontaa
sekd tasavertaista keskustelukumppanuutta. Terveydenhoitajan kanssa
luodulla luottamuksellisella vuorovaikutussuhteella sekd kiireettomélla
ilmapiirill4 vaikutetaan siihen, kuinka avoimesti vanhemmat voivat kes-
kustella perheen asioista. Pelkéstééan terveydenhoitajan laaja tietoperusta ei
ole keskeinen vaan myos se, miten terveydenhoitaja kayttdd hyvékseen

16



Vanhempien terveydenhoitajalta saama tuki sikiopoikkeavuuden ilmetessa

omaa persoonaansa vanhempia kohdatessaan ja miten hén analysoi itseddn
ja omaa toimintaansa. (Honkanen 2008, 320; Viljamaa 2003, 45-46.)

Emotionaalisen tuen antaminen ja saaminen vaatii luottamuksellista suh-
detta (Tonttila 2006, 175). Kun perhe on valmis hakemaan apua ja saa-
maan tukea, tuen tarpeeseen on pystyttdva vastaamaan vélittomasti (Hon-
kanen 2008, 325). Perheet ovat korostaneet terveydenhoitajan roolia eri-
tyisesti kuuntelijana ja neuvojana kun terveydenhoitajat itse ovat korosta-
neet tukijan ja kannustajan tehtavid. Myos terveydenhoitajan emotionaali-
suutta on pidetty tarke&nd. (Viljamaa 2003, 46.)

Toisen asemaan asettuva empaattinen kuuntelu vaatii vastavuoroisuutta.
Emotionaalisen tuen antaminen ei onnistu, jos terveydenhoitajalle ei ole
taitoa asettua kuuntelijan asemaan tai vanhemmilla ei ole halua keskustella
aiheesta. Kun vastavuoroisuus saavutetaan, parhaimmillaan tuki vaikuttaa
koko perheen hyvinvointiin ja jaksamiseen. (Tonttila 2006, 173, 175.)

Aidin stressaantuminen vaikuttaa suoraan vauvaan aidin valittiman stres-
sihormonin kautta. Lasta koskevat tiedot tulisikin vélittdd huomaavaisesti,
yksil6llisesti ja herkasti vanhempien suhtautumista tulkiten. Jos vanhem-
mat vaikuttavat kovin huolestuneilta, tulee heille tarjota apua tiedon tyos-
tamista varten. (Brodén 2006, 101.)

Vanhemmille aloitteen tekeminen tai kontaktin ottaminen voi olla vaikeaa
ja siksi olisikin tarkead, ettei terveydenhoitaja jaa odottamaan, etta van-
hemmat itse nostavat vaikeat asiat esille. Rohkeasti ja aktiivisesti toimiva
terveydenhoitaja tarjoaa keskustelumahdollisuutta ja apua. Olisi tarkeaa,
ettd ammattilaiset pystyisivat tunnistamaan &idin ja perheen tuen tarpeen
oikealla hetkelld ja toimimaan tarpeiden mukaisesti (Tonttila 2006, 163).
Terveydenhoitajan on tarkedd tunnistaa my6s omat voimavaransa ja aut-
tamismahdollisuutensa ammattilaisena ja tarvittaessa toimia yhteistyossé
muiden asiantuntijoiden kanssa (Honkanen 2008, 321).

Neuvolan on todettu vastaavan parhaiten hyvinvoivien lapsiperheiden tar-
peisiin. Jos perhe ei vastaakaan valtavaesttd, perhe ei aina saa tarvitse-
maansa tukea. (Honkanen 2008, 320.) Paavilaisen (2003, 94,98) tutkimuk-
sen mukaan terveydenhoitajat valttelivat vaikeita tilanteita, joissa &idit oli-
vat ahdistuneita tai hadissaan. Itkevét tai pelokkaat aidit ohjattiin kerto-
maan huolistaan muille, esimerkiksi psykologille. Tutkimuksen mukaan
aidit kokivat, ettd omista tunteista, peloista tai perhehuolista ei voinut kes-
kustella &itiysneuvolassa. Vain raskauden eteneminen koettiin asiaksi, jos-
ta oli asiaankuuluvaa keskustella.

Maijalan tutkimuksen (2004, 80-81.) mukaan vanhemmat toivovat erityi-
sesti erittain vaikeina hetkin terveydenhuollon ammattilaisilta fyysista la-
heisyyttd, kuten kadestd pitdmista tai kaden olalle laittoa. Jotta vanhempi
voisi kokea tulla valitetyksi, myotatunto, rauhallisuus, hymy, silmiin kat-
sominen on tarkedd. Vanhempien tulee myos kokea, ettd heidén asiansa ja
vaivansa otetaan vakavasti. Tukea tulisi olla tarjolla joustavasti, sill4d emo-
tionaalisen tuen tarve voi ilmaantua yllattden. Terveydenhoitajan olisi hy-
va varautua jaédmaan keskustelemaan kaynnin jalkeen hieman pidemmaksi
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aikaa. Vanhemmilla on tarkeda olla my6s tiedossa, milloin ja mihin voi
tarvittaessa ottaa yhteyttd kun tuen tarve yllattaa.

Irlannissa vuonna 2006 tehdyssé tutkimuksessa tutkittiin naisten (n= 38)
kokemuksia hoitajien kohtaamisesta sen jalkeen kun sikidpoikkeavuus oli
diagnosoitu. Vanhemmat arvostivat sitd, ettd heidan oli mahdollista kes-
kustella heille heranneista kysymyksistd. Valittamisen ja emotionaalisen
tuen osoittaminen koettiin myos tarkedand. Vanhemmat toivoivat saavansa
yksilollisté ja jatkuvaa tukea. Vanhemmat kokivat, etté he saivat parempaa
tukea katiloilta kuin esimerkiksi sosiaalityontekijoilta tai terapeuteilta,
koska katil6iltd pystyi saamaan tietoa myods raskaudesta, synnytyksesta
seka lapsivuodeajasta. (Lalor, Devane & Beagley 2006, 85-86)

SikiOpoikkeavaa lasta odottavat arvostivat hoidon jatkuvuutta. Vanhem-
mille oli tarkedd, ettd samat henkilot osallistuivat hoitoon koko raskauden
ajan. Tdma edisti luotettavan hoitosuhteen muodostumista ja sill& pystyt-
tiin vélttdmaan toistuvaa selvittelya ja informaatiokatkoksia. Vanhemmat
uskoivat, ettd jos hoitohenkilokunta pysyy samana, heiddn mahdollisuu-
tensa keskusteluun ja toiveiden huomioonottamiseen kohenee. (Lalor ym.
2006, 85-86; Maijala 2004, 81.)

4.4 Tiedon anto ja kdytannon tuki osana perheiden sosiaalista tukea

Odottaessaan sikiOpoikkeavaa lasta vanhempien tiedon tarve on suuri ja
kysymyksia on paljon. Valmistautuakseen tulevaan ja suojatakseen itsensa
yllatyksiltd vanhemmat haluavat saada tietoa lapsen tilasta, raskaudesta,
tutkimuksista ja synnytyksestd tai raskaudenkeskeytyksestd. (Maijala
2004, 79.)

Tilanteessa, jossa sikidpoikkeavuutta epdilladn, vanhemmat ovat epétietoi-
sia ja he odottavatkin saavansa arvailujen sijaan luotettavaa tietoa juuri
omasta tilanteestaan. Vanhemmista olisi tarkedd saada esimerkkeja vas-
taavanlaisista tapauksista, jotta he pystyisivat paremmin késittamaén tule-
vatko lapsen ongelmat poistumaan vai pahenemaan ja mité kaikkea todel-
lisuudessa raskaus ja synnytys tuovat tullessaan. Asiallinen ja oikea tieto
antaa vanhemmille valmiuksia pohtia lapsen tilannetta. Vanhempien on
huomattavasti helpompi osallistua lasta koskeviin keskusteluihin yhdessa
asiantuntijoiden kanssa, jos heilld on tarpeeksi tietoa lapsen vammasta.
(Maijala 2004, 79; Tonttila 2006, 176.)

Vanhemmille pyritd&n antamaan tietoa riittdvan pienind maarina heti kun
se vain on mahdollista. Annettavan tiedon tulee olla kdytannonléheista ja
yleistajuista. Tiedon olisi hyva olla vanhempil&htoistd ja pohjautua esi-
merkiksi vanhempien kysymyksiin. Vanhempien péatoksia kunnioitetaan,
eika valintaan raskauden jatkamisesta tai keskeyttamisesta haluta puuttua.
Terveydenhoitajan tulee pitdd ylla realistista toivoa ja kertoa asiat niin
kuin ne todellisuudessa ovat. (Maijala 2004, 83.) Kaytdnnon l&heinen tie-
don antaminen voi olla esimerkiksi eri yhteisty6tahojen lapikaymista seké
erilaisten tukimuotojen vaihtoehtojen esittelemisté.
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Perheell& voi olla lapsen monivammaisuuden vuoksi kymmenia eri tahoja
ja palvelumuotoja, joiden kanssa ollaan yhtéaikaisesti tekemisissa. Siksi
onkin tarkead, ettd perheelld on tiedossa yhteyshenkil6t terveydenhuol-
toon, sosiaalitoimeen ja Kelaan. Kun vanhemmat ohjataan oikeiden henki-
I6iden luo, tuet ja palvelut pystytdan kaynnistdmaan mahdollisimman var-
hain. Lapsen ja perheen edun kannalta on oleellista, ettd ammattilaiset te-
kevét yhteistyota. N&in voidaan turvata, ettd perheet saavat kaikki tuet ja
palvelut, joita he tdman muutoksen edessa tarvitsevat. Erityisesti tulee
Kiinnittdd huomiota vammais- ja kuntoutusasioiden kasittelyyn ja etuuksi-
en hakemiseen. (Pietilainen 2013.) Vammaista lasta odottaville on hyvé
kertoa neuvolassa, mistd he voivat saada lisatietoa kaikista heille jatkossa
kuuluvista etuuksista ja palveluista. Terveydenhoitajan tulee osata ohjata
vanhemmat palveluiden piiriin.

Vanhemmille annetaan ditiysneuvolassa todistus raskaudesta 22. raskaus-
viikolla kun raskaus on kestanyt 154 vuorokautta. Vanhemmille annetaan
neuvolassa ohjausta lapsiperheiden etuuksien hakemisesta Kansanelékelai-
tokselta eli Kelalta. Kelan maksamiin perhevapaan etuuksiin kuuluvat &i-
dille maksettava aitiysavustus, aitiysraha ja erityisaitiysraha. Aitiysraha-
kauden jalkeen alkaa vanhempainvapaa, jolta ajalta Kela maksaa vanhem-
painrahaa. Lapsiperheelle maksettaviin etuisuuksiin kuuluu myds lapsilisa.
(Kansallinen aitiyshuollon asiantuntijaryhmé 2013, 74-75.)

Jos raskaus péattyy keskenmenoon, on aidilld oikeus Kelasta saatavaan di-
tiysrahaan, mikali raskaus on kestanyt yli 154 paivaa. Aiti saa itse paattaa
aitiysrahan hakemisesta. Vauvan syntyessa kuolleena tai kuollessa synny-
tyksessa aitiysrahan maksu jatkuu aitiysrahakauden loppuun saakka eli yh-
teensd 105 arkipéivad. Myos ditiysavustuksen saa pitdd. Vanhempainrahaa
tai lapsilisaa ei kuitenkaan ndissé tilanteissa makseta ollenkaan. (Muut ti-
lanteet 2012.)

Vaikeasti sairaan tai vammaisen lapsen vanhempi voi saada Kelalta eri-
tyishoitorahaa, jos alle 16-vuotiaan vaikeasti sairaan tai vammaisen lapsen
vanhempi joutuu olemaan pois tyosté lapsen hoidosta tai kuntouttamisesta
johtuen (Kansallinen ditiyshuollon asiantuntijaryhma 2013, 235). Alle 16-
vuotias lapsi voi saada Kelan vammaistukea. Tuki voidaan myontédd maa-
raaikaisesti tai kunnes lapsi tayttda 16 vuotta ja tuki on verovapaa. Vam-
maistuki on porrastettu rasituksen ja sidonnaisuuden maaran mukaan pe-
rusvammaistukeen, korotettuun vammaistukeen ja ylimpéan vammaistu-
keen. Tuelle voi hakea jatkoa lapsen téytettya 16 vuotta. (Alle 16-vuotiaan
vammaistuki 2013.)

Kelasta on mahdollista nimetd perheelle oma kasittelija, jotta asiointi olisi
joustavampaa ja helpompaa. Perheen ei tarvitse joka kerta selittdd kaikkea
alusta lahtien kun virkailija tuntee perheen jo entuudestaan. Kesakuussa
2013 kaynnistynyt palvelu Henkilokohtainen Kela-neuvonta on suunnattu
erityisesti sairaille ja vammaisille asiakkaille. (Pietildainen 2013.)

Sairaalan sosiaalityontekijé on usein ensimmainen linkki erilaisiin palve-

luihin ja etuuksiin, joita lapsi ja perhe voivat saada. Hanen kauttaan on
helppo ottaa yhteys kunnan sosiaalityontekijaén, joka voi kertoa perheen
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kotikunnan tarjoamista tukitoimista ja vaihtoehdoista. Sosiaalityontekijan
kanssa kéasitellddn muun muassa vammaispalvelun palvelusuunnitelmaa ja
kehitysvammaisten erityishuolto-ohjelmaa, palveluiden hakemiseen liitty-
vid asioita sekd omaishoidon tukea. Sosiaalityontekijalta saa tietoa myos
Sopeutumisvalmennuskursseista ja -leireistd seka ensitietokursseista ja
kunnassa toimivista vertaisryhmisté ja yhdistyksista. (Pietildinen 2013.)

Perheille voidaan jérjestad ensitukiryhmaistuntoja silloin, kun lapsen
poikkeavuus todetaan raskausaikana. Paikalle kutsutaan perheelle laheisia
ja térkeitd ihmisié sek& myos ammattihenkilGita. Istunto etenee osallistuji-
en omilla ehdoilla, ja sen aikana saa puhua tai olla puhumatta ja itkea tai
nauraa. (Kansallinen ditiyshuollon asiantuntijaryhmé 2013, 234; Pietil&i-
nen 2013.)

Omaishoidon tuen jarjestamisesta vastaa kunta ja tukea voi hakea kunnan
sosiaalitoimesta. Omaishoidolla tarkoitetaan vanhuksen, vammaisen tai
sairaan henkilon hoidon ja huolenpidon jarjestdmisté kotioloissa omaisen
tai muun hoidettavalle lI&heisen henkilon avulla. Omaishoidon tukea voi-
daan myontad, jos henkilé alentuneen toimintakyvyn, sairauden, vamman
tai muun vastaavanlaisen syyn vuoksi tarvitsee kotioloissa hoitoa tai muu-
ta huolenpitoa. Omaishoidon tuki muodostuu hoidettavalle annettavista
tarvittavista palveluista sekd omaishoitajalle annettavasta hoitopalkkiosta
seka omaishoitoa tukevista palveluista. (Laki omaishoidon tuesta
2.12.2005/937.)

Vield syntymattomaélle lapselle voi ottaa my6s vakuutuksen. Jos lapsella
todetaan vakava sairaus tai vamma, maksetaan vanhemmille kertakorvaus,
jonka voi kéyttaa parhaaksi katsomallaan tavalla sairauden tai vamman ai-
heuttamiin kuluihin. Korvaus maksetaan jos vakuutetulla lapsella todetaan
esimerkiksi Downin oireyhtymé, Cp-oireyhtym4, avosydénleikkausta vaa-
tiva sydansairaus tai molempien silmien pysyvd sokeus. (Pohjantahti,
2013.)

4.5 Perheiden vertaistuki

Vertaistuki on yksi sosiaalisen tuen muodoista. Vertaistuki on vastavuo-
roista kokemusten vaihtoa, jossa samankaltaisia prosesseja eldmdassaan la-
pikéyneet ihmiset tukevat toinen toisiaan. Vertaistuki on samankaltaisessa
eldmantilanteessa olevien ihmisten halua jakaa kokemuksia ja tietoa toisia
kunnioittavassa ilmapiirissa. Vertaistuki voidaan maéritelld my6s voi-
maantumisena ja muutosprosessina, jonka kautta ihminen voi I6ytéa ja
tunnistaa omat voimavaransa ja vahvuutensa sek& ottaa vastuun omasta
eldmastaan. (Laimio & Karnell 2010, 11-13.)

Vanhemmista on tarke&a tavata samassa elaméntilanteessa olevia ihmisia.
Jotta vertaistuki koettaisiin tarpeelliseksi, on vanhempien I0ydettavé itsel-
leen vertaiset, joiden kokemukset ovat riittdvan yhtenevid heiddn omien
kokemustensa kanssa. Vertaistuki edistdd vanhempien sosiaalisten verkos-
tojen muodostumista ja vertaistuen avulla vanhemmat saavat hyvéa tietoa
ja tarvitsemaansa tukea. Vertaistuen kautta vanhemmille syntyy vahva ko-
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kemus siitd, ettd he eivat ole tilanteessaan yksin. (Kinnunen 2006, 61-62,
66; Viljamaa 2003, 50.)

Vertaistuki tarjoaa erilaista tukea kuin ammattilaisten tarjoama tuki. Vaik-
ka asiantuntijoiden antama tieto koetaan hyddylliseksi, vertaisilta saatu
tieto avaa uusia nakokulmia ja helpottaa kaytannon tilanteiden ratkeamis-
ta. Vanhemmat kokevat, ettd tietoa on helpompi vastaanottaa vertaisryh-
miltd. Vanhemmat kokevat 16ytavansa emotionaalisen yhteyden helposti
vertaisiinsa. Vertaisiltaan he saavat osakseen todellista aitoa vélittdmista.
Vanhempien epatoivo ja kokemukset kuullaan ja niihin reagoidaan ja ne
ymmarretddn vertaistuen piirissa. Toisten perheiden kesken jaetaan niin
ilot kuin surutkin. (Viljamaa 2003, 50; Kinnunen 2006, 62.)

Neuvolan tehtadvénd on vaikuttaa perheiden vertaistuen saantiin kunnissa.
Terveydenhoitaja voi edistda vertaistuen saamista olemalla aktiivisesti yh-
teistydssa vammaisjarjestojen kanssa ja tiedottamalla asiakkailleen niiden
tarjoamista vertaistuen mahdollisuuksista. Ammattilaisten ja kokemusasi-
antuntijoiden yhteisty6lla on mahdollista saada kokemustieto hyvinvointi-
tyon kayttoon. Neuvola voi kannustaa muita tahoja tarjoamaan vertais-
ryhmid vanhemmille. Teknologia tarjoaa nykypdivand myds monenlaisia
vaihtoehtoja yhteisollisyyden lisadmiseen, kuten esimerkiksi verkkokes-
kustelut. (Lastenneuvola lapsiperheiden tukena 2004, 20.)

Tama opinndytetyd on toteutettu yhdessa kolmen eri kolmannen sektorin
toimijan kanssa, jotka kaikki tarjoavat vertaistukea vammaisten lasten
perheille. Nama yhdistykset toimivat hyvind esimerkkeind vertaistukitoi-
mintaa jarjestavista tahoista:

— Vuonna 1965 perustettu Suomen CP-liitto ry toimii valtakunnallisena
jarjestona CP-, MMC-ja hydrokefaliavammaisten tai muiden lapsuu-
destaan neurologisista syista liikuntavammaisten henkiléiden ja hei-
dan omaistensa tukijana. (Suomen CP-liitto ry 2014.)

— Vuonna 1961 perustetun Kehitysvammaisten Tukiliitto ry:n tarkoituk-
sena on toimia valtakunnallisena keskusliittona yhteistydssa jasenyh-
distystensa kanssa ja edistdd kehitysvammaisten ihmisten sekd heidéan
perheidensa yhteiskunnallista yhdenvertaisuutta ja elamanlaatua. (Mi-
k& on Kehitysvammaisten Tukiliitto 2014.)

— Vuonna 2005 perustetun Leijonaemot ry:n toiminnan tarkoituksena on
edistad vertaistukitoimintaa erityislasten vanhempien kesken seké lisa-
t&4 vuorovaikutusta erityislasten vanhempien ja sosiaali- ja terveyden-
huollon sekd kasvatuksen ammattilaisten valilla. (Leijonaemot ry,
2014.)

Myos sikiopoikkeavuuden vuoksi raskauden keskeytténeille perheille on
olemassa vertaistukea. Esimerkiksi KAPY-Lapsikuolemaperheet ry on
vertaistukiyhdistys, joka tukee perheitd, jotka ovat menettineet lapsena
lapsen kuolintavasta tai iasta riippumatta. (Aitiyshuollon kansallinen asi-
antuntijaryhmd 2013, 237.)
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5 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

Tassa luvussa tdsmennetddn opinnaytetyodlle asetetut tavoitteet ja tehtavét
sekd kuvataan opinnaytetyon kaytannon toteutus. Aineiston analyysin vai-
heet on avattu lukijalle.

5.1 Opinnaytetyon tarkoitus, tavoite ja tehtavat

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata, millaista sosiaalista tukea
vanhemmat saavat raskausaikana neuvolan terveydenhoitajalta heidan
odottaessaan lasta, jolla on sikidpoikkeavuus. Tdman opinnaytetyon ta-
voitteena oli kuvata vanhempien ndkemyksié ja kokemuksia heidén saa-
mastaan sosiaalisesta tuesta ja tamén kokemusperaisen tiedon avulla kehit-
t4& neuvolan terveydenhoitajan vanhemmille antamaa tukea. Tdmé& opin-
naytety6d pyrkii kehittdmaan neuvolan terveydenhoitajalta saatavaa tukea
my0s kuvaamalla millaisia odotuksia ja toiveita vanhemmilla on liittyen
neuvolan terveydenhoitajalta saatavaan sosiaaliseen tukeen. Vanhempien
kokemusten ja odotusten pohjalta voitiin laatia kehitysehdotuksia neuvo-
lasta saadun tuen parantamiseksi.

Opinnaytetyon tavoite pyrittiin saavuttamaan vastaamalla télle opinnéyte-
ty6lle asetettuihin tehtaviin:

1. Miten vanhemmat kuvaavat neuvolan terveydenhoitajalta saatua sosi-
aalista tukea tilanteessa, jossa he odottavat poikkeavaa lasta?

2. Millaisia kehitysehdotuksia poikkeavaa lasta odottavilla vanhemmilla
on neuvolan terveydenhoitajille sosiaalisen tuen antamiseen liittyen?

5.2 Kaytannon toteutuksen kuvaus

Kvalitatiivisen lahestymistavan lahtékohtana on todellisen elaméan kuvaa-
minen. Talla pyritddan kokonaisvaltaiseen tiedon hankintaan ja aineisto
kootaan tyypillisesti luonnollisissa ja todellisissa tilanteissa. Kvalitatiivi-
sella lahestymistavalla pyritddn esimerkiksi kuvaamaan jotain ilmiota tai
tapahtumaa tai ymmartdmaan tiettyd toimintaa. Oleellista talléin on, ettd
henkil6t, joilta tietoa kerédtdan, tietdvat kasiteltdvastad aiheesta mahdolli-
simman paljon tai heilld on kokemusta asiasta. Tiedonantajien valinta tu-
lee siis olla harkittua ja tarkoitukseen sopivaa. (Hirsjarvi, Remes & Saj-
vaara 2005, 152-155; Tuomi & Sarajérvi 2009, 71.)

Aihe tdhan opinnéytetydhon on syntynyt tekijdn omasta tiedonhalusta ja
kiinnostuksesta. Oman terveydenhoitajaksi opiskelun aikana aihetta kasi-
teltiin turhan véhan, ja ajatus omasta parjaamisesta terveydenhoitajana ti-
lanteessa, jossa vanhemmat ovat saaneet kuulla odottavansa sikiopoikkea-
vaa lasta, tuntui ylitsepdasemattéman vaikealta. Ajatus aiheesta syntyi jo
vuonna 2010, mutta muiden koulukiireiden ja harjoitteluiden vuoksi tyon
aloitus viivastyi. Kiinnostus aihetta kohtaan ei kuitenkaan koskaan hiipu-
nut. Teoreettisen viitekehyksen Kirjoittaminen alkoi viimein tammikuussa
2013 ja sité hiottiin aina kevaaseen 2014 asti.
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Tamaéan opinndytetyon aihetta ldhestytd&n kvalitatiivisesta eli laadullisesta
nédkokulmasta, koska opinnédytetyon lahtokohtana ovat perheiden koke-
mukset. Laadullisen nakokulman avulla pystytdén perentymaan syvallises-
ti sikidpoikkeavaa lasta odottavien vanhempien kokemuksiin ja ajatuksiin.
Kvalitatiiviselle l&hestymistavalle on tyypillista, ettd tapaukset kasitellaan
ainutlaatuisina ja aineistoa tulkitaan sen mukaisesti. Laadullisen lahesty-
mistavan lahtokohtana ei ole pyrkia tekemé&én yleistyksia vaan tarkastella
aineistoa monitahoisesti ja yksityiskohtaisesti. Kvalitatiivisen lahestymis-
tavan tyypillisimpi& aineistonkeruumenetelmid ovat haastattelu, kysely,
havainnointi ja erilaisiin dokumentteihin perustuvan tiedon kayttd. (Hirs-
jarvi ym. 2005, 155; Tuomi & Sarajarvi 2009, 71.).

Opinndytetyon tekijalla ei ole kokemusta haastattelun toteuttamisesta.
Koska tdmén opinnaytetydn aihe on varsin arkaluonteinen, haastattelun to-
teutus olisi ollut haasteellista. Aiheen késittely haastattelutilanteessa olisi
haasteellista kokeneellekin haastattelijalle, saati sitten tdysin kokematto-
malle haastattelijalle. Tasta syysta luovuttiin ajatuksesta kerata opinnayte-
tyon aineisto haastattelemalla.

Koska tdméan opinndytetyon aihe on varsin tarkasti rajattu, sopivien tie-
donantajien l6ytdminen oli oleellisinta hyvédn aineiston kokoamisen kan-
nalta. Tiedonantajia paatettiin lahestyé yhteistyokumppaneiden avulla. So-
pivia yhteistyokumppaneita kartoitettiin internetisti eri jarjestjen verk-
kosivujen kautta. Arvioitiin, ettd potentiaaliset vastaajat olisivat aktiivises-
ti mukana my0s eri jarjestétoiminnassa, joten heidan tavoittamisensa olisi
kolmannen sektorin avulla kaikkein todennédkoisinta. Ensisijainen ajatus
oli hyodyntaé yhteistydkumppaneiden sosiaalista mediaa seka internetsi-
vustoja tiedonantajien tavoittamisessa. Néin oli myos todennakdisempaa
saada koottua tarkoituksen mukainen aineisto kohtuullisessa ajassa.

Tammikuussa 2014 opinnaytetyon tiimoilta lahestyttiin kuutta eri kolman-
nen sektorin toimijaa ja tiedusteltiin heidan kiinnostustaan lahted yhteis-
tyohon. Helmikuun 2014 puolivaliin mennessa kolme heisté oli osoittanut
kiinnostusta ja ottanut yhteyttd. Opinndytetydsopimukset Kirjoitettiin
Suomen CP-liiton, Kehitysvammaisten tukiliitto ry:n ja Leijonaemot ry:n
kanssa. Pian sopimusten kirjoittamisen jalkeen kaikki kolme tahoa julkai-
sivat heille sahkopostitse lahetetyn, vanhemmille osoitetun saatekirjeen
(Liite 1). Suomen CP-liitto laittoi saatekirjeen esille MMC- ja Hydrokefa-
lia- lasten vanhemmille osoitettuun Facebook-ryhméén seka lahestyi van-
hempia suoraan s&hkopostilla. Kehitysvammaisten tukiliitto ry julkaisi
saatekirjeen internet-sivustollaan Ajankohtaista-osiossa seka omilla Face-
book-sivuillaan. Leijonaemot ry laittoi Saatekirjeen nakyville seké yleisel-
le ettd yksityiselle Facebook-sivustolleen ja valitti tiedon opinndytetydsta
myos viikkotiedotteessaan. Saatekirjeeseen vieva linkki oli myos esilla
Leijonaemot ry:n internetsivuston etusivulla.

Kvalitatiivinen l&hestymistapa on lisdénnyt monien sellaisten tiedonkeruu-
tapojen kéyttod, jotka pyrkivat ymmartdméaén toimijoita heidan itsensa
tuottamien kertomusten, tarinoiden ja muisteluiden avulla. Téallaisten do-
kumenttien kéayttaminen sisaltdd oletuksen, ettd kirjoittaja on kykeneva
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kirjalliseen ilmaisuun ja on siina jollain tapaa parhaimmillaan. (Hirsjarvi
ym. 2009, 206; Tuomi & Sarajarvi 2009, 84.)

Opinnaytetyon tiedonkeruumenetelmaksi valikoituivat esseet, silla ne so-
pivat parhaiten opinnaytetyon tarkoitukseen. Koska oletettavaa oli, etta
tdma opinndytety0 ei valttamaétta tavoita suurta yleisod, ei kvantitatiivisen
kyselyn toteutusta pidetty jarkevana. Opinndytetyon tekijé koki, etté eniten
haastattelun kaltaisia tuloksia saataisiin, jos vanhemmat itse kirjoittaisivat
oman tarinansa vapaamuotoisen esseen tyyliin. Voitiin olettaa, ettd ne
vanhemmat, jotka paattivat osallistua opinnaytety6hon, olivat tottuneita
kirjalliseen ilmaisuun ja halukkaita tuomaan omia kokemuksiaan Kirjoit-
tamalla julki.

Vanhemmille yhteistyokumppaneiden avulla valitetyssa saatekirjeessa
pyydettiin sellaisia vanhempia, jotka ovat raskausaikana saaneet kuulla
odottavansa sikiopoikkeavaa lasta, kertomaan omakohtaisista kokemuksis-
taan vapaamuotoisen kertomuksen muodossa. Vanhempia pyydettiin poh-
timaan erityisesti terveydenhoitajan roolia tuen antajana. Mitdan taysin
strukturoitua pohjaa ei tiedonantajille tehty, vaan heille annettiin mahdol-
lisimman vapaat k&det oman tekstin tuottamiseen. Tahan paadyttiin siitd
syystd, ettd kynnys tutkimukseen osallistumiseen olisi pienempi ja mah-
dollisimman moni kertoisi kokemuksistaan.

Saatekirjeessa ohjattiin vanhempia siirtymédan linkin kautta www-
osoitteeseen, josta l0ytyi varsinainen vastauslomake, jonka kautta vastauk-
sen pystyi lahettdmadan opinnaytetyon tekijélle anonyymisti. Vastauspohja
oli luotu Kyselynetti.com-sivuston avulla. Vastauslomakkeen yhteyteen
oli Kirjoitettu vastausohjeet sekd muutamia apukysymyksié ja aiheita, joita
vanhempien toivottiin késittelevan kertomuksessaan. Seka saatekirjeessé
ettd vastauslomakkeessa korostettiin vastaamisen vapaaehtoisuutta ja ker-
rottiin, ettd opinnaytetyén valmistuttua vastaukset havitetaan asianmukai-
sesti. Vanhemmille taattiin myds, ettei heitd voida tunnistaa valmiista
opinndytetyosta. Saatekirjeessd ilmoitettiin, ettd valmis opinndytetyd 10y-
tyy kevadn 2014 aikana Theseus-tietokannasta.

Kun opinndytetytssd kuvataan vanhempien kokemuksiin perustuvaa tie-
toa, ei osallistujien mééaran tarvitse olla kovin suuri. Usein osallistujien
méaard on muutamista tiedonantajista muutamiin kymmeniin tiedonanta-
jiin. Tavoitteena oli 16yt&a tiedonantajien Kirjoittamista esseista yhteisia
kokemussisaltoja ja pyrkia tavoittamaan heidan kokemustensa merkityk-
set. Tavoitteena oli analysoida tiedonantajien esseet niin perusteellisesti,
ettei uutta tietoa endd muodostunut. (Lukkarinen 2001, 127.)

Tavoitteena oli saada vanhemmilta mahdollisimman monta vastausta. Téar-
keéé oli saada laadukasta aineistoa, jolla saatiin vastauksia opinnaytetydlle
asetettuihin kysymyksiin. Riittdvaksi aineistoksi oli alustavasti ajateltu
2—5 esseevastausta. Tavoitetta ei uskallettu nostaa kovin korkealla, silla
aiheen tarkan rajauksen ja aiheen sensitiivisyyden vuoksi oli vaikeaa arvi-
oida kuinka hyvin vastauksia todellisuudessa saataisiin. Mygs aineistonke-
radyksen muoto saattaisi vaikuttaa vastausten lukumaéraan. Saatekirje oli
esilld yhteistyokumppaneiden avustuksella ajanjaksolla7.2.—3.3.2014.
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Saatekirjeen esilldolon aikana vastauksia tuli muutamia yksitellen. Yhteis-
tyokumppaneihin oltiin sdhkopostitse yhteydessa tédna aikana ja pidettiin
heitd tilanteesta ajan tasalla. Ajanjakson l&hestyessa loppuaan yhteisty6-
kumppaneita pyydettiin vield tehostamaan saatekirjeen nakyvyyttd. CP-
liitto ldhestyi viel& muutamia vanhempia séhkopostilla ja Kehitysvam-
maisten tukiliitto nosti saatekirjeen uudelleen nakyville paasivulleen
Ajankohtaiset-osioon. Né&in tekemélla saatiin koottua kasaan tarvittava ja
riittdvan suuri aineisto.

5.3  Aineiston analyysi

Siséllénanalyysi on kvalitatiivisten aineistojen perusanalyysimenetelma,
jota on paljon kaytetty hoitotieteissa. Siséllonanalyysin avulla ei tuoteta
vain yksinkertaistettuja aineistojen kuvauksia, vaan silla pystytaan tavoit-
tamaan myo6s merkityksid, seurauksia ja sisaltoja. Sisallonanalyysi haastaa
opinndytetyon tekijan ajattelemaan itse eika se anna suoria tuloksia. Sisél-
I6n analyysilla voidaan analysoida erilaisia kirjalliseen muotoon saatettuja
dokumentteja. Dokumenttien sisaltdd kuvataan sellaisenaan ja sisallostéd
voidaan keratd tietoa, ja sen pohjalta tehdd paatelmid. Siséllénanalyysi so-
pii strukturoimattomankin aineiston analysointiin. (Kankkunen & Vehvi-
ldinen-Julkunen 2009, 133-134; Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001, 23.)

Olennaista sisallonanalyysissa on 16ytaa ja erottaa aineistosta kaikki sa-
manlainen ja erilainen siséltd. Aineistosta nousevien luokkien on oltava
yksiselitteisia sek& toisensa poissulkevia. Aineistoldhtdisen sisallénana-
lyysin perusajatuksena on yhdistella késitteitd ja nédin saada vastaukset
opinnaytetyolle asetettuihin kysymyksiin tai tehtaviin. Aineiston sisélta-
maét sanat, fraasit tai muut yksikot luokitellaan niiden merkityksen perus-
teella siten, ettd samaa merkitsevéat asiat kuuluvat samaan luokkaan. Joh-
topaatoksia tehtdessa pyritddn ymmartaméaan, mitd asiat opinnaytetyon te-
kijalle merkitsevat. Kaikissa analyysin vaiheissa pyritddn ymmartamaan
tiedonantajia heiddn omasta ndkokulmastaan késin. Analyysi perustuu tul-
kintaan ja paattelyyn. (Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001, 23; Tuomi &
Sarajarvi 2009, 112-113.)

Sisdllénanalyysiprosessi alkaa analyysiyksikon valinnalla. Analyysiyksik-
k6 madritetddn opinndytetyon tehtdvien ja aineiston laadun perusteella.
Yleisimmin kaytettyja analyysiyksikkoj& ovat sanat, lauseet, lauseen osat
tai ajatuskokonaisuudet. Lausuma eli ajatuskokonaisuudesta muodostuva
yksikkd soveltuu usein analyysiyksikoksi. Lausuma voi olla sana, lause tai
lauseen osa. Lausuma voi muodostua myds useammasta virkkeestd. (Lat-
vala & Vanhanen-Nuutinen 2001, 25-26; Vilkka 2005, 140.)

Sisdllénanalyysi voi olla induktiivista eli aineistolahtoista tai deduktiivista
eli teorialdhtoistd. Nama analyysimuodot voivat myds jossain tapauksissa
yhdistyd. Teorialahtoista sisallonanalyysia ohjaa jokin teoria tai teoreetti-
set kasitteet. Teoria toimii silloin myos aineiston luokittelun pohjana. Teo-
rialdhtoisen sisallonanalyysin tekeminen aloitetaan muodostamalla ana-
lyysirunko. Runko voi olla hyvin strukturoitu tai vaihtoehtoisesti valja.
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Valja analyysirunko saa sisallénanalyysin muistuttamaan aineistoléhtoista
sisallénanalyysia. (Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001, 30-31.)

Teorialahtoisessa siséllonanalyysissa aineiston pelkistaminen ja luokittelu
toteutetaan etsiméllé aineistosta systemaattisesti analyysirungon mukaisia
ilmauksia, jotka puolestaan ovat maaritetyn analyysiyksikon mukaisia.
Analyysiyksikot ryhmitelladn analyysirungon mukaisiin luokkiin. (Latvala
& Vanhanen-Nuutinen 2001, 32-33.)

Sisallonanalyysin luotettavuutta tulee arvioida. Yleisten laadulliseen tut-
kimukseen liittyvien luotettavuuskysymysten lisdksi haasteena on se, mi-
ten aineisto onnistutaan pelkistdmé&an siten, ettd se kuvaa mahdollisimman
luotettavasti tutkittavaa ilmiota. Tulosten luotettavuuden vuoksi on tarke-
aa, ettd tutkija pystyy osoittamaan yhteyden tulosten ja aineiston vélill&.
Siséllénanalyysin luotettavuutta lisad, jos aineiston luokitteluun osallistuu
kaksi henkilod. Lisaksi suositellaan face-validiteetin kayttamistd. Face-
validiteetilla tarkoitetaan sitd, ettd tulokset esitelldan niille, joilta tutki-
musaineisto on keratty. Tulokset voidaan esittdd myos asiantuntijoille, jot-
ka arvioivat tulosten luotettavuutta. (Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001,
36-37.)

Taman opinnaytetyon aineistoksi muodostui viisi vanhempien Kirjoittamaa
esseetd. Koska aineisto valittyi opinnédytetyon tekijalle sdhkdisesti, aineis-
toa ei tarvinnut litteroida eli auki Kirjoittaa. Aineisto voitiin poimia suo-
raan Kyselynetti.com-sivustolta ja tallentaa tietokoneelle Microsoft Word-
tiedostoon. Aineistoa muodostui yhteensé 6 sivua tekstid, joissa fontti oli
Calibri kokoa 12 ja rivivali 1,5. Aineisto vastasi hyvin opinnaytetyon tar-
koitusta ja sille asetettuja tehtdvid. Vanhemmat toivat esseissaan omia ko-
kemuksiaan avoimesti julki ja antoivat kehitysehdotuksia. Aineisto oli
laadultaan monipuolista ja vanhemmat toivat vastauksissaan esille opin-
naytetyon kannalta tarkeitd asioita. Koska vanhemmilla oli kaikilla erilai-
set tarinat ja kokemukset, jokaisella esseell& oli opinnaytety6lle paljon an-
nettavaa. Jokainen vanhempi vastasi omien kokemustensa pohjalta.

Koska aineisto kertyi vahitellen, siihen pystyi tutustumaan koko aineis-
tonkeruun ajan. Kaikki esseet luettiin huolellisesti opinnédytetyon tavoitteet
ja tehtdvat mielessa pitden. Opinnadytetyolle oli asetettu kaksi tehtévaa, jo-
ten aineiston analyysi aloitettiin jaottelemalla esseisté esille nousevat asiat
tehtdvien alle. Nain pystyttiin poimimaan esseisté vain ne asiat, jotka oli-
vat tarkeitd ja sopivia opinndytetyon tavoitteiden saavuttamiseen. Tarkeaa
oli keskittyd opinndytetyon kannalta oleellisiin asioihin, jottei mitaan tar-
kedd jaanyt analyysivaiheessa epahuomiossa pois. Jokainen essee pystyt-
tiin tunnistamaan sille annetun varin ansiosta koko analyysin ajan.

Tassd opinndytetydssa kaytetddn analysointitapana siis sisallénanalyysia.
Toteutetun analysoinnin lahtokohtana oli deduktiivinen eli teorialdahtdinen
analyysi. Analyysi pohjautui viitekehyksessa madariteltyyn sosiaaliseen tu-
keen. Sosiaalisen tuen teoreettiset kasitteet toimivat opinndytetyon aineis-
ton luokittelun pohjana ja muodostivat siten opinndytetyon analyysirun-
gon. Teoreettisiksi késitteiksi valittiin viitekehyksestd nousevat kasitteet
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emotionaalinen tuki, konkreettinen tuki sekd informatiivinen tuki. Ana-
lyysiyksikoksi valikoitui virke, lause, lausuma tai sana.

Kun aineisto oli jaoteltu ensin opinnéytetytlle asetettujen tehtévien mu-
kaisesti, jaoteltiin se seuraavaksi teoreettisten késitteiden mukaisesti yla-
luokkiin. Vanhempien kokemukset heiddn saamastaan tuesta jaoteltiin
emotionaalisen, konkreettisen ja informatiivisen tuen osalta. Seuraavaksi
jaoteltiin vanhempien antamat kehitysehdotukset emotionaalisen, konk-
reettisen ja informatiivisen tuen osalta. Namé teoreettiset kasitteet olivat
nousseet sosiaalisen tuen teoriasta. Kun esseet oli pilkottu teoreettisten ka-
sitteiden mukaisiin ylaluokkiin, oli helpompaa hahmottaa aiheet kokonai-
suuksina. Sisaltdjen vertailu ja hallinta oli helpompaa. Teorialdhtoisen si-
séllénanalyysin avulla myds varmistettiin, ettd aineistosta nousevat tulok-
set kasittelivat juuri sosiaalista tukea ja siihen liittyvié aiheita.

Ylaluokkien sisélle mahtui ryhmittelyn jalkeen paljon erilaisia aiheita.
Nama aiheet pelkistettiin ja pelkistamisen jélkeen ryhdyttiin yhdistele-
madn samaan luokkaan kuuluvia aiheita toisiinsa. Analyysiyksikot eli
vanhempien alkuperdiset ilmaukset pelkistettiin yksittdisiksi sanoiksi, si-
ten ettd niiden alkuperdinen merkitys pyrittiin séilyttamaan. Pelkistetyt il-
maukset ryhmiteltiin siten, ettd samaan luokkaan kuuluville muodostettiin
niiden sisaltod vastaava nimi eli alaluokka. Nain muodostuneet alaluokat
voitiin tdmén jalkeen liittda ylaluokkaan, joka oli jo aiemmin valikoitu
teoreettinen kasite. Kaikki ylaluokat liittyivat sosiaalisen tuen pé&aluok-
kaan.

Siséllénanalyysia on kuvattu tarkemmin kuvioilla, jotka on liitetty selven-
tdmaan analyysin avulla muodostettuja opinnédytetyon tuloksia. N&issa ku-
vioissa olevat pelkistetyt ilmaukset on johdettu vanhempien esseista poi-
mituista alkuperdisista ilmauksista. Kuvioissa kuvataan pelkistetyista il-
mauksista johdetut alaluokat ja edelleen paaluokasta nousseet ylaluokat.
Kuviossa 1 on esitetty kuinka analyysia tullaan myéhemmin kuvaamaan.

Pelkistetyt

ilmaukset Alaluokka YLALUOKKA PAALUOKKA

Kuvio 1.  Esimerkki analyysin esittdmisesta.
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6 OPINNAYTETYON TULOKSET

Taman opinndytetyon tulokset esitetddn opinndytetyén tehtévien osoitta-
massa jarjestyksessa. Ensin kasitelladn, millaista sosiaalista tukea van-
hemmat ovat saaneet odottaessaan sikiopoikkeavaa lasta. Taman jalkeen
esitelld&n vanhempien kehitysehdotuksia sosiaalisen tuen antamiseen liit-
tyen. Tulosten selkeyttamiseksi ja opinndytetyon luotettavuuden lisadmi-
seksi opinnaytety0ssé kaytetadn aineistolainauksia seka esitetddn aineiston
analysointi kuvioina.

Opinnaytetyon aineisto koostui vanhempien kirjoittamista esseevastauk-
sista. Vastauksia kertyi yhteensa viisi kappaletta. Tuloksia esitettdessé
opinndytetyohon osallistujiin viitataan termilld vanhemmat. Kolme van-
hemmista oli saanut tiedon sikiopoikkeavuudesta raskausaikana ja synnyt-
tanyt sikidpoikkeavan lapsen. Yksi vanhemmista oli raskausaikana saanut
kuulla odottavansa sikiopoikkeavaa lasta, mutta synnyttanyt lopulta ter-
veen lapsen. Yksi vanhemmista oli aavistellut raskausaikana, ettei kaikKi
ole hyvin ja lopulta synnyttdnyt vammaisen lapsen.

Vanhempia pyydettiin kertomaan taustatietoina miné vuonna he olivat lap-
sen saaneet, ketd heiddn perheeseensd kuului sek& oman sukupuolensa.
Kaikki esseen Kirjoittaneet vanhemmat olivat ditejd. Vanhemmat olivat
saaneet lapsensa vuosina 2011, 2010, 2008, 2004 ja 1997. Neljassa per-
heessé viidesta oli enemman kuin yksi lapsi. Kolme vastanneista toi esille,
ettd lapsella oli raskausaikana diagnosoitu MMC eli Meningomyelosele.
Yksi lapsista oli syntynyt terveend ja yksi vanhemmista ei tuonut lapsen
vammaa lainkaan esille.

Vanhemmat olivat Kirjoittaneet esseissaan omakohtaisista kokemuksis-
taan. Osa vanhemmista pohti saamaansa tukea laajasti, osa hieman vé-
hemman laajasti. Kaikki vanhemmat kertoivat esseissadn millaista tukea
neuvola oli heille tarjonnut. Vanhemmat vastasivat opinndytetyon tehta-
viin esseissaan hyvin ja antoivat sosiaalisen tuen saamisesta myds laajem-
paa ndkokulmaa. Esille tulleita muita tukitahoja ei haluttu rajata pois, silla
niiden rajaaminen neuvolasta ulkopuolisiksi tekijoiksi oli vaikeaa. Neuvo-
la ja erikoissairaanhoito tekevat kuitenkin tiukasti yhteisty6td. Opinndyte-
tyon péépaino pyrittiin kuitenkin pitdmdan neuvolan terveydenhoitajalta
saadussa tuessa.

6.1 Vanhempien kokemukset raskaudenaikaisesta sosiaalisesta tuesta

Vanhemmat jakoivat esseissadn kattavasti omia kokemuksiaan saamastaan
sosiaalisesta tuesta. Vanhemmat kertoivat olleensa tyytyvaisid neuvolasta
saamaansa tukeen ja saaneensa terveydenhoitajalta riittavasti tukea ras-
kausaikana.

Kaikkinensa olin kuitenkin tyytyvdinen tukeen neuvola-
aikana.

Olemme saaneet tarpeeksi tukea omalta th:lta.
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Seuraavassa keskitytdadn vanhempien kokemuksiin emotionaalisen, konk-
reettisen ja informatiivisen tuen osalta. Kuvioissa 3—5 on kuvattu analyy-
sia. Kuviossa 3 yléluokkana on emotionaalinen tuki, kuviossa 4 ylaluok-
kana on konkreettinen tuki ja kuviossa 5 ylaluokkana on informatiivinen
tuki. Paaluokkana on sosiaalinen tuki, silld ndmé analyysin ylaluokat ovat
muodostettu sosiaalista tukea kasittelevasté teoriatiedosta. Analyysirunko
on kuvattu graafisesti kuviossa 2.

Alaluokat Ylaluokka Paaluokka
Terveydenhoitajan emotionaalisuus, VANHEMPIEN S
Luottamuksellista hoitosuhdetta SAAMA O
edistavat tekijat, EMOTIONAAL INEN
Vanhempi-lapsi suhteen tukeminen, S
Erityistuen tarve TUKI |
A
Neuvolan rooli A
Neuvolaseuranta VANHEMPIEN L
Neuvolapalveluiden saatavuus, SAAMA
Muut tukitahot, KONKREETTINEN |
Erikoissairaanhoito, TUKI N
Sikiodseulontoihin osallistuminen
E
N
Tiedon saantitavat, VANHEMPIEN
Tiedonhaku, SAAMA

Tuen saantiin liittyvat ongelmat,

Raskaudenkeskeytyksesta saatu tieto INFORMATIIVINEN

TUKI

- xcH

Kuvio 2.  Kooste sisallonanalyysista.

6.1.1 Vanhempien saama emotionaalinen tuki

Vanhemmat toivat kertomuksissaan ilmi omia kokemuksiaan emotionaali-
sen tuen saamiseen liittyen. Naiden kokemusten perusteella yléluokan
Emotionaalinen tuki alaluokiksi muodostuivat Terveydenhoitajan emotio-
naalisuus, Luottamuksellista hoitosuhdetta edistavat tekijat, Vanhempi-
lapsi suhteen tukeminen ja Erityistuen tarve. Ndmé alaluokat on muodos-
tettu vanhempien esseistd poimittujen sanojen tai lauseiden pelkistamisen
myo0ta. Analyysia on kuvattu graafisesti kuviossa 3.

Vanhemmat arvostivat terveydenhoitajilta saamaansa emotionaalista tu-
kea. Vanhemmat kuvaavat sitd millaisena he ovat kokeneet terveydenhoi-
tajan emotionaalisuuden ja millaiset piirteet hédnessa ovat korostuneet si-
kiopoikkeavuuden ilmenemisen myo6t4. Terveydenhoitajia pidettiin hieno-
tunteisina ja myotatuntoisina. Nama piirteet tulivat esille tilanteissa, joissa
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terveydenhoitaja oli osannut tulkita vanhempien sen hetkistd olotilaa ja
osannut huomioida sen omassa toiminnassaan.

Hén (terveydenhoitaja) ei "udellut” aionko keskeyttaa ras-
kauden...

Vanhemmat kuvaavat terveydenhoitajien suhtautuneen ymmartavaisesti ti-
lanteeseen, jossa vanhemmat odottavat sikiopoikkeavaa lasta. Suurin osa
vanhemmista oli antanut itse tiedon sikidpoikkeavuudesta terveydenhoita-
jalleen. Vanhemmat kokivat tarkednd, ettd terveydenhoitaja osasi suhtau-
tua tilanteeseen sopivalla tavalla. Vanhemmat kuvasivat, ettei terveyden-
hoitaja tuominnut heidan ajatuksiaan misséén vaiheessa, vaan vanhempien
esille tuomiin asioihin suhtauduttiin neutraalisti ja ymmartavaisesti.

Kerroin seuraavalla kerralla neuvolassa tilanteestamme ja
terveydenhoitaja suhtautui asiaan ymmartavaisesti.

Vanhemmat halusivat keskustella tuntemuksistaan terveydenhoitajan
kanssa. Vanhemmilla oli tarve tulla kuulluksi ja he arvostivatkin tervey-
denhoitajassa erityisesti hanen taitoaan kuunnella. Aikaa keskustelulle ja
kuuntelulle olisi vanhempien mielesté kuitenkin pitanyt pystyé tarjoamaan
neuvolassa enemman.

Vanhemmat olivat vastaanotolla rohkeasti ndyttdneet omia tunteitaan ja
kokivat sen olleen sallittua. Terveydenhoitajat olivat osanneet suhtautua ti-
lanteeseen pé&&osin empaattisesti. Muutama vanhempi kuvasi vastaukses-
saan, ettd myds terveydenhoitajat uskalsivat nayttda avoimesti tunteensa
vanhempien lasné ollessa. Tdma saattoi lahentaa terveydenhoitajan ja van-
hemman suhdetta.

Itkuhan siina tuli minulla ja kostui siind th:kin silmat.

Erdas vanhempi kertoi esseessaan tunteistaan kuultuaan sikion poikkeavuu-
desta. VVanhempi oli ollut tiedon saatuaan itkuinen ja hysteerinen. Huo-
neessa oli samanaikaisesti ollut 1aakéri seka hoitaja. Vanhemman kokemus
tilanteesta oli, ettei hoitohenkilokunta tiennyt miten heidéan olisi tilantee-
seen pitanyt suhtautua eivatkd he osanneet auttaa. Vanhempi koki tuen ol-
leen tdssa tilanteessa riittdméatonta.

Vanhemmat kuvasivat terveydenhoitajien emotionaalisuutta monin eri sa-
namuodoin ja ndin kertoivat siité, ettd terveydenhoitajat ovat emotionaali-
sia suhteessa vanhempiin. Vanhemmat osasivat arvostaa ndité piirteita ter-
veydenhoitajassa ja ne koettiin tdssé yhteydessa hyvin tarkeiné.

Sikidpoikkeavuuden ilmetessa ja raskauden jatkuessa vanhemmat tarvitse-
vat erityistd tukea. Tukemisen onnistumisen kannalta on erittdin tarke&a,
ettd vanhemmilla on luottamuksellinen suhde terveydenhoitajan kanssa.
Vanhempien esseistd nousi esille muutamia asioita, joiden voidaan katsoa
edistaneen luottamuksellisen hoitosuhteen muodostumista ja sen laatua.
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Vanhemmat toivat esseissaan esille, ettd he pitivat tarkeédna hoitosuhteen
jatkuvuutta. Usealla vanhemmalla oli jo aikaisempia lapsia, joiden hoitoon
kyseinen terveydenhoitaja oli osallistunut. Tutun terveydenhoitajan kanssa
sikiopoikkeavuuteen liittyvia asioita oli helpompi késitella. Erés vanhempi
kuvasi erittain lampimasti suhdettaan terveydenhoitajaan. Tekstista ilmeni
hyvin, kuinka tarkednd vanhempi piti sit4, ettd terveydenhoitaja oli pysy-
nyt samana usean raskauden ajan. Luottamus terveydenhoitajaan oli il-
meinen.

Olen kaynyt hé&nen (terveydenhoitajan) luona myos aikai-
sempien raskauksien aikana ja hén tietdd perheemme hyvin.

Terveydenhoitajan ammattitaitoisuudella koettiin olevan iso merkitys luot-
tamuksen muodostumisessa. Vanhemmat kokivat tarkedna, ettd tervey-
denhoitaja otti vanhemmat huomioon ammattitaitoisesti ja etta han lisasi
vanhempien luottamusta omalla asiantuntijuudellaan.

...hén (terveydenhoitaja) on todella ammattitaitoinen...
Myo0skin meitd vanhempia on otettu huomioon...

Vanhemmat toivat esseissadn esille myos kuinka terveydenhoitajat olivat
edistdneet vanhempi-lapsi suhdetta. Terveydenhoitaja otti lapsen huomi-
oon vastaanotolla juttelemalla vatsalle hellasti ja sanoittamalla lapsen te-
kemisia vatsassa. Vanhemmat kokivat tallaisen kayttaytymisen tarkeana,
ja se toi heille hyvad mieltd. Vanhempien mielestd poikkeavuuden turha
korostaminen on hyva jattaa vastaanotolla pois. Tarkedampaa olisi keskit-
tyd vanhempiin ja lapseen sekd heidén valisen suhteen muodostumiseen.

Pieni lepertely kasvavalla pienokaiselle on myos aina paikal-
laan ja se tuntuu aidista myos hyvalta.

En koe ettd lapsen vammaan kannattaa hirvedsti kiinnittaa
huomiota.

SikiOpoikkeavaa lasta odottavat vanhemmat tarvitsivat tilanteessaan ter-
veydenhoitajalta erityistd tukea. Vanhemmat korostivat yksilollisen tuen
merkitystd. Koska heiddn tilanteensa muihin lasta odottaviin perheisiin
néhden oli erilainen, oli heidan tuen tarpeensakin erilainen. Tuen tarve
vaihteli myos sikiopoikkeavaa lasta odottavien perheiden valilla. Eras
vanhempi otti esille, ettd esimerkiksi keskustelun tarve voi vaihdella suu-
restikin. Osalla vanhemmista tarve keskusteluun voi olla huomattavan
suuri, kun taas joku toinen vanhempi ei koe sen merkitysta niin tarkeéna.
Ehka silloin muu tukiverkosto on jo niin vahva, ettei neuvolan tuki ole
niin tarkeédssa roolissa. Terveydenhoitajan olisikin tarke&& osata arvioida
jokaisen perheen tuen tarve yksil6llisesti. Terveydenhoitajalta vaaditaan
néissa tilanteissa myos tarkkaa tilannetajua, jotta vanhempien tunteet ja
tuentarve tulee riittavasti huomioiduksi.

Vanhemmille oli térke&d, ettd terveydenhoitaja osasi luoda vastaanotolle
valittdvan tunnelman ja ilmapiirin. Vanhemmat kokivat sen mukavana, et-
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t4 heista pidettiin erityisen hyvaa huolta. Rivien valisté oli luettavissa, ettd
vaikka vanhemmat eivat valttdmatta toivoneet sikiopoikkeavuuden esille
nostamista, he toivoivat erityisen tilanteen nédkyvén kuitenkin heille tarjot-
tavassa tuessa jollain tapaa.

Sielld (neuvolassa) meilld on aina ollut ihana téti (tai kaksi)
ja on ollut olo ettd olemme olleet ehka himppusta enemman
"siiven alla" suojassa, ettd on juteltu ja muuta.

Pelkistetyt Alaluokka Ylaluokka Paa-
ilmaukset luokka

Y mmartavaisyys,
Hienotunteisuus,
Tuomitsemattomuus,
Myétatuntoisuus, -
Hyva kuuntelija, Tervey_denhqltajan
Perheen arvojen kunnioitus Emotionaalisuus
Tunteiden ndyttdminen

Ammatillisuus,

huor\n/?c:‘:rfgt‘tgiri?nen Luottamuksellista
Pitka hoitosuhde, ’ hoitosuhdetta VANHEMPIEN
Hoitosuhteen jatkuvuus edistavat tekijat SAAMA
EMOTIONAALINEN
TUKI
Lapsen vamman Vanhempi-lapsi
korostamattomuus,

Vauvalle puhuminen suhteen tukeminen

Yksil6llinen tukeminen,
Valittaminen,
Tuen tarpeen arviointi,
Tilannetaju

Erityistuen tarve

Kuvio 3.  Vanhempien saama emotionaalinen tuki.

6.1.2 Vanhempien saama konkreettinen tuki

Vanhemmat kuvasivat esseissaan millaista konkreettista tukea he olivat
saaneet raskausaikana. Naiden kuvausten perusteella ylaluokan Konkreet-
tinen tuki alaluokiksi muodostuivat Neuvolan rooli, Neuvolaseuranta,
Neuvola palveluiden saatavuus, Erikoissairaanhoito, Muut tukitahot ja Si-
kidseulontoihin osallistuminen. Nama alaluokat on muodostettu vanhem-
pien esseistd poimittujen sanojen tai lauseiden pelkistamisen myota. Ana-
lyysia on kuvattu graafisesti kuviossa 4.

Esseista kévi ilmi, mika oli neuvolan rooli sikiopoikkeavuuden ilmenemi-
sen jalkeen. Vanhemmat kokivat térkednd asiana, ettd kontakti omaan
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neuvolaan séilyi koko raskauden ajan. Vaikka vanhemmat olivatkin eri-
koissairaanhoidon piirissd, kokivat he neuvolapalvelut tasta huolimatta
tarpeellisiksi. Erityisesti oman terveydenhoitajan roolia ja merkitysta ko-
rostettiin. Vanhemmat kavivat neuvolassa suosituksen mukaiset kaynnit,
vaikkakin raskauden loppua kohden edetessa kaynnit erikoissairaanhoi-
dossa tihenivét ja sitd myota neuvolassa vahenivat. Neuvolapalvelujen ko-
ettiin olevan hyvé tuki erikoissairaanhoidon rinnalla. Neuvola toimi myds
linkkina erikoissairaanhoidon piiriin, silld neuvolasta vanhemmat saivat
esimerkiksi lahetteet perinnollisyyspoliklinikalle.

Koin kuitenkin mukavana, ettd kontakti myds omaan neuvo-
laan séilyi.

Neuvolassa olemme kayneet ihan normaalit kaynnit.

Vanhemmat pitivat raskauden neuvolaseurannan sadilymista tarkeana.
Vanhempien mielestd oli mukavaa, ettd neuvolakaynneilld keskityttiin
normaaliin raskauden seurantaan. Vanhemmat kokivat tavalliset neuvola-
rutiinit raskausaikaan kuuluvina. Rutiinien mydtd vanhemmilta ei jaanyt
kokematta mitéén sikion poikkeavuudesta huolimatta. Vaikka lapsen voin-
tia seurattiinkin erikoissairaanhoidossa, oli vanhempien mielesta tarkeaa,
ettd my0s neuvolassa seurattiin lapsen kasvua ja kehitystd. Vanhemmat
kokivat huojentavana sen, ettd myds neuvolassa oli mahdollisuus ultrada-
nitutkimukseen. Koska lapsen hyvinvointi oli vanhemmille ensisijaista,
vanhemmista oli tarkedd nahda konkreettisesti miten lapsi liikkui ja heilut-
teli varpaitaan vatsassa. Tall4 oli tarked rooli my6s tunnesiteen muodos-
tumisessa vanhempien ja lapsen valille.

Lahinna silla kerralla keskityimme "normi*- neuvolakayntiin
ja koin sen hyvaksi.

Erityisen mukavaa oli, ettd joka neuvolakerta kurkattiin aina
mité pikkuiselle kuuluu.

Vanhempien mielestd neuvolapalveluiden riittdva saatavuus oli hyvin
oleellista. Vanhemmat kokivat hyvéksi sen, ettd neuvolaan paasi tarvitta-
essa koska tahansa. Yliopistosairaala saattoi olla omaan neuvolaan nahden
kaukana, joten silloin oli helpompaa mennéd kdymaan oman paikkakunnan
neuvolassa. Vanhemmista tarkead oli, ettd terveydenhoitaja oli hyvin ta-
voitettavissa ja ettd lisakéyntien tekeminen oli mahdollista. Monet van-
hemmat olivatkin itse yhteydessd neuvolaan pdin kun keskustelulle tai
kaynnille tuli tarve.

Anlassa paasin kaymaan omalla paikkakunnalla aina jos mi-
nusta vahankin oli tarvetta.

Otin itse yhtyttd omaan neuvolantatiin ja pyysin paasté jutte-

lemaan. Han sanoi ettd oli koneelta lukenutkin ja ajatellut
soittaa minulle ja ehdottaa samaa.
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Vanhemmat toivat esseissddn monipuolisesti esille mistd he olivat raskau-
den aikana saaneet tukea. Padpaino esseissé oli toivotun mukaisesti neuvo-
lan terveydenhoitajalta saatu tuki, mutta koska kaikki liittyy toisiinsa ta-
valla tai toisella, toivat vanhemmat esille myos muita tukitahoja. Alakate-
gorian Muut tukitahot muodostivat perinndllisyyspoliklinikka, neuvola-
psykologi, pariterapia, sosiaalityontekijé seké perhe ja laheiset.

Neuvolan ladkarin ja neuvolan terveydenhoitajan lisaksi vanhemmilla oli
tiiviit suhteet erikoissairaanhoitoon, silla vanhemmat kévivat tutkimuksis-
sa yliopistollisessa keskussairaalassa. Vanhemmat olivat olleet yhteydessa
myos perinndllisyyspoliklinikkaan, josta vanhemmat olivat saaneet tarvit-
tavaa tietoa ja myotatuntoa. Henkilokunta oli sielld osannut ottaa vanhem-
pien tarpeet hyvin huomioon. Keskusteluapua vanhemmat olivat hakeneet
edelld mainittujen tahojen liséksi neuvolapsykologilta seka pariterapiasta.
Sosiaalityontekijaltd vanhemmat olivat saaneet tukea erilaisten sosiaa-
lietuuksien hakemiseen. Vanhemmat mainitsivat myos perheen ja l&heiset
tukitahoikseen.

Jossain vaiheessa raskautta hakeuduimme miehemme kanssa
pariterapiaan. ..

...sukulaiset ja laheiset tukivat kyll...

Vanhemmat kertoivat, ettd lapsen vointia seurattiin tiiviisti erikoissairaan-
hoidossa yliopistosairaalassa. Loppupuolella raskautta kaynnit neuvolassa
vahenivat, kun synnytyksen suunnittelu siirtyi erikoissairaanhoidon vas-
tuulle. Alkuvaiheessa kun tieto sikidpoikkeavuudesta tuli vanhemmille, oli
heidan mahdollista saada perinndllisyysneuvontaa. Vanhemmat antoivat
kokemuksesta positiivisen kuvan.

Noin kuukauden vélein kavimme yliopistollisessa sairaalassa
ultrassa

Kavimme mieheni kanssa perinndllisyyspolilla, jossa oli ai-
van ihania tyontekijoitd. Tietoa ja myo6tatuntoa saatiin.
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Pelkistetyt
ilmaukset

Alaluokka Ylaluokka Paa-
luokka

Normaalit neuvolakdynnit,
Neuvolakontaktin sdilyminen Neuvolan rooli
Erikoissairaanhoidon lisana,
Lé&hetteet erikoissairaanhoitoon

Neuvolarutiinien tarkeys, |
Raskauden normaaliseuranta Neuvolaseuranta

Sikidn kasvun seuranta,
Sikion kehityksen seuranta,

Ultramahdollisuus VANHEMPIEN
SAAMA
Terveydenhoitajan tavoitettavuus, Neuvo|apa|ve|uiden KONKREETTINEN
Y limaaraiset kaynnit tarvittaessa, TUKI
Tiedonkulku saatavuus
Perinnollisyyspoliklinikka,
Neuvolapsykologi, Muut tukitahot

Pariterapia,

Sosiaalitydntekijé,
Perhe ja laheiset

Sikidn padsaantodinen seuranta, . . .
Synnytyksen suunnittelu, Erikoissairaanhoito

Perinndllisyysneuvonta

Kuvio 4.  Vanhempien saama konkreettinen tuki.

6.1.3 Vanhempien saama informatiivinen tuki

Vanhemmat kertoivat esseissdédn millaista informatiivista tukea he olivat
saaneet raskausaikana. Ndiden kertomusten perusteella ylaluokan Informa-
titvinen tuki alaluokiksi muodostuivat Tiedontarve, Tiedon saantitavat,
Tiedonhaku, Tuen saantiin liittyvat ongelmat ja Raskaudenkeskeytyksesté
saatu tieto. Nam4 alaluokat on muodostettu vanhempien esseista poimittu-
jen sanojen tai lauseiden pelkistdmisen myotd. Analyysia on kuvattu graa-
fisesti kuviossa 5.

Vanhemmilla on suuri tiedontarve kun he kohtaavat uudenlaisen tilanteen.
Kun vanhemmat saivat tiedon sikidpoikkeavuudesta, heille nousi tarve tie-
t44 asiasta. Etenkin tiedon poikkeavuudesta ensikertaa kuullessaan van-
hemmat tarvitsivat tukea, etenkin informatiivista tukea. Vanhemmat koki-
vat, ettd tietoa asiasta olisi voinut olla tarjolla enemmankin. Asian késitte-
lyakin olisi voinut edistéa se, ettd vanhemmat olisi paremmin ohjattu luo-
tettavien tietolahteiden pariin.
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Jos minut olisi osattu osoittaa suoraan... sivuille missd on
ASIALLISTA ja oikeaa tietoa asiasta, olisi ollut helpompaa
kasitella asiaa.

Alussa olisi heti tarvinnut enempi tietoa.

Vanhemmat toivat esseisséan ilmi milld eri tavoin he olivat saaneet tietoa.
Vanhemmat olivat saaneet informatiivista tukea eli tietotukea kirjallisen ja
suullisen tuen muodossa. Kirjallista tietoa vanhemmat kertoivat saaneensa
la&karien kirjoittamista epikriiseistd, erilaisista esitteista seka internetista.
Suullista tietoa vanhemmat olivat saaneet laékareiltd, hoitajilta seka perin-
nollisyypoliklinikalta. Vanhemmilla oli myos jonkin verran kdytannon tie-
toa asiasta jo etukdteen. Tama tieto perustui vanhempien omakohtaisiin
kokemuksiin vammaisuudesta.

Sanelu kaynnista tuli kotiin yritin sen avulla googlata jotain

Tiesin heti myos yleisella tasolla minkélaisesta vammasta oli
kyse, kun ladkari kertoi asiasta.

Vanhemmat kuvasivat esseissaan tiedonhakuprosessia. Vanhemmat hank-
kivat tietoa paljon itsendisesti tai heilld oli jo entuudestaan tietoa si-
kiopoikkeavuuteen tai vammaisuuteen liittyen. Erds vanhempi kertoi es-
seessadn, ettd oli etsinyt tietoa internetistd yhdessd terveydenhoitajan
kanssa. Terveydenhoitajalle ei ollut koskaan aikaisemmin tullut vastaan
kyseistd sikiopoikkeavuutta, joten hénellak&an ei ollut tietoa kyseisestéd
vammasta. Yhdessa he olivat sitten etsineet tietoa ja perehtyneet aiheeseen
syvemmin. Tiedonhaun yhteydessé korostui se, ettd tiedon tulisi olla luo-
tettavaa, oikeaa tietoa. Siksi olisikin tarkedd, ettd terveydenhoitaja ohjaisi
vanhemmat luotettaville sivustoille tai vanhemmille jaettaisiin luotettavaa
kirjallista materiaalia.

Th:lla ei ole uransa aikana koskaan tullut eteen tallaista si-
kiopoikkeavuutta ja tietoja etsimme yhdessa jonkin verran
netista.

...oikean tiedon saaminen olisi erinomaisen tiarkea.

Vanhemmat toivat esseissaan ilmi, ettd he olivat kokeneet myos tiedon-
haun ongelmallisen puolen. Erés vanhemmista kuvasi kuinka oli Google-
hakukoneen kautta torménnyt sivustoihin, joista oli 16ytynyt vdhemmaén
luotettavaa tietoa. Tallainen kokemus saattaa aiheuttaa vain turhaa huolta
ja murhetta.

...padtin etten googlaa endd mitdén.
Suullisen tiedon tueksi tulisi aina olla tarjolla kirjallista materiaalia. Van-
hemmat kuvasivat kuinka olivat kotona yrittdneet muistella, mita laékéri

heille todella oli kertonut. Pelkkien muistikuvien varassa oleminen ei luo
vanhemmille varmaa oloa. Luotettavistakaan ldhteistd on mahdotonta etsia
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aiheeseen liittyvaa tietoa, jos ei edes muista, mink& diagnoosin laakari on
lapselle antanut.

...enkd edes muistanut ettd mikd diagnoosi oli. Mitd muisti-
kuvia ladkarin selvityksestd nyt sitten jai...

Vanhemmat olivat saaneet laakéreilta tietoa ja ohjausta myos raskauden-
keskeytykseen liittyvissé asioissa. Vanhemmat kokivat, ettd vammaisuu-
den negatiivisuus korostui ohjauksessa. Laakérit kertoivat varsin suoraan
oman mielipiteensd ja suorastaan suosittelivat raskaudenkeskeytysta. Laa-
kérit perustelivat kantaansa muun muassa korostamalla sitd, kuinka ras-
kasta vammaisen lapsen kasvattaminen tulisi olemaan. Joku l&&kéri oli il-
maissut myos olevansa vastaan vammaisen lapsen synnyttamisté.

...synnytysladkari neuvoi ettd esim. down-syndroomainen
lapsi on hyvin raskas kasvatettavana.

Kun menimme lapsivesipunktioon, paikalle osui ladkari joka oli myos vas-
taan mahd. vammaisen lapsen synnyttamista.

Laakarit myos laiminldivat vanhempien etukédteen ilmoittaman kannan
jatkaa raskautta kaikesta huolimatta. Erds vanhempi korosti, ett4 vanhem-
milla on taysi oikeus itse tehdd omat valintansa, eiké siihen valintaan ku-
kaan muu saisi vaikuttaa. Terveydenhoitajien kohdalta vanhemmat mainit-
sevat, ettd terveydenhoitajat olivat toimineet lahinna viestinviejana. Ter-
veydenhoitaja oli esimerkiksi merkinnyt selkeésti neuvolakorttiin, etteivat
vanhemmat harkitse raskaudenkeskeytystd. Erds vanhempi myds mainitsi
esseesséén, ettei terveydenhoitaja yrittanyt udella hdnen mielipidettaan
raskauden jatkamisen tai keskeyttdmisen suhteen. Tama koettiin vanhem-
pien keskuudessa hyvana.

Hén (terveydenhoitaja) ei "udellut” aionko keskeyttaa ras-
kauden, toisaalta en puhunut mitdén sen suuntaista. Koin ta-
méan hyvaksi; jokainen saa itse tehdd valintansa, eikd tahén
valintaa saa muut vaikuttaa.

37



Vanhempien terveydenhoitajalta saama tuki sikiopoikkeavuuden ilmetessa

Pelkistetyt
ilmaukset

Suuri alkuvaiheessa,
Luotettava tieto auttaa asian
kasittelyssa

Kirjallinen informaatio:
epikriisi, esitteet, internet
Suullinen informaatio:
1a&karit, hoitajat,
perinndllisyysneuvonta

Kéytanndn tieto:
omakohtaiset kokemukset

Itsendinen tiedonhaku,
Terveydenhoitajan kanssa,
Internet,

Tiedon luotettavuus

Muistikuviin turvautuminen,
Muistamisen vaikeus,
Véaranlaisen informaation
pariin I6ytdminen,
Oikean tiedon puutteellisuus

Vaihtoehtona raskaudenkeskeytys,
Vammaisuuden negatiivisuuden
korostaminen,
Vammaisuuden vastustaminen

Kuvio 5.

Alaluokka Ylaluokka

Tiedontarve

Tiedon
saantitavat
VANHEMPIEN
SAAMA
. INFORMATIIVINEN
Tiedonhak
' ! TUKI

Tuen saantiin
liittyvat ongelmat

Raskaudenkeskeytyksesta
saatu tieto

Vanhempien saama informatiivinen tuki.

6.2 Vanhempien kehitysehdotukset sosiaalisen tuen antamiseen liittyen

P&4-
luokka
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-xcH

Vanhempia pyydettiin esseiden saatekirjeen ohjeistuksessa antamaan
myos kehitysehdotuksia liittyen sosiaalisen tuen antamiseen. Vanhempien
kokemuksien perusteella esseista pystyttiin poimimaan muutamia kehitys-
tarpeita. Vanhemmat toivat myos itse selvasti esille niitd asioita, joita he
kokivat tarpeellisina kehittéaa.

Seuraavassa keskitytdan siihen millaisia kehitysehdotuksia vanhemmilla
oli emotionaalisen tuen osalta ja konkreettisen sekd informatiivisen tuke-
misen osalta. Sosiaalisen tuen teoreettisen viitekehyksen pohjalta analyy-
sin ylaluokiksi muodostuivat Kehitysehdotukset emotionaalisen tuen osal-
ta ja Kehitysehdotukset konkreettisen tuen osalta ja Kehitysehdotukset in-
formatiivisen tuen osalta. Analyysia on kuvattu graafisesti kuviossa 6.
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6.2.1 Kehitysehdotukset emotionaalisen tuen osalta

Vanhempien esseistd nousi kehitysehdotuksia terveydenhoitajille emotio-
naalisen tuen antamiseen liittyen. Tamén ylaluokan alaluokiksi muodos-
tuivat vanhempien Kkirjoittamien kehitysehdotusten pohjalta VVuorovaiku-
tuksen mahdollistaminen, Tuen yksildllistdminen ja Tuentarpeen arviointi.
Alaluokat on muodostettu vanhempien esseistd poimittujen sanojen tai
lauseiden pelkistamisen my6td. Analyysia on kuvattu graafisesti kuviossa
6.

Vanhempien mielestd vuorovaikutusmahdollisuuksia terveydenhoitajan ja
vanhempien valilla pitéisi lisatd. Vanhemmat nostivat esseissaan esille eri-
tyisesti keskustelutarpeensa. Vanhemmat kokivat, etté tdhan tarpeeseen pi-
taisi pystya vastaamaa entistd paremmin. Omista tuntemuksista olisi ollut
mukava keskustella terveydenhoitajan kanssa enemméan ja ihan ajan kans-
sa. Vanhemmat kokivat, ettd myds neutraalia keskustelua poikkeavuudesta
ja omista tunteista pitéisi olla enemmaén. Vaikka neuvolan terveydenhoita-
ja oli vanhempien mielesta hyvin tavoitettavissa, tilaisuuksia varsinaiselle
keskustelulle oli varsin vahan.

Joskus neuvolakayntien jalkeen mietin, ettd olisi ollut muka-
va jutella tuntemuksista enemman.

...pystyisi puhumaan neutraalisti tuntemuksista.

Vanhemmat toivoivat my0s jatkuvaa tuentarpeen arviointia. Terveyden-
hoitajan tulisi olla aktiivinen ja tiedustella vanhempien tuentarvetta tar-
peen mukaan. Vanhemmat ottivat usein itse terveydenhoitajaan yhteytta
kun kokivat tarvetta esimerkiksi ylimaaréiselle kaynnille. Terveydenhoita-
jan ei tulisi kuitenkaan tyytya siihen, vaan aktiivisesti antaa vanhemmille
mahdollisuuksia tuen saamiseen. Joissain tilanteissa voisi olla hyva, etta
terveydenhoitaja soittaisikin vanhemmille péin ja kysyisi kuulumisia.

...olen tullut siihen tulokseen ettd kylld joku voisi ottaa
asiakseen soittaa, varmistaa. kysya, keskustella.

Joskus olisi tosiaan hyvad myds ohimennen kysyd, etta halu-
atko puhua tuntemuksista ja koetko, ettd tarvit jotain keskus-
teluapua tilanteessa.

Vanhemmat korostivat myos tuen yksilollisyyden merkitystéd. Vaikka van-
hemmat ovatkin saman kokemuksen aarell&, ei tuentarvetta pystyta etuka-
teen mitenk&an arvioimaan tai ennustamaan. Jokainen vanhempi lahestyy
tilannetta omista lahtokohdistaan. Terveydenhoitajan tulisikin luottaa van-
hempiin, silla kaikilla on omat tapansa kasitelld asioita ja jokainen tekee
sen ennemmin tai my6hemmin. Tukea on vanhemmille hyva tarjota aktii-
visesti, mutta liiallinen yrittdminen pitaa osata karsia pois. Tarkeinta on et-
t4 vanhemmat tietdvat mihin ottaa yhteyttd ja misté tukea tarvittaessa saa.
Vanhemmat osaavat sitten hakea apua, kun he sité tarvitsevat.

Kannattaa luottaa siihen, ettd vanhemmat késittelee asiat en-
nemmin tai myéhemmin.
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Ja apua osataan hakea, kun sitd koetaan tarvitsevan.

Sikiopoikkeavuuden liiallinen korostaminen oli vanhemmista turhaa. Ter-
veydenhoitajan olisi hyva suhtautua sikidpoikkeavaa lasta odottavaan per-
heeseen kuin mihin tahansa muuhunkin perheeseen. Molempien vanhem-
pien huomiointi Kkoettiin tarkednd. Myos isalle uutinen sikiopoikkeavuu-
desta on iso asia, eika hanella juuri ole muita tilaisuuksia keskustella omis-
ta tuntemuksistaan ammattilaisten kanssa, kuin &idin hoitoon osallistumi-
sen yhteydessé. Té&han isille tulisi myos antaa mahdollisuus.

En koe etta lapsen vammaan kannattaa hirveasti kiinnittaé
huomiota.

On tarkeaa, etta isd myos kokee tulevansa kuulluksi.

6.2.2 Kehitysehdotukset konkreettisen ja informatiivisen tuen osalta

Vanhempien esseistd nousi kehitysehdotuksia terveydenhoitajille konk-
reettisen ja informatiivisen tuen antamiseen liittyen. Konkreettisen tuen
ylaluokan alaluokiksi muodostuivat Tuen tarjoaminen ja Vaihtoehtojen
tarjoaminen. Informatiivisen tuen ylaluokan alaluokiksi muodostuivat Tu-
en ajoittaminen ja Luotettavat tiedonléhteet. Alaluokat on muodostettu
vanhempien esseistd poimittujen sanojen tai lauseiden pelkistamisen myo-
ta. Analyysia on kuvattu graafisesti kuviossa 6.

Vanhempien Kirjoittamista esseista ilmeni, ettd terveydenhoitajien tulisi
tarjota tukea aktiivisemmin. Tarve keskustelulle oli ilmeinen ja sille tulisi
neuvolassa jarjestdd riittavasti aikaa. Yhtend kehitysehdotuksena van-
hemmat esittivat, ettd vanhemmat tulisi hienovaraisesti ohjata hakemaan
tukea myds muilta tahoilta. Moni vanhempi ei ehké tule ajatelleeksi, etta
esimerkiksi pariterapia voisi olla yksi vaihtoehto silloin, kun tukea tarvi-
taan enemman kuin neuvola pystyy tarjoamaan. Toisaalta osalle vanhem-
mista riittdd pelkka neuvolan tarjoama tuki, mutta terveydenhoitajan tay-
tyy muistaa tuoda sita riittavasti vanhempien tietoisuuteen. Jo pienikin
huomionosoitus vanhemmille saattaa riittdd tukemiseksi. Tarkeintd olisi,
ettd tuen osoittaisi jotenkin.

Meille sanottiin kyll& ettd keskusteluapua saa jos haluaa,
mutta miksei sité tyrkytetty enemméan?

Ja ihan joku pieni hoitajan ele, hetki rupatella olisi ollut
enemman kuin mikaan psykologin istunto.

Jos jotakin haluaisin kehittd4 neuvolan palveluissa, niin hie-
notunteista neuvoa tukeen hakemiselle erityisessa tilanteessa
oleville.

Vanhemmat erittelivat vaihtoehtoisia tukimuotoja esseisséan ja naiden

vaihtoehtojen tarjoamista vanhemmat pitivat tarkeénd. Erds vanhempi suo-
sitteli erittdin l&mpimasti harkitsemaan pariterapiaan menemista yhdessé
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puolison kanssa. He olivat jo muutaman kerran jalkeen saaneet riittdvaa
apua. Téarkeintd oli, ettd jossain pystyi todella avautumaan omista tunteis-
taan ja kasittelemaan niitd yhdessa puolison kanssa. Myds neuvolapsyko-
login palveluita suositeltiin. Terveydenhoitajan olisi hyvé ottaa vanhempi-
en kanssa puheeksi, ettd vaihtoehtoja tuen hakemiseen on useita.

Onneksi "keksimme" pariterapian tuen muotona. Tanne kan-
nustan muita vastaavassa tilanteessa olevia pareja.

Vanhemmat toivat esille sen, ettd he I0ysivat vertaistuen pariin varsin
myo6hdéisessa vaiheessa. Terveydenhoitajien olisi hyva olla tietoisia aktiivi-
sista jarjestoisté ja yhdistyksista ja ohjata vanhemmat niiden pariin. Vaik-
ka tarvetta vertaistukeen ei vield olisikaan, 16ytyy yhdistysten sivuilta pal-
jon hyodyllistd materiaalia ja tietoa, joka on oikeaa ja luotettavaa. Kun oi-
kea paikka on 16ytynyt, on sinne jatkossa helpompi palata ja ottaa yhteytta
vertaisiin,

Vertaistukeakin 10ysimme vasta paljon myéhemmin.

Erds vanhempi kertoi ryhtyneensa omien kokemustensa myo0td vertaistu-
kiperheeksi. N&in muut perheet padsevat nakemaan, millaista arki erityisen
lapsen kanssa todellisuudessa on. Erés vanhempi kertoi kuuluvansa Face-
bookissa vertaistukiryhméaan, minka han koki erinomaisena asiana. Téllai-
sia ryhmia on paljon erilaisia, mutta niiden pariin tulisi jonkun osata ohja-
ta. Terveydenhoitajan olisi hyvé olla néisté tietoinen ja antaa tietoa kol-
mannen sektorin toimijoista vanhemmille.

MyG6hemmin ilmottauduin ~ vapaaehtoiseksi "vam-
mais"perheeksi, tulla katsomaan mita se elo erityisen kanssa
voi olla, sellaiselle perheelle jotka tiesivat saavansa vammai-
sen lapsen.

Nykyaan kuulun facebookissa olevaan vertaistukiryhmaan,
mik& on erinomainen. Ryhmi& on, kunhan niihin jotenkin oh-
jataan, silla ne ovat tietysti muille salaisia.

Vanhemmat sivusivat esseissddn myds sikidseulontoihin osallistumista ja
sielld kokemaansa. Vanhemmat kokivat, etta paatoksenteko raskauden jat-
kamisesta ei ollut yksin heidan. L&&karit toivat vahvasti oman kantansa
esille. Laakari oli saattanut ottaa raskaudenkeskeytyksen puheeksi useaan
eri otteeseen, vaikka vanhemmat olivat jo selkedsti ilmaisseet, etteivat ha-
lua raskaudenkeskeytysta.

Kavimme myds tarkemmassa ultrassa ja sielld ultraava 1&a-
kari ehdotti kaksi kertaa aborttia, vaikka tiesi meidan kan-
tamme asiaan.

Erds vanhempi ei ollut halukas osallistumaan sikidseulontatutkimuksiin,
mutta ultradénitutkimuksen yhteydessa la&kari oli kuitenkin rutiinisti mi-
tannut sikion niskaturvotuksen. Mittauksen perusteella ilmeni, ettd riski
sikiopoikkeavuuteen oli olemassa. Vanhemmat eivét olleet halukkaita tés-
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séké&an vaiheessa lisdtutkimuksiin, mutta 14&kérin kehottamina kuitenkin
osallistuivat myos lapsivesitutkimukseen. Vanhemman mielestd hanen tie-
toista riskinottoaan ei ymmarretty eikd hanen mielipidettddn kuunneltu.

Suomessa ei ymmadrretd tietoisesti riskin vammaisesta lap-
sesta ottavia vanhempia.

Vanhemmat kaipasivat enemman luotettavia tiedon lahteita etenkin kirjal-
lisen materiaalin osalta. Erds vanhempi ihmetteli, miksei han ollut saanut
kasiinsa aikaisemmin infolehtist4, jossa kasiteltiin hanen lapsellaan olevaa
vammaa. Héan sai kyseisen tietopaketin vasta viikkoa lapsen syntyman jél-
keen. Vanhemmilla olisi ollut hyvin aikaa tutustua materiaaliin jo paljon
ennen lapsen syntymaa. Vanhempi miettikin, miksei kyseistd infoa ollut
annettu hanelle jo vaikka kuukautta ennen laskettua aikaa.

...vammasta on olemassa vihkonen, misséa on perusteellises-
ti selvitetty mitd vamma tarkoittaa. Saimme tdman vihkosen
viikkoa lapsen syntymén jalkeen. Miksei jo kuukautta ennen
syntyméaa?

Oikea tuen ajoittaminen olisi myos erittdin tarkedd. Vanhemmat kokivat,
ettd he olisivat tarvinneet tukea enemman erityisesti silloin, kun he saivat
tiedon sikiopoikkeavuudesta. Tiedon my6ta syntyneen Kriisin hoitaminen
ja kasittely olisi ollut erittdin tarkedd. Osa vanhemmista koki jadneensé al-
kuvaiheessa kovin yksin. Tiedon jalkeen seuraava kontakti ammattihenki-
I6ihin saattaa olla pitkélta tuntuvan ajan paassa. Vanhemmille olisi tarkeda
tehda selvéksi, mihin he voivat tarvittaessa ottaa ensitilassa yhteyttd. Van-
hempien yksin jattdmisen ei tulisi olla vaihtoehto.

...than alkuvaiheen "kriisiapu" ja oikean tiedon saaminen
olisi erinomaisen térkeaa.

Mutta aivan alkuvaiheessa, silloin kun saimme tiedon...
jaimme kovin yksin.

Suurin osa vanhemmista koki olevansa tyytyvaisia neuvolasta saatuun so-
siaaliseen tukeen. Paljon kehitettdvaakin vanhempien mielesta kuitenkin
vield oli. Seuraavaan kuvioon 6 on koottu vanhempien sosiaalisen tuen an-
tamiseen liittyvét kehitysehdotukset sosiaalisen tuen, konkreettisen tuen ja
informatiivisen tuen osalta.
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Kuvio 6.  Vanhempien kehitysehdotukset emotionaalisen, konkreettisen ja informatiivi-
sen tuen osalta.
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7 POHDINTA

Tassa luvussa tarkastellaan opinnaytetyon tuloksia aikaisempiin tutkimuk-
siin viitaten. Lis&ksi tehddén tuloksista johtopaatokset ja esitetdan kehitys-
ehdotuksia tulevia tutkimuksia ja opinndytetditd ajatellen. Lopuksi analy-
soidaan opinnaytetyon eettisyytta ja luotettavuutta ja arvioidaan opinnay-
tetyOprosessia kokonaisuutena.

7.1 Tulosten tarkastelu

Tassa opinndytetyossa aihetta lahestyttiin vanhempien nakokulmasta ka-
sin. Vanhempia pyydettiin kuvaamaan millaista tukea he saivat raskausai-
kana odottaessaan sikidpoikkeavaa lasta. Vanhemmilta pyydettiin myds
kehitysehdotuksia aiheeseen liittyen. Koska vanhemmat tarkastelevat ko-
kemuksiaan subjektiivisesta ndkdkulmasta, ei tuloksia pystyta yleistdamaén
koskemaan kaikkia samassa tilanteessa olevia. Opinnéytetydhon osallistu-
neiden vanhempien kokemuksia ja ndkemyksié voidaan kuitenkin hyodyn-
tdd pohdittaessa, millaisena vanhemmat ovat tilanteen kokeneet. Jokaisen
vanhemman nakemys on tarked ja antaa tirkeéa tietoa siitd, miten van-
hempien erityinen tuentarve osataan neuvolassa huomioida.

Lalor ym. (2006, 85-86) toivat tutkimuksessaan esille, ettd valittdminen ja
emotionaalisen tuen osoittaminen oli vanhemmille tarke&d. Mahdollisuutta
keskusteluun arvostettiin myds. Samaiset asiat nousivat esille myGs tdman
opinnaytetyon tuloksissa. Vanhemmat kuvasivat terveydenhoitajia hyvin
emotionaalisiksi ja vanhemmat selvésti arvostivat tata piirrettd terveyden-
hoitajissa. My0s Viljamaa (2003, 46) on tutkimuksessaan havainnut van-
hempien pitdvan terveydenhoitajan emotionaalisuutta tarkeana.

Opinndytetyon tuloksista ilmeni, ettd vanhemmat pitivéat tarke&nd taitona
terveydenhoitajan kykya kuunnella. Viljamaa (2003, 46) ja Tonttila (2006,
173, 176) olivat tutkimuksissaan tulleet samaan tulokseen. Perheet olivat
korostaneet terveydenhoitajan roolia erityisesti kuuntelijana ja neuvojana.
Jos terveydenhoitajalla ei ole taitoa asettua kuuntelijan asemaan, emotio-
naalisen tuen antaminen ei onnistu. Kuuntelu vaatii vastavuoroisuutta.

Vanhemmat kertoivat esseissédén olleensa paljon itse yhteydesséd neuvolan
terveydenhoitajaan. Tonttila (2006, 163) korostaa tutkimuksessaan, ettd
vastuuta asian puheeksiottamisesta ei voi jattad yksin vanhemmille. Ter-
veydenhuollon ammattilaisten tulee osata tunnistaa perheen tuen tarve ja
reagoida siihen tarjoamalla tukea rohkeasti ja aktiivisesti. Toisaalta erds
opinndytety6hon vastanneista vanhemmista toi esille, ettd vanhemmat ha-
kevat tukea sitten kun kokevat sen itse tarpeellisena.

Vanhemmat pitivat luottamuksellisen suhteen syntymistd terveydenhoita-
jan kanssa ensisijaisen tarkednd. Opinnaytetyon tulokset vastasivat pitkalti
Lalor ym. (2006, 85-86) tutkimuksen tuloksia. Tutkimuksessa vanhemmat
arvostivat erityisesti hoidon jatkuvuutta ja pitivat tarkedna ettd samat hen-
kilot osallistuivat hoitoon koko raskauden ajan. Opinndytetyéhon osallis-
tuneet vanhemmat pitivét pitkda suhdetta terveydenhoitajaan positiivisena
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asiana ja heille oli tarkeéd, ettd heidan hoitoonsa osallistui juuri oma ter-
veydenhoitaja.

Tarkedna vanhemmat pitivat sitd, ettd heilla oli sikion poikkeavuudesta
huolimatta mahdollisuus kayda neuvolassa normaalissa raskaudenseuran-
nassa. Vanhemmat kokivat tdrke&na erityisesti sen, ettd neuvolassa keski-
tyttiin raskauteen ja didin hyvinvointiin ja poikkeavuus jatettiin taka-
alalle. Ndin vanhemmat p&asivat myos nauttimaan raskaudesta, jota var-
masti alituinen huoli varjosti.

Opinnéaytetyon tulosten mukaan neuvolapalveluiden helppo saatavuus on
vanhempien mielestd oleellista riittdvan tuen saamisen kannalta. Maijalan
(2004, 80-81) tutkimuksen mukaan vanhemmille tarjottavaa tukea tulisi
olla tarjolla joustavasti, silld tuen tarpeen ajankohtaa ei pysty ennusta-
maan. Terveydenhoitajan olisi hyva varautua jadmaéan keskustelemaan
kaynnin jalkeen hieman pidemmaksi aikaa vanhempien kanssa. Vanhem-
mille on tarkedd myos kertoa, milloin ja mihin voi tarvittaessa ottaa yhte-
ytta kun tuen tarve yll&ttaa.

Vanhemmat haluavat rehellistd tietoa ja informaatiota tulee antaa seka
suullisesti etta kirjallisesti (Leipdld ym. 2009a, 28-29). Opinnaytetyohon
vastanneet vanhemmat kertoivat saaneensa seké suullista etté kirjallista in-
formaatiota. Vanhemmat toivat esille, ettd ndiden tiedonantomuotojen yh-
distelmé& oli kaikkein paras. N&in vanhemmat saivat kuulla tiedon heti,
mutta heidén ei tarvinnut eldd muistitietojen varassa, vaan asiaan voitiin
tarvittaessa palata kirjallisessa muodossa yha uudelleen ja uudelleen. Luo-
tettavan tiedon saaminen on ensiarvoisen tarkedd ja vanhemmat tulisi
my0s osata neuvolassa ohjata oikeiden tiedonlahteiden &é&relle.

Myds tunneilmaisu on erittéin tarkedd ja vanhemmille tulee antaa mahdol-
lisuus tunteiden nayttamiseen ja niiden kasittelyyn. Tunneilmaisun avulla
vanhemmat pystyvat paremmin jasentdamaan heille annettua tietoa ja nain
edelleen ymmartamaan, mita annettu tieto todellisuudessa merkitsee. Tie-
don ymmaértdminen on térkeaa esimerkiksi paatoksen teon kannalta. (Lei-
pala ym. 2009a, 28-29.) Opinndytetydn tuloksista ilmeni, ettd vanhemmat
pitivat omien tunteiden ndyttamista sallittuna. Osalle vanhemmista oli kui-
tenkin tullut tunne, ettd tunteiden nayttdminen aiheutti hdmmennysta hoi-
tohenkilokunnassa eivétka he oikein tienneet, miten tilanteessa olisi pitéa-
nyt toimia tai mitd sanoa.

Vanhemmat kokivat miellyttdvang, ettd terveydenhoitajat juttelivat koh-
dussa olevalle lapselle lempeasti ja kertoivat mité lapsi vatsassa touhuaa.
Talla tuettiin myos aidin ja lapsen tunnesiteen muodostumista. Aidin mie-
likuvaprosessin muodostumista onkin térkeda seurata neuvolassa. Jos aidin
raskaudenaikaisessa mielikuvaprosessissa ilmenisi ongelmia, olisi van-
hempi tarkedé ohjata mahdollisimman pian raskaudenaikaiseen vuorovai-
kutus-hoitoon esimerkiksi neuvolapsykologin vastaanotolle. (Sarkkinen &
Savonlahti 2007, 105-109.)

Opinnéaytetyon tuloksista ilmeni, ettd vanhemmat kokivat, ettei heidan an-
nettu yksin péattaa raskauden jatkamisesta tai keskeyttdmisesta vaan hei-
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déan paatoksentekoonsa yritettiin vaikuttaa johdattelemalla. Erittéin tarke&a
olisi, etta tutkimuksia tehtaisiin vain silloin kuin vanhemmat niin itse toi-
vovat. Paatoksen raskauden jatkamisesta tai keskeyttamisesta tekevat kui-
tenkin loppujen lopulta vanhemmat itse ja he joutuvat kantamaan suurim-
man vastuun seurauksista. Siksi olisikin tarked& varmistaa, etteivat van-
hemmat joudu tahtomattaan tilanteeseen, jossa ovat yllattden vaikeiden
paatosten darella. (Hiilesmaa & Salonen 2000, 885.)

Ryttyldisen ym. (2007, 22-28) mukaan vanhemmat odottavat saavansa
neuvolasta hyvin kokonaisvaltaista tukea ja seurantaa. Kun vanhemmat
odottavat sikiopoikkeavaa lasta perheen tukemiseen tulisi panostaa taval-
lista enemman ja huolellisemmin. Neuvolassa tulisi olla enemman aikaa
keskustelulle, kysymyksille ja ohjaukselle.

Viljamaa (2003, 10) toi tutkimuksessaan esille, ettd vanhemmat kaipasivat
aitiysneuvolassa eniten tiedollista tukea, sitten emotionaalista tukea, kay-
tdnnon tukea ja vertaistukea. Perheet toivoivat saavansa neuvolasta
enemman yksiloidympid palveluita. Vanhemmat toivoivat myos isien pa-
rempaa huomioimista seké parisuhteen tukemista terveydenhoitajan vas-
taanotolla. Vanhemmat toivoivat myods enemman vertaistukea, keskustelu-
ja ja pohdintaa. Myo6s Lalor ym. (2006, 85-86) toivat tutkimuksessaan
esille vanhempien toiveet yksil6llisen ja jatkuvan tuen saamisen osalta.

Taman opinndytetyon tulokset ovat vastaavia Ryttyldisen ym.(2007), Vil-
jamaan (2003) seka Lalor ym. (2006) tutkimusten kanssa. Vanhemmat
toivoivat enemman keskustelumahdollisuuksia ja avointa keskustelua
omista tuntemuksista. Vanhemmat odottivat myos ettd molemmat van-
hemmat huomioitaisiin ja molempien tuen tarvetta arvioitaisiin. Vanhem-
mat toivoivat, ettd heidan tuentarpeensa osattaisiin arvioida yksilollisesti
ja ettd terveydenhoitaja kartoittaisi tuen tarvetta entistd paremmin. Koska
sikiopoikkeavuudet ovat aina yksil6llisid, on niihin tarvittavan tuenkin ol-
tava yksilollistd. Vanhemmat pitivat terveydenhoitajan ymmartavaista ja
ammatillista suhtautumista sikiopoikkeavuuteen tarkeana.

Kehitettdvaa vanhemmat nakivat myos oikean tiedon ja tuen saamisessa
heti diagnoosin kuulemisen jalkeen. Vanhemmat suosittelivat terveyden-
hoitajia kehottamaan hienovaraisesti vanhempia hakemaan tukea myds
muilta tahoilta esimerkiksi pariterapiasta. Ndin vanhemmat voivat yhdessé
kéyda keskustelemassa mieltd painavista asioista ihan ajan kanssa. Lalor
ym. (2006, 85-86) toivat kuitenkin omassa tutkimuksessaan esille, etta
vanhemmat kokivat térkeénd, ettd keskustelutaholla on myods asiantunte-
musta raskaudesta ja sen hoidosta. Koska asiat ovat kuitenkin niin tiiviisti
kiinni toisissaan, olisi helpompaa keskustella kaikista asioista yhdell& ker-
taa. Siksi vanhemmat pitivat esimerkiksi k&tilod parempana keskustelu-
kumppanina kuin psykologia.

Myos vertaistukivaihtoehtojen esittely olisi jo raskauden aikana tarkeda.

Kolmas sektori tarjoaa paljon erilaista vertaistukea seké jakaa paljon ajan-
kohtaista ja luotettavaa tietoa.
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7.2

Johtopééatokset ja jatkotutkimusaiheet

Lopuksi voitaisiin todeta, ettd vanhemmat olivat monessa suhteessa tyyty-
vdisida neuvolasta saamaansa sosiaaliseen tukeen. Vanhempien Kirjoitta-
mista esseistd nousi kuitenkin muutamia kehitysajatuksia, joiden toteutta-
minen kéaytdnnodssa ei olisi lainkaan vaikeaa.

Terveydenhoitajien olisi hyvé lisata tietdmystdan kolmannen sektorin toi-
mijoista ja tehdd ehk& enemman myos yhteistyotd heiddn kanssaan. N&in
terveydenhoitajan olisi helpompi ohjata vanhempia oikeanlaisen tuen pii-
riin ja kertoa erilaisista vaihtoehdoista.

Vanhemmille tulee taata oikeus hyvén ja luotettavan informaation saan-
tiin. Terveydenhoitajan pitdisi pystya tarjoamaan vanhemmille luotettavia
kirjallisia tiedonldhteitd. Koska poikkeavuus voi olla hyvin harvinainen tai
muuten terveydenhoitajalle taysin uusi tuttavuus, ei ole lainkaan poissul-
jettu ajatus, ettd terveydenhoitaja tutustuisi aiheeseen yhdessa vanhempien
kanssa luotettavaa materiaalia etsien.

Terveydenhoitajalle tulisi antaa enemmaéan mahdollisuuksia riittdvan tuen
tarjoamiseen. Liian tiukat aikataulut tai liian lyhyet vastaanottoajat, eivét
anna sita joustovaraa, jota laadukkaan tuen antaminen vaatisi. Olisikin tar-
kedd, ettd terveydenhoitajille tarjottaisiin enemman resursseja erityista tu-
kea tarvitsevien huomioimiseen.

Opinnaytetyon tuloksista ilmeni, ettd myds isien huomioiminen olisi tar-
kedd. Isat kokevat tiedon poikkeavuudesta aivan yhtd vahvasti kuin aidit-
kin. Aideilla on kuitenkin hyvit kontaktit neuvolaan, jossa he voivat kes-
kustella tunteistaan tarvittaessa. Isille tima ei ole aivan yhté yksinkertais-
ta. Siksi olisikin tarkeaa, ettd myos isien paaseminen vastaanotolle mah-
dollistettaisiin esimerkiksi vastaanoton ajankohtaa pohtimalla. Isien voi ol-
la vaikeaa |0ytaa sellaista tahoa, jossa he voisivat keskustella tuntemuksis-
taan. Siksi erilaisten tukimuotovaihtoehtojen lapikdyminen olisi tarkeaa,
jotta koko perheelle saadaan tarvittava tuki jarjestettya.

Ehka huolestuttavin tuloksista noussut asian oli se, ettd niin moni van-
hempi otti esille, ettd heiddn omaa paatoksentekoaan raskauden jatkamisen
tai keskeyttdmisen suhteen oli kyseenalaistettu ja hairitty. Suoranaisesti
vanhemmat eivat kohdistaneet t4t4 toimintaa neuvolaan tai terveydenhoi-
tajiin, mutta ehk& kaikkien terveydenhuollon ammattilaisten olisi hyvé
kiinnittdd enemman huomiota valinnanvapauden ja asiakkaan oikeuksien
vaalimiseen. My0s sikiéseulonnoista annettavaan alkuinformaatioon pa-
nostaminen ja seulontojen vapaaehtoisuuden korostaminen voisi lisétéd
vanhempien rohkeutta itsendiseen paatoksentekoon. Raskauden jatkamista
tai raskauden keskeyttamistd koskeva paatos ei tulisi olla ulkopuolisista
riippuvainen.

Tama opinndytetyd toteutettiin siis internetiin avatun kyselyn avulla ja
vanhemmat saivat kertoa kokemuksistaan vapaamuotoisen esseen muo-
dossa. Samainen tutkimus voitaisiin toteuttaa my0ds haastattelututkimukse-
na jolloin voitaisiin saada yksityiskohtaisempaa tietoa eri tukimuodoista.
Haastattelussa olisi helppoa kysya lisakysymyksia ja ohjata tutkimusta
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tarvittaessa oikeaan suuntaan. Toinen vaihtoehto voisi olla tehda aiheesta
madrallinen tutkimus, jolloin vastaajien lukumé&aré ja nain myos tulosten
yleistettavyys olisi parempi.

Taman opinnéytetyon viitekehyksesséd kasitelladn myos sikiopoikkeavuu-
den ilmenemisen myota tehtavad raskaudenkeskeytystd. Tahan opinnayte-
tyohon ei kuitenkaan saatu vastauksia lainkaan vanhemmilta, jotka olivat
paatyneet raskaudenkeskeytykseen. Ndiden vanhempien tavoittaminen oli-
si myos tarkedd, jotta saataisiin selville millaista tukea he ovat saaneet ja
millaista he tarvitsisivat.

Myos terveydenhoitajien kokemuksia sikiopoikkeavaa lasta odottavien
vanhempien tukemisesta olisi mielenkiintoista kuulla. N&in voitaisiin kar-
toittaa my6s millaisia lisdkoulutustarpeita terveydenhoitajilla olisi asiaan
liittyen.

7.3 Opinnaytetyon eettisyys ja luotettavuus

“Tutkimusetiikalla tarkoitetaan tutkimushankkeen valintaan, tutkimuksen
toteuttamiseen, tutkimustulosten julkaisemiseen ja tiedon soveltamiseen
liittyvien yhteiskunnalle ja ulkopuolisille henkil6ille koituvien hyétyjen ja
haittojen arviointia ja huomioimista siten, ettd mahdollisia haittoja pyri-
tdan vahentamaan ja hyotya lisadmaan™ (Ryynanen & Myllykangas 2000,
75).

Tutkimuksen eettisyyttd voidaan tarkastella tutkimukseen osallistujien
kannalta seka tutkimusraportin laatimiseen liittyvien haasteiden kannalta.
Tieteellista tutkimusta ohjaavat eettiset ohjeet seké lainsdadanté. Suomes-
sa tutkimuksen tulee olla etiikaltaan Helsingin julistuksen (1964) mukai-
nen. Julistuksen on sanottu sopivan hyvin hoitotieteellisen tutkimuksen
eettiseksi ohjeeksi. (Kankkunen & Vehvildinen- Julkunen 2013, 212, 224.)

Ensimmaiseen eettiseen ongelma-alueeseen térmatadn ennen opinnayte-
tyon aloittamista, silla jo aiheen valinta voidaan néhda eettisend ratkaisu-
na. Tulisikin pohtia, millaisia vaikutuksia opinnaytetyolla tulee olemaan
tiedonantajiin tai millaista hyotyd opinndytetydlla on yhteiskunnallisesti.
Hoitotieteellistd tutkimusta tehtdessd on tarkeda ajatella myds, miten tut-
kimusta pystytaan hyddyntaméan hoitotyon laadun kehittdmisessa. (Kank-
kunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 218; Ryynanen & Myllykangas,
2000, 76.) Tasta opinndytetyosta eivat varsinaisesti hyddy opinnéytetyo-
hon osallistuvat henkil6t, vaan heidén jakamiensa kokemusten kautta pyri-
tddn auttamaan tulevaisuudessa samankaltaisessa tilanteessa olevia ja ke-
hittdméan tdman myotd neuvolasta saadun palvelun laatua. Tdman opin-
néaytetyon paamaéaarana voidaankin katsoa olevan utilitaristinen tavoite eli
hyvinvoinnin tuottaminen mahdollisimman monelle ihmiselle. Tiedonan-
tajille tutkimukseen osallistuminen voi olla terapeuttista ja auttaa asian kéa-
sittelyssa.

Kvalitatiivisessa lahestymistavassa opinndytetyon tekijan valinnoilla, te-

oilla ja ratkaisuilla on suuri merkitys. Siksi tutkimuksen luotettavuutta tu-
lisikin arvioida jatkuvasti suhteessa teoriaan, analyysitapaan, aineiston
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ryhmittelyyn, luokitteluun, tutkimiseen, tulkintaan ja johtopaatoksiin.
Opinnaytetyon tekijan tulee pystyd perustelemaan tekeméansa valinnat ja
arvioida niiden vaikutusta lopputulokseen ja laadittuihin tavoitteisiin. Kva-
litatitvinen ldhestymistapa voidaan ndhda luotettavana, kun tehdyt tulkin-
nat ja aineiston tyostdminen vastaavat opinndytetyon tekijan kasityksia.
(Vilkka 2005, 158-159.)

Tdassé opinnadytetydssa on kaytetty kvalitatiivista lahestymistapaa ja tdhan
on péadytty, koska valittua tutkimusaihetta olisi vaikea mitata maarallises-
ti tai tutkia havainnoimalla. Aihetta pystytdan tutkimaan parhaiten kéaytta-
maélla kvalitatiivisia menetelmid ja keradmaélla aineisto joko haastatteluilla
tai esseilld. N&in sensitiivisen aiheen ymmartdmiseksi on ollut kannattavaa
valita kvalitatiivinen lahestymistapa, jonka avulla tiedonantajien todelli-
nen &iani saadaan parhaiten kuuluviin. (Kankkunen & Vehviléinen-
Julkunen 2013, 74-75.) Tassé opinnaytetydssa Kysytaan erityisesti tiedon-
antajien mielipidettd, joten on oleellista, ett4 tiedonantajille annetaan mah-
dollisuus kertoa aiheesta omin sanoin.

Kvalitatiiviset aineistot ovat verrattain pienia kvantitatiivisiin aineistoihin
nahden ja niissé painopiste onkin mé&érén sijaan aineiston laadussa. Tie-
donantajiksi valikoituu henkil6itd, joilla on mahdollisimman paljon tietoa
tutkittavasta aiheesta. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen. 2013,110,
112.) Tésséd opinnadytetydssa parhaiten tutkittavasta ilmidsta tietavat van-
hemmat, jotka odottavat lasta, jolla on sikiopoikkeavuus ja siksi he ovat
valikoituneet opinndytetyon tiedonantajiksi.

Taman opinnaytetyon viitekehys on koottu erilaisista lahteista ja niiden
luotettavuutta on arvioitu Kriittisesti ennen lahteeksi hyvaksymistd. Téssa
opinndytetydssd on kaytetty useita vaitdskirjatutkimuksia seké luotettavia
tieteellisia artikkeleita ja sosiaali- ja terveysministerion seké terveyden- ja
hyvinvoinnin laitoksen julkaisuja. Ndiden lahteiden voidaan katsoa olevan
valtakunnallisesti luotettavaksi todettuja. Joukossa on myds monipuolises-
ti Kirjajulkaisuja, joista on saatu arvokasta tietoa etenkin opinnaytetyopro-
sessin sekd kasitteiden selvittdmiseen. T&ssd opinndytetytssa on pyritty
siihen, ettd lahteet ovat 2000-luvulta ja mahdollisimman tuoreita. Muuta-
ma poikkeus joukossa on, mutta niiden on katsottu siséltdvan tyon kannal-
ta merkittavaa tietoa, joka ei ole ajan saatossa juuri muuttunut.

Plagioinnilla tarkoitetaan toisen henkilon kirjoituksen lainaamista ilman
asianmukaisia lahdeviitteitd, jolloin syntyy vaikutelma, ettd teksti on Kir-
joittajan omaa (Kankkunen & Vehvildinen- Julkunen. 2013, 224). Tamén
opinnéytetyon viitekehyksessa kaytettyjen lahdemateriaalien lahdeviitteet
on tehty huolellisesti ja alkuperéisia tutkimuksia ja teoksia on kunnioitettu.

Tutkijan tulee minimoida tiedonantajille aiheutuvat tarpeettomat haitat ja
epamukavuudet. Hoitotieteelliset tutkimukset kasittelevat usein hyvin sen-
sitiivisid aiheita, joten on tarkeda arvioida millaisia mahdollisia haittoja
tutkimukseen osallistumisesta voi seurata. (Kankkunen & Vehvildinen-
Julkunen 2013,75, 218.) Tdman opinndytetyon aihe voidaan nihd& sensi-
tilvisend, silla aihe on hyvin henkilékohtainen ja tunteita heréattava. Koska
aineisto kerdtd&n esseen muodossa eiké sitéd ole tiukasti strukturoitu, voi-
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daan ajatella, ettéd tutkittavat kertovat aiheesta juuri niin paljon kuin ovat
sithen itse valmiita. Olisi siis epatodennékdista, ettd tutkimukseen osallis-
tuisi henkild, joka kokisi siitd olevan jotain haittaa itselleen.

Joskus vaikeiden asioiden muisteleminen aiheuttaa psyykkistd haittaa,
jonka vuoksi tutkijan olisikin oltava hereill4 ja osattava ohjata tiedonantaja
tarvittaessa avun piiriin. Kvalitatiiviselle lahestymistavalle ominainen |&-
heinen kontakti tutkittavan ja tutkijan valilla mahdollistaa taméan. (Kank-
kunen & Vehvildinen- Julkunen 2013,75, 218.) Tassa opinndytetydssa te-
kija ja tiedonantaja jaavat melko etéalle toisistaan, joten turvallisuuden
tunteen valittdminen on entista tarkedmpaa. Yhteistyokumppaneille lahe-
tetty saatekirje on huolella tehty ja sieltd 16ytyy kaikki tarvittavat yhteys-
tiedot. Koska tiedonantajat hakeutuivat tiedonantajiksi jarjestojen Internet-
sivujen kautta, olisi luontevaa, ettd heidat ohjattaisiin ottamaan jarjestoon
yhteyttd, jos keskusteluapu tulisi tarpeeseen.

Tutkimukseen osallistumisen taytyy olla aidosti vapaaehtoista ja sen tulee
perustua tietoiseen suostumukseen. Tutkimukseen osallistuvan tulee tietéa,
mika on tutkimuksen luonne. Tiedonantajille on myds selvitettava, etta
han voi kieltdytyé tai keskeyttdd tutkimuksen koska tahansa. Tutkittavan
tietoon tulee antaa myds tieto aineiston sailyttdmisesta ja tulosten julkai-
susta. (Kankkunen & Vehvildinen- Julkunen 2013, 219-221.) Nama tie-
dot annettiin tiedonantajille tdssa opinnaytetydssa yhteistydkumppaneiden
vanhemmille vélittdmassa saatekirjeessé, joka on opinnéytetyon Liite 1.
Voidaan siis todeta, etta tiedonantajana toimineet vanhemmat ovat osallis-
tuneet opinnédytety6hon taysin vapaaehtoisesti.

Keratty aineisto tulee séilyttad huolellisesti niin, ettei se ole ulkopuolisten
tavoitettavissa. Aineistoa ei myoskaan saa luovuttaa kenellekaan opinnay-
tetyoprosessin ulkopuoliselle. (Kankkunen & Vehvildinen- Julkunen 2013,
219-221.)Taméan opinnaytetydn valmistuttua aineisto ja kaikki siihen liit-
tyva hévitettiin asianmukaisesti. Tiedonantajien anonymiteetista huoleh-
dittiin koko opinnaytetydprosessin ajan.

Tutkimustulosten vaaristiminen tai tulosten sepittdminen voivat viitata
siihen, ettei tutkijalla ole lainkaan keréttya aineistoa tulosten perusteeksi.
Taman poissulkemiseksi onkin tarkedd, ettd opinnédytetydsté tulee selvasti
ilmi mit& missakin opinnéytetyon vaiheessa on tehty. (Kankkunen & Veh-
vildinen- Julkunen 2013, 225.) T&ssa opinnaytety0dssa avataan opinnéyte-
tyon prosessia ja siind tehtyja valintoja mahdollisimman kattavasti luvussa
Opinnadytetyon toteutus. Sielld on kerrottu mahdollisimman avoimesti ja
yksityiskohtaisesti lahestymistavan valinnasta, opinnédytetyon toteutukses-
ta ja aineiston analysoinnista.

Opinndytetyon aineisto paadyttiin kerddmaan yhteistyokumppaneiden in-
ternet- ja Facebook-sivustoille laitetun saatekirjeen avulla. Saatteessa van-
hemmat ohjattiin Kirjoittamaan vapaamuotoinen essee kokemuksistaan.
Opinndytetyon kannalta olisi aineistokeruu muodoksi sopinut ehka pa-
remmin haastattelu. Nain aineisto olisi ollut kaikilta osin tasapuolinen ja
yksityiskohtaisempaa tietoa olisi saatu kerattyd enemman. Haastatteluun ei
kuitenkaan ryhdytty, silla nahtiin, etteivét opinndytetyon tekijan haastatte-
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lutaidot olleet silld tasolla kuin ndin sensitiivisessa aiheessa olisi pitanyt.
Haastattelu olisi ollut mielenkiintoista kokea, mutta talle opinndytetydlle
kaikkein paras vaihtoehto oli kuitenkin kaytetty aineistonkeruu muoto.
Tarkeintd oli, ettd opinndytetyon tavoitteet saatiin saavutettua.

Deduktiiviseen sisallonanalyysiin paadyttiin, koska opinnéytetyon tarkoi-
tuksena oli kuvata, millaista sosiaalista tukea vanhemmat ovat saaneet.
Méarittelemalld sosiaalisen tuen ké&site saatiin muodostettua ylaluokat
Emotionaalinen tuki, Konkreettinen tuki ja Informatiivinen tuki. Siséllon-
analyysia ohjasi siis vahvasti sosiaalisen tuen késite, joten pelkastaan in-
duktiivisen eli aineistolahtodisen analyysin toteuttaminen olisi ollut hyvin
haastavaa. Deduktiivista sisallonanalyysia kayttamalla varmistettiin, etté
opinndytetyon tulokset vastaavat mahdollisimman hyvin opinnédytetyon
tarkoitusta.

Vanhempien esseistd nousseet kokemukset ja kehitysehdotukset oli melko
selkedd asettaa muodostettujen ylaluokkien alle. Ryhmittelya ehka eniten
vaikeutti esseistd ilmenneiden asioiden l&heinen yhteys toisiinsa. Monet
asiat olisivat sopineet useampaan alaluokkaan, joten valintoja oli néiden
osalta tehtdva. Myos ylé- ja alaluokkien kuvaava nimeédminen tuntui haas-
tavalta.

Sikitseulontoja ja raskaudenkeskeytysta késittelevat vanhempien kom-
mentit eivat suoraan istuneet maariteltyjen ylaluokkien alle. N&ité ei kui-
tenkaan haluttu jattdé tulosten ulkopuolelle, silla ne nahtiin yhtend opin-
néaytetyon merkittdvimpéna osana. Oli tarke&é kuulla miten vanhemmat oli
huomioitu néissa asioissa ja mitad kokemuksia heilld niihin liittyen oli. Ne
kuitenkin jaivat hieman analyysista irralliseksi ja alaluokkien muodosta-
minen oli niiden vuoksi haasteellista.

Siséllénanalyysin luotettavuutta olisi lisdnnyt, jos aineistoa olisi analysoi-
nut enemman kuin yksi henkild. Nyt tuloksia on tulkinnut vain yksi henki-
16, joten jotain aineistonsisdisia yhtalaisyyksia on voinut jaada huomaa-
matta. Analysoinnin aikana on kayty keskustelua aineiston kanssa, mutta
jos keskustelijoita olisikin ollut enemman kuin yksi, olisi aineistosta saat-
tanut nousta esille uusia ndkdkulmia. Nyt aineistoa on pyritty tulkitsemaan
mahdollisimman neutraalisti, ilman opinndytetyontekijan omien mielipi-
teiden korostamista. Analyysin luotettavuutta ei ole pystytty varmistamaan
esimerkiksi luetuttamalla opinndytetyon tuloksia tiedonantajilla. Taté ei
edes harkittu, silla tiedonantajien tavoittaminen olisi ollut hyvin ongelmal-
lista anonymiteetin vuoksi. Anonymiteettié ei haluttu lahted vaarantamaan.

Tulosten luotettavuutta on pyritty vahvistamaan kayttamalla analyysin tu-
kena lainauksia alkuperdisista esseistd. Esseen Kirjoittaneiden vanhempien
anonymiteettid on pyritty suojelemaan jattdmalla merkitsemétta kuka vas-
tagjista on kirjoittanut mainitun lainauksen. Téall& ei ndhty olevan merki-
tysté tulosten luotettavuuden kannalta verrattain anonymiteetin suojelemi-
seen. Tulosten luotettavuutta on pyritty todistamaan vertailemalla opin-
néytetyon tuloksia jo olemassa oleviin tutkimustuloksiin. T&man vertailun
tuloksena voitiin todeta, ettd opinnédytetyolld on pystytty saavuttamaan
samansuuntaisia tuloksia muihin tutkimuksiin nahden.
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7.4 Opinnaytetydprosessin arviointia

Opinnaytety6 prosessi on ollut hyvin pitka, ja valilla on ollut epaselvéa
valmistuuko tyo sellaisenaan koskaan. Aihe opinnaytetydlle muodostui jo
kevaalla 2010, kun opinnoissa ajankohtaiseksi tuli ideapaperin kirjoittami-
nen. Opinndytetydn aiheen haluttiin olevan tekijan kannalta mielenkiintoi-
nen, jotta mielenkiintoa riittaisi prosessin loppuun viemiseen. Omat intres-
sit veivat opinndytetydn neuvolatyon suuntaan. Erityinen kiinnostus herasi
vammaisperheité ja heidan tukemistaan kohtaan.

Opintojen yhteydessa terveydenhoitajan ja sikiopoikkeavuuksien kohtaa-
mista oli sivuttu vain lyhyesti. Osittain tdsta johtuen opinnédyteyota paatet-
tiin alkaa tekemé&an kyseisesta aiheesta. Vaikka aihe oli tekijésta erittain
mielenkiintoinen, opinnaytetyoprosessi ei edennyt suunnitellussa aikatau-
lussa. OpinndytetyOprosessia jarrutti pelko ep&onnistumisesta. Alusta al-
kaen oli hieman epavarmaa saataisiinko tarvittava aineisto kasattua. Koko
prosessin ajan tavoitteena on ollut tarkastella erityisesti vanhempien ko-
kemuksia heidédn saamastaan tuesta. Jos vanhempia ei tavoitettaisi, ei
opinnaytetyokaan tulisi onnistumaan.

Kevaallg 2014 saatiin yhteys yhteistyokumppaneihin ja aineistokeruu péa-
si viimein kdynnistymaan. Aineistoa kertyi koko keruuajan hitaasti ja va-
hitellen. J&nnitettavaa riitti ihan aineistonkeruun viimeisille paiville saak-
ka. Riittdva aineisto kuitenkin saatiin koottua ja aineiston analysointi voi-
tiin aloittaa. Analyysivaihe oli koko prosessin ty6ldin, mutta myds mie-
lenkiintoisin vaihe. Vastausten analysointia oli odotettu jo monta vuotta ja
viimein sen aika Koitti.

Vanhemmat vastasivat esseilldadn hyvin opinnéytetyodlle asetettuihin tehtéa-
viin, joten opinnaytetytlle asetetut tavoitteet onnistuttiin saavuttamaan
hyvin. Opinnéytetyon tavoitteena oli kuvata vanhempien nakemyksia ja
kokemuksia heidédn saamastaan sosiaalisesta tuesta ja tdman kokemuspe-
réisen tiedon avulla kehittd4 neuvolan terveydenhoitajan vanhemmille an-
tamaa tukea.

Prosessi oli pitka ja opinnaytetyon tekija itse hidasti ja pitkitti prosessia.
Ty0 olisi voitu saada paljon aikaisemminkin valmiiksi. Hidastelusta oli
kuitenkin se hyoty, ettd uudet &itiysneuvolan suositukset saatiin hyddyn-
nettyd opinnaytetyon lahteena.

Opinnéaytetyoprosessista jaa kaiken kaikkiaan ihan hyvd mielikuva. Opin-
néaytetyOprosessiin on sen pitkittymisesta huolimatta paneuduttu kunnolla
ja lahtokohtana on ollut saada aikaiseksi laadukas opinndytetyd. Tama ta-
voite on pystytty tavoittamaan kohtuullisen hyvin. Hyvén aikataulutuksen
merkitys on selvinnyt opinnéytetyoprosessin aikana. Tulevaisuudessa té-
hén tullaan ehdottomasti kiinnittdmaan parempaa huomiota.

Jos opinndytety6ta lahdettaisiin nyt tekeméan uudelleen, tyota ei enédé lah-
dettéisi tekemé&an yksin. Kyse ei niinkaan ole suuresta tydmaarasta vaan
siitd, ettd aikataulu olisi todennadkdisesti pysynyt paremmin hallinnassa,
jos kahden tai useamman ihmisen aikataulut olisi pitdnyt pystya yhdisté-
méaan. Myos toisenlaisen aiheenvalinnan kautta opinnaytety6 olisi voinut
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valmistua ajallaan, mutta aiheen valinta ei kaikesta huolimatta kaduta.
Opinnaytetyon perimmadisend tavoitteena oli oppia jotain uutta ja tervey-
denhoitajan tyon kannalta hyodyllistd. Taman prosessin myota opinnayte-
tyon aiheeseen on perehdytty syvallisemmin kuin terveydenhoitajan opin-
noissa yleensa.

Opinnéaytety6 on opettanut tekijalleen paljon. Tutkimuksen tekeminen olisi
néiden kokemusten kautta paljon helpompaa. Mahdollisissa jatko-
opinnoissa eteen tulevat tutkimukset on tdaman myd6tad helpompi kohdata.
Terveydenhoitajan ty6té ajatellen opinnédytetydon myota on perehdytty hy-
vin sikidseulontatutkimuksiin seka vanhempien ohjaamiseen niiden suh-
teen. Opinnédytetyon myo6ta on selvinnyt millaista tukea vanhemmat toivo-
vat saavansa neuvolasta terveydenhoitajan vastaanotolla. Naiden asioiden
sisdistamisen myota, asiat on helpompaa viedd myds mukanaan kaytén-
toon.

Terveydenhoitajan opintoihin liittyva kehittdmistehtédva pohjautuu vahvas-
ti tah&n opinndytetyohon. Kehittdmistehtava on tdmén opinnéytetyon Liite
2. Jotta opinndytetydn tulokset saataisiin mahdollisimman monen tervey-
denhoitajan tietoisuuteen, on opinnédytetyosta paadytty laatimaan artikkeli.
Acrtikkelia tarjotaan Terveydenhoitaja-lehteen. Toivottavasti artikkeli koet-
taisiin julkaisukelpoiseksi ja julkaisun my6ta mahdollisimman moni paasi-
si tutustumaan tdman opinndytetydn tarjoamiin nakokulmiin.
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Liite 1
SAATEKIRJE

Heil

Olen terveydenhoitajaopiskelija Hdimeen ammattikorkeakoulusta ja teen opinnaytety6ta
aiheesta ”Vanhempien terveydenhoitajalta saama tuki sikiopoikkeavuuden ilmetes-
sd”. Opinndytetyoni tarkoituksena on tuoda esille vanhempien nakemyksia heidan saa-
mastaan sosiaalisesta tuesta ja timan kokemusperdisen tiedon avulla kehittdd vanhempi-
en terveydenhoitajalta saamaa tukea.

Omassa terveydenhoitajan koulutuksessani en ole saanut riittdvid valmiuksia perheen
tukemiseksi sikiopoikkeavuuden ilmetessa. Toivonkin, ettd opinndytetyéni myota pys-
tyn lisédmadn omaa ammatillista osaamistani terveydenhoitajan tyota varten ja voin
jakaa tietoa kaikille lasta odottavien kanssa tyoskenteleville tasta tarkeésta aiheesta.

Mikali lapsen odotuksen aikana on tullut tieto sikiopoikkeavuudesta, haluaisin kuulla
tarinasi. Pyytéisin Sinua kertomaan kokemuksistasi vapaamuotoisen kertomuksen muo-
dossa. Opinnaytetychon osallistuminen on tdysin vapaaehtoista. Kertomuksesi on vain
minun kaytdsséni ja opinndytetydn valmistuttua vastauksesi hdvitetdadn asianmukaisesti.
Opinndytetyon loppuraportista Sinua ei voida tunnistaa. Tyon on tarkoitus valmistua
kevéaan 2014 aikana ja valmiina se l0ytyy Theseus-tietokannasta.

Mene osoitteeseen http://www.kyselynetti.com/s/b4572b4
ja palauta kertomuksesi 3.3.2014 mennessa.

Kuvaa kertomuksessasi perheesi tilanne ja tekeméanne ratkaisut sikioseulonnassa saadun
poikkeavan tuloksen kuultuanne. Kuvaile kertomuksessasi mahdollisimman yksityis-
kohtaisesti neuvolan terveydenhoitajan roolia tuen antajana ja héneltd saatua tukea ras-
kauden eri vaiheissa. Kuvaa kertomuksessasi muun muassa seuraavia aiheita:

- Millaista saamasi tuki oli ja missa eri muodoissa tukea sait?
(esim. informaatio, keskusteluapu, kuuntelu, kosketus...)

- Minkaé koet olleen erityisen auttavaa ja mihin tarvitsit tukea eniten?

- Kuinka usein tapasit terveydenhoitajaa?

- Millaisiin asioihin olisit toivonut saavasi enemman tukea?

- Miten terveydenhoitaja olisi voinut huomioida tuen tarpeesi paremmin?

- Miten Sind kehittéisit samassa tilanteessa oleville neuvolasta tarjottavaa
tukea?

Kerro taustatietona ketd perheeseesi kuuluu ja oma sukupuolesi. Kerro myds mind

vuonna lapsellasi todettiin sikiopoikkeavuus.

Kiitos, etté jaat arvokkaat kokemuksesi kanssani!

Elina Roiha
terveydenhoitajaopiskelija

H&meen ammattikorkeakoulu
Mikali sinulla on kysyttévaa tai haluat antaa palautetta opinnaytetydstani, ota minuun
yhteyttd séhkdpostilla osoitteeseen elina.roiha@student.hamk.fi.
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Aitiysneuvolasta saatu sosiaalinen tuki sikiopoikkeavuuden ilmetessa

1 JOHDANTO

Terveydenhoitajan opintoihin sisaltyy viiden opintopisteen laajuinen ke-
hittdmistehtava. Tama kehittdmistehtdva on nyt paédytty tekemaan kevaal-
14 2014 laaditun opinnaytetyon pohjalta. Tarkoituksena on laatia artikkeli
Terveydenhoitaja-lehteen opinndytetyon tuloksista. Opinnaytetyon aihee-
na oli vanhempien terveydenhoitajalta saama tuki sikidpoikkeavuuden il-
metessd. Opinndytetyon aineisto kerattiin viideltd vanhemmalta, jotka ker-
toivat omista kokemuksistaan vapaamuotoisen esseen muodossa. Opin-
naytety6ll& pyrittiin kuvaamaan millaista sosiaalista tukea vanhemmat sai-
vat terveydenhoitajalta ja millaisia kehitysehdotuksia vanhemmilla oli tar-
jota terveydenhoitajille tuen parantamiseksi.

Kehittamistehtavassa kerrotaan, mitd on terveysviestinta ja terveysjourna-
lismi. Ndihin aiheisiin ndhtiin olevan oleellista paneutua ennen varsinaisen
artikkelin Kirjoittamista. Koska artikkeli on suunniteltu Kirjoitettavaksi
Terveydenhoitaja-lehteen, kaydaan tyossd lapi kyseisen lehden laatimat
Kirjoitusohjeet, joita tullaan noudattamaan artikkelin kirjoituksessa.

Tyossa kuvataan tiivistetysti opinndytetydn viitekehyksen olennaiset ai-
heet sek& kerrotaan opinnéytetyon tarkeimmat tulokset. Opinnaytetyon
pohjalta laadittu artikkeli keskittyy myos ndihin paakohtiin.

Tassa tyossa kerrotaan teoriassa artikkelin rakenteesta ja millainen hyvin
kirjoitetun artikkelin tulisi olla. Kehittdmistehtavan myota tutustuttiin ar-
tikkelin laadintaan ja hyvén artikkelin kriteereihin. Tydssé kuvataan opin-
nédytetyon pohjalta laaditun artikkelin Kirjoitusprosessia ja oman osaami-
sen kehittymista ja prosessin myo6ta opittua.

Tuotetussa artikkelissa kerrotaan tiivistetysti opinnédytetydssa ilmenneet
tulokset ja tarkastellaan niité erityisesti terveydenhoitajan tyon kehittdmi-
sen kannalta.

2 ARTIKKELI TERVEYSVIESTINNASSA

Torkkolan (2008) véitoskirjatutkimuksen mukaan terveysviestinndn maa-
ritelmé voidaan ndhdd suppeana tai laajana. Laajassa terveysviestinndn
madritelméssé terveysviestinndksi voidaan katsoa kaikki viestintd, jossa
késitelldaan jollain tapaa terveyttd tai sairautta. Suppeassa maaritelméssa
terveysviestinnaksi lasketaan vain joukkoviestintd, jonka patavoitteena
on aina edistaa terveytta tai hoitaa sairautta.

Terveysviestintdd kasittelevassd vaitoskirjatutkimuksessaan Torkkola
(2008, 26) kayttaa osana terveysviestinnan maérittelyd Maailman terveys-
jarjestd WHO:n terveydenedistdmisen sanakirjassa (1999) julkaisemaa
madritelmaa:

“Terveysviestintd on keskeisin keino valittdd yleisolle terveystietoa ja pi-
tad yll& julkista keskustelua merkittavista terveyskysymyksistd. Kaikkia
joukkoviestinndn muotoja, sekd uusia ettd vanhoja, voidaan kayttaa levi-
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tettdessé yleisolle hyddyllista terveysinformaatiota seka lisattéessa tietoi-
suutta niin yksilon kuin yhteisonkin terveyden merkityksesta kehityk-
seen.”

Tassa madritelmassa terveysviestintd nahdaan tiedonvélittdmisen tyokalu-
na, jolla on erityisesti positiivisia vaikutuksia terveyteen. WHO:n maari-
telmassa terveysviestintaan ei siis sisally terveyteen negatiivisesti vaikut-
tavaa viestintaa.

Torkkolan (2004) laajempi ndkokulma terveysviestintadn on seuraava:

“Terveysviestintd on terveyksid ja sairauksia tuottava kulttuurinen ja yh-
teiskunnallinen kaytantd. Konkreettisesti terveysviestintd on terveyteen ja
sairauteen seka niiden tutkimiseen ja hoitoon liittyvaé viestintad kaikilla
viestinnan alueilla eli keskindiskohde- ja joukkoviestinnadssa. Sisallollisesti
terveysviestinta voi perustua tietoon, tunteeseen tai kokemukseen ja olla
seké faktuaalista ettd fiktiivistd.”

Laajemman nédkemyksen mukaan terveysviestintd nahdaan kulttuurisena
ilmiona, joka yll&pitad, tuottaa ja muuntaa terveyttd ja sairauksia. Terve-
ysviestintaa ei siis ndhda vain informaation levityksen keinona. Terveys-
viestintd siséltdd Torkkolan mukaan siis joukkoviestintdd sekd kohde- ja
keskindisviestintdad. Joukkoviestintdadn lukeutuu muun muassa terveysjour-
nalismi, terveysvalistus, terveyttd ja sairautta kasitteleva taide ja viihde,
ladke- ja muu terveysmainonta seké terveytta ja sairautta késittelevat in-
ternetsivustot. Terveysviestintdan liittyvad kohde- ja keskindisviestintaa
ovat muun muassa terveydenhuollon siséinen suullinen ja kirjallinen vies-
tintd, 1&4akérin tai hoitajan ja potilaan valinen keskustelu, kirjallinen poti-
lasviestintd, henkilokunnan keskindinen viestintd seka potilaiden keskinai-
nen viestint4. (Torkkola 2004.)

2.1 Terveysjournalismi

Osa terveysviestinnasta on joukkoviestintdé ja osana joukkoviestintdd on
terveysjournalismi (Torkkola 2008, 89). Terveysjournalismi on perintei-
sesti néhty ajankohtaisiin ja faktapohjaisiin aiheisiin keskittyvand, mutta
Torkkola (2002, 72—73) méarittelee sen olevan prosessi, jossa informaati-
on valityksen lisaksi myos rakennetaan ymmérrysté terveydenhuollon ja
kansalaisten vélille. Terveysjournalismi voidaan nédhdd samanaikaisesti
informaation valittdmisena sekd terveyden ja sairauden merkityksellisté-
misend ja niihin liittyvana sosiaalisena vuorovaikutuksena.

Terveys ja sairaus ovat nykyisin vahvasti edustettuna eri medioissa, silla
terveysaiheet ovat ihmisista kiinnostavia ja ladketiede on tieteenaloista
suomalaisia eniten kiinnostavin. Lehdet ja televisio ovat keskeisia terveys-
tiedonldhteitd. (Torkkola 2008, 92.) Terveysjournalismi on toisaalta ko-
kemassa myos suurta mullistusta internetin ja medikalisaation kokonais-
kasvun my6td. Kun ihmisten asiantuntemus kasvaa, nousevat myos odo-
tukset ja néihin odotuksiin pitdisi pystyd vastaamaan parhaalla mahdolli-
sella tavalla. Thmisilla on nykypéivéana yha suurempi tarve saada laadukas-
ta terveystietoa ja siksi terveydenhuolto kiinnittd4 entistd enemman huo-
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miota viestintddnsé ja pyrkii tekemaan siitd suunnitelmallisempaa. Ter-
veydenhuollon onkin sanottu tarvitsevan enemman tiedotusvalineitd kuin
tiedotusvélineiden terveydenhuoltoa. (Torkkola 2002, 72, 86-87).

Hyvéssa terveysjournalismissa tavallisten ihmisten ndkemykset ja mielipi-
teet péasevat kuuluville. Terveysjournalismin tulisi antaa tietoa mielen-
kiintoisista aiheista ja tuoda nékyvéksi nykypéivan kaytantdja ja niihin
liittyvid ongelmia. Hyvé artikkeli puolestaan valittaa tietoa ja vaikuttaa lu-
kijan tunteisiin heréttden mielipiteita. Artikkeli on tutkittuun tietoon perus-
tuva asiatyylinen kirjoitus, joka julkaistaan esimerkiksi aikakausilendessa,
kokoomateoksessa tai verkkojulkaisussa. Tieteellisen artikkelin tulee tayt-
taa tieteelliselle tekstille laaditut vaatimukset ja sen tulee perustua tieteel-
liseen tutkimukseen ja sen lahteisiin. Tutkimustulokset saatetaan kirjoittaa
my0s yleistajuisempaan muotoon, jolloin tavoitteena on vélittad tutkimus-
tuloksia laajemmalle. Talloin tekstin tyylida saatetaan muokata ja tekstia
pelkistédd. (Leppéanen & Rautio 2011; Mansikkamé&ki 2002, 165; Torkkola
2002, 86-87).

2.2 Artikkelin kirjoittaminen ammattilehteen

Terveydenhuollon ammattilaisten osaamiseen tulisi kuulua oman ammat-
tialan asioista kirjoittaminen ja kertominen, silla mediaosaaminen on tér-
ked osa nykypaivan tyota. Terveydenhoitajan koulutuksen myota opiskeli-
ja saa perusvalmiudet tieteelliseen kirjoittamiseen, joita hyodynnetédan tut-
kielmien ja opinnédytetydn tekemisessa. Tarkeaa olisi kuitenkin osata myds
popularisoida tekstit, jotta tutkimustieto tavoittaisi myds oman tiedeyhtei-
son ulkopuolelle jadvat henkilot. Tatd koulutukseen ei kuitenkaan ole si-
séllytetty. Tieteen popularisointia on alettu arvostaa tiedemaailmassa yha
enemman. (Mansikkamaki 2002, 164-165)

Terveydenhoitaja-lehti on ajankohtaisten ammatti- ja jarjestoasioiden tie-
toldhde terveydenhoitajille, audionomeille, alan opiskelijoille, kouluttajil-
le, asiantuntijoille ja paattajille, minka julkaisijana toimii Suomen tervey-
denhoitajaliitto STHL ry. Lehted kaytetddn opetusaineistona terveysalan
oppilaitoksissa. Lehti ilmestyy seitseman kertaa vuodessa, joista kerran
kaksoisnumerona. Terveydenhoitaja-lehden jokainen numero rakentuu ai-
na jonkin vaihtuvan teeman mukaan. Késiteltavan teeman liséksi lehdessa
on korkeatasoisia tieteellisia artikkeleita ja ajankohtaisasioita myds muilta
terveydenhoito- ja terveyden edistamistyon alueilta. Lehdessa kasitelldan
my6s esimerkiksi edunvalvonta- ja jarjestdasioita, terveys- ja koulutuspo-
litilkan kysymyksid, alan kirjauutuuksia ja vaitostutkimuksia. (Lehden il-
mestymisaikataulu ja teemat 2014; Terveydenhoitaja-lehti 2014)

Kirjoitettava artikkeli liittyy terveydenhoitajaopintoihin kuuluvaan kehit-
tdmistehtavaan. Tastd johtuen on luontevaa valita artikkelin mahdolliseksi
julkaisijaksi terveydenhoitajien ammattilehti Terveydenhoitaja - Halso-
vardaren. Artikkelin kohderyhmana ovat erityisesti terveydenhoitajat seka
terveydenhoitajaksi opiskelevat, joten heidan ensisijainen tavoittaminen
olisi tarke&a. Terveydenhoitajat on helpointa tavoittaa suomenlaajuisesti
ammattiliiton kautta.
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Terveydenhoitaja-lehti on tehnyt artikkelien julkaisemisesta linjauksen,
jonka mukaan se julkaisee lehdessa péaasadntoisesti vain YAMK-tQista,
pro gradu -tutkielmista seka véitoskirjoista kirjoitettuja artikkeleita. Ter-
veydenhoitajaksi valmistuvien opiskelijoiden opinnaytetyoartikkelit jul-
kaistaan yleensé vain Terveydenhoitajaliiton verkkosivuilla. Jasensivuille
kirjautuminen vaatii kayttajatunnuksen seké salasanan. (Terveydenhoitaja-
lehden kirjoitusohjeet 2014)

Terveydenhoitaja-lehti on laatinut selkeét ohjeet artikkelin Kirjoittajaa var-
ten. OpinndytetyOsta Kkirjoitettavan artikkelin ihannepituus olisi 5000
merkkid valilyonteineen. Artikkeli tulee kirjoittaa ilman muotoilua eli si-
sennyksié, lihavointeja, kursivointeja, alleviivauksia tai muuta sellaista ei
tule kayttaad. Artikkelia voi halutessaan tdydentad tai selittda valokuvilla,
piirroksilla, taulukoilla tai kaaviokuvilla. Kuvien tulee olla laadultaan hy-
vid ja taulukoiden niin selkeitd, ettd niita pystyy tulkitsemaan ilman tekstin
valitonta tukea. Kirjoittajaa ohjeistetaan keskittym&an opinndytetyon tut-
kimustuloksiin seka tulosten hyddynnettavyyteen terveydenhoitajatydssa
ja terveydenedistamisessa. (Terveydenhoitaja-lehden kirjoitusohjeet 2014)

Valmis artikkeli l&hetetd&n sahkoisessa muodossa Terveydenhoitaja-
lehden toimitussihteerille. Artikkelin lisaksi pyydetéén liittimaan mukaan
tiedot, joista ilmenee kirjoittajan nimi, oppiarvo, toimipaikka seka kirjoit-
tajan postiosoite, puhelinnumero ja sahkopostiosoite. Kaikki Kirjoitukset
arvioidaan ja arvioinnissa kiinnitetddn huomiota erityisesti aiheen ajan-
kohtaisuuteen ja kiinnostavuuteen terveydenhoitajatyon kannalta. (Ter-
veydenhoitaja-lehden kirjoitusohjeet 2014)

3 KEHITTAMISTEHTAVAN TAUSTA, TARKOITUS JA
TAVOITTEET

Artikkelia l1ahdetdén kirjoittamaan kevaalla 2014 valmistuneen opinnayte-
tyon tulosten pohjalta. Opinnéytetyn aiheena oli Vanhempien terveyden-
hoitajalta saama tuki sikiépoikkeavuuden ilmetessa. Opinnadytetydssa ai-
hetta l&hestyttiin vanhempien kokemusten nakdkulmasta. Opinndytetyo6lla
haluttiin kuvata millaista sosiaalista tukea vanhemmat ovat saaneet neuvo-
lan terveydenhoitajalta sekd mitd kehitysehdotuksia vanhemmilla oli antaa
terveydenhoitajille tuen antamiseen liittyen.

3.1 Vanhempien terveydenhoitajalta saama tuki sikiopoikkeavuuden ilmetessa

Opinnaytetyon viitekehyksessa késitelldaan tuoreen Kansallisen ditiyshuol-
lon asiantuntijaryhmén Aitiysneuvolaoppaan (2013,128-127) suositusten
mukaisia sikidseulontatutkimuksia. Suomessa sikion poikkeavuuksien seu-
lonta siséltad valtioneuvoston asetuksen mukaisesti varhaisraskauden ylei-
sen ultraddnitutkimuksen, varhaisraskauden yhdistelméseulonnan tai kes-
kiraskauden seerumiseulonnan sek& rakenneultragdénitutkimuksen.

Viitekehyksessa kuvataan myds sita prosessia, jonka vanhemmat lapikay-

vat saatuaan kuulla odottavansa sikiopoikkeavaa lasta. SikiOpoikkeavaa
lasta odottavien kokemuksia on opinndytetydssd tarkasteltu Maijalan
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(2004) véitoskirjatutkimuksen pohjalta. Kun poikkeavuus todetaan riitta-
van varhain, joutuvat vanhemmat pohtimaan jatketaanko raskautta vai
paadytadnko sen keskeytykseen. Vanhemmat joutuvat joko lapikdymaén
usein melko myo6hdisen raskaudenkeskeytyksen tilanteessa, jossa perhee-
seen oikeastaan haluttaisiin uutta lasta, tai he saavat sairaan tai kehitys-
vammaisen lapsen, jonka hoito voi muodostua raskaaksi, vaikka suoma-
lainen terveydenhuolto tukisikin perhettd parhaalla mahdollisella tavalla.
(Maijala 2004, 63-64; Hiilesmaa & Salonen 2000, 885.)

Vanhempien neuvolasta saamaa sosiaalista tukea kuvataan viitekehyksessa
emotionaalisen, konkreettisen ja informatiivisen tuen osalta. Opinnayte-
ty0ssa korostuu erityisesti aitiysneuvolatoiminta, joten vanhempien koke-
muksia neuvolasta saadusta tuesta on l&hdetty tarkastelemaan Viljamaan
vaitoskirjatutkimuksen (2003) pohjalta. Perheet ovat padsaantoisesti tyy-
tyvaisia neuvolatoimintaan ja sieltd saatuun sosiaaliseen tukeen Viljamaan
(2003,10, 108) tutkimuksen mukaan. Perheet toivovat neuvolaan mm. yk-
siloidympia palveluja, kiireettomyytta ja tuen lisddmistd kasvatukseen,
mielenterveyteen sekd vanhempana jaksamiseen. Perheissd toivotaan
mya0s isien parempaa huomioon ottamista seké parisuhteen tukemista ter-
veydenhoitajan vastaanotolla. Vanhemmat toivoivat myds enemman ver-
taistukea, keskusteluja ja pohdintaa.

Opinnaytetyon pohjalta laaditussa artikkelissa tuodaan esille asioita opin-
naytetyon viitekehyksestd sekd opinnaytetyon tuloksista. Artikkelissa kes-
kitytadn erityisesti tuloksiin, silla se on Terveydenhoitajalehden Kirjoi-
tusohjeiden mukaista.

Opinnéaytetyon tulokset olivat varsin yhtenevaisia aikaisempiin tutkimuk-
siin (Maijala 2004, Viljamaa 2003 ym.) verrattaessa. Opinnaytetyosta il-
meni, ettd vanhemmat olivat paaséantoisesti tyytyvaisid neuvolasta saa-
maansa sosiaaliseen tukeen, mutta he nostivat esille myds muutamia kehi-
tystarpeita.

Vanhemmat kokivat tarkednd, ettd neuvolan terveydenhoitaja on emotio-
naalinen suhteessa vanhempiin ja ettd han olisi hyva kuuntelija. Luotta-
muksellisen hoitosuhteen muodostumisessa vanhemmat pitivat tarkedna
pitk&dd hoitosuhdetta saman terveydenhoitajan kanssa. N&in vaikeistakin
asioista oli terveydenhoitajan kanssa helpompaa keskustella. VVanhempi-
lapsi suhteen tukeminen neuvolassa koettiin myos tarke&dna osana sosiaa-
lista tukea. Jo raskausaikana lapsen tekemisen sanoittaminen ja vatsalle
hell&sti puhuminen koettiin miellyttdvana. Neuvolassa ei vanhempien mie-
lestd pitdisi turhaan korostaa sikion poikkeavuutta vaan jattdd se toissijai-
seksi asiaksi.

Sikidpoikkeavaa lasta odottaessaan vanhemmat tarvitsevat yksilollisté tu-
kea. Tuen tarpeen arvioiminen onkin yksi terveydenhoitajan tarkeimmista
tehtdvistd. Vanhemmat voivat samassa tilanteessa tarvita tukea hyvin eri-
laisissa mdérin, ja timdn huomioiminen ja arvioiminen on térked. Tuen
tarpeen arvioimisen lisaksi tukea tulisi tarjota perheille aktiivisesti neuvo-
lasta sekd sen ulkopuolelta. Jos vanhempien tuen tarve on suurempi kuin
mit& neuvolassa on mahdollista tarjota tai vanhempien on hankalaa kaydé



Aitiysneuvolasta saatu sosiaalinen tuki sikiopoikkeavuuden ilmetessa

neuvolassa yhdessé, on térkeda tuoda neuvolassa esille vaihtoehtoisia tuki-
tahoja. Vanhemmat itse kertoivat positiivisista kokemuksistaan pariterapi-
asta seka neuvolapsykologin vastaanotolta.

Yksi tarkeimmista nakdkulmista opinnaytetyon tuloksissa oli se, ettd van-
hemmat pitivat neuvolan roolia tarkednd. Sikionpoikkeavuuden johdosta
raskauden hoitoon osallistui tiiviisti my0ds erikoissairaanhoidon yksikot.
Tastd huolimatta neuvolakaynnit olivat vanhempien mielesté tarpeellisia.
Vanhemmille oli tarkedd, ettd neuvolaan oli tarpeen vaatiessa helppo olla
yhteydessa tai mennd yliméaaraiselle kaynnille. Tarkeimpand vanhemmat
kuitenkin pitivét, ettd neuvolakdaynneilla keskityttiin erityisesti normaaliin
raskaudenseurantaan ja kysyttiin perheen kuulumisia. Neuvolassa ei ollut
tarpeen enéda painottaa sikion poikkeavuuteen liittyvia asioita, silla siihen
keskityttiin jo erikoissairaanhoidon puolella. Vanhemmat pitivat neuvolaa
helposti lahestyttavana tahona.

Saadessaan tiedon sikion poikkeavuudesta vanhempien tiedon tarve on
suurimmillaan. Vanhemmat kokivat, ettd alussa heidén olisi pitanyt saada
tilanteestaan tietoa enemman. Myds muun tuen tarve koettiin suurena eri-
tyisesti alkuvaiheessa. Vanhemmat tulisikin osata ohjata luotettavien tieto-
lahteiden &éarelle. Vanhemmat hammastelivat myos, miksei heidén tietoon-
sa tuotu ajoissa vertaistukitahoja. Monet saivat kuulla niist4 vasta varsin
myo6héisessa vaiheessa. Terveydenhoitajien olisikin hyva olla tietoinen eri-
laisista kolmannen sektorin toimijoista.

Osa vanhemmista toi esseissddn ilmi my0ds kokemuksiaan liittyen si-
kidseulontoihin. Vanhemmat kokivat, ettd padtds raskauden jatkamisesta
tai keskeyttdmisesta ei ollut yksin heidan. Vaikka vanhemmat olivat selke-
asti jo ilmaisseet, etteivat halua raskaudenkeskeytysta, laékari oli saattanut
ottaa sen puheeksi vield useaan eri otteeseen. Eras vanhempi, joka ei olisi
halunnut osallistua sikidseulontatutkimuksiin, koki, ettei hanen tietoista
riskinottoaan ymmarretty. Vanhempien esseistd on luettavissa, ettd osa
perheen hoitoon osallistuvista kdyttda vaikutusvaltaansa vanhempiin véa-
rélla tavalla. Kaikkien, niin hoitohenkil6kunnan kuin vanhempienkin tulisi
olla tietoisia, ettd raskauden jatkamista tai keskeyttdmistd koskeva paatos
tulee olla yksin vanhempien, eik siihen tule kenenk&&n muun pyrkia vai-
kuttamaan.

3.2 Kehittdmistehtdvan tarkoitus ja tavoite

Kehittdmistehtdvan myo6td tuotetun artikkelin avulla on tarkoitus saada
opinndytetyon tulokset laajasti terveydenhoitajien ulottuville. Opinnéyte-
tyon tulokset julkaisemalla, opinndytetyd voidaan nahda ty6eldmaa kehit-
tavana. Artikkelin kirjoittamisen myota opinndytetyon tuloksiin ja tulosten
hyddynnettdvyyteen on paneuduttu erityisesti. Artikkelin my6ta opinndy-
tetyon tulokset ovat paremmin siséistettdvissa ja uudelleen analysoitu.

Kehittdmistehtdvan tavoitteena oli kirjoittaa opinndytetydn pohjalta artik-
keli, joka toisi opinndytetyon tulokset tiiviing ja selkedn& pakettina tervey-
denhoitajien tietoisuuteen. Tavoitteena oli tuottaa artikkeli nimenomaan
Terveydenhoitaja-lehteen ja néin ollen kayttad heidan laatimiaan Kirjoi-
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tusohjeita. Artikkelilla pyritd&dn tuomaan erityisesti vanhempien kokemuk-
set laajemman yleison tietoisuuteen, jotta heiddn kokemustensa myo6té
perheiden tukemista erityisessé tilanteessa pystyttdisiin kehittamaan.

Tuoretta tietoa siitd, millaisena vanhemmat kokevat erityisesti neuvolan
terveydenhoitajalta saadun tuen odottaessaan sikidpoikkeavaa lasta, on
saatavilla melko véhédn. Koska sikiopoikkeavuuden ilmeneminen on har-
voin ennustettavissa, olisi ammattilaisten tarkedd perehtyd aiheeseen jo
ennen kuin asia osuu omalle kohdalle. Naissé tilanteissa erityinen hieno-
tunteisuus ja tuen tarjoaminen ovat ensisijaisen térkedssa roolissa, joten
ainakin lyhyt perehtyminen on paikallaan kaikkien niiden keskuudessa,
jotka voivat tyossaan téllaisen tilanteen eteen paatya.

4 ARTIKKELIN SUUNNITTELU JA TOTEUTUS

Artikkelin Kkirjoittaminen lahti liikkeelle tutustumalla ammattilehdissa jul-
kaistuihin artikkeleihin. Ndin pystyttiin saamaan kuva siita, minkalaiset ar-
tikkelit paatyvat julkaistaviksi. Ennen Kirjoitusprosessin kaynnistymista
tutustuttiin - myos artikkelin kirjoittamista koskevaan Kkirjallisuuteen ja
muihin l&hteisiin. Nadiden avulla koostettiin kehittdmistehtavan viitekehys
ja luotiin Kkirjoittajalle enemmaén pohjaa artikkelin Kirjoittamista varten.

Koska artikkelin kirjoittaminen oli sen kirjoittajalle aivan uutta, piti ennen
kirjoittamista tutustua huolellisesti artikkelin rakennetta koskevaan kirjal-
lisuuteen. Varsinaista artikkelin sisélt6d varten ei enda tarvinnut perehtya
uuteen materiaaliin, silla artikkeli kirjoitetaan saman Kirjoittajan opinnay-
tetyon pohjalta. N&in ollen artikkelin aihe on kirjoittajalle entuudestaan
hyvin tuttu eiké vaadi enda suurta tydstamista.

Artikkelin suunnittelu lahti liikkeelle kohderyhmén tarkentamisella. Koh-
deryhméksi haluttiin valikoida erityisesti terveydenhoitajat tai alaa opiske-
levat, silla kehittamistehtdvan paatavoitteena oli saada opinnaytetyon tu-
lokset laajemmin terveydenhoitajien tietoisuuteen ja néin kehittaa tervey-
denhoitajaty6td. Ensimmainen vaihe kohderyhmén valinnassa olikin paat-
tad mihin lehteen artikkelia lahdettéisiin kirjoittamaan. Luontevaa oli vali-
ta terveydenhoitajien ammattilehti Terveydenhoitaja — Halsévardaren.

Artikkelin kirjoittamista ohjaa pitkalti kohderyhmaé. Jo ennen kuin artikke-
li ehditéan julkaista, saatetaan se lehden toimituksessa sivuuttaa, jos se ei
vaikuta lehden lukijakunnalle sopivalta. Jos artikkelin kirjoittaja ei ajattele
kirjoittaessaan artikkelin ja lehden lukijakuntaa, voi olla ettd artikkeli ja&
lukematta. Ammattilehteen artikkelia kirjoitettaessa tulee kuitenkin huo-
mioida, ettd lehden pariin saattavat 10ytdd myods muut asiasta kiinnostuneet
kuin alan ammattilaiset. Artikkeli pitéisikin laatia sellaiseksi, ett4 se on
helposti ymmarrettavé, ja sen lukemiseksi tarvitaan mahdollisimman va-
hén taustatietoa. (Kotilainen 2003, 94, 97.)
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4.1 Artikkelin rakenne

Artikkelin kirjoittamisessa tarkeintd on ymmartaa, etté artikkeli on koko-
naisuus, jonka jokaisen osan on toimittava myos erillisind elementteiné.
Lukijan mielenkiinto saattaa heratd otsikon, kuvan tai valiotsikon myota.
On téysin lukijan paatettavissa missa jarjestyksessa tai minka osan han ar-
tikkelista lukee. Jokaisen artikkelin rakenteen osan tulee siis palvella tar-
koitusta saada lukijan mielenkiinto herddmaén ja ilmentaa artikkelin tar-
koitusta ja sisélt6d mahdollisimman kuvaavasti. (Kotilainen 2003, 78—80.)

Artikkeli koostuu otsikosta, ingressistd, leipatekstistd, valiotsikoista, ku-
vista ja kuvateksteistd. Artikkelin kirjoittamisessa térkeda on panostaa ar-
tikkelin ndkyvimpiin osiin, silla ne lukija havaitsee ensimmaisen. Artikke-
lissa kdytetyn Kielen tulee olla hyvaa ja yksinkertaista suomen kieltd. Paa-
lauseita ja pistetta valimerkkina tulisi suosia. Nykyisin suositaan lyhyem-
pié teksteja (Kotilainen 2003, 39; Sahinoja 2005)

Monesti otsikko on se, johon lukija Kiinnittdd huomionsa ensimmaisena.
Otsikon tulisikin antaa lukijan tietoon, mitd artikkeli tulee kasitteleméaan.
Otsikon tulisi siséltdd koko artikkelin ydinajatuksen ja sen tulisi kertoa
nopeasti artikkelin keskeisin siséltd. Otsikolla pitéisi pystya kertomaan si-
séallosta niin paljon, ettd vaikka muuta osaa artikkelista ei luettaisi, artikke-
lin ydinajatus valittyisi vaarinkasityksia syntymattd. Tadman lisaksi otsikon
tulisi olla tarpeeksi mielenkiintoa herattdva, ettd se kannustaa lukemaan
artikkelia otsikkoa pidemmélle. Otsikko voi olla pelkka yksitasoinen ot-
sikko tai kaksitasoinen otsikko, joka selittda tai selventda padotsikkoa esi-
tai jalkirivilla. (Kotilainen 2003, 81-82, Kielikeskus 2014, Sahinoja
2005.)

Ingressin tehtdvana on johdatella lukija artikkelissa késiteltdvaan aihee-
seen. Ingressi on artikkelin kérki ja se kertoo otsikkoa syvallisemmin ar-
tikkelin sisallostd. Hyva ingressi onkin hyvan otsikon jatke. Ingressi ker-
too muutamalla virkkeell& artikkelin oleellisimmat aiheet ja sen tulisi hou-
kutella lukijaa lukemaan pidemmalle. (Kotilainen 2003, 87; Kielikeskus
2014.)

Hyvén artikkelin kirjoittamisen lahtokohtana on, ettd Kirjoittaa aiheesta,
joka koskettaa ja kiinnostaa itsed. Kirjoittajan tulee olla kirjoitettavaan ai-
heeseen myos hyvin perehtynyt, silla lukija vaistoaa tietdako kirjoittaja
mista kirjoittaa. Artikkelin tulisi tuoda ilmi jotakin uutta ja mielenkiintois-
ta ja kirjoitettavan tekstin tulee olla luotettavaa ja paikkansa pitavéa. (Ko-
tilainen 2003, 89.)

Koska moni lukee artikkelin osissa, on artikkelia tarkead rytmittaa sopivil-
la véliotsikoilla. Viliotsikot osittavat pitkan leipétekstin lyhempiin kappa-
leisiin ja parantavat ndin luettavuutta. Valiotsikot houkuttelevat lukijaa lu-
kemaan aiheesta enemmén. (Kielikeskus 2014.)

Otsikon rinnalla térkein osa artikkelia on otsikkokuva. Kuva vetoaa luki-
jan tunteisiin ja jattaa artikkelista kuvan lukijan mieleen. Kuvan vaikutus
lukijaan on suuri, mutta tekstin ja kuvan on tuettava toisiaan parhaan vai-
kutelman luomiseksi. Kuva on tekstida nopeampi tapa vaikuttaa, mutta se ei
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yksistadn pysty selittdméan tai perustelemaan. Hyva kuvitus ei usein kui-
tenkaan vaadi rinnalleen yht& pitkaa tekstia kuin, jos teksti julkaistaisiin
ilman kuvitusta. Kuva ja teksti tarvitsevat toisiaan, mutta niilla on kum-
mallakin omat tehtdvansé artikkelissa. (Kotilainen 2003, 83-84.)

4.2  Artikkelin Kirjoittaminen

Ammattilehteen Kirjoitettaessa tulisi huomioida, ettd lehden lukijat ovat
samoja kuin kaikkia muitakin lehtid lukevat ihmiset, siksi ammattilehteen
kirjoitettavien artikkeleiden pitéisi olla yhtd kansantajuisesti kirjoitettuja
kuin muiden lehtijuttujen. Kirjoitettavan artikkelin tulee olla selkea ja mie-
lenkiintoinen ja se tulisi olla kirjoitettu hyvaa yleiskieltd kayttaen. Liialli-
nen ammattisanaston tai lyhenteiden kayttdminen saattaa supistaa lukija-
kuntaa ja vaikeuttaa tekstin ymmartamista. Tekstin helppolukuisuus antaa
lukijalle kuvan, etta Kirjoittaja on itse sisdistanyt kirjoittamansa. (Kotilai-
nen 2003, 96.)

Terveydenhoitajalehdelle lahetetyt ammattikorkeakoulun opinnéytety6téa
koskevat artikkelit julkaistaan nykyisin Terveydenhoitajaliiton internet si-
vuilla. T&std syysta on tarkedd nostaa esille muutama asia koskien nettikir-
joituksia. Internettiin Kkirjoittaminen on paasaantoisesti samanlaista kuin
muukin kirjoittaminen, mutta nettikirjoituksissa korostuu tiukempi ja na-
pakampi Kirjoitusote. Teksti kannattaa jakaa lyhyisiin kappaleisiin, jotka
muodostuvat lyhyistd virkkeistd. Tekstin tulisi avautua lukijalle nopealla
silmailylla ja sen tulisi olla ymmarrettavissa vain yhdella tavalla. Artikkeli
on hyvén pituinen, jos se mahtuu lahes kokonaisuudessaan tietokoneen
naytolle. (Kotilainen 2003, 205, 208, 2011.)

Nettikirjoituksessa taytyy panostaa aloitukseen, silla lukijan motivointi
koko artikkelin lukemiseen on tarkeéé alusta alkaen. Lukijalle on térkeda
ilmentééa heti aluksi, miksi hénen tulisi lukea teksti loppuun asti. Internet-
tiin kirjoittaminen on siind mielessa armottomampaa, etta lukija on yhden
hiiren klikkauksen péassd seuraavasta, mahdollisesti mielenkiintoisem-
masta artikkelista. Artikkelissa tulee siis panostaa erityisesti otsikkoon,
ingressiin ja tekstin aloitukseen. (Kotilainen 2003, 206-207.)

Artikkeli on Kirjoitettu Terveydenhoitaja-lenden laatimia Kirjoitusohjeita
noudattaen ja artikkeli on pyritty laatimaan julkaisu kelpoiseksi niin inter-
nettiin kuin lehtipainokseenkin. Artikkelissa on kohdennettu terveydenhoi-
tajille, mutta artikkeli on laadittu selkokieliseksi eikd ammattisanastoa ole
artikkelissa juuri kéytetty. Artikkelissa on pyritty keskittymé&an opinnayte-
tyon keskeisimpiin tuloksiin ja yritetty poimia tuloksista terveydenhoitajil-
le ne, joista heille voisi olla eniten hyotyé tyossaan. Artikkelin aiheen ra-
jaus oli kaikkein haasteellisinta artikkelin kirjoitusprosessissa.

Artikkelin kirjoittamisesta haastavaa teki se, etta Kirjoittajalla ei ollut ai-
empaa kokemusta artikkelin laatimisesta. Terveydenhoitajaliiton hyvin
laatimat ohjeet kuitenkin auttoivat osaltaan artikkelin laatimisessa ja kehit-
tamistehtdvan myota artikkelin kirjoittamiseen tutustuttiin my6s Kirjalli-
suuden kautta. Suurta apua oli myds jo aiemmin terveydenhoitotyohon
laadituista, samankaltaisista kehittamistehtéavista.
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Kirjoittamista puolestaan helpotti se, ettd aineisto, jonka pohjalta artikkelia
lahdettiin kirjoittamaan, oli tuoreessa muistissa ja hyvin siséistetty. Tavoit-
teena oli vain pyrkia valittaméaan oma tietdmys myos helposti ymmarretta-
vasti muille terveydenhoitajille tai terveydenhoitajaksi opiskeleville.

5 POHDINTA

Tassé luvussa arvioidaan artikkelin luotettavuutta ja pohditaan sen onnis-
tuneisuutta. Lisaksi ja analysoidaan kehittdmistehtdvan prosessia kokonai-
suudessaan ja arvioidaan sen merkittdvyytta terveydenhoitajatyon kehit-
tamiselle seka opinnaytetydlle.

5.1 Artikkelin arviointia

Journalismin keinoja ohjaa hyvan journalistisen tavan ja etiikan noudatta-
minen. Kansalaisten oikeus saada oikeaa ja olennaista tietoa nahddén ole-
van journalistisen tavan perustana. Nain ihmiset voivat muodostaa totuu-
denmukaisen kuvan maailmasta ja yhteiskunnasta. Ihmisoikeudet, demo-
kratia, rauha ja kansainvélinen yhteisymmarrys ovat osa inhimillisia pe-
rusarvoja, jotka kuuluvat osaksi journalistin ammattietiikkaa. Hyva jour-
nalistinen tapa ei rajoita mielipiteen ilmaisemisen vapautta. (Kotilainen
2003, 241) Artikkelin laatimisessa on noudatettu niin hyvéa journalistista
tapaa kuin journalistista etiikkaakin.

Koska artikkeli on laadittu opinnédytetydn pohjalta, on jo opinnédytetydpro-
sessin aikana huomioitu tyon eettisyytta ja luotettavuutta. Namé seikat on
huomioitu niin lahteiden valinnassa kuin aineiston hankinnassa ja tulkin-
nassa. Samoja kaytanteitd on noudatettu myos taté4 artikkelia laadittaessa.
Acrtikkelista ei voida tunnistaa opinndytetydhon osallistuneita vanhempia.
Artikkelissa ei kaytetd opinndytetyostd poiketen lainkaan aineistolainauk-
sia. Tiedonantajia eli vanhempia pyritdan suojelemaan parhaan mukaan.

Terveydenhoitaja liiton kirjoitusohjeita mukaillen artikkelissa on esitetty
tilviisti opinndytetyon paatulokset. Tuloksien vertailu ja asettelu tarkeys-
jarjestykseen osoittautui haasteelliseksi, silld oman tekstin karsiminen tun-
tuu erityisen vaikealta. Kaikki tulokset tuntuvat yhta tarkeiltd, joten niiden
paremmuusjarjestykseen asettaminen oli vaikeaa. My6s opinndytetyon
laajasta viitekehyksestd vain oleellisimpien asioiden poimiminen tuntui
ongelmalliselta.

Lopulta onnistuttiin kuitenkin laatimaan ehja kokonaisuus, jossa esitelldén
opinnéytetydn péatulokset annettujen kirjoitusohjeiden ja merkkimé&arén
rajoissa.

Aikataulu oli kovin tiukka, joten artikkelia ei pystytty luetuttamaan niin
monella henkil6ll& kuin olisi ollut suotavaa. Artikkelia olisi pystynyt hio-
maan varmasti loputtomiin, mutta annetun aikataulun sisalla raja oli vedet-
tava johonkin kohtaan. Lopullisen hiomisen ja viimeistelyn tekee kuiten-
kin lopulta julkaisija.
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5.2 Kehittdmistehtévan prosessin arviointia

Siitd lahtien kun opinnaytety6n aihe on ollut tiedossa, on suunnitelmissa
ollut kirjoittaa opinnédytetyon tuloksista artikkeli ammattilehteen. Kirjoit-
taminen on ollut tyon tekijan sydanta lahelld pitké&n aikaa ja tavoitteena on
ollut julkaista joskus jotain. Tata tavoitetta yritetddn tavoittaa nyt talla ta-
paa. Tarkeimpéna tavoitteena kehittdmistehtavalla on totta kai jakaa muil-
le terveydenhoitajille tietoa sikitpoikkeavaa lasta odottavien vanhempien
kokemuksista neuvolan tarjoamasta sosiaalisesta tuesta.

Kehittdmistehtdvan prosessi tuntuu pitkalta, silla se sisaltdd koko opinnay-
tetyOprosessin ja viela oman prosessinsa. Kehittamistehtavaan liittyi vies-
tinné&n keinoihin ja artikkelin rakenteisiin tutustumista sek& terveydenhoi-
tajaliiton Kirjoitusohjeiden selvittdmista. Naiden pohjalta Kirjoitettiin ke-
hittdmistehtévan raportti sekd lopulta myos artikkeli.

Kehittdmistehtdvan aikataulu on ollut varsin tiivis, silla ennen artikkelin
kirjoittamisen aloittamista itse opinnaytety6 piti olla viimeistelya vaille
valmis. Opinnaytety6 valmistui vasta huhtikuun puolella, joten se hidastut-
ti myos kehittdmistehtdvan valmistumista. Kehittdamistehtavéan raportti ja
artikkeli on laadittu huhti-toukokuun aikana. Aikataulun tiiviydesta huo-
limatta artikkeli on pyritty laatimaan huolellisesti ja kehittdmistehtavalle
asetetut tavoitteet on onnistuttu saavuttamaan.

Koko opinnéytety0prosessin ajan opinndytetyon tulokset on haluttu saada
isomman joukon tietoisuuteen. Artikkelista on pyritty laatimaan mahdolli-
simman tiivis ja mielenkiintoinen paketti, jotta se koettaisiin julkaisukel-
poisena. llman artikkelin julkaisua opinndytetyon tulokset ja ndin ollen
vanhempien kokemukset jaéavét isolta osalta kuulematta. Opinndytety0 ei
silloin taytd taysin sille asetettuja tydelamalahtoisia tavoitteita. Kaikesta
huolimatta tdmé& on hyva paatés koko opinnédytetydprosessille.

Kirjoitettu artikkeli toimitetaan Terveydenhoitaja-lehteen julkaisuharkin-
taan. Silloin paatosvalta siirtyy toiselle taholle eika jatkoon pysty enéa itse
vaikuttamaan. Kehittdmistehtavélle asetetut tavoitteet opinndytetyon tulos-
ten laajemmasta julkaisemisesta ovat omalta osalta tulleet siis paatokseen
ja kaikki voitava on asian eteen siis tehty. Toivottavasti aihe ja artikkeli
koetaan julkaisukynnyksen ylittaviksi ja opinndytetyon tulokset saavat uu-
sia lukijoita. Tassa tapauksessa hienointa ja palkitsevinta olisi, jos joku
terveydenhoitaja osaisi jatkossa kohdata ja huomioida sikidpoikkeavaa
lasta odottavan perheen tarpeet tydssaan paremmin.
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Liite 1
ARTIKKELI AMMATTILEHTEEN
Sikiopoikkeavuuden ilmetessa terveydenhoitajan tuki on tarkeé

Elina Roiha, terveydenhoitajaopiskelija, Himeen ammattikorkeakoulu,
elina.roiha@gmail.com

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata sikiopoikkeavaa lasta odottavien vanhempien
kokemuksia neuvolan terveydenhoitajalta saadusta sosiaalisesta tuesta. Vanhempien
kokemusten valossa oli tarkoitus 16ytéa kehitysehdotuksia neuvolassa tarjottavaan sosi-
aaliseen tukeen. Opinnéytetyd toteutettiin yhteistydssd Suomen Cp-liitto ry:n, Kehitys-
vammaisten tukiliitto ry:n sek& Leijonaemot ry:n kanssa. Yhteistydkumppaneiden avul-
la tavoitettiin opinnédytetydhon osallistuneet vanhemmat, jotka Kirjoittivat omista koke-
muksistaan vapaamuotoisen esseen muodossa.

Keskimé&arin hieman yli 2 000 vastasyntyneelld todetaan vuosittain merkittavia epa-
muodostumia. Suomessa sikion poikkeavuuksien seulonta siséltda valtioneuvoston ase-
tuksen mukaisesti varhaisraskauden yleisen ultradénitutkimuksen, varhaisraskauden
yhdistelméseulonnan tai keskiraskauden seerumiseulonnan seka rakenneultradanitutki-
muksen. Kuntien velvollisuus on tarjota lakisaateiset seulonnat raskaana oleville. Jos
seulonnoissa todetaan sikidlla olevan riski poikkeavuuteen tai poikkeavuus todetaan tai
sitd epéilladan, lasta odottavalle perheelle annetaan tarvittavaa tukea &itiysneuvolassa.

(1)

Kun poikkeavuus todetaan riittdvan varhain, joutuvat vanhemmat pohtimaan jatketaan-
ko raskautta vai paadytdanko sen keskeytykseen. Vaikean péatoksen tehdakseen van-
hemmille on annettava kaikki mahdollinen saatavilla oleva tieto sikion vointiin ja tule-
vaisuuteen liittyen. (2.) Aitiysneuvolasta annettavan tiedon tulee olla puolueetonta ja
kantaa ottamatonta. (1.)

Kun odotettavalla lapsella on todettu kromosomi- tai rakennepoikkeavuus ja vanhem-
mat ovat paattaneet jatkaa raskautta, he tarvitsevat psykososiaalista tukea loppuraskau-
den ajan. (3.) Sosiaalinen tuki méaaritellaan eri henkil6iden véliseksi kanssakdymiseksi,
jolla koetaan olevan saajan selviytymiseen ja eldmantilanteen hallintaan myonteinen
vaikutus (5.). Sosiaalisella tuella on todettu olevan stressid vahentdvé vaikutus, mika
vaikuttaa myonteisesti yksilon sosiaaliseen, psyykkiseen ja fyysiseen hyvinvointiin. (4.)

Vanhemmat pitavat neuvolan roolia tarkeana

Sikion poikkeavuudesta johtuen raskauden hoitoon osallistuvat aktiivisesti erikoissai-
raanhoidon yksikot. Tastd huolimatta vanhemmat kokevat neuvolakaynnit tarpeellisina
ja neuvolassa halutaan kéyda erikoissairaanhoidon rinnalla. Neuvolaa pidetédan helposti
lahestyttavand tahona, silla neuvolaan on tarpeen vaatiessa helppo olla yhteydessa tai
jarjestdd ylimadraisia kaynteja. Tarkeimpdnd vanhemmat pitavat, ettd neuvolakéynneil-
Ia keskitytaan erityisesti normaaliin raskaudenseurantaan ja kysytdan perheen kuulumi-
sia. Neuvolassa ei ole enda tarpeen painottaa sikion poikkeavuuteen liittyvia asioita,
sill siihen keskityt&an jo erikoissairaanhoidon puolella.



Sikiopoikkeavaa lasta odottavat vanhemmat kokevat tarkednd, ettd terveydenhoitajan
kanssa muodostuu luottamuksellinen hoitosuhde. Vanhempien mukaan luottamuksen
syntya edistaa pitka hoitosuhde saman terveydenhoitajan kanssa. Vanhemmat tarvitse-
vat tassa erityisessa tilanteessa mahdollisuuden keskustella vaikeistakin asioista, joten
jo entuudestaan tutun terveydenhoitajan kanssa se onnistuu helpommin. Vanhemmat
kokivat tarkeand, ettd terveydenhoitaja osaa olla emotionaalinen sekd hyva kuuntelija.
Vanhempi-lapsi suhteen tukeminen jo raskausaikana koetaan myds tarkedné osana sosi-
aalista tukea. Lapsen tekemisen sanoittaminen ja vatsalle hell&sti puhuminen koetaan
miellyttdvana ja vanhempi-lapsi suhdetta l&hentavéna.

Vanhemmat arvostavat yksilollista tukea

Yksi terveydenhoitajan tdrkeimmisté tehtdvistd on tuen tarpeen arvioiminen. Sikiopoik-
keavuuden ilmetesséd vanhempien tuen tarve on hyvin yksilollistd. Samassa tilanteessa
olevat vanhemmat saattavat tarvita tukea hyvin erilaisissa maarin. Siksi onkin tarkeaa,
etta tuen tarpeen kartoittamiseen kaytettdisiin riittdvasti aikaa ja sita tehtéisiin koko ras-
kauden ajan. Perheille tulee tarjota aktiivisesti tukea neuvolasta seka sen ulkopuolelta.
Jos vanhemmat tarvitsevat tukea enemman kuin neuvolan terveydenhoitajalla on mah-
dollisuus tarjota, on tarke&a tuoda esille vaihtoehtoisia tukitahoja. Vanhemmat toivat
itse esille positiivisia kokemuksiaan pariterapiasta ja neuvolapsykologin vastaanotolta.
Tarkeédna pidettiin, ettd vanhemmat paasisivat yhdessa puolison kanssa keskustelemaan
avoimesti omasta tilanteestaan ja tunteistaan.

Saadessaan tiedon sikion poikkeavuudesta vanhempien tiedon tarve oli suurimmillaan.
Myo6s muun tuen tarve koettiin suurena erityisesti alkuvaiheessa. Vanhemmat tulisikin
osata ohjata luotettavien tietolahteiden arelle. Vanhemmat hammastelivat myos, miksei
heidén tietoonsa tuotu ajoissa vertaistukitahoja. Monet saivat kuulla niista vasta varsin
myoOhéisessa vaiheessa. Terveydenhoitajien olisikin hyva olla tietoinen erilaisista kol-
mannen sektorin toimijoista ja hyvistd luotettavan tiedon lahteista ja tuoda ne myds
vanhempien tietoon.

Opinndytetyohon osallistuneiden vanhempien kokemusten perusteella voidaan todeta,
ettd neuvolan terveydenhoitajalta saatuun sosiaaliseen tukeen ollaan varsin tyytyvaisia.
Sikion poikkeavuuden ilmetessa erityisen tuen tarve korostuu ja tdmé tarve tulee arvioi-
da yksilollisesti. Sikion poikkeavuuden huomiointi on tarkead, mutta sen korostaminen
on turhaa. Vanhempien mukaan neuvolassa osataankin suhtautua sikiopoikkeavuuteen
ammatillisesti ja ymmartavaisesti.
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