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Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvailla, millaisia kokemuksia raskaana olevilla ja lap-
sen saaneilla naisilla oli siki6seulonnasta saadusta ohjauksesta ditiyshuollossa. Teo-
riaosassa esiteltiin sikitseulontoja koskevat lait ja sdadédnnot sekd niiden toteuttamista-
vat. Liséksi paneuduttiin sikidseulontojen eettisiin ongelmiin seké& vuorovaikutukselli-
seen tukemiseen kétilotydssé. Tutkimusaihe oli rajattu ennen sikigseulontoja tapahtu-
vaan ohjaukseen ja neuvontaan seké ohjaukseen ja neuvontaan sen jalkeen, kun seulon-
noissa ilmeni jotain poikkeavaa.

Kokemuksia raskaana olevien naisten saamasta neuvonnasta kerattiin kyselytutkimuk-
sella. Internetin keskustelupalstoilla julkaistiin viesti, missa pyydettiin aikaisintaan
vuonna 2010 raskaaksi tulleita naisia Kirjoittamaan kokemuksistaan sikiGseulontojen
neuvonnasta. Vastauksia saatiin yhteensd kuusi. Vastaukset analysoitiin narratiivisella
analyysilla ja niistd muodostettiin erilaisia tyyppikertomuksia.

Tutkimustulosten perusteella sikioseulontojen neuvonnassa on kehitettdvad. Ennen si-
kioseulontoja saatu neuvonta oli kaikkien tyyppikertomusten perusteella ainakin jonkin
verran puutteellista. Raskaana olevat naiset kokivat, etteivat tiedd, mitd seulontojen
avulla tarkalleen etsitéan tai sitten neuvonta oli niin puutteellista, ettd naisten piti hakea
itsendisesti lisatietoa seulonnoista saadun ohjauksen jalkeen. Myos kokemus, ettei neu-
vonnan puutteen vuoksi ollut osallisena missaan seulontaprosessissa, ja kokemus siité,
etté olisi tarvinnut neuvontaa toisen raskauskolmanneksen yhdistelmdaseulonnasta, mutta
neuvontaa ei ollut osattu antaa, nousivat esille tyyppikertomuksissa. Kun sikitseulon-
noissa ilmeni jotain poikkeavaa, jai naisille positiivinen tai negatiivinen mielikuva saa-
dusta neuvonnasta.

Sikidseulontojen neuvonnassa tulisi pyrkié siihen, ettd jokainen itiyshuollon asiakas
pystyisi tekemddn tietoisen paatoksen seulontoihin osallistumisesta. Tdama tavoite ei
vieldkaan toteudu. Katilon tulisi kehittdd jatkuvasti vuorovaikutuksellisen tukemisen
taitojaan pyrkien asiakaslahtoisyyteen ja asiakkaan voimavaraistumiseen. Koska tutki-
musaineistossa ei ilmennyt yhtakaan tarinaa, jossa oltaisiin yksiselitteisesti sitd mielta,
ettd ohjaus olisi ollut laadukasta, olisi tarpeellista selvittdd aihetta sellaisin tiedonhaku-
menetelmin, joiden avulla todennékdisemmin saataisiin selville myods positiivisia ker-
tomuksia. Tallainen menetelma voisi olla esimerkiksi neuvoloiden kautta toteutettu ky-
sely.

Asiasanat: sikiodiagnostiikka, seulonta, ohjaus, neuvonta
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The purpose of this thesis was to describe the experiences pregnant women and mothers
had of the fetal screening guidance they had received as customers of maternity care. In
the theory section the laws and guidelines concerning fetal screenings as well as the
practices of the fetal screening process were presented. Furthermore, the section exam-
ined the ethical questions in fetal screening as well as the role of interactive support in
the midwife’s profession.

The experiences pregnant women had were collected with the help of a questionnaire. A
message aimed at women who had got pregnant in 2010 at the earliest, requesting them
to tell about their experiences of the guidance, was published on Internet message
boards. In total, six answers were received. The answers were analyzed by narrative
analysis and different type narratives were formed based on the answers.

According to the results, fetal screening guidance needs developing. Every type narra-
tive implied that the guidance received before fetal screening was inadequate to some
extent. The pregnant women either felt they were not told exactly what was searched in
the screening process or the guidance was so inadequate that the women needed to
search for additional information independently even after they had received guidance.
Moreover, a sense of exclusion from the screening process due to lack of guidance was
present in the type narratives, along with an experience of needing more guidance re-
garding the combination screening in the second trimester, which maternity care was
unable to give. Whenever something abnormal was detected in the screening process,
the women were left with either a positive of a negative image of the guidance received.

The guidance regarding fetal screenings should strive for every maternity care customer
being able to make a conscious and well-informed decision about whether to take part in
the screenings. This goal is not reached at the moment. Midwives should constantly
develop their skills in interactive support, aiming towards a customer-based approach
and the empowerment of the customer. Since no narratives in the material clearly im-
plied that the guidance received was of good quality, it would be important to research
this topic with methods that are more likely to produce positive narratives. One example
of this kind of method is a query carried out in child welfare clinics.

Key words: fetal diagnostics, screening, guidance
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1 JOHDANTO

Sikioseulontojen avulla saadaan tietoa sikion terveydentilasta jo raskauden aikana ja
naiden tietojen perusteella raskaana olevalle naiselle ja perheelle tarjotaan mahdollisuut-
ta paattadd raskauden jatkumisesta. Sikitseulontojen avulla voidaan myos tarvittaessa
suunnitella sairaan vastasyntyneen hoitoa ennen syntyméhetked, jolloin voidaan taata
parhaat mahdolliset olosuhteet vastasyntyneen tarkkailulle ja tehohoidon jarjestamiselle.
Sikioseulontoja on alettu kehittdd jo 1960-1970-luvuilla, mutta niiden saatavuus on
ollut hyvin eriarvoista asuinpaikkakunnan mukaan. Tilanne on kuitenkin jokin aika sit-
ten muuttunut, silld valtioneuvoston asetus seulonnoista (21.12.2006/1339) on asettanut
kunnille velvoitteen, ettd jokaisessa suomalaisessa kunnassa tulisi tarjota asetuksen
méérittelemia sikidseulontoja vuoden 2009 loppuun mennessa. Tassé opinndytety(ssé
sikioseulonnoilla tarkoitetaan raskaana oleville tehtaviéd seulontoja, jotka kyseinen ase-
tus méérittelee. Yhtendiset valtakunnalliset seulontatutkimukset tulevat todennékgisesti

lisdédmaéan sikitseulontoja tulevaisuudessa.

Ohjaus ja neuvonta ovat olennainen osa katiloty6ta ja niiden jatkuva kehittdminen on
tarkedd. Téssa opinndytetydssé tutkitaan raskaana olevan naisen kokemuksia saadusta
neuvonnasta sikidseulontoihin liittyen aitiyshuollossa. Sikioseulonnat ovat luonteeltaan
eettistd pohdintaa herattava kysymys, joten katilolla tulisi olla ammattitaitoa antaa asial-
lista ja puolueetonta, mutta samalla laadukasta neuvontaa ja ohjausta perheille. Aihetta
on tutkittu hoitotyén nakdkulmasta aiemmin vuonna 2007. Vanhemmat kertovat koke-
neensa saadun neuvonnan hyvaksi, niukaksi tai heille on jd&nyt kokemus, ettd si-
kidseulontoja suositeltiin esimerkiksi raskaana olevan naisen ian perusteella (Uitto
2007, 43-49.) Tietoinen péatos sikidseulontoihin osallistumisesta ei lahesk&én aina to-
teudu, silla annetun neuvonnan jalkeen vanhemmilla on edelleen suuria tietoaukkoja
sikioseulontoihin liittyen (Green, Hewison, Bekker, Bryant & Cuckle 2004, 69-77.)
Uutta tietoa aiheesta kuitenkin tarvitaan johtuen muuttuneesta lainsdddannosté ja tdman

mukanaan tuomista muutoksista sikidseulontojen kaytannon jarjestamiseen liittyen.

Opinnaytetyon tavoitteena on kehittdd raskaana olevien naisten neuvontaa ja ohjausta
katilotyossa. Tarkoituksena on kuvailla, millaisia kokemuksia raskaana olevilla ja lap-
sen saaneilla naisilla on sikidseulonnasta saadusta neuvonnasta aitiyshuollossa. Opin-

naytetyossa tutkitaan annettua neuvontaa ja ohjausta ennen kuin naiset tekevat paatosta
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sikigseulontoihin osallistumisesta, ja sen jéalkeen, kun sikidseulonnoissa on ilmennyt
jotain poikkeavaa. Raskaana olevilta naisilta pyydettiin tarinoita sikidseulonnoista saa-
dusta neuvonnasta Internetin keskustelupalstoilta. Tutkimusmetodina kéytettiin narratii-
vista tutkimusta, jonka avulla muodostettiin naisten kertomia tyyppikertomuksia si-

kidseulonnoista saadusta neuvonnasta ja ohjauksesta.

Tieto siit4, kuinka naiset kokevat &itiyshuollossa annetun sikiéseulontoja koskevan neu-
vonnan on olennaisen tarkedd, jotta neuvontaa voidaan kehittda asiakasldhtéisemmaksi.
Tietoyhteiskunnassa tieto on kaikkien saatavilla, mika tekee ohjauksesta ja neuvonnasta
entistd haastavampaa. Katilon tulisi osata kohdata erilaisia perheitd ja toteuttaa vasta-
vuoroista vuorovaikutusta jokaisen perheen kanssa naiden yksilollisen tarpeen ja voi-
maannuttavan neuvonnan periaatteiden mukaan. Jotta neuvonta ja ohjaus olisi téllaista,
on tarkedd saada tietoa ja palautetta neuvonnan onnistumisesta suoraan vanhemmilta.

Muilla tavoin neuvonnan laatua on vaikeaa parantaa.



2 SIKIOSEULONTA

2.1 Yleista

Seulonta on vdeston tai tietyn véestdnosan tutkimusta tai naytteiden ottamista tietyn
taudin tai sen esiasteen toteamiseksi tai taudin aiheuttajan I6ytdmiseksi. Valtioneuvos-
ton asetus seulonnoista (2006/1339) kuvailee seulonnan olevan osa ehkaisevaa tervey-
denhuoltoa. Seulontaan kuuluu kohderyhman maarittdminen, yksilon neuvonta ja ohja-
us, seulontatestien ottaminen ja tutkimus, palautetiedon antaminen, jatkotutkimuksiin
ohjaaminen seka tarvittavien terveyspalvelujen jarjestaminen. (Valtioneuvoston asetus
seulonnoista 2006/1339.)

Sikion kromosomi- ja rakennepoikkeavuuksien seulontaa Downin oireyhtymén ja mui-
den poikkeavuuksien havaitsemiseksi voidaan toteuttaa kaiken ikaisilla raskaana olevil-
la naisilla. Termilla sikion kromosomi- ja rakennepoikkeavuuksien seulonta tarkoitetaan
sitd, kun kyse on &idin i&n, seerumimerkkiaineiden, sikion niskapoimuturvotuksen ja
ultradanilaitteella tehdyn tutkimuksen tulosten havainnoinnista. Tall6in mitataan sikion
kromosomi- ja rakennepoikkeavuuksien riskid, mutta ndilla keinoilla ei voida tehda
diagnoosia sikion tilasta. (Kirkinen & Ryyndnen 2011, 362.)

Kirjallisuudessa edelld kuvaillusta ilmiosté kéytetddn lisaksi termid sikidseulonta, mité

kaytetddn myos tassa opinnaytetyossa.

2.2 Historia

Sikioseulontoja on alettu kehittdd 1960-1970-luvuilla vastaamaan perheiden tarpeita
(Hiilesmaa & Salonen 2000, 880-886.) Sikittutkimuksen kehittdminen perustui raskaa-
na olevien ditien luokittelemiseen riskikategorioihin eli riskiraskauksien seulomiseen
(Meskus 2009, 74.) Jo talléin tunnettiin sikién kromosomipoikkeavuuksien riskin ko-
hoaminen suhteessa &idin ikdan. Tamé saattoi aiheuttaa sen, ettéd yli 35-vuotiaat pyrkivat
pidattaytymadn lapsen hankkimisesta tai vahingossa alkunsa saaneet sikiot abortoitiin
kehitysvamman pelossa. (Hiilesmaa & Salonen 2000, 880-886.)
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Suomessa keskiraskauden kaikukuvausseulonta aloitettiin 1970-luvulla (Viisainen 1999,
40.) Kromosomitutkimus taas kohdistettiin alussa vain yli 35-vuotiaille raskaana olevil-
le naisille. Talldin tutkimus suoritettiin viljeleméalla lapsiveden soluja, joista tutkittiin
Downin oireyhtyman esiintymistd. Lapsivesitutkimuksen kaytto yleisend seulontatutki-
muksena erosi yleisestd seulonnan méarityksesta siind, ettd se oli samalla diagnostinen
tutkimus. 1980-luvulla vaihtoehtoiseksi kromosomitutkimuksen menetelméksi otettiin
myos istukkatutkimus, jonka haittana oli kuitenkin lapsivesitutkimusta korkeampi toi-

menpiteeseen liittyva keskenmenoriski (Meskus 2009, 92-98.)

Vuonna 1985 muutettiin lakia raskauden keskeyttdmisesté siltd osin, ettd niin kutsutun
sikioperusteella tehtdvan abortin takarajaa nostettiin 20. raskausviikosta viikolle 24.
Perusteena oli sikiddiagnostiikan kehitys, silla sikion kehityshairigita oli opittu tunnis-
tamaan aiempaa enemman, mutta usein vasta 20. raskausviikon jélkeen. (Meskus 2009,
101-102.) 1990-luvulla sikiéseulontojen toteuttamisessa tapahtui Suomessa mullistus:
tuolloin otettiin ké&yttoon trisomiariskin seulontatutkimukseksi, seerumiseulonnaksi tai
kaksoisseulaksi kutsuttu menetelma. Talldin seulontaa alettiin tarjota valtaosalle raskaa-
na olevista naisista iasta riippumatta. Vuoteen 1995 mennessa jo kaksi kolmasosaa kun-

nista tarjosi kyseista seulontatutkimusta raskaana oleville. (Meskus 120.)

2.3 Suomen aitiyshuolto

Suomen éitiyshuolto perustuu valtakunnalliseen kattavaan neuvolaverkostoon. Neuvola-
toiminnan perustaja on arkkiatri Arvo Ylpp0d, jonka toimesta ensimmadiset &itiysneuvolat
perustettiin Suomeen 1920-luvulla. Aitiys- ja lastenneuvolalaki tuli voimaan vuonna
1944, minka jalkeen Suomeen paasi kehittyméén kunnallinen neuvolaverkosto. (Nuutila
2011, 352.) Kun kansanterveystyota alettiin laajasti uudistaa 1960—70-lukujen vaihtees-
sa, juuri aitiyshuolto otettiin valtiollisen kansanterveystoiminnan onnistuneeksi esimer-
kiksi (Meskus 2009, 72.) Tana paivana yli 99 % raskaana olevista naisista ja perheista
kéayttaa aitiyshuollon tarjoamia neuvolapalveluja. (Nuutila 2011, 352.) Aitiysneuvola-
kaynnit perustuvat vapaaehtoisuuteen ja ovat maksuttomia. Suomessa aitiysneuvolapal-
velujen kayttdé on maailmanlaajuisesti vertaillen huippuluokkaa ja viimeisiin vuosiin asti

kayntikerrat ovat kasvaneet. (Vayrynen 2009, 182.)
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Aitiysneuvolan keskeisi tehtavia ovat raskauden kulun seuranta, terveyskasvatukseen
osallistuminen ja tulevien vanhempien valmistaminen lapsen syntyméaan ja vanhem-
muuteen. Neuvolan tehtdvand on myds tunnistaa sikion tai didin terveytta uhkaavat ris-
kit ja hoitaa ne, tai lahetta4 &iti eteenpdin erikoissairaanhoitoon. Aitiyshuolto on porras-
tettu. Terveet raskaana olevat hoidetaan aitiysneuvoloissa ja terveyskeskuksissa tai halu-
tessaan perheet voivat kayttdd yksityisia terveyspalveluja. Mikali &iti tarvitsee erityis-
seurantaa raskauden aikana, héntd hoidetaan yhteisty0ssé aitiysneuvolan ja synnytyssai-
raalan vélilla. (Tiitinen 2010.)

Aitiysneuvolatyoti tekevat yhdessa katilot tai terveydenhoitajat ja neuvolaladkarit (Vay-
rynen 2009, 182.) Neuvolakéynteja on keskimaarin 15, joista 10-15 terveydenhoitajan
ja 3 ladkarin vastaanotoilla. Ensimmaéinen neuvolak&ynti on 8.-12. raskausviikolla. Jotta
nykyinen sikioseulontaohjelma voitaisiin toteuttaa oikea-aikaisesti, on tarkeés, ettd aidit
ilmoittautuvat neuvolaan riittdvén varhain. Jatkossa perhe kdy neuvolassa alkuun noin
neljan viikon valein ja loppuraskaudessa viikoittain tai joka toinen viikko. (Nuutila
2011, 352-355.)

Aitiyshuollossa suoritettavien sikioseulontojen lisaksi neuvolakaynneilla tehddan kaikil-
le raskaana oleville naisille useita seulontatutkimuksia: Seulontatutkimukset ovat va-
paaehtoisia, mutta l&hes jokainen raskaana oleva nainen suostuu niihin. Jokaisella neu-
volakéayntikerralla suoritettavat tutkimukset ovat verenpaineen seuranta sek& virtsan
valkuais- ja sokeriarvojen tutkinta. Naiden liséksi seurataan naisen painon kehitysta ja
sikion kasvua. Naisen veresté tutkitaan ABO- ja Rh(D)- veriryhma ja hemoglobiiniarvo
sekd tehd&an kardiolipiini eli kuppa-, Hepatiitti B- ja HIV-kokeet. (Vayrynen 2009,
183-185.) Aitiyshuollossa tehtavista sikiéseulonnoista kerrotaan luvussa 3.

2.4 Terveydenhuoltolaki ja asetus seulonnoista

Asteittain vuonna 2011 voimaan tulevan terveydenhuoltolain (1326/2010) mukaan kun-
nan tulee muun muassa edistad ja yllapitad véeston terveyttd ja hyvinvointia. Lisaksi
kunnan tulee kaventaa véestdryhmien vélisia terveyseroja ja toteuttaa vaeston tarvitse-
mat palvelut siten, ettd ne ovat yhdenvertaisesti saatavilla. Terveydenhuollon toiminnan

on oltava laadukasta, turvallista ja asianmukaisesti toteutettua.
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Terveydenhuoltolain (1326/2010) mukaan kunnan tulee jarjestdd alueellaan valtakun-
nallisen seulontaohjelman mukaiset seulonnat. Valtioneuvoston seulonnoista antamalla
asetuksella (1339/2006) uudistettiin valtakunnallinen seulontachjelma ja vahvistettiin
seulontoja koskevat yleiset edellytykset ja periaatteet. Sikion rakenne- ja kromosomi-
poikkeavuuksien seulonta siséltyy tdhan 1.1.2007 voimaan tulleeseen asetukseen. Kun-
tien on tullut jarjestdad sikién kromosomipoikkeavuuksien ja vaikeiden rakennepoik-
keavuuksien seulontaa viimeistadan vuoden 2009 loppuun mennessa ja varhaisraskauden
yleinen ultradéniseulonta on tullut ottaa k&yttoon viimeistdan 1.1.2007 (Sosiaali- ja ter-
veysministerion selvityksia 2009:1, 14.) Erilaiset seulontavaihtoehdot on esitetty kaa-

viomuodossa Liitteessa 1.

Seulontoja koskeva asetus madrittelee pakollisiksi kunnan jarjestamiksi seulonnoiksi
kuuluvan muun muassa raskaana oleville tarjottava varhaisraskauden yleinen ultradéni-
tutkimus ja kromosomipoikkeavuuksien selvittdminen ensisijaisesti varhaisraskauden
yhdistelméseulonnan avulla tai vaihtoehtoisesti kolmoisveriseulonta seké ultradénitut-
kimus vaikeiden rakennepoikkeavuuksien selvittdmiseksi. (\VValtioneuvoston asetus seu-
lonnoista. 21.12.2006/1339.) Edell& esitellyn asetuksen tavoitteena on parantaa lisdan-
tymisautonomiaa, tarjota jatkotutkimuksia mahdollisen sikion poikkeavuuden perusteel-
la, vahent&& syntyvien lasten sairastavuutta ja imevaiskuolleisuutta sekd antaa raskaana
oleville asiallista, yndenmukaista ja ajallisesti oikeaa tietoa seulontaohjelman eri vaihto-
ehdoista. Sikiétutkimuksien vapaaehtoisuutta, maksuttomuutta, yhdenmukaisuutta seka
laadukkuutta halutaan parantaa asetuksen avulla. Liséksi tavoitteena on parantaa sikion
hoitomahdollisuuksia raskauden, synnytyksen ja sikion ensimmaisten elinhetkien aika-

na. (Sosiaali- ja terveysministerion selvityksia 2009:1, 14.)

2.5 Yleiset seulontojen periaatteet

Sikioseulontojen kéyton laajuutta pohdittaessa on térke&a erottaa toisistaan seulonta ja
diagnostinen tutkimus. Seulonnan avulla oireettomilta henkil6ilta etsitdén systemaatti-
sesti tiettyd tautia tai tilaa. Seulontaa tarjotaan tietylle véestoryhmalle ilman yksilollista
harkintaa sen tarpeellisuudesta, kun taas diagnostiseen testiin hakeudutaan. (Viisainen
1999, 39-40.) Jotta seulontojen toteuttaminen on perusteltua, tulee seulontatutkimuksen
tayttaa tiettyjé eettisia, laadullisia ja taloudellisia kriteerejd. Maailman terveysjarjesto

(WHO) on asettanut kymmenen seulontojen toteuttamiseen liittyvaa kriteerida 1960-
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luvulla. Sosiaali- ja terveysministerid on luonut kansallisen neljatoistakohtaisen seulon-
tojen arviointikriteerilistan WHO:n sekd Tanskan eettisen neuvoston asettamien seulon-
tojen kriteerien pohjalta. (Autti-Ra&mo, Koskinen, Mékeld, Ritvanen, Taipale & Asian-
tuntijaryhmé 2005, 34.)

Seulontatydryhman asettamien arviointikriteereiden mukaan seulottavan taudin merki-
tyksen tulee olla suuri seka yksilollisella ettd yhteiskunnallisella tasolla. Tauti tulee
my0s voida havaita seulonnalla varhaisemmassa vaiheessa kuin se muuten ilmenisi, ja
taudin luonnollinen kulku on tunnettava hyvin. Taudille on oltava olemassa tarkoituk-
senmukainen seulontamenetelmd, jonka tulee soveltua kayttoon ja olla herkka seké spe-
sifinen etsitylle 16ydokselle. Seulontamenetelmén antaman tuloksen ennuste taytyy olla

laskettavissa. (Sosiaali- ja terveysministerion julkaisuja 2007/5, 17-18.)

Seulontatydryhman valmistaman Kriteerilistan perusteella seulontojen tulee olla yleisesti
vaeston hyvéksymia. Ennen seulontojen aloitusta on seulontamenetelmaa tutkittava tar-
koin: sen leimaava vaikutus, psykologinen ja eettinen merkitys seulottavan kannalta
sekd véaran positiivisen ja negatiivisen seulontaléydoksen merkitys on selvitettava. Lin-
jaukset siitéd, keitd hoidetaan potilaina, on oltava selkedt. Seulottavaan tautiin tulee olla
olemassa vaikuttava, hyvaksytty hoito, ja taudin varmistamiseen tarvittavien tutkimus-
ten ja hoitomahdollisuuksien tulee olla saatavilla. Liséksi seulonnan organisaatio tulee
olla selvitetty yksityiskohtaisesti, tutkimus- ja hoitokustannusten taytyy olla selvillg,
seulonnan vaikuttavuus on arvioitu ja seulonnan on oltava jatkuvaa. Viimeisena kritee-
rind mainitaan se, ettd seulonnan kustannukset tulee olla kohtuulliset muihin terveyden-

huoltopalveluihin verrattuna. (Sosiaali- ja terveysministerion julkaisuja 2007/5, 17-18.)

Seulontatestien ominaisuuksia ovat testin herkkyys (sensitiivisyys) ja spesifisyys. Testin
herkkyys kuvaa sitd, kuinka hyvin testin avulla 16ydetdan ne henkilét, joilla on testissé
etsittdva tauti tai tila. Testin spesifisyys taas kertoo siit4, miten hyvin testin avulla tun-
nistetaan henkil6t, joilla ei ole etsittyd tautia tai tilaa: siis kuinka usea henkil®, jolla ei
ole etsittavaa tilaa, saa negatiivisen testituloksen. Herkkyys ja spesifisyys ilmoitetaan
aina prosentteina Testin herkkyys ja spesifisyys riippuvat toisistaan: Kun herkkyytta
lisatdan, vahenee spesifisyys. (Viisainen 1999, 39-40; Leipéld, H&nninen, Saalasti-
Koskinen & Makeld 2009, 10.)
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Seulontojen yhteydessa kdytetddn myds termejé vaara negatiivinen ja vaara positiivinen
seulontatulos. Vaaré negatiivinen tulos tarkoittaa tilannetta, jossa seulontatulos on nega-
tiivinen eli normaali, mutta my6hemmin todetaankin etsitty poikkeavuus. VVaara positii-
vinen tulos taas tarkoittaa sité, ettd saadaan positiivinen eli poikkeava tulos tilanteessa,
jossa sikiolla tai vastasyntyneelld ei todetakaan etsittyd poikkeavuutta. Hyva seulonta-
menetelma on riittdvan herkkd. Hyvin herkké testi, joka tunnistaa lahes kaikki sairaat,
on kuitenkin yleensa epéspesifinen. Mita herkempi menetelm4, sitd enemmaén se tuottaa
vaaria positiivisia tuloksia ja johtaa diagnostisiin jatkotutkimuksiin, joihin liittyy haitto-
ja sikion kannalta. (Leipald, Hanninen ym. 2009, 8-10.)

Sikidseulonnoissa voidaan huomata joitain erityispiirteitd, jotka poikkeavat yleisista
seulontojen periaatteista: erddnd tallaisena erityispiirteend on niiden ajoitus: si-
kioseulonnat kokonaisuudessaan koostuvat véhintddn kahdesta eri seulontakerrasta, ja
naille seulonnoille on ominaista se, ettd niiden luotettavuus ja kéytettavyys ajoittuu tar-
kasti rajattuihin raskauden keston vaiheisiin. Sikidseulonnan suorittajan tulee huomioida
aina myos se, ettd seulonnan tavoitteeksi voi tulla raskauden keskeytyksen mahdolli-
suuden takaaminen. Talloin seulonnan ajankohdasta méaaréé eri seulojen herkkyysajan-
kohdan liséksi myos se, ettd seulonnan tulokset valmistuvat siind ajassa, etta raskauden
keskeytys Suomen lainsdaddnndn mukaisesti on mahdollista. Lisaksi ongelmallista si-
kigseulontojen suhteen ovat mahdolliset jatkotutkimukset, kuten lapsivesipisto, niiden
lisddntyneen keskenmenoriskin vuoksi. (Autti-R&mo6 ym. 2005, 38-40.)
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3 SIKIOSEULONTOJEN JARJESTAMINEN

3.1 Kromosomipoikkeavuuksien seulontatutkimukset

Aidin veresta otettava seerumiseula tehdaan raskausviikoilla 9+0-11+6. Seerumiseulan
avulla madritetdan aidin veren seerumista proteiini A:n (PAPP-A) ja vapaan p—
istukkagonadotropiinin (B—hCG) pitoisuudet. (Kirkinen & Ryyndnen 2011, 363-364.)
Néaytteeksi tarvitaan yksi millilitra seerumia kahteen putkeen jaettuna. Nayte l&dhetetaan
kylmana, mikali se on perilla yhdessa — kolmessa vuorokaudessa ja muussa tapauksessa
pakastettuna. L&hetteessa ilmoitetaan &idin ik&, paino, raskauden kesto ja didin mahdol-
liset tulokseen vaikuttavat sairaudet, kuten esimerkiksi diabetes. (Taipale & Ryyndnen
2007, 336.) Mikali raskaana olevalle tehd&an toisen raskauskolmanneksen seeru-
miseulonta edell& mainitun seerumiseulonnan sijaan, otetaan se raskausviikoilla 15+0—
16+6 ja talloin tutkitaan seerumin AFP- eli alfafetoproteiini- ja HCG- eli koriongonado-

tropiinipitoisuus (Salonen-Kajander 2009, 3.)

Normaalissa raskaudessa d&idin seerumin PAPP-A-pitoisuus suurenee ja B-hCG-
pitoisuus laskee raskauden edetessa. Sikion kromosomipoikkeavuuksien yhteydessa on
kuitenkin tyypillista se, etté sikion ja istukan kehitys on jalkeenjaanyttd, jolloin PAPP-
A-pitoisuus on pienempi ja B—hCG-pitoisuus suurempi kuin normaalissa raskaudessa.
Ero ndissd arvoissa sikion kromosomipoikkeavuuden ja normaalin raskauden vélilla
kuitenkin pienenee raskauden edetessd, joten seerumiseulan herkkyys on tarkka vain
raskausviikoille 12+0 saakka. (Kirkinen & Ryyndnen 2011, 363-364.)

Toisen raskauskolmanneksen seerumiseulonnassa sikion kromosomipoikkeavuuteen voi
viitata se, ettd p—hCG-pitoisuus on keskimaarésita suurempi ja AFP-pitoisuus keskimaa-
raistd matalampi. Toisaalta taas suurentunut AFP-pitoisuus voi viitata sikion muuhun
poikkeavuuteen, kuten esimerkiksi keskushermoston sulkeutumishairioon tai kon-
genitaalinefroosiin eli suomalaistyyppiseen synnynndiseen munuaissairauteen. (Onoila
2012.)
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3.2 Ultradaniseulontatutkimukset

Ultradanitutkimuksissa kéytettavassa obstetrisessa ultradanilaitteessa ultradaani on kor-
keajaksoista, yleensda 3-6MHz, aantd. Ultradéni kulkee esteettd nesteessd, mutta ei kaa-
sussa ja se heijastuu kiinteilta rajapinnoilta takaisin. Ultradanitutkimuksessa neste nékyy
mustana ja kiinteét rakenteet sitd vaaleampina mita tihedmpia ovat. Nykytiedon mukaan
diagnostisella ultradanelld ei ole haitallisia vaikutuksia sikiolle, mutta se tehdaén tasta
huolimatta vain obstetrisilla indikaatioilla. Ultrad&nitutkimus voidaan tehda vaginaali-
sella tai abdominaalisella anturilla. (Onoila 2012.)

Varhaisraskauden yleisen ultradénitutkimuksen tarkoituksena on varmistaa kohdun-
sisdinen raskaus ja selvittad raskauden kesto, sikididen lukumaéra ja elossaolo. Raskaus
voidaan todeta ultradanitutkimuksen avulla jo 6.-8. raskausviikolla. (Kirkinen & Ryy-
nanen 2011, 363-364.) Ultradanitutkimuksessa voidaan havaita raskausviikolla 5 am-
nionpussi, viikolla 6 sikio, viikolla 6-7 sikion syke ja viikosta 8 eteenpdin sikion en-
simmaiset litkkeet. Mikali sikion ik& poikkeaa ultradanitutkimuksen mukaan yli viisi
vuorokautta kuukautisanamneesin perusteella madritetysta lasketusta ajasta, vaihdetaan

laskettu aika ultraddnitutkimuksen 16yddsten mukaiseksi. (Onoila 2012.)

Varhaisraskauden yleinen ultradénitutkimus tehdaan usein raskausviikoilla 11+0-13+6,
silld talléin voidaan mitata myos mahdollinen sikion niskaturvotus, mikali perhe haluaa
osallistua kyseiseen seulontatutkimukseen. Mikali perhe ei halua osallistua sikion nis-
kapoimuturvotuksen mittaukseen, voidaan varhaisraskauden yleinen ultraddnitutkimus
tehdd raskausviikoilla 10+0-13+6. Sikion niskaturvotuksen (nuchal translucensy) mit-
taamista kéytetddn arvioitaessa kromosomipoikkeavuuden riskid. Millimetrin kymme-
nesosan tarkkuudella mitattu turvotus suhteutetaan sikion paa- peramittaan, mika kuvaa
raskauden kestoa. Kaikilla sikigilla esiintyy niskan alueella muutaman millimetrin pak-
suinen ihonalainen turvotus, mutta sen suurentuminen lis&& tilastollisesti sikion kro-
mosomipoikkeavuuden riskid. Turvotus h&vida usein neljannentoista raskausviikon jal-
keen riippumatta kromosomipoikkeavuuden esiintymisesté. (Salonen 2006, 295; Salo-
nen-Kajander 2009, 2; Sosiaali- ja terveysministerion selvityksid 2009:1, 18; Kirkinen
& Ryynénen 2011, 363-364.)
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Ultradanitutkimus vaikeiden rakennepoikkeavuuksien selvittdmiseksi tehddén raskaus-
viikoilla 18+0-21+6 tai vaihtoehtoisesti raskausviikon 24+0 jalkeen perheen paatoksen
mukaan (Valtioneuvoston asetus seulonnoista 2006/1339.) Ultradanitutkimuksen avulla
voidaan seurata sikion kasvua ja liikkeité sek& arvioida tdman vointia (Salonen 2006,
295.) Ultradanitutkimuksessa madritetadn myos lapsiveden méara ja istukan kiinnitty-
miskohta kohdun seindmassa. Samalla tarkistetaan napanuoran verisuonten lukumaara.
Tarvittaessa mitataan kohdunkaulan pituus ennenaikaisen synnytyksen riskin arvioimi-
seksi. (Onoila 2012.) Raskausviikoilla 18+0-21+6 tehtdvén ultradanitutkimuksen jal-
keen poikkeavuusepéilyn 16ytyessa voidaan vield tehdé lisatutkimuksia ja p&atoés mah-
dollisesta raskauden keskeyttdmisestd. Raskausviikon 24+0 jalkeen tehdyssa tutkimuk-
sessa on tavoitteena tunnistaa sellaiset poikkeavuudet, joiden kohdalla syntyvén lapsen
ennustetta voidaan parantaa ohjaamalla synnyttava &iti erikoissairaanhoidon piiriin. (So-
siaali- ja terveysministerion selvityksia 2009:1, 22.)

Sikion rakenteiden tutkimiseen keskittyvassa ultradanitutkimuksessa selvitetéan laajasti
sikion rakenteisiin ja kasvuun sek& kehitykseen liittyvid asioita. Ultrad&nitutkimuksessa
seulotaan muun muassa sikion kallon rakenne, josta havainnoidaan erityisesti aivo-
kammioiden rakenne ja koko, aivojen rakenne seka kasvojen profiili. Liséksi tarkaste-
taan selkdydinkanavan eheys. Rintakehan alueelta havainnoidaan muun muassa syda-
men rakenne ja koko, suurten suonten lahto ja ristitseminen, syddmen toiminta seka
keuhkot ja hengitysliikkeet. Rakenneultradénitutkimuksessa tarkastetaan myos raajat,
luiden pituudet, niiden symmetrisyys seké raajojen asennot ja liikkeet. Vatsan alueelta
ultradanitutkimuksessa tutkitaan muun muassa vatsalaukun, munuaisten ja virtsarakon

rakenne seké vatsanpeitteiden eheys. (Onoila 2012.)

Ultradénitutkimuksen tarkkuuteen vaikuttaa muun muassa se, kuinka kokenut ultragdéni-
tutkimuksen tekija on, millaiset ultradénilaitteen ominaisuudet ja kayttoika ovat ja poti-
laaseen liittyvat ominaisuudet. Mikéli potilaalla on korkea BMI, on tutkimuksen suorit-
taminen vaikeampaa ja tarkkuus véhenee. Ultradénitutkimuksen yhteydessé otettavia
mittoja ovat muun muassa CRL (crown-to-rump-lenght) eli paa-peréamitta, BP (bipa-
riateelimitta) eli kallonluiden valinen mitta, FL (femurin diafyysin pituus) eli reisiluun
pituus, AC (abdominal circumference) eli vartalon ympérys, HC (head circumference)
eli pdanymparys ja AFI (amniotic fluid index) eli lapsiveden maaraa kuvaava mitta.
Lisaksi sikiostd voidaan tehd& painoarvio ultrdénitutkimuksen yhteydessa
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15.raskausviikon jalkeen. Painoarvion osuvuus vaihtelee kuitenkin paljon ja se on noin

+/- 5-10% taysiaikaisessa raskaudessa. (Onoila 2012.)

3.3 Yhdistelmaseulontatutkimukset ja riskiluku

Varhaisraskauden yhdistelmaseulonta on ensisijainen tapa seuloa sikién kromosomi-
poikkeavuuksia (Valtioneuvoston asetus seulonnoista 2006/1339.) Varhaisraskauden
yhdistelmé&seula koostuu &idin veren seerumin seulasta ja sikion niskapoimuturvotuksen
madrésta. Varhaisraskauden yhdistelméseulonnassa saatu tieto didin seerumiseulan tu-
loksista ja sikion niskapoimuturvotuksen méarasta yhdistetdadn itiin ja raskauden ajan-
kohtaan liittyviin tietoihin, joiden avulla muodostetaan tilastollisen laskentaohjelman
avulla riskiluku. Laskentaohjelma vaatii tiedon &idin i&st4, viimeisistd kuukautisista,
raskauden kestosta, didin painosta sekd mahdollisesta tupakoinnista tai diabeteksesta.
(Autti-Ramo ym. 2005, 45-46; Salonen-Kajander 2009, 2.)

Riskiluku kertoo sikion kromosomipoikkeavuuden todennakdisyyden meneilld&n ole-
vassa raskaudessa. Jos riskiluku ylittdd sovitun rajan, ohjataan &iti jatkotutkimuksiin.
Noin viidella prosentilla seulontaan osallistuvista perheisté riskiluku osoittaa suurentu-
nutta sikion kromosomipoikkeavuuden todenné&koisyyttd (Autti-R&mo ym. 2005, 45-46;
Salonen-Kajander 2009, 2.) Sikion 21-trisomiariskin katsotaan olevan suurentunut, mi-
kali riskiluku on suurempi kuin 1:250 (Taipale & Ryynanen 2007, 335.)

Yhdistelméseulonnan suorittajan on oltava huolellinen riskilukua maaritettdessa: Mikali
raskauden kesto on yliarvioitu, mutta istukan kehitys vastaa todellisia viikkoja, voi seu-
lontatestin tulos olla virheellisesti positiivinen. Tamén vuoksi raskauden kesto tulisi
maarittdd aina ultradénitutkimuksella. Myos didin paino voi johtaa tulosten vaaristymi-
seen: Koska &idin paino vaikuttaa solunulkoisen nesteen tilavuuteen, painavammilla
aideill& seerumi on ”laimeampaa” kuin pienill& &ideill4. Tdman vuoksi tulee didin paino
Kirjata, jotta riskiluvun laskeva laite osaa korjata biokemiallisten muuttujien arvoja suh-
teessa painokertoimeen. Liséksi diabeteksen on todettu vaikuttavan virheellisen tulok-
sen syntyyn, silla insuliinihoitoista diabetesta sairastavien ditien B—hCG-pitoisuuksien
on todettu olevan keskivertoa matalampia. Riskilaskentaohjelma kykenee ottamaan té&-
méankin huomioon. (Kirkinen & Ryynédnen 2011, 365.)
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Toisen raskauskolmanneksen yhdistelmdseulonta on vaihtoehtoinen seulontamenetelmé
varhaisraskauden yhdistelmaseulonnalle. Tdma seulonta toteutetaan raskausviikoilla
15+0-16+6. (Valtioneuvoston asetus seulonnoista. 21.12.2006/1339.) Toisen raskaus-
kolmanneksen yhdistelm&seulonnassa mitataan &idin veren seerumin AFP- eli alfafeto-
proteiini- ja HCG- eli koriongonadotropiinipitoisuus. Tdmén lisdksi tehddéan yleinen
ultradénitutkimus. Muodostettaessa meneill&dan olevan raskauden sikién kromosomi-
poikkeavuuden riskilukua otetaan huomioon didin ika ja raskauden kesto. Toisen ras-
kauskolmanneksen yhdistelméseulonnassa seuloutuu noin viisi prosenttia raskauksista,
jotka vaativat jatkotutkimuksia. Tamé menetelma paljastaa 60—70 % Downin oireyhty-
matapauksista. (Salonen-Kajander 2009, 3.)

3.4 Sikion kromosomien diagnostiset jatkotutkimukset

Sikiodiagnostiikka on termi, jota kdytetddn, kun kyseessa on sikién synnynnaisten kehi-
tyshairididen, kuten geeni- ja kromosomivikojen, synnynndisten sairauksien ja epamuo-
dostumien tutkimus, varhaistoteaminen ja mahdollinen hoito. Sikiddiagnostisia tutki-
muksia ovat muun muassa lapsivesitutkimus, istukkabiopsia ja tulevaisuudessa &idin
veren sikioperdisten solujen tai sikioperdisen RNA:n ja DNA:n kuvantaminen. (Kirki-
nen & Ryynénen 2011, 362.) Jatkotutkimuksiin liittyy 0,5-1 prosentin keskenmenoriski
(Sosiaali- ja terveysministerion selvityksia 2009:1, 15).

Sikion kromosomien diagnostiset jatkotutkimukset ovat aina vapaaehtoisia. Niihin paa-
dyt&én usein, jos sikidseulontatutkimuksissa tulos on poikkeava ja se osoittaa suurentu-
nutta riskia sikion kromosomihairioon. Suurentunut riskiluku on silloin kun 21-
trisomian todennakadisyys sikiélld on suurempi kuin 1:250. (Leipald, Ignatius, Autti-
Ramo & Mékeld 2009, 4-6.) Myos suvussa ilmenevé kromosomianomalia on indikaatio
tarkempiin tutkimuksiin l&hettdmiselle (Onoila 2012). Mikali jatkotutkimuksissa l16ytyy
kromosomipoikkeavuus, vanhemmat ohjataan perinndllisyyslaakéarin vastaanotolle.
Yleensa talloin jaa vain vahan aikaa harkita ja paattaa raskauden jatkamisesta tai kes-
keyttdmisesta. Jos sikioll4 todetaan vaikea kromosomipoikkeavuus tai epdmuodostuma,
raskauden paattaminen on mahdollista Valviran luvalla raskausviikolle 24 asti. (Leipala,
Ignatius, Autti-R&mo & Makeld 2009, 4-6.)
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Jos siki6ll& on rakenteellisia kehityshéirioité, ovat jatkotutkimukset laaketieteellisesti
perusteltuina aiheellisia. Pienikin havaittu epamuodostuma ultradénitutkimuksessa voi
olla myds merkki kromosomipoikkeavuudesta. Istukkabiopsia voidaan tehda
10.raskausviikon jélkeen, jolloin menn&én neulalla vatsanpeitteiden l&pi ultradaniohja-
uksessa ja otetaan naytepala istukasta. Tasté saadaan vastaukset 1-4 viikon kuluessa
riippuen siitd, saadaanko tutkittavat solut varjattya vai taytyyko niita viljella. Lapsi-
vesitutkimus tehdaéan yleisimmin raskausviikolla 15-16. Lapsiveteen hilseilee soluja
sikion virtsateistd, keuhkoista, iholta ja sikiokalvoilta. Nayte otetaan neulalla ultrada-
niohjauksessa vatsanpeitteiden lapi. Tutkittavia soluja viljell&an ja tulos valmistuu 2-3
viikon kuluttua. (Onoila 2012.)

Lapsivesi- tai istukkatutkimuksia tdydentavina tutkimuksina voidaan tehd liséksi na-
pasuonipunktio 18.raskausviikon jalkeen. Talloin tehd&éan ultraddniohjattu punktio siki-
6n napalaskimoon. Tutkimusta kaytetdan rakenneultradénitutkimuksessa havaittujen
rakennepoikkeavuuksien tutkimisessa tai epéiltdessd hematologisia ongelmia, kuten Rh-

immunisaatiota tai trombosytopeniaa. (Onoila 2012.)

3.5 Seulontojen avulla l6ydettavia kromosomi- ja rakennepoikkeavuuksia

3.5.1 Kromosomipoikkeavuudet

Sikion kromosomipoikkeavuudet voidaan luokitella karkeasti trisomioihin, sukukro-
mosomipoikkeavuuksiin ja perinn6llisiin - kromosomipoikkeavuuksiin. Yleisin kro-
mosomipoikkeavuus on 21-trisomia eli Downin oireyhtymd. Muita trisomioita ovat
muun muassa 18- ja 13-trisomiat, jotka ovat Downin oireyhtymaa vaikeampia kehitys-
hairioita. (Verneri.net 2011.)

Downin oireyhtymé eli 21-trisomia on tunnetuin keskivaikean henkisen kehitysvam-
maisuuden syy. Oireyhtyma syntyy, kun sukusolun kypsyysjakautuminen héiriintyy, ja
alkioon jaa yksi ylimaarainen kromosomi 21. (Taipale & Ryynanen 2007, 335.) Downin
oireyhtymaan liittyy yleensa keskivaikea alyllinen kehitysvammaisuus, miké vastaa 6—
8—-vuotiaan kehitystasoa. Down-lapsen kasvu sekéd kavelemaén ja puhumaan oppiminen
on selvésti tavallista hitaampaa. Synnynndistd sydanvikaa esiintyy 40-50 prosentilla.

Myos ruuansulatuskanavan synnynndiset kehityshéiriot ovat keskimaaraisté tavallisem-
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pia. Downin oireyhtymaan liittyy nédiden lisaksi useita ladketieteellisia ongelmia, kuten
epilepsiaa, kilpirauhasongelmia, nako- ja silmdongelmia, mielenterveysongelmia seka

dementiaa. (Tarnanen, Kaski & Komulainen 2011.)

Downin oireyhtymén ilmenemisriski on 1:626, kun raskaus on kestanyt 12 viikkoa ja
nainen on 30-vuotias. Riski lisdantyy naisen idn kohotessa. Sikion trisomiariski katso-
taan suurentuneeksi, mikéli sikiéseulonnoissa riskiluku on suurempi kuin 1:250. (Taipa-
le & Ryyndnen 2007, 335.) Varhaista trisomiariskin olemassaoloa seulottaessa tarkea
tutkimus on sikion niskaturvotuksen mittaus. Niskaturvotus trisomisissa raskauksissa
johtuu sikion taipumuksesta syddmen vajaatoimintaan ja imunestekierron hairidihin. Yli
3 mm:n niskaturvotus 10.—13. raskausviikoilla osoittaa 21-trisomian olemassaolon ris-
kin 50-60 %:n herkkyydelld ja yli 90 %:n tarkkuudella. (Kirkinen & Ryynanen 2011,
362-365.) Kéytettdessd varhaisraskauden yhdistelmaseulaa, saadaan laskettu riskiluku,
jonka avulla voidaan 16ytaa 80-90 % kaikista 21-trisomiaraskauksista. Taté tapaa pide-
tdan parhaana tapana tutkia 21-trisomian olemassaoloa. (Bindra, Heath, Liao, Spencer &
Nicolaides 2002, 223.)

Sukukromosomipoikkeavuuksissa sukukromosomien lukumééra on poikkeava. Téllaiset
poikkeavuudet ovat muita kromosomipoikkeavuuksia lievempié eivatka yleensa aiheuta
sikiolle kehitysvammaa. Yleisin tyt6illa ilmeneva sukukromosomipoikkeavuus on Tur-
nerin oireyhtymd, jolloin tytolla on vain yksi X-kromosomi. Tdm4 aiheuttaa lapsetto-
muutta, mutta sitd voidaan kuitenkin hoitaa nykyisilla lapsettomuushoidoilla. (Verne-
ri.net 2011.) Turnerin oireyhtyman esiintyvyys on noin 1:2500 syntyneesté tytosta (Sa-
ha 2011). Pojilla yleisin sukukromosomipoikkeavuus on Klinefelterin oireyhtyma. Tal-
16in pojan sukukromosomit ovat tyyppid XXY, mik4 aiheuttaa lahes aina lapsettomuut-
ta. (Verneri.net 2011.) Klienefelterin oireyhtyman esiintyvyys on 1:600 syntyneesta
pojasta (Kyha—Osterlund & Ahinko 2012.)

Kromosomihairiot ovat noin viidessd prosentissa tapauksista perinndllisid. Tallaisessa
tapauksessa jommallakummalla vanhemmalla on niin sanottu kromosomitranslokaatio,
joka ei yleensa aiheuta vanhemmalle mink&énlaisia oireita, mutta periytyessa lapselle se
voi aiheuttaa vaikean kehityshairion. (Verneri.net.) Kromosomipoikkeavuuksiin epasuo-
rasti viittaavia 10ydoksid voidaan todeta myo6s ultradanitutkimuksen avulla. Poik-
keavuudet ovat usein pienid ja mahdollisesti ohimenevid, mutta niit4 todetaan useammin

kromosomistoltaan poikkeavilla sikidilla. Tallaisia ovat muun muassa toisella raskaus-
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kolmanneksella n&htava sikion suonikalvon kysta, lievasti laajentuneet munuaisaltaat,
sydamen lappien lihasten kiinnityskohtien kaikutiivistymét ja korostunut sikion suolis-
ton kaiusto. (Salonen 2006, 296.)

3.5.2 Rakenteelliset poikkeavuudet

Seulontatyyppisissé ultradénitutkimuksissa sikiota tarkastellaan ennalta sovitun ohjel-
man mukaisesti. Erditd suuria rakennepoikkeavuuksia pystytddn tunnistamaan hyvin
luotettavasti ultraddnitutkimuksen avulla: Téllaisia ovat muun muassa anenkefalia eli
aivottomuus, omfaloseele eli napanuoratyrd, gastroskiisi eli vatsahalkio, vaikeat luuston
kasvuhairiot, varsinkin avoin selkérankahalkio, synnynndiset sydanviat ja huuli- suula-
kihalkiot. My6s hydronefroosi eli nesteen kertyminen virtsateihin, laajentunut virtsa-
rakko ja munuaiskystat ovat usein nahtévissa ultradanitutkimuksen avulla. (Salonen
2006, 296.) Suurin osa loydetyista rakennepoikkeavuuksista ilmenee raskauden toisen
kolmanneksen aikana suoritetussa ultradanitutkimuksessa, mutta jo varhaisraskauden
ultradanitutkimuksessa voidaan huomata joitain rakennepoikkeavuuksia, kuten esimer-

kiksi sikion anenkefalia (Sosiaali- ja terveysministerion selvityksia 2009:1, 18).

Ultradénitutkimuksen ei tiedetd aiheuttavan riskejé sikion kehittymiselle tai terveydelle,
joten se voidaan toistaa niin usein kuin on tarpeellista sikion kehityshairion laadun sel-
vittdmiseksi. Ultradanitutkimusten avulla kyetdan loytaméaén 50-60 % Kkaikista sikitn
epdmuodostumista. Loydosten ilmenemisprosenttiin vaikuttaa tutkijan kokeneisuus seka
laitteiston ominaisuudet, joten parhaassa tapauksessa jopa 85 % vaikeista rakenteellisis-
ta poikkeavuuksista voidaan I6ytda ennen sikion syntymaa. (Salonen 2006, 298; Salo-
nen-Kajander 2009, 2.)

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos kerdd Suomessa vuosittain tietoa eldvand ja kuolleena
syntyneisté lapsista ja siki0isté todetuista epdmuodostumista. Uusin julkaistu epdmuo-
dostumatilastoraportti on vuosilta 1993-2008. Raportin mukaan epdmuodostumien ko-
konaisesiintyvyys oli ndind vuosina keskiméarin 376 epdmuodostumaa 10 000 raskautta
kohden. (Ritvanen & Sirkid 2011.)
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4 EETTISET KYSYMYKSET

4.1 Terveydenhuollon ja kéatilotyon eettiset ohjeet

Eettisyys on muodostunut yha tdrkedmmaksi osaksi terveydenhuoltoa viimeisten vuosi-
kymmenten aikana. Terveydenhuoltojarjestelméssa on runsaasti valtaa yksittéisten ih-
misten ja perheiden elamaan samalla kun potilaan oikeuksia aktiivisena, tiedostavana ja
vastuullisena yksilonad pyritddn korostamaan. Hoitohenkilokunnan tehtdvédna on huomi-
oida potilaan asema ja toimia potilaan puolestapuhujana. Monet ristiriitatilanteet yksi-
I6iden ndkemysten vélilla ja yhteiskunnan tasolla vaikeuttavat tata tyotd. Tamén vuoksi
on tarkedad, ettd terveydenhuollossa toimivilla henkil6illd on tietoa eettisten kysymysten
ongelmaratkaisukeinoista. (Leino-Kilpi & Valiméki 2003, 10-17.)

Hoitohenkilokunnan tulee toimia terveydenhuollon eettisten periaatteiden ja hyvaksytty-
jen toimintatapojen mukaisesti. Sitoutuminen ja velvollisuus toiminnan perusteluun ovat
olennainen osa tyotd. (Leino-Kilpi & Vélimaki 2003, 15.) Suomen katiloliiton asettama
tybéryhméa on maadrittanyt katilotyon keskeiset eettiset periaatteet raportissaan vuonna
1998. Naitd ovat itseméaaraédmisoikeus, tasa-arvo, yksilollisyys, terveyskeskeisyys, vas-
tuullisuus, turvallisuus, jatkuvuus, perhekeskeisyys ja omatoimisuus. (Sirvio, Aumo,
Korkiamaki, Lunabba, Nurminen, Néarvd, Pajukangas & Palmqvist 1998.) Periaatteet
mukailevat Kansainvélisen katil6liiton, International Confederation of Midwives eli
ICM:n, vuonna 1993 laatimia eettisia ohjeita. Katilotyon etiikan ainutlaatuisuus tulee
hyvin esille siind, ettd potilaina ovat omista asioistaan paattdva nainen ja perhe sek&
tdman lisaksi on vield ajateltava syntyméattomén lapsen etua ja oikeuksia. (Leino-Kilpi
& Valimaki 2003, 173-174.)

4.2 Sikioseulontojen eettiset ongelmat ihmisoikeudelliselta kannalta

Sikidseulonnat ja paatds niihin osallistumisesta pohjautuu annetun tiedon lisdksi myos
arvoihin. Tdman vuoksi on tarke&a pohtia sikidseulontoja myos eettiseltd kannalta. Si-
kigseulontoihin liittyy laajoja ihmisoikeudellisia ja yhteiskunnallisia eettisia ongelma-
kohtia. Sikioseulonnalla ei esimerkiksi voida yksiselitteisesti todeta sikidn ennusteen

paranevan. Moniin ldydettyihin poikkeavuuksiin ei ole ollenkaan parantavaa hoitoa.
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Talloin voidaan ajatella, ettd sikidseulonnassa ei tayty seulonnoille asetettu vaatimus
siitd, ettd seulottavaan tautiin on vaikuttava, hyvaksytty hoito. (Leipéld, Hanninen ym.
2009, 11.)

Erityiseksi ongelmakohdaksi sikioseulonnoissa nousee liséksi didin oikeus tietéd tai olla
tietdmattd sikion vammaisuuden mahdollisuudesta ja toisaalta taas sikion ja lapsen oi-
keus elamaan (Viisainen 1999, 48). Osa naisista kokee, ettd he eivét halua tietda lapsen
mahdollisesta vammaisuudesta, silla eivat usko saadun tiedon perusteella olevansa ky-
kenevid keskeyttdmaén raskautta. Osa taas haluaa tietdd mahdollisesta vammaisuudesta
joko valmistautuakseen eldmé&an vammaisen lapsen kanssa tai keskeyttadkseen raskau-
den. (Leino-Kilpi & Valimaki 2003, 179.)

Vanhempien vastuulla on ennen seulontap&attsta pohtia se, millaiseen vanhemmuuteen
he ovat valmiita, ja onko raskaudenkeskeytys mahdollinen heiddn kohdallaan, mikéli
sikion terveydentilassa olisi jotain poikkeavaa (Leipéld, Hanninen ym. 2009, 13). On
huomioitava, ettd poikkeavuuden merkitys perheelle on yksil6llinen: siind missa toises-
sa perheessa poikkeamaa ei ndahdd ongelmana perheen arjen toiminnoille, niin toinen
perhe voi tuntea itsensa kykenemattomaksi ja riittaméttdmaksi hoitamaan tulevaa lasta.
Perheet kokevat yksildllisesti, millainen poikkeavuus vaikuttaa olennaisesti syntyvan

lapsen elaméanlaatuun. (Autti-Ramo ym. 2005, 38—40.)

Poikkeavuuksien luokittelu vaikeisiin tai vdhemman vaikeisiin sikigseulonnassa on erit-
tain haastavaa. Ainoastaan poikkeavuudet, jotka johtavat hoitotoimenpiteistd huolimatta
kuolemaan, voidaan todeta yksiselitteisesti vaikeiksi. Toisin kuin muissa valtakunnalli-
sissa seulonnoissa, sikitseulonnoissa loydettyihin poikkeavuuksiin ei useinkaan ole
taysin parantavaa hoitoa. Perheen vaihtoehtoina talléin on joko raskauden keskeyttami-

nen tai parhaan mahdollisen synnytyspaikan valinta. (Autti-Rdmo ym. 2005, 38—40.)

Sikidseulontoja kehitettdessd, on tarkedd pohtia ja arvioida sité, kuinka seulontoja kehi-
tetddn. Kumpi on tdarkedmpéd: mahdollisimman monen sairaan sikion l6ytyminen, vai
seulontakaytanto, joka johtaa mahdollisimman véhaiseen sikioon kajoavien tutkimusten
maaréén, ja tatd kautta menetetddn mahdollisimman véhan terveitd sikioitd? Eettisesti
tarkasteltuna ihanteellinen tilanne olisi se, ettd I0ydettéisiin seulontakéytantd, joka joh-
taa pieneen kajoavien tutkimusten maaradn ja vahaiseen terveiden sikitiden abortoitu-

miseen. (Kirkinen & Ryynanen 2011, 366.) Valtioneuvoston ohjeistuksen mukaan seu-
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lontamenetelmien herkkyys valitaan niin, ettd varhaisraskauden yhdistelmé&seulasta kai-
kista seulotuista 3 prosenttia ja keskiraskauden seerumiseulasta 5 prosenttia erottuu ris-
kiraskauksiksi. Heille tarjotaan jatkotutkimuksia. (Sosiaali- ja terveysministerion julkai-
suja 2007/5, 21.)

Yhteiskunnan péatettavana on siis se, millaisia seulontapalveluja tarjotaan, ja perheiden
paatettavaksi jaa, osallistuvatko he tarjottuihin seulontoihin ja jatkotutkimuksiin, seka
keskeytetddnko raskaus mahdollisen geneettisen tai rakennepoikkeaman 16ytyessa (Vii-
sainen 1999, 48). My06s yhteiskunnan vaikuttajilla on eettisid ongelmia ratkaistavanaan
paatettdessa sikioseulontojen jarjestamisestd. On térkedd huomioida vaikutus poik-
keavuuksista kérsivissa perheissd, kun paatetdan, mitd poikkeavuuksia seulotaan. Seu-
lottavista poikkeavuuksista kérsivat ihmiset perheineen voivat tuntea seulonnat heité
kielteisesti leimaavina, ja se voi vahentdd perheiden hyvinvointia. (Autti-R&mo ym.
2005, 38-40.)

4.3 Sikitseulontojen eettiset ongelmat kéatilotydssa

Aitiyshuollossa toimivan katilon tai terveydenhoitajan tulee olla tietoinen sikidseulon-
taan liittyvista eettisista ongelmista, jotta hadn kykenee laadukkaaseen vuorovaikutuksel-
liseen kohtaamiseen perheiden kanssa sikioseulonnoista keskusteltaessa. Sikidseulonnan
ydintehtdvé on turvata didin, sikion ja vastasyntyneen paras mahdollinen terveydentila.
(Autti-Ramo ym. 2005, 38-40.) Sikitseulontojen tavoitteena voidaan pitéé liséksi sita,
ettd raskaana oleville tarjotaan tasapuolisesti vapaaehtoisia, maksuttomia, yhdenmukai-
sia ja laadukkaita seulontatutkimuksia, samalla kun syntyvien lasten sairastavuutta ja

imevéiskuolleisuutta pyritdan vahentaméaan (Leipald, Hanninen ym. 2009, 11).

Kétilotyon ndkokulmasta on haastavaa varmistua siité, ettd seulonnoista annettu tieto on
riittdvad ja perhe kokee ymmartdvansd annetun tiedon (Autti-R&mo 2008). Eettisesti
hyvan tiedon annon l&htokohtana tulee olla asiakkaan itseméaradmisoikeuden eli integ-
riteetin tunnustaminen ja kunnioittaminen hoitotydssa. Itsemaaraédmisoikeudesta on saa-
detty laissa potilaan asemasta ja oikeuksista (1992/785.) Se perustuu ajatukseen ihmis-
arvosta ja jokaisen yksilon oikeudesta vapauteen. Jokaisella yksilélld on arvo sinénsa,

joten hénelld on myds oikeus tehd&d omat paatdksensd omien arvostustensa ja va-
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kaumuksensa pohjalta. ltsemadrdamisoikeuden on kuitenkin toteuduttava siten, ettei se
rajoita toisten itsemaaraamisoikeutta. (Sarviméki & Stenbock-Hult 2009, 137-139.)

Itsemé&&radmisoikeuden ollessa yksi hoitotyon etiikan kulmakivistd, sen rajoittamiseen
vaaditaan erityisid perusteita. Rajoittamista voidaan perustella esimerkiksi asiakkaan
heikentyneelld paatoksentekokyvylla. (Sarviméki & Stenbock-Hult 2009, 146-148.)
Kun itsemaéaraamisoikeutta sovelletaan sikiéseulontoihin, on tilanne monisyisempi: suu-
rena eettisend ristiriitana sikidseulonnoissa pidetddnkin muun muassa sitd, ettd si-
kioseulonnoista ja jatkotutkimuksista pdattada ja seulontoihin osallistuu raskaana oleva

nainen, vaikka poikkeavuuksia etsitdénkin sikiolta (Leipéld, Hanninen ym. 2009, 11).

Osana itseméaaraédmisoikeuden kunnioittamista on se, etté katilo korostaa raskaana ole-
valle naiselle seulontojen vapaaehtoista luonnetta. Jotta vapaaehtoisuus todella toteutuu,
raskaana olevan tulee saada oikeaa, riittdvaa ja objektiivista tietoa padtdksensa perus-
teeksi. (Leipald, Hanninen ym. 2009, 13.) Seulontamahdollisuudesta tulee voida kieltay-
tyd ja tietoisesti vammaisen lapsen synnyttavid perheitd tulee tukea heidan péatokses-
séan. Kaikki tehdyt ratkaisut pohjautuvat vanhempien yksilollisiin arvoihin ja tilantei-
siin. Katilon tulee pystyéd kunnioittamaan myds vanhemman halua olla tietamétta. (Vii-
sainen 1999, 48-49.)

Seulonnoista neuvottaessa tulee korostaa sitd, ettd poikkeava seulontatulos ei tarkoita
sitd, ettd sikiolla olisi varmasti jokin poikkeavuus vaan vasta jatkotutkimuksissa voidaan
selvittad todelliset poikkeamat. Jo tdssa kohtaa on syyta kertoa perheille jatkotutkimuk-
siin liittyva lisadntynyt keskenmenon riski. (Leipéld, Hanninen ym. 2009, 19.) Eettisesti
on tarkedd myos selvittadd raskaana olevalle se, ettd han voi keskeyttéda seulonnan missa
vaiheessa tahansa sen vaikuttamatta raskaana olevan hoitoon (Kirkinen & Ryynénen
2011, 366). Lisdksi perheen tulee tietdd, ettd milladn seulonnalla ei pystytda varmista-
maan lasta taysin terveeksi (Leipéld, Hanninen ym. 2009, 19). Vaara positiivinen seu-
lontatulos voi olla perheelle suuri psyykkinen stressitekija ja vieda iloa raskaudesta
(Autti-Ramo 2008).
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4.4 Katilo eettisen paatoksenteon prosessin tukijana

Kun raskaana oleva nainen ja perhe tekee paatosta sikioseulontoihin osallistumisesta tai
siita jattaytymisestd, he joutuvat usein kdymaan l&pi eettisen paatoksenteon prosessin.
Aitiyshuollon tyontekijan on hyva tuntea timi prosessi, jotta han kykenee tukemaan
perhettd sen lapikdymisessd. Asiakkaan eettisen paatdksenteon ldhtékohtia ovat muun
muassa tdman elaméankatsomus, maailmankuva ja tietokasitys maailmasta. Néiden ala-
ké&sitteitd ovat taas muun muassa asiakkaan arvot, periaatteet, eri lahteista saatu tieto,
luonne, aikaisemmat kokemukset ja koulutus. (Sarviméki & Stenbock-Hult 2009, 177-
182.)

Eettinen paatdksenteon prosessi on teoriassa nelivaiheinen. Kun aitiyshuollon tyontekijé
tuntee tdman, han kykenee auttamaan raskaana olevaa naista ja perhettd esimerkiksi
asettelemalla sopivia kysymyksid, joihin perhe voi pohtia omaa vastaustaan. Ensimmai-
sessd vaiheessa asiakas kuvaa ja tunnistaa eettisen ongelman ja pyrkii maarittdmaén
sitd: onko kyse mahdollisesti arvojen, periaatteiden tai tavoitteiden valisesté ristiriidas-
ta? Toisessa vaiheessa asiakas sitten muotoilee ja priorisoi erilaisia ratkaisuvaihtoehtoja.
Asiakasta voi kehottaa arvioimaan erilaisten vaihtoehtojen seurauksia, jolloin ratkaisu-
jen térkeysjarjestykseen laittaminen voi helpottua. Tamén jalkeen prosessin kolmannes-
sa vaiheessa toteutetaan valittu ratkaisuvaihtoehto, ja viimeisessé neljannessa vaiheessa
voidaan arvioida tehtya ratkaisua. (Sarvimaki & Stenbock-Hult 2009, 183-184.)
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5 VUOROVAIKUTUKSELLINEN TUKEMINEN AITIYSHUOLLOSSA

5.1 Mita on vuorovaikutuksellinen tukeminen

Vuorovaikutus sosiaalisessa kanssakaymisessd on monisyinen ilmid: sitd voidaan kuva-
ta ihmistenvaliseksi jatkuvaksi ja tilannesidonnaiseksi tulkintaprosessiksi. VVuorovaiku-
tuksen aikana viestitdan tarkeitd asioita, vaikutetaan muihin, luodaan yhteytta toisiin ja
saadaan palautetta omasta toiminnasta. Vuorovaikutuksella on kaksi erilaista ilmaisul-
lista muotoa: sanallinen ja sanaton viestintd. Tdssa opinndytetydssa kaytetdan termia
vuorovaikutuksellinen tukeminen kun viitataan terveysalalla tapahtuvaan ohjaamiseen,
neuvojen antamiseen ja kehottamiseen. Vuorovaikutuksellinen tukeminen on suomen-
nettu englanninkielisestd sanasta “counselling”. (Vilén, Leppdmaki & Ekstrom 2002,
11-19))

Vuorovaikutuksellinen tukeminen on eri asia kuin psykoterapia. Sen yhtend kantavana
tarkoituksena on asiakkaan olemassa olevien voimavarojen l0ytdminen ja kayttoon ot-
taminen. Taman lisaksi ihmisen kasvua, elaméanhallintaa ja hyvinvointia pyritdan tuke-
maan. Vuorovaikutuksellisen tukemisen tasolla tehddan asiakkaan kanssa yhdessa joh-
topaatoksié ja paatelmid, mutta ei pitkalle vietyja analyyseja tai tulkintoja. (Vilén ym.
2002, 11-12; Aimala 2009, 40.)

Vuorovaikutuksellisen tukemisen periaatteet l&htevat holistisesta ihmiskasityksesta: sen
paéajatuksena on, ettd ihmisen tarpeita, eldmaa ja vaikeuksia voidaan tarkastella monis-
ta eri katsontakulmista. Esimerkkin& ahdistus ja sydamen tykyttely: kyse voi olla fysio-
logisesta sairaudesta tai stressitekijéstd. Olennaista on siis katsoa tilannetta useista na-
kdkulmista. Holistisessa ihmiskésityksessa hyvaksytdan, ja otetaan myds huomioon
ihmisen uskonnollisuus sek& eldménkatsomukseen liittyvat tarpeet ja niihin pyritdan
vastaamaan. (Vilén ym. 2002, 15.)

Kaiken vuorovaikutuksellisen tukemisen tavoitteena on kokemus voimaantumisesta.
Englannin kielessa voimaantumista kutsutaan termilld “empowerment”. VVoimaantumi-

nen syntyy ihmisen omien oivallusten ja kokemusten kautta. (Vilén ym. 2002, 26.)
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5.1.1 Ammatillinen vuorovaikutus

Ammatillisten vuorovaikutustaitojen ajatellaan usein olevan epamaardinen ammattipé-
tevyyden taitoalue. Sitd voidaan pita4 itsestdanselvyytend tai toissijaisena taitoalueena.
Vuorovaikutusta voi kuitenkin oppia ja kehittdd. Ammatillinen vuorovaikutus on moni-
puolinen taito, jonka taustalla on tietoa ja oppimista. Kaytannossa se voi olla muun mu-
assa vaikuttamista, jakamista, tiedon hankkimista ja asioiden eteenpdin viemista. Se on
naiden lisdksi myo6s viestimista eleilld, ilmeilld, sanoilla tai toiminnan kautta. Siihen
kuuluu my6s toisen toiminnan havaitsemista sekd ilmeiden ja eleiden seuraamista sil-
loin, kun ihminen itse osaa, halua tai pysty ottamaan jotain asiaa puheeksi. (Vilén ym.
2002, 21.)

Vuorovaikutuksellista tukemista toteutettaessa hoitaja hyédyntaa erilaisia viestinnallisia
menetelmid pyrkien vastavuoroiseen vuorovaikutussuhteeseen. Tallaisessa vuorovaiku-
tussuhteessa on tilaa myds hiljaisuudelle, tunteille ja ajatuksille. Vuorovaikutuksellisen
tukemisen mallitilanteessa hoitaja pyrkii tukemaan asiakkaan tietoisuutta ja hanen ole-
massa olevia voimavarojaan. Kaytdannon tukeminen voi vaihdella asiakkaan senhetki-
seen eldmantilanteeseen perehtymisestd hetken empaattiseen kuunteluun ja rohkaiseviin
lausahduksiin. (Vilén ym. 2002, 22-24.)

5.1.2 Vuorovaikutuksellinen tukeminen katilotydssa

Kétilotyossa vuorovaikutuksella on erittdin suuri rooli. Kéatilon ja asiakkaan suhde ei ole
riippuvuussuhde vaan tasavertainen suhde, jossa katil0 jakaa omaa asiantuntijuuttaan ja
osaamistaan asiakkaalle. Kétilo auttaa asiakasta ndkemé&én eri vaihtoehtoja, ja tukee
hantd tekemaan omassa eldmantilanteessaan mahdollisia ja mahdollisimman hyvié rat-
kaisuja seksuaali- ja lisddntymisterveyteen liittyen. Asiakkaalla on riippumaton oikeus
saada kaikki tarjolla oleva tieto, jonka avulla h&dn kykenee tekemé&&én paatoksia itsedén
koskevista asioista. Tata tiedonsaannin oikeutta kutsutaan englanninkielisella termilla
”informed choice”. (Aimala 2009, 39-40.)

Erityisesti katilotyon asiakkailla on havaittu usein tarve tulla ymmarretyksi ja toisaalta
taas pettymys kokemuksesta, ettd heidan tarpeitansa ei ole kuultu, tai ne on mitatoity.

Kétilotyolle on erityislaatuista se, ettd joskus asiakkaan kokema tuska, kova kipu tai
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pelko voi johtaa tilanteeseen, jossa hdnen kykynsa aikuiseen vuorovaikutukseen ja itse-
hallintaan lamautuu. Talléin vuorovaikutuksellisen tukemisen liséksi katilo voi joutua
ottamaan tilanteen turvallisesti haltuun omaksumalla vanhemman roolin. Téllaisia poik-
keustilanteita lukuun ottamatta vuorovaikutuksellisen tukemisen tarkein tavoite katilo-
tydssé on vahvistaa asiakkaan, naisen tai perheen, omanarvontuntoa ja paatosvaltaa

omassa elamassaan. (Aimala 2009, 42.)

5.2 Neuvonnan antaminen sikidseulonnoista

Neuvonnan ehdottomana lahtokohtana on téysi vapaaehtoisuus ja vanhemman mielipi-
teen kunnioittaminen. Jotta vapaaehtoisuus toteutuisi oikeasti, tdytyy varmistua siitg,
ettd vanhemmilla on riittavé tietotaso péatoksen tekemiseen. Odottavan &idin on pakko
ottaa kantaa seulontoihin riippumatta siitd, haluaako han vai ei. Lahtokohtaisesti seulon-
tatutkimuksista kieltdytyminen vaatii didilté ja perheeltd enemman tietoa ja henkilokoh-
taista harkintaa kuin vallitsevan k&ytdnnon mukaan toimiminen. Lisaksi sikiotutkimus-
prosessin keskeyttaminen positiivisen seulontatuloksen jalkeen on hyvin vaikeaa. (Han-
ninen 2008.)

Neuvontaa, joka tapahtuu ennen sikidseulontojen toteuttamista, kutsutaan alkuneuvon-
naksi. Alkuneuvonnan tulisi tapahtua heti ensimmaisen aitiysneuvolakdynnin yhteydes-
sé. Alkuneuvonnalle on hyva varata riittdvasti aikaa aitiysneuvolan ensikdynnin yhtey-
dessa: mita varhemmin ensikéynti ja alkuneuvonta tapahtuvat, sitd enemman odottavalle
perheelle j&a aikaa paattdd sikioseulontoihin osallistumisesta. (Leipéld, Hanninen ym.
2009, 19.)

Alkuneuvonnan tarkoituksena on antaa raskaana olevalle perheelle tietoa seulontaan
osallistumisesta tai osallistumatta jattdmisesta. Perheen kanssa tulisi keskustella ainakin
seulontojen merkityksestd, seulontatestien tavoitteista, ominaisuuksista ja suorittamises-
ta, tulosten antamisesta sek& jatkotutkimuksista ja niihin liittyvisté riskeista. Naytteiden
ottoon liittyvaéd keskenmenoriskid voidaan havainnollistaa FinOhtan riskikorteilla, jois-
sa on keskenmenoriskin lisaksi kuvattu eri- ikdisten raskaana olevien sikion trisomia
21:n todennadkdoisyyttd 16. raskausviikolla. (Leipald, Hanninen ym. 2009, 19-23.)
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Sikioseulontoihin osallistumisesta paattaminen ei ole lahtokohtaisesti helppoa. Kétilon
tulee ymmértaa millaisia kysymyksid paatosta tekeva nainen ja perhe joutuvat pohti-
maan seulontoihin osallistuessaan ja testitulosta saadessaan, ja taata tiedonsaannin riit-
tavyys péaéatoksenteon pohjana. Sikidseulontojen neuvontaa antavalla on eettinen vastuu
varmistua siité, etta asiakas on ymmartanyt, mihin h&n suostuu tai mista kieltaytyy. Eet-
tisesti vaarin on lahettda asiakas seulontatutkimuksiin ilman, ett hanell4 on kunnollisia
tietoja seulonnan mahdollisista tuloksista. On todettu, ettd usein vanhemmat eivét kui-
tenkaan tiedd seulonnoista riittavasti tehdakseen p&atoksensa tietoisina ja asian ymmar-
taneind. (Viisainen 1999, 49; Hanninen 2008.)

Lahtokohtana on, ettd neuvoja on mahdollisimman neutraali tiedonjakaja. On kuitenkin
huomioitava, ettd neuvonta ei voi realistisesti tapahtua moraalisessa tai sosiaalisessa
tyhjidssé. Neuvontaa toteuttaessaan asiantuntija voi viestid sananvalinnoillaan tai asen-
teillaan muutakin kuin neutraalia tietoa. Sanaton viestintd, kuten danensévyt, ilmeet ja
eleet ovat tdrkeéssa roolissa neuvontaa toteutettaessa. Vanhemmat voivat myos toivoa,
etta asiantuntija antaa neuvoja tai ottaa kantaa siihen, millainen paatts perheen tulisi
tehdd. Mikali asiantuntija ei suostu ottamaan asiaan kantaa, voi perhe kokea hylatyksi

tulemisen tunteita. (Hanninen 2008.)

Sikidseulontojen neuvonnan tulisi tapahtua avoimessa dialogissa asiantuntijan ja van-
hempien valilla. Tam& mahdollistaa sen, ettd vanhemmat tulevat kuulluiksi, heidan tun-
teensa sallitaan ja niille tehd&an tilaa. Dialogin luonteva eteneminen tapahtuu vanhem-
pien kysymysten pohjalta. Mikéli vanhemmat eivét osaa kysyd, tulee neuvojan edeté
tekemalla avoimia kysymyksid vanhemmille, kuten miten ymmarrat..., miltd sinusta
tuntuu... tai miten sinun mielestési... Asiantuntijan sanaton tuki ja aito l&sndolo, mika
ilmenee kiireettémyytend, kokonaisvaltaisuutena ja keskittymisend késilla olevaan tilan-

teeseen on tarkeda. (Hanninen 2008.)

Alkuneuvonnassa seulonnoista tulisi antaa tietoa suullisen keskustelun lisdksi myds
kirjallisesti. Keskustelu mahdollistaa asioiden tarkennuksen ja mielta painavien asioiden
kysymisen. Ensimmainen ditiysneuvolakaynti on kuitenkin niin tdynné uusia asioita ja
opittavaa tietoa, ettd ei voi olettaa raskaana olevan perheen siséistdvan kaikkea tietoa
yhdelld kertaa. Kirjallinen tieto on tarpeellista myos raskaana olevan puolisolle tai
kumppanille mikali tdmé& ei ole mukana neuvolakéynnill4. Nykyisend tietoaikakautena

on hyva huomioida myds se, ettd useat perheet hakevat aiheesta lisdtietoa Internetin
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artikkeleista, keskustelupalstoilta ja sukulaisilta sek tuttavilta. Myds tdma tieto voi vai-
kuttaa raskaana olevan perheen paatokseen osallistua tai olla osallistumatta sikitseulon-
toihin. (Leipald, Hanninen ym. 2009, 19-20.)

Kerrottaessa raskaana olevalle perheelle sikiéseulonnoista, tulee katilon varautua aina-
kin seuraavan tyyppisiin kysymyksiin: mité hyotyja ja haittoja seulonnasta on, seka mité
hyotyja ja haittoja taas vaihtoehtoisesti seulonnoista jattaytymiselld on. Nékokulmia
hyotyihin ja haittoihin peilataan ainakin raskaana olevan, puolison, sikion ja yhteiskun-
nan kannalta. Neuvonnassa on hyvé huomioida, ettd raskaana olevan naisen ja perheen
mielipiteet ja suhtautuminen seulontaan voivat muuttua raskauden aikana. (Autti-R&mo
2008.)

5.3 Kuinka neuvonta toteutuu perheen mielesta

Vaikka ditiysneuvoloissa kerrotaan sikidseulontojen vapaaehtoisuudesta, noin puolet
raskaana olevista perheista pitéé sitd rutiininomaisena tai itsestdan selvand toimenpitee-
nd. Vain pieni osa kokee paattdneensa aktiivisesti sikidseulontoihin osallistumisesta.
(Santalahti, Hemminki, Latikka & Ryynédnen 1998, 1067— 1076.)

Green, Hewison, Bekker, Bryant & Cuckle ( 2004) laativat jarjestelmallisen katsauksen
raskaana olevien naisten ja vastasyntyneiden seulontaan liittyvista psykososiaalisista
tekijoistd. Tulokset saatiin tutkimalla 106 julkaisua, jotka kasittelivat sikiGseulontaa
(78) ja vastasyntyneen seulontaa (28). lmeni, ett& tiedontasoa, joka riittdisi seulontaan
liittyvien p&é&tosten tekemiseen, ei saavutettu. Tiedon antamisella erilaisin kirjallisin
materiaalein oli jonkun verran vaikutusta, mutta yleensd ymmartdmiseen jai laajoja
aukkoja. Liséksi todettiin, ettd testausmenettelyyn liittyvat asiat ymmarrettiin paremmin
kuin riskilaskelmien ymmartamiseksi annettu materiaali. Testaukseen liittyvéssa tiedon
tasossa oli huomattavaa sosiaalista ja kulttuurillista epatasa-arvoa. (Green, Hewison,
Bekker, Bryant & Cuckle 2004, 69-77.)

Green ym. (2004) mukaan seulontaan liittyvien peruskésitteiden yleinen ymmartdminen
oli heikkoa. Tutkimuksia, jotka liittyvat potilaan antamaan tietoiseen suostumukseen
tehda sikidseulontaa, on vahan. Kirjallisuuskatsauksessa selvisi, etta tutkimuksissa, jois-

sa onnistuttiin lisdédmaan seulontaan liittyvaa tietoa, ei havaittu huolestuneisuuden sa-
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manaikaista lisdantymistd. Positiivinen testitulos seulonnassa kuitenkin lisasi selvasti
huolestuneisuutta. Negatiivisen seulontatuloksen hyoddyllisyydestd, eli rauhoittavasti
vaikutuksesta, ei ole juurikaan tutkimusnayttéa. Positiivisen testituloksen saaneen nai-
sen huolestuneisuus vaheni, kun tuloksen varmentava testi oli negatiivinen. Mahdollista

on kuitenkin se, etta huoli ei poistunut kokonaan. (Green ym. 2004, 69-77.)

Uitto (2007) on tutkinut &itien ja isien kokemuksia sikitseulonnoista ja saadusta neu-
vonnasta Pro-Gradu ty6ssaan. Taman perusteella raskaana oleva perhe kokee tiedon-
saannin tarkedksi. Perheet kokevat annetun neuvonnan eri tavoin: se koetaan hyvéng,
vahdisend tai annetusta neuvonnasta on jaanyt kokemus, etté aitiyshuollon tyontekija on
suositellut sikidseulontoja. (Uitto 2007, 54-58.)

Perheet, jotka Uiton (2007) tutkimuksessa kokivat saaneensa hyvaa neuvontaa, olivat
saaneet tietoa sikidseulonnoista seulontojen kaikissa vaiheessa. Tieto koettiin yksilolli-
send seka riittavana, ja kirjallista tietomateriaalia pidettiin hyvéana erityisesti isia varten,
jotka eivét olleet osallistuneet neuvolakdaynnille. Hyvaan tiedonsaantiin vaikutti myos
oma aktiivisuus tiedonhaussa. Ne perheet, jotka kokivat saaneensa véhaista neuvontaa,
kuvasivat ditiyshuollon tydntekijoiden neuvontaa niukaksi, suppeaksi, rutiininomaiseksi
tai suullinen neuvonta oli puuttunut kokonaan. Eraat perheet kokivat myds daitiyshuollon
tyontekijan suositelleen seulontoja. Muun muassa didin korkea ika oli erds tekijd, jonka
perusteella seulontoja suositeltiin. (Uitto 2007, 54-58.)

Aidit ja isat toivoivat sikioseulontojen kehitysehdotuksissaan suullisen neuvonnan ke-
hittdmistd. Neuvonnalta toivottiin erityisesti lisaa tietoa siita, mitd tutkitaan, mita vaih-
toehtoisia tutkimuksia on, mit4 riskeja tutkimuksilla on ja mitd tehdaan, jos poik-
keavuutta 10ytyy. Sikidseulontojen neuvonta tulisi tapahtua kiireettémasti heti alussa ja
omaa neuvolakayntia sikidseulontoihin liittyen toivottiin. Optimaalisimpana koettiin,
etta tieto saataisiin jo ennen raskautta. Lisdksi neuvojan ammattitaidon merkitysté ko-
rostettiin: jatkuva tietojen péivitys ja tarkka esite sikiéseulonnoista koettiin valttdmat-
tomiksi. Asiakaslahtoisyytta toivottiin siten, ettd seulonnoista keskusteltaisiin &idin aja-
tukset ja paatokset huomioiden. Isat kokivat, ettd heille jai hatara tieto seulonnoista ja
pitivat erityisen tarkeind sitd, ettd neuvontaa annettaisiin kummallekin osapuolelle eiké
pelkastdan &idille. (Uitto 2007, 54-58.)
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6 OPINNAYTETYON TAVOITE, TARKOITUS JA TEHTAVAT

Opinnaytetyon tavoitteena on kehittdd raskaana olevan naisen ohjausta ja neuvontaa
katilotyossa. Katilotyon eri tyokentistd padpaino on ditiyshuollossa ja erityisesti ditiys-

neuvolatyossa.

Tutkimuksen tarkoitus on kuvailla, millaisia kokemuksia raskaana olevilla ja lapsen

saaneilla naisilla on sikitseulonnasta saadusta ohjauksesta aitiyshuollossa.

Tutkimuskysymykset ovat:
1. Mika saadussa neuvonnassa oli raskaana olevien naisten mielesta hyvaa?
2. Mik& saadussa neuvonnassa oli raskaana olevien naisten mielestd huonoa tai
puutteellista?
3. Kokivatko raskaana olevat naiset, ettd saatu neuvonta valmisti heitd riittavasti
sikidseulontoihin?
4. Milla tavoin neuvonta ja ohjaus toteutuivat, mikali sikidseulonnoissa ilmeni jo-

tain poikkeavaa?
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7 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

7.1 Narratiivinen tutkimus

Narratiivinen tutkimus on lahestymistapa, joka kohdistuu kertomuksiin tiedon valittaja-
nad ja rakentajana (Heikkinen 2010, 142). Vuokila-Okkonen, Janhonen & Nikkonen
(2001, 84) kuvaa narratiivista lahestymistapaa osuvasti: ”Ask not what disease the per-
son has, but rather what person the disease has. How did s/he become the person s/he
is?” Vapaasti suomentaen ajatuksena on se, ettd jos lahestymiskohtana on ihmisen on-
gelma tai sairaus ihmisen itsensé sijaan, vastaukseksi ei saa muuta kuin ongelman tai
sairauden. Kun taas ldhestymiskohdaksi ottaa ihmisen oman kertomuksen, saa vastauk-
seksi kuulla sen, mik& on ihmisen itsensa mielestd merkittavaa hanen omassa elamaés-
s&an. Jos ihminen on kokenut sairauden tai ongelman merkittavéksi, han tuo myoés sen

esille.

Narratiivinen tutkimus ei pyri yleistettdvaan, objektiiviseen tietoon vaan paikalliseen,
henkilokohtaiseen ja subjektiiviseen tietoon. Narratiivisen tutkimuksen tarkoituksena on
ymmartaa tapahtumia tai kokemuksia ihmisen sisdisesta maailmasta, hanen toiminnas-
taan ja pyrkimyksistaan. Narratiivista lahestymistapaa kéytettdessa l&htokohtana on aja-
tus siitg, ettd tiedon luonne on kertomuksellista ja kielen avulla voidaan jasentaa todelli-
suutta. Kertomus taas on kokonaisuudessaan prosessi, joka siséltda tapahtumia ja pro-

sesseja kertomuksen kertojan eldmastd. (Vuokila-Oikkonen ym. 2001, 84-86.)

Narratiivinen kasitteend on perdisin latinan kielesta. Sen substantiivi "narratio” tarkoit-
taa kertomusta ja verbi narrare” taas kertomista. Englannin kielessé samat termit ovat
muodostuneet sanoiksi “narrative” ja ”narrate”. Narratiivisuudesta kéytetdédn suomen-
kielisessa kirjallisuudessa muun muassa termié “tarinallisuus”, vaikka késitteelle ei ole-
kaan vakiintunut laajasti kdytettya ja yleisesti hyvéksyttya kadnnosta. Narratiivista taas
kaytetdan suomen Kkielessé késitteitd “tarina” ja ”kertomus”. (Vuokila-Oikkonen ym.
2001, 85-86; Heikkinen 2010, 142.)

Heikkisen (2010, 142) mukaan kirjallisuustieteissé tarinan ja kertomuksen késitteille on
niiden usein valjasta kayttotavasta huolimatta vakiintunut erilainen merkitys: kertomus

nahdaan ylakésitteend, jonka alakasite on tarina. Hannisen (2010, 161-162) mukaan
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tarina syntyy, kun joukosta perattdisia tapahtumia, jotka liittyvat ihmisen eldmaéan, luo-
daan tulkinta. Tarinan keskeista materiaalia ovat tapahtumat, ja niihin liittyy erilaisia
tunne- ja arvolatauksia. Tarinalla on alku, keskikohta ja loppu. Juoni yhdistaa tarinan eri
osat toisiinsa Tarinasta syntyy kertomus sitd kautta, kun se esitetdan. Taydellinen ker-

tomus on siis sellainen, joka esittda tarinan tapahtumasarjan alusta loppuun.

Mya0s narratiivinen tutkimusprosessi sisaltaa tieteelliselle tutkimukselle ominaiset osat:
iIlmion méarittelyn ja analysoinnin, tutkimuksen tarkoituksen ja tutkimusongelmien ni-
medmisen, aineiston keruun ja analyysin seka johtopéa&tdsten tekemisen. Narratiivisen
tutkimuksen tarkoituksena on kuvata ja ymmartaa tutkimukseen osallistujien tarinoita
kertomuksina. Koska narratiivinen tutkimus on induktiivista, eli yksittaisesta havainto-
joukosta lahtevaa paattelyd, tutkimuskysymykset maaritelldan aluksi véljésti. Tutkimus-
kysymyksille on ominaista se, ettd narratiivisessa tutkimuksessa ne tarkentuvat tutki-

musprosessin aikana. (Vuokila-Oikkonen ym. 2001, 89-91.)

Narratiivisen tutkimuksen aineistona voi k&yttdd monenlaisia aineistotyyppeja mista
tahansa puhutusta tai kirjoitetusta tapahtumien kuvauksesta kokonaiseen haastatteluai-
neistoon. Tyypillisimmillaan aineistot ovat Kirjoitettuja teksteja ja haastatteluja.
Narratiivista analyysia voi alkaa tehda usealla eri tavalla. Analyysin tavoitteena on al-
kuperéisen kertomuksen vélittdminen mahdollisimman tarkasti sill4 tavoin, ettd lukija
voi arvioida tehtyjen tulkintojen luotettavuutta. Narratiivisen aineiston analyysitapa voi
olla vapaamuotoinen, mutta ainakin nelja erilaista analyysitapaa on myos kehitetty: ra-
kenneanalyysi, juonianalyysi, aktanttianalyysi ja elaméntarina-analyysi. (Vuokila-
Oikkonen ym. 2001, 91; Hanninen 2010, 163-172.)

Rakenneanalyysi pohjautuu siihen, ettd kertomuksissa on suhteellisen vakioisesti tietys-
sé jarjestyksessa eteneva rakenneosa, jonka liséksi kertomuksen henked rakentavat eri-
laiset arvioinnit, evaluaatiot. Arvioinnit synnyttavat kertomukseen dramatiikkaa, kuten
lausahdukset ”se tuntui hirvedltd” tai "olin todella pettynyt”. Juonianalyysi taas on var-
maankin yleisin tapa tarkastella kertomuksia. Sen avulla eritell&&n kerrotun tarinan juo-
ni: erityisesti tarkastellaan sit4, millainen on tarinan lopputilanne suhteessa alkutilantee-
seen, ja tutkitaan sitda, millaisten tapahtumien kautta tarina etenee péaéatepisteeseen. Ak-
tanttianalyysissa taas tarkastellaan tarinan juonta kantavia voimia eli aktantteja. EI&man-
tarina-analyysi on kehitetty l&hinnad psykologisen tutkimuksen tarkoituksiin, joten siihen

ei tdssa tydssa paneuduta enempéa. (Hanninen 2010, 163-172.)
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Narratiivinen tutkimus noudattaa tutkimukselle ja laadulliselle tutkimukselle laadittuja
eettisid ohjeita: Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja timén on oltava tie-
dossa osallistujilla. Tutkimukseen osallistujien anonymiteetin tulee myos séilya koko
tutkimuksen ajan. Narratiivisen tutkimuksen etuna eettisesti tarkasteluna on nahty se,
ettd se kunnioittaa ihmisen ominaislaatua, ja antaa tutkittaville mahdollisuuden ilmaista
itseddn omalla tavallaan. (Vuokila-Oikkonen ym. 2001, 93; Hanninen 2010, 174.)

Narratiivisessa tutkimuksessa on kuitenkin myos eettisid ongelmakohtia, jotka tulee
huomioida. Ongelmallista on esimerkiksi se, ettd vaikka tutkittavat lahtokohtaisesti tie-
taisivatkin, mihin tutkimukseen he ovat suostuneet, voi tarinan kertominen ik&an kuin
viedd mennesséén, ja saada tutkittavan paljastamaan sellaisia asioita, joita he eivat ehka
ole aikaisemmin halunneet paljastaa. Henkilékohtaisen tarinan asettaminen jo lahtokoh-
taisesti tutkittavaksi objektiksi voi tuntua loukkaavalta, jolloin tutkimuksen ei-
vahingoittuvuus ei vélttdmatta toteudu ihanteellisesti. Ongelmallista on myos se, ettéd
vaikka tutkimuksen raportoinnissa henkil6tiedot poistetaan ja tunnistamisen mahdollis-
tavat yksityiskohdat muutetaan, voi kertomus olla kuitenkin hyvin tunnistettava. (Vuo-
kila-Oikkonen ym. 2001, 93; Hanninen 2010, 174.)

7.2 Teorian laatiminen ja aineiston keruu

Opinnaytetyon aihe valittiin joulukuussa 2010. Aihe tarkentui yleisesté sikitseulontoi-
hin liittyvasta tutkimuksesta nimenomaan sikiéseulontojen neuvontaan keskittymiseen
alkuvuodesta 2011. Aiheen tarkennuttua kevaéllad 2011 kartoitettiin aihetta ja etsittiin
lahdekirjallisuutta. Tésséd vaiheessa kévin tutustumassa henkilokohtaisesti sikidseulonto-
jen tekemiseen Tampereen keskusaitiysneuvolassa, jossa seurasin yhden tydpaivén ajan
sikioseulontoja tekevén katilon tyota. Kevaan ja kesan 2011 aikana alkoi teoriaosan
hahmottelu. Syksylld 2011 médriteltiin opinndytetyon tavoite, tarkoitus ja tutkimusteh-
tavat. Sikioseulontoihin liittyva etiikka ja vuorovaikutuksellinen tukeminen kohdentui-
vat teoriaosassa erityisen tarkeiksi aiheiksi. Joulukuussa 2011 opinnaytety6 esiteltiin
valiseminaarissa. Tdéhan mennessé opinndytetydstéd valmiina oli teoriaosa ja tutkimus-

suunnitelma.
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Kevaélla 2012 laadittiin tutkimuspyyntoviesti (liite 2), joka lahetettiin Internetin kes-
kustelupalstoille. Viestissa pyydettiin raskaana olevia ja synnyttaneita naisia kertomaan
kokemuksistaan sikidseulonnoista saadusta neuvonnasta aitiysneuvolassa tai aitiyspoli-
klinikalla. Vastaajilta pyydettiin vapaamuotoisia vastauksia, mutta apukysymyksiksi
muotoiltiin tutkimuskysymyksista pohjautuvia kysymyksid. Tutkimuspyyntoviesti lahe-
tettiin neljalle Internetin keskustelupalstalle, jotka olivat helistin (www.helistin.fi), vau-
va.fi (www.vauva.fi), kaksplus (www.kaksplus.fi) ja suomi24 (www.suomi24.fi). Joil-
lekin keskustelupalstoille lahetettiin vastauksia odottaessa kaksi kertaa sama viesti. T&-
mé& on perusteltua siksi, ettd aikajakso, jolloin vastauksia odotettiin, oli noin puoli vuotta
ja aktiivisilla keskustelufoorumeilla saattoi olla hyvin vaikeaa sattumalta 16ytaa tutki-
muspyyntod, silla uusia keskustelunavauksia oli tullut paljon ensimmaisen viestin lahe-

tyskerran jélkeen.

Tutkimuspyyntoviesti lahetettiin siten etté helistin-foorumille pyynto lahetettiin
6.2.2012, vauva.fi-foorumille 4.2.2012 ja 24.6.2012, kaksplus-sivuille 16.2.2012 seké
suomi24-foorumille 9.2.2012 ja 24.6.2012. Vastauksia saatiin yhteensa seitsemén kap-
paletta, joista varsinaisia vastauksia tutkimuspyyntdon oli kuusi. Seitsemés vastaus Kir-
jeeseen tuli sikidseulontoja tekevélta katilolta, joka kritisoi tutkimuspyyntoéviestin sa-
nanvalintoja. Han kyseenalaisti sen, miksi viestissa “tarjotaan” pelkkéé veriseulaa tai
pelkk&a niskapoimuturvotusmittausta, silla ndmaé eivat yksistédan ole seuloja, joita voisi

erillising valita, vaan osa varhaisraskauden yhdistelméseulaa.

Kyseiselle Kirjoittajalle vastattiin siten, ettd hdnen huomionsa olivat hyvié ja oikeita,
mutta tarkoituksena ei ollut sin&nsé selvittdd, mihin seulontoihin vastaajat ovat osallis-
tuneet vaan lahinna herattaa heille mieleen, millaisia seulontoja on olemassa, jotta he
voisivat vapaasti tuottaa kertovaa tekstid muistikuviensa mukaisesti. Huomio herasi
kuitenkin siihen, ettd hyvin monessa saadussa vastauksessa on kerrottu, etté sikitltd on
mitattu niskapoimuturvotus vaikka vastaajat eivat ole kdyneetkan veriseulassa. Tama
siis osoittaa sen, ettd varhaisraskauden yhdistelmdaseulaa toteutetaan kirjavammin kuin

tutkimuspyyntoviestiin vastannut katil6 esittaa.

Ennen kuin saatuja vastauksia alettiin analysoida, kaytiin 17.9.2012 viel& jokaisella foo-
rumilla katsomassa, kuinka monta luku- tai viestinavauskertaa tutkimuspyynnélla oli.
Kun lasketaan yhteen jokainen kerta, kun tutkimuspyynt6 on klikattu eri foorumeilla

auki, tulee summaksi 1820. Tah&dn summaan siséltyy luonnollisesti ne muutamat kerrat,
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kun opinnéytetyon tekijé on itse kdynyt katsomassa, onko tutkimuspyyntoon tullut
kommentteja. Lisaksi on huomioitavaa, ettd summa ei tarkoita sitd, ettd ndin usea ihmi-
nen olisi tutkimuspyynnon lukenut, sill& osa klikkauksista voi olla saman henkilon te-
kemid eri keskustelupalstoilla liikkuessaan. Liséksi on hyva huomioida, etté kaikki tut-
kimuspyynnon aukaisseet eivét oletettavasti ole varsinaisesti lukeneet koko tutkimus-

pyyntod, vaan ovat voineet vain nopeasti vilkaista sitd foorumia selaillessaan.

7.3 Aineiston narratiivinen analyysi

Aineiston narratiivisen analyysin ldhtokohtana ja p&éajatuksena oli tehdd nimenomaan
narratiivista analyysia eika analyysia narratiiveista. Tamén vuoksi paadyttiin narratiivi-
seen metodiin, jonka tavoitteena oli muodostaa alkuperaisisté kertomuksista erilaisia
tyyppikertomuksia aineistolahtdisten kysymysten kautta. Aineistosta paatettiin tehda
kaksi erillistd narratiivista analyysia, silla saatujen vastausten perusteella voitiin tutkia,

millaista ohjaus oli eri vaiheissa sikiGseulontaprosessia.

Ensimmainen analyysi on niin sanottu tutkimuksen padanalyysi, johon kéytettiin kaik-
Kia saatuja vastauksia. Ensimmaisen analyysin tutkimuskohteeksi muotoutui vastaajien
lahettdmat kertomukset siitd, millaista annettu ohjaus sikidseulonnoista oli ennen varsi-
naisiin sikigseulontoihin osallistumista. Jatkotutkimuksena haluttiin analysoida sit4,
millaista annettu ohjaus oli silloin, jos sikidseulontaprosessin jossain vaiheessa ilmeni
poikkeava tulos. Kyseisessa analyysissa kéytettiin kuudesta alkuperéisesté vastauksesta

kolmea kertomusta, joissa tdmé teema tulee esiin.

7.3.1 Ennen sikitseulontoja annettu ohjaus ja neuvonta

Aineiston ensimmaisen analyysin toteutus oli viisivaiheinen: Ensimmadisessa vaiheessa
keréattiin kaikki vastaukset yhteen. Toisessa vaiheessa niitd vastauksia, jotka eivét olleet
viel& valmiiksi kertomusmuodossa, muokattiin kertomusmuotoon. Kolmannessa vai-
heessa jokaisesta kertomuksesta muodostettiin juonitiivistelma. Neljannessa vaiheessa
juonitiivistelmié analysoitiin muun muassa erilaisten taulukoiden avulla, minka tulokse-

na vastauksista 16ydettiin nelja toisistaan erottuvaa kertomustyyppia. Viimeisessa, vii-
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dennessa vaiheessa palattiin takaisin alkuperdisiin vastauksiin, joiden pohjalta kirjoitet-

tiin nelja erilaista tyyppikertomusta.

1. vaihe ja vastausten narratiivinen analyysi l&hti kdyntiin siitg, ettd vastaukset jarjestet-
tiin. Vastauksia saatiin yhteensa kuusi (6) ja ne numeroitiin jarjestysluvuin (1-6) siind
jarjestyksessa, kun vastaukset oli lahetetty. Tama tehtiin analyysin toteutuksen helpot-
tamiseksi ja selkeyttdmiseksi. Jatkossa vastauksia kasitellessé sekd muokatessa alkupe-
réisen vastauksen jarjestysluku pysyi saman tekstin mukana, jolloin oli helppo havaita,
mitéd alkuperdistd tekstid oli missékin vaiheessa kasitelty. Vastauksia luettiin 1api useita
kertoja ja kdvi ilmi, ettd vastaustyyppeja oli kolme erilaista: Vastaukset 1 ja 2 oli muo-
toiltu siten, etta Kirjoittaja oli vastannut suoraan asetettuihin apukysymyksiin. VVastauk-
sessa 5 oli alussa omaa kertomusta ja lopussa vastattu asetettuihin apukysymyksiin.
Vastaukset 3,4 ja 6 olivat valmiiksi kertomusmuotoisia.

Kun vastauksiin oli perehdytty, lahdettiin analyysin 2. vaiheessa muokkaamaan vasta-
uksia, jotka eivéat valmiiksi olleet kertomusmuodossa siten, etta niistd muodostui omat
kertomuksensa. Vastauksien muokkauksessa pyrittiin siihen, ettd vastauksista ei rajattu
sisall6llisesti mitddn pois ja vastauksissa kaytettya kieltd ei muutettu. Tavoite oli, ettd
alkuperdisessé vastauksessa olleet asiat sailyivat kertomuksessa. Vastaukset muokattiin
siis muotoon, missé ei varsinaisesti vastata kysymyksiin vaan kerrotaan kertomusta,
mika on narratiivisen analyysin ldhtokohta. Tdssa vaiheessa vastauksia 1,2 ja 5 muokat-

tiin kertomusmuotoon.

Narratiivisen analyysin 3. vaiheessa pohdittiin tarkemmin tutkimusaiheen rajausta saa-
dun aineiston perusteella. Tutkimuksen tavoitteeksi olikin jo kirjattu, ettd tutkimuksen
paapaino on katilotyon kehittdmisessa erityisesti aitiysneuvolatydssa. Tutkimuspyynto-
Kirjeessa mainittiin myos aitiyspoliklinikat, mutta opinndytetyon teoriaosassa keskity-
tdan enemman &itiysneuvolassa tapahtuvaan neuvontaan ja ohjaukseen. Jotta tutkimuk-
sen aihe ja tavoitteet pysyisivét selkeind ja riittdvan rajattuina, paéadyttiin siihen, etta
lahdetdén tutkimaan nimenomaan aitiysneuvolassa tapahtuvaa neuvontaa ja ohjausta

ennen sikidseulontojen toteuttamista.

Kun tutkimuksen rajauksesta oli paatetty, jatkettiin analyysin 3. vaihetta kasittelemélla
tutkimusaineistoa. Koska aineiston kerronnallisuutta ei haluttu hukata, jokaisesta vasta-

uksesta paadyttiin tekemaéan erillinen kertova juonitiivistelma. Tassa tapahtui ensim-
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mainen selked aineistonrajaus. Jokaiseen juonitiivistelmaan siséllytettiin kerrontaa ja
kuvausta siitd, miten sikiéseulontojen neuvonta kdytannossa tapahtui aitiysneuvolassa.
Taman liséksi jokaisesta juonitiivistelméasté 16ytyy vastaajan tekemé arvio neuvonnan ja
ohjauksen laadusta seka siitd, kokiko vastaaja neuvonnan riittdvaksi. Juonitiivistelmien
Kirjoittamisen tarkoituksena oli helpottaa kertomusten teemojen analysointia ja erittelya
ja tavoitteena oli se, ettd juonitiivistelmien avulla voitaisiin 16ytda kertomuksissa toistu-

via samantyyppisié teemoja.

Analyysin 3. vaiheessa kirjoitetut tiivistelmét ovat edelld mainittujen aihepiirien osalta
luonnollisesti erilaisia, sill toisissa vastauksissa arvioitiin saatua neuvontaa paljonkin,
kun taas esimerkiksi eradssa vastauksessa ei varsinaista arviointia ollut ollenkaan. Juo-
nitiivistelmat pyrittiin kirjoittamaan kuitenkin aineistolahtoisesti, mik tarkoittaa sit,
ettd alkuperéisen kertomuksen kannalta tarkedt asiat ovat myos juonitiivistelmassa. Ta-
ma tarkoittaa muun muassa sitd, ettd etukateen maariteltyjen aihepiirien lisdksi juonitii-
vistelmissa on kerrontaa sikioseulontojen tekovaiheesta, mikali se tarinan sujuvuuden
kannalta on olennaista. Juonitiivistelmisté rajattiin pois vastaajan ikd, synnytténeisyys,
raskaaksi tulon hetki, laskettu aika ja muut kuin sikiéseulonnan vuoksi tehdyt ultradani-
tutkimukset. Naitd ei katsottu olennaisiksi asioiksi kertomuksen kulun kannalta vaan ne

olivat lahinna taustatietoa.

Kun juonitiivistelmat saatiin valmiiksi, alettiin narratiivisen analyysin 4. vaiheessa tar-
kastella niiden siséltoa vield syvallisemmin. Juonitiivistelmia luettiin useaan kertaan ja
tarinoille pyrittiin muodostamaan aineistolahtoisia kysymyksia eli sellaisia kysymyksié,
mité juonitiivistelmistd tuli esille. Tiivistelmille paddyttiin esittdméén seuraavanlaisia,
aineistolahtoisié ja harkittuja kysymyksia: Mika saadussa neuvonnassa oli hyvaa ja mi-
k& huonoa; jaiko vastaaja miettimaan jotain asiaa, mité ei edelleenkaan tieda seulonnois-
ta; kokiko vastaaja neuvonnan riittavéaksi; mité kehitysehdotuksia vastaaja esittdé neu-

vontaan?

Kysymysten esittdmisen jalkeen jokaisen juonitiivistelman per&én kirjattiin tarinasta
kumpuavat vastaukset ndihin kysymyksiin. Saatujen vastausten perusteella lahdettiin
etsimaén yhtélaisyyksia ja eroavaisuuksia, joiden perusteella voisi I0ytéaa erilaisia tyyp-
pikertomuksia. Apuna tyyppikertomusten l16ytamisessa kaytettiin erilaisia taulukoita,
joihin kirjattiin juonitiivistelmistd kumpuavia yhtalaisyyksia ja eroavaisuuksia. Taulu-

koiden avulla juonitiivistelmistd kumpuavia teemoja pyrittiin vertailemaan ja tyypitte-
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lemadan erilaisiin ryhmiin. Samanlaisia taulukoita tehtiin kaksi ja ndiden avulla haettiin
erilaisia nakokulmia ja vaihtoehtoja tyypittelyyn. Esimerkki analyysin apuna kéytetyistéa

taulukoista on liitteena 3.

Juonitiivistelmia tyypitellessa erilaisia teemoja nousi esiin useita, kuten se, kuinka riit-
tdvana neuvontaa pidettiin, tai milla tavoin neuvonta kdytannéssa annettiin ennen si-
kidseulontoja. Juonitiivistelmia analysoidessa esiin tuli erityisesti kuitenkin ndkékohta
siit4, miten vastaaja arvioi saamaansa neuvonnan puutteita. Eroavaisuuksia I0ytyi erityi-
sesti siitd, mistd asioista vastaaja kokee olevansa edelleen tietdmatén eli missa suhteessa
neuvonta oli riittdmatontad. Yhdessakaan vastauksessa ei todettu neuvonnan olleen yksi-

selitteisesti hyvalaatuista ja riittavaa.

Kertomustyyppeja ilmeni neljé erilaista:

1. Asiakas sai neuvontaa, mutta ei tiedd edelleenkdan joitain asioita neuvontaan liittyen.
2. Neuvonnan laatu oli niin heikkoa, etta asiakas joutui hakemaan itse lisaa tietoa.

3. Asiakas kokee, ettd neuvonnan puutteen vuoksi ei ollut missédan seulontaprosessissa
osallisena.

4. Asiakas ei saanut riittdvad neuvontaa, silla timan seulontapolku erosi tavanomaisesta.

LahtOkohtana analyysissa oli se, etté jokainen kertomus on ainutlaatuinen, mutta ainut-
laatuisuudesta huolimatta tietyilla tapahtumilla on yleisia, toistuvia piirteita, joita voi-
daan tyypitelld ja teemoittaa. Yksittéisista ainutlaatuisista kertomuksista voidaan siis
I0ytéad yleisia kertomuksia, silla ainutkertaiset tapahtumat esittavét jonkun ylemmén
totuuden inhimillisestd olemuksesta. (Vuokila-Oikkonen, Janhonen & Nikkonen 2001,
95.)

Vastaajien lahettdmista kertomuksista ja vastauksista ilmeni siis nelja erilaista tyyppi-
kertomuksen teemaa siitd, millaisia puutteita sikiéseulonnassa saadussa neuvonnassa oli
asiakkaan saaman tiedon puolesta. Aineiston 5. kasittelyvaiheessa paneuduttiin ndihin
neljaan teemaan. Narratiivisen analyysin luonteen mukaan tavoite oli muodostaa siis
erilaisia ehyita tyyppikertomuksia aineistosta. Tyyppikertomusten muodostuksessa pa-
lattiin alkuperdisiin vastaajien lahettdmiin kertomuksiin, sill4 tavoitteena oli sdilyttaa
tarinoiden ainutlaatuisuus niin hyvin kuin mahdollista. Tyyppikertomukset muodostet-

tiin siis alkuperdisten kertomusten, ei juonitiivistelmien perusteella. Juonitiivistelmien
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tehtdva opinnéytetytssa oli siis vain selkeyttd4 ja auttaa I0ytdmaan erilaiset tyyppiker-

tomukset aineistosta.

Aineiston viisivaiheisen narratiivisen analyysin tuotoksena muodostui siis nelj4 erilais-
ta tyyppikertomusta, jotka kuvaavat sitd, millaisia tietopuutteita ditiysneuvolan asiak-
kaat kuvaavat sen jalkeen, kun he ovat saaneet sikiéseulontoja koskevaa neuvontaa.
Tyyppikertomuksista ilmenee myos se, miten asiakkaat kokevat neuvonnan riittavyyden

ja millaiset asiat jaivat mietityttdmaan asiakkaita saadun neuvonnan jélkeen.

7.3.2 Ohjaus ja neuvonta kun sikidseulontojen tulos on poikkeava

Aineiston toinen analyysin tutkimuskohde on ohjaus ja neuvonta, jota asiakas sai sen
jalkeen, kun sikiéseulonnoissa tai ultradénitutkimuksessa oli todettu jotain poikkeavaa.
Analyysi paatettiin tehdd, silld vastaajien lahettdmissa kertomuksissa oli katilétyon kan-
nalta useita mielenkiintoisia aiheita, mistd kyseinen aihepiiri oli erityisen kiinnostava.
Kuudesta saapuneesta vastauksesta kolme oli sellaisia, joissa kuvattiin tilanne, missa

sikidseulontojen tai ultradanitutkimuksen 16ydos oli poikkeava.

Aineiston analyysi lahti jalleen liikkeelle sen huolellisesta lukemisesta. Kolmesta vali-
koidusta vastauksesta kaksi oli sellaisia, missa kuvailtiin edella mainitussa tilanteessa
annettua neuvontaa ja ohjausta seka asiakkaan ajatuksia ja tunteita kyseisella hetkelld.
Yksi vastauksista oli sisalléltdén ja tilanteen kuvailun osalta melko suppea, mutta se
paéatettiin ottaa mukaan analyysiin, koska se kasitteli tutkittavaa ilmiota. Vastausten
tyostdminen kavi tassd analyysissa tehokkaammin kuin ensimmaisessé analyysissa, silla

vastauksia oli jo aiemmin késitelty ja kertomukset olivat tuttuja.

Vastauksille paatettiin esittdd ensimmaisen analyysin tapaan aineistolahtoisia kysymyk-
sig, joiden avulla voitiin todistaa se, voidaanko vastauksista muodostaa yhta tyyppiker-
tomusta vai ilmeneekd vastauksissa erilaisia teemoja. Aineistoldhtoiset kysymykset jél-
jittelivat osin ensimmadisessa analyysissa kéaytettyja kysymyksid, mutta ne muotoutuivat
hieman erilaisiksi. Erityisesti asiakkaiden kertomat ajatukset ja tunteet nousivat tarkeina
esille vastauksista. Vastauksille esitettiin seuraavanlaisia kysymyksid: mika saadussa
neuvonnassa oli hyvad ja mikd huonoa, millaisia tunteita ja ajatuksia tilanne herétti,
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oliko neuvonta riittdvéa ja onko vastaajalla joitain kehitysehdotuksia neuvonnan paran-

tamiseksi.

Kun jokainen vastaus oli kéayty lapi ndiden aineistolahtoisten kysymysten kautta, asetet-
tiin kysymyksiin saadut vastaukset aputaulukkoon samalla tapaa kuin ensimmaisessa
analyysissa (Liite 4.) Koska vastauksia oli tassa analyysissa vain kolme, oli melko sel-
kedsti havaittavissa, ettd kaksi vastauksista oli luonteeltaan negatiivisia kokemuksia ja
yksi vastaus luonteeltaan positiivinen kokemus. Vastaukset péatettiin siis jakaa kahteen
eri ryhmaan, joiden perusteella tehtiin kaksi tyyppikertomusta asiakkaiden saamasta

ohjauksesta ja neuvonnasta silloin, kun sikidseulonnoista 16ytyy jotain poikkeavaa.

Tyyppikertomukset kirjoitettiin k&yttden alkuperaisid vastauksia malleina. Negatiivisen
kokemuksen tyyppikertomuksen kirjoittaminen oli hyvin haastavaa. Tdma johtui siita,
ettd kahden analyysissa kaytetyn kertomuksen tapahtumat olivat hyvin erilaisia vaikka
kummassakin vastauksessa asiakkaan kokemuksesta vélittyi negatiivisuus saatua neu-
vontaa kohtaan. Haastavaksi tyyppikertomuksen Kirjoittamisen teki myos se, etté toises-
sa vastauksessa ei ollut oikeastaan yhtdan kuvailua siit4, millaista ohjausta tai neuvontaa
asiakas oli mahdollisesti saanut, tai millaisia tuntemuksia hénell& tuolla hetkelld oli.
Vastauksessa selostettiin vain lyhytsanaisesti tapahtuman kulku ja vastaus keskittyi
enemman neuvolassa annettuun neuvontaan. Taman vuoksi paadyttiin siihen, ettd nega-

tiivisen kokemuksen tyyppikertomuksen pohjana kéytettiin vain toista vastauksista.

Koska kummankin tyyppikertomuksen pohjana kaytettiin vain yhta vastausta, muistut-
tavat tyyppikertomuksen hieman juonitiivistelmi&. Talla tavoin voitiin kuitenkin kuvata
mahdollisimman luotettavasti yksil6lle tapahtunutta ainutlaatuista ja ainutkertaista ta-
pahtumaa. Tyyppikertomukset kertovat kaksi erilaista tarinaa siitd, millaista neuvontaa

asiakkaat ovat saaneet ja miten he tilanteeseen ovat reagoineet.
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8 TUTKIMUSTULOKSET

8.1 Taustatekijat

Tutkimuspyyntéon saatiin yhteensé kuusi vastausta. Vastaukset saapuivat aikavalilla
6.2.2012-11.7.2012. Vastaajien ikahaarukka oli 27-45 vuotta. Neljé vastaajista odotti
ensimmaista lastaan eika heilld ollut taustalla aikaisempia raskauksia. Yhdell& vastaajal-
la oli taustalla yksi tuulimunaraskaus ennen vastaushetkell& ollutta nykyista raskautta.
Liséksi yhdella vastaajalla oli yksi aikaisempi lapsi ja tarkemmin maarittdmaton maara

keskenmenoja taustalla ennen vastaushetken raskautta.

Tarjottuihin sikioseulontoihin vastaajat olivat osallistuneet seuraavasti: Vastaajista nelja
ei halunnut osallistua seerumiseulaan, mutta he osallistuivat varhaisraskauden yleiseen
ultradanitutkimukseen. Tassé tutkimuksessa sikion niskapoimuturvotus oli mitattu riip-
pumatta siitd, halusivatko vastaajat sitd mitattavan. Varhaisraskauden yleisen ultradani-
tutkimuksen ja niskapoimuturvotusmittauksen liséksi kaikki nelja olivat osallistuneet
rakenneultradanitutkimukseen. Yksi vastaajista oli osallistunut varhaisraskauden yhdis-
telmaseulontaan ja rakenneultradanitutkimukseen. Yksi vastaaja oli taas osallistunut
toisen raskauskolmanneksen seerumiseulaan ja varhaisraskauden yleiseen ultradanitut-

kimukseen seka rakenneultradanitutkimukseen.

8.2 Ennen sikidseulontoja annetun ohjauksen ja neuvonnan puutteet

8.2.1 Mita niilla seuloilla oikein etsitédn Downin syndrooman liséksi?

Asiakas sai tietdé sikioseulonnoista ensimmaisen kerran ilmoittautuessaan aitiysneuvo-
laan. Neuvolan hoitaja kertoi sikiéseulonnoista ja niiden vapaaehtoisuudesta.

Ensimmaiselld neuvolakéynnillad tuli sitten tehdd péatos sikidseulontoihin osallistumi-
sesta. Neuvolan hoitajan olemus oli asiallinen: han korosti sikiéseulontojen vapaaehtoi-

suutta ja sitd, ettd myéhemminkin voisi viel& muuttaa mielta.
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Asiakas tuli siihen tulokseen, ett4 ei haluaisi ainakaan kdyda veriseulassa tai, etta niska-
poimuturvotusta mitattaisiin, sill&4 ei kuitenkaan tulisi tekemaédn raskaudenkeskeytysté
mahdollisten poikkeavien I0ydosten perusteella. Neuvolan hoitaja suositteli asiakkaalle
tassa tapauksessa osallistumista kuitenkin varhaisraskauden yleiseen ultradénitutkimuk-
seen silla perusteella, ettd voitaisiin tarkistaa sikididen maaré ja istukan paikka seka

varmistaa laskettu aika.

Sikidseulonnoissa kaynnin jélkeen asiakas jai miettimaan, ettd ei oikeastaan vielak&én
tiedd, mitd kaikkia asioita sikiolta seulonnoissa oikein voidaan seuloa Downin syn-
drooman liséksi. Varsinaisen tautiseulonnan liséksi ultradénitutkimuksessa voidaan asi-
akkaan kéasityksen mukaan havaita erindisia asioita. Mitd asioita voidaan havaita jo var-
haisraskauden ultragddnessa ja mitd asioita vasta rakenneultradénessa? Toisaalta on myods
monia asioita, mitd nailla tutkimuksilla ei voida todeta. Asiakasta jai mietityttdméaan

myos se, etté jos jotain poikkeavaa I0ytyisi, missd vaiheessa asiasta saisi lisaa tietoa?

Jalkeenpéin ajatellessaan asiakas kokee neuvolan hoitajalta saamansa neuvonnan melko
lailla riittavéksi. Kuitenkin toiminta ja ohjaus, mik& tapahtui sikioseulontojen tekopai-
kassa, olisi kaivannut kehittdmista. Seulontojen teon jalkeen asiakkaalle jai mielikuva,
ettd neuvolan hoitaja oli melko neutraalilla kannalla sikidseulontoihin liittyen kun taas

seulontojen tekijat tuntuivat selkedsti enemman kannattavan seulontoja.

Periaatteessa en vielakaan tieda, minkéalaisia kromosomivirheité tai vam-
moja syntyvilla saattaa olla Downin syndrooman lisaksi. Sen liséksi olen
kuullut aivan muusta yhteydesta Turnerin syndroomasta, mutta kaikki muu
on jaanyt aivan vieraaksi, tai tietysti CP-vammaisia olen tavannut monia-
kin. Mutta kasittaakseni on paljon sellaista, mita ei voi sikiéseulonnoilla
nahda mitenkadn, vaan ne nakyvat vasta sitten useampien vuosien mit-
taan, autismia ja erilaisia syndroomia. Mutta mistdan todella vaikeista
kehitysvammoista en tieda mitaan edelleenkaan.

8.2.2 Tietoa oli haettava itsendisesti

Asiakas sai kuulla sikioseulonnoista ensimmaisen kerran &itiysneuvolan ensikaynnilla.
Neuvonta oli niukkaa: annettiin moniste, mika piti lukea tai kysyttiin vain, haluaako

asiakas osallistua sikioseulontoihin. Paatos tuli tehda melko nopeasti, eiké asiakkaan
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eparoivésta vastauksesta huolimatta terveydenhoitaja antanut liséé tietoa sikitseulon-

noista.

Asiakas koki, ettd ultradénitutkimuksiin meneminen oli kohtuullisen helppo pééatos,
mutta veriseuloista saatu tieto jai puutteelliseksi. Neuvolakaynnin jalkeen asiakas haki

itsenaisesti lisatietoa veriseulasta, silla koki, ettei annettu neuvonta ollut riittavaa.

Asiakas kokee, ettd neuvolasta saatu neuvonta sikiéseulontoihin liittyen ei kaiken kaik-
kiaan ollut riittdvad. Neuvonta ja ohjaus oli toteutettu huonolla tavalla tai sit4 ei annettu
ldhes ollenkaan erityisesti veriseulan osalta. Myds harkinta-aika tulisi olla pidempi ja
tdman liséksi asiakkaalla pitdisi olla aito mahdollisuus keskustella seulonnoista neuvon-
taa ja ohjausta antavan henkilon kanssa. Huonosti toteutettu neuvonta lisasi asiakkaan
epdvarmuutta ja tapauksesta riippuen tuotti jopa ahdistusta.

Ensimmaisessa neuvolassa, jossa kaikki asiat ensiodottajalle oli outoja ja
uusia, th kysaisi papereita tayttdessaan, ettda haluammeko osallistua ve-
riseulaan. 00, vastasimme, ei? Asia jai siihen eiké th kysellyt enempéaa.
Mitéan ohjeita, neuvoja tai painostusta testiin emme saaneet.

Valittémasti alkoi ahdistaa ihan hirveasti, koska mita jokin riskilukukaan
oikeasti tarkoittaa? Ja miksi paatds niihin osallistumisista piti tehda siina
neuvolassa 1. jannittavalla kaynnilla ja miksi ainoa tieto, jota meille tar-
jottiin oli kaksi monistetta?

8.2.3 Sikidseulontoihin ilman neuvontaa

Asiakas sai kuulla ensimmaisté kertaa sikidseulonnoista ilmoittautuessaan aitiysneuvo-
laan puhelimitse. Neuvolan terveydenhoitaja kysyi, oliko asiakas ajatellut menna ve-
riseulaan. Terveydenhoitaja kertoi, ettd veriseula tulisi tehdd viimeistadn seuraavalla
viikolla, koska raskaus olisi muuten liian pitkéalld kyseisen seulan ottamista varten.
Asiakas ajatteli asiaa hetken ja vastasi kieltdvasti, minka jalkeen asiaan ei end4 palattu.

Asiakkaalle varattiin aika varhaisraskauden ultradénitutkimukseen raskauden keston
maadrittdmiseksi saman puhelinkeskustelun aikana. Asiakkaalle ei kerrottu mitédén kysei-
sestd tutkimuksesta. Varhaisraskauden ultradanitutkimuksessa epailtiin keskeytynytta
keskenmenoa tai tuulimunaraskautta, jonka vuoksi tehtiin kontrollitutkimus viikon ku-

luttua. Kontrollitutkimuksessa kaikki oli kunnossa ja asiakkaalle annettiin aika varhais-
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raskauden yleiseen ultragdénitutkimukseen samasta paikasta, missa tutkimukset oli suori-
tettu. Varhaisraskauden yleisessa ultradanitutkimuksessa mitattiin myos niskapoimutur-
votus. Naiden ultradanitutkimusten jélkeen erdalla neuvolakdaynnilla terveydenhoitaja
tiedusteli asiakkaan tahtoa osallistua rakenneultradanitutkimukseen, jossa selvitetdan,
onko siki6 kasvanut normaalisti ja onko sill& kaikki hyvin. Asiakas vastasi tdhan myon-

tavasti ja terveydenhoitaja varasi ajan ultradanitutkimukseen.

Asiakas kokee, ettd ei ole ollut missédén seulontaprosessissa osallisena. Asiakkaan mie-
lestd sikioseulontojen neuvonnassa hyvaa oli se, etté tarjottiin mahdollisuus osallistua
sikion hyvinvointia seuraaviin tutkimuksiin. Asiakas ei kuitenkaan koe saaneensa mi-
tddn neuvontaa seulontatutkimuksiin liittyen. Asiakas kertoo, ettd hénelle ei annettu
tietoja, joiden perusteella h&n olisi voinut ratkaista, haluaako osallistua kyseisiin tutki-
muksiin, miksi niitd tehd&an, mité niista selvidd tai mitd vaikutuksia niiden tuloksilla on.
Asiakas kokee, ettd saamansa neuvonta ei valmistanut hanta riittavasti sikioseulontoi-
hin.

8.2.4 Pitaisi toisen trimesterinkin seulonnoista osata neuvoa

Asiakas meni ensimmaiselle neuvolakdynnille niin myoh&én, ettd ei ehtinyt endé en-
simmaéisen raskauskolmanneksen seulontoihin. Neuvolan terveydenhoitajalla oli todella
huonosti tietoa, kuinka asiassa tulisi toimia. Asiakas oli itse hankkinut tietoa etukéteen
internetistd ja joutui kertomaan terveydenhoitajalle, mihin seulontoihin hanelld pitaisi
olla mahdollisuus pééstd. Kun asiaa oli selvitelty, terveydenhoitaja neuvoi vield vaarin

viikon, jolloin veriseulaan tuli menna.

Terveydenhoitaja ei antanut tietoa, mitd millékin tutkimuksella ja seulalla etsitdan ja
asiakas koki, ettd terveydenhoitajan huomio Kkiinnittyi vain aikataulupoikkeamaan.
Asiakas kertoo, etté terveydenhoitaja ei ottanut missddn vaiheessa puheeksi esimerkiksi

sitd, ettd rakenneultradanitutkimus on sikidseulontaa.

Asiakas jai kaipaamaan sitd, ettd neuvolan terveydenhoitaja olisi osannut ohjata ja neu-
voa sikidseulontoihin liittyen my0ds hanen tapauksessaan, kun kaikki ei mene yleisen
aikataulun mukaan. Nyt asiakkaalle jai kokemus, ettd terveydenhoitaja ei tietdnyt edes

sitd, ettd seulonnat ovat vielda mahdollisia myéhemmassakin vaiheessa raskautta. Asia-
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kas kokee myds, ettd hanelle ei jaanyt kunnollista kokonaiskuvaa seulonnoista eli mité4

seulotaan ja missa vaiheessa.

8.3 Kun seulontojen tulos on poikkeava: kokemuksia saadusta neuvonnasta

8.3.1 Olin sokissa — sainko jotain ohjausta?

Asiakas kavi varhaisraskauden ultradanitutkimuksessa, jonka yhteydessa ultradénitut-
kimuksen tehnyt katild ihmetteli, miksi asiakas ei ollut kdynyt veriseulassa. Asiakas ei
vastannut tdhan mitadn, silla koki, ettd kyseessa oli hdnen henkilokohtainen paatoksen-
s4. Kétilo kertoi olevansa velvollinen kertomaan niskapoimuturvotusluvun ja asiakas
kuunteli sen kantaa ottamatta, sill& koki, ettei olisi halunnut sita edes tietdd. Kyseisessa

seulonnassa ei ilmennyt epéailyksia poikkeavuuksista.

Seuraava sikioseulontatutkimus oli rakenneultradénitutkimus. Tutkimus alkoi silla, ettd
tutkimuksen suorittava laakéari kysyi, onko sikidseuloja teetetty. Kun asiakas kertoi ti-
lanteen, l&&kari totesi, ettd sikion aivoissa nékyi kystia. Laakari kertoi asiakkaalle, mihin
kromosomihdirioon kystat voisivat hdnen mielestddn viitata. Asiakkaan tiedusteltua,
mit4 tdma epdilty kromosomihdirio tarkoittaa, l1adkari vastasi sen tarkoittavan, etta sikio
ei olisi elinkelpoinen. Asiakas koki olevansa tdman tiedon jalkeen niin sokissa, etta ei
ymmartanyt tai muistanut tdmén jalkeen tapahtuneista tapahtumista juuri mitéan. Asi-
akkaalle annettiin kontrolliaika ultradanitutkimukseen, jossa tarkastettaisiin tilanne uu-
destaan. Asiakas kuvaa koko péivaa tamén jalkeen kaoottiseksi.

Asiakas koki, ettd hénen tulisi saada liséé tietoa epaillysta 10ydoksesta ja mahdollisesta
kromosomihairiosta, silla ultradanitutkimuksen tehnyt ladkari ei tata riittavasti antanut.
Asiakas haki itsendisesti tietoa internetista ja kavi ilmi, ettd 16ydoksen yhteydessé epéil-
Ilyn kromosomihéirion riski on vain yksi sadasta eika kystien ja kromosomihéirion yh-
teyskaan ole taysin kiistaton. Asiakas oli raivoissaan, silla koki, ettd hénelle ei ollut an-
nettu riittdvaa ja asiallista tietoa 16ydoksestéd ja todennakdisyyksista. Toisaalta asiakas
oli tyytyvéinen, etté tilanne kontrolloitaisiin, silla kystat voisivat vield havitakin itses-

tédan. Kontrolliultradanesséa ne olivatkin sitten havinneet.
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Seuraava kaynti neuvolaan oli vasta melko pitkan ajan kuluttua ja siell& terveydenhoita-
ja kysyi asiakkaalta, millaisia ajatuksia 10ydds hénessa herétti. Téhdn asiakas vastasi
kritisoimalla sitd, ettd télle ei ollut kerrottu kromosomihdirién todennékoisyydesta.
Asiakas koki, ettd kyseinen tieto olisi hantd varmasti lohduttanut tutkimushetkelld. T&-
han terveydenhoitaja vain vastasi, ettd potilaspapereissa on maininta, ett4 potilasta on
informoitu. Jélkeenpain asiakas miettii edelleen, oliko tosiaan niin, ettd han sai infor-
maatioita, mutta ei sitd vain sokin vuoksi muista. Mahdollinen ohjaus ei ainakaan jaanyt
hénelle ollenkaan mieleen. Han kokee, ettd ohjaus ja neuvonta olivat taysin riittaméato-

mid, mika lisasi turhaan ahdistusta.

8.3.2 Mieli rauhoittui

Asiakas kavi toisen raskauskolmanneksen seerumiseulassa seka varhaisraskauden ylei-
sessd ultradanessa, silla ei kerinnyt osallistumaan varhaisraskauden yhdistelméseulaan.
Neuvolassa seerumiseulan ottoajankohtaa ei ollut osattu neuvoa oikein, mutta ultradani-
tutkimuksen tekopaikassa aitiyspoliklinikalla osattiin antaa oikeat ohjeet. Ultradanitut-
kimus tuntui asiakkaasta miellyttavalta ja tdma oli tyytyvainen siihen, ettd tutkimuksen

suorittanut hoitaja kertoi mita teki milloinkin.

Kéytyadn seerumiseulassa, sai asiakas soiton aitiyspoliklinikalta. Kavi ilmi, etta seeru-
miseulasta saatu riskiluku oli kohonnut ja asiakkaalle tarjottiin mahdollisuutta osallistua
jatkotutkimuksiin. Asiakas ilmoitti, ettd tdma ei halua niihin osallistua keskenmenoris-
kin vuoksi. Han ei muista, saiko neuvontaa mahdollisesta keskenmenoriskistd, mutta

toteaa, ettd se oli h&nelld jo etuké&teen tiedossa.

Asiakas kokee, ettd puhelimitse saatu ohjaus ja neuvonta oli laadukasta: hoitaja vastasi
asiakkaan kysymyksiin, oli ammattitaitoinen ja ymmartévainen. Hoitaja kertoi tarkem-
min, millaisia seerumiseulan tulokset olivat ja misté riskiluku muodostuu. Asiakas sali
tietdd, ettd selkein syy riskiluvun kohoamiselle oli asiakkaan suhteellisen korkea iké.
Asiakkaan saama neuvonta ja ohjaus rauhoitti mieltd ja asiakas oli tyytyvdinen saa-

maansa neuvontaan. Neuvonta tuntui riittavalta.
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8.4 Tutkimustulosten yhteenveto

Tutkimustulokset koostuvat siis kahdesta eri osasta: neljasta tyyppikertomuksesta, jotka
kuvaavat sitd, millaista neuvontaa ja ohjausta naiset saivat sikiéseulonnoista &itiysneu-
volassa ennen seulontoja, seka kahdesta tyyppikertomuksesta, jotka kuvaavat sitd, mil-
laista ohjausta ja neuvontaa naiset saivat sen jalkeen, kun sikiéseulonnoissa oli todettu
jotain poikkeavaa. Téssd kappaleessa avataan jokaista tyyppikertomusta erikseen ja py-

ritdén vetdmaan niisté suoraan aineistosta kumpuavia johtopéaatoksia.

Ensimmaisen analyysin avulla syntyneet nelja tyyppikertomusta ovat kaikki erilaisia,
mutta niissd on my6s yhtenevaisia piirteitd. Kertomusten yhteisend kantavana teemana
on se, ettd vastaajat kuvaavat erilaisia tietopuutoksia saamassaan neuvonnassa. Koke-
mus neuvonnan riittdvyydestd on kertomuksissa vaihtelevaa, mutta missaan kertomuk-
sessa ei asiakas kokenut neuvontaa taysin riittdvaksi. Vastaajat kuvailevat kertomuksis-

sa ajatuksiaan, mita herési heidan miettiessaan saatua neuvontaa ja sen puutteita.

Ensimmaisessd kertomuksessa "Mité niilla seuloilla oikein etsitddn Downin syndroo-
man liséksi?” kuvataan raskaana olevan naisen pohdintaa siitd, mita kaikkia asioita si-
kioseulonnoilla voidaan 16ytdd. Neuvolassa naiselle on kerrottu sikidseulonnoista ja
niiden vapaaehtoisuutta on korostettu. Naisen on tullut tehda p&&tos seulontoihin osallis-
tumisesta tietden, ettd tdma voi vield myohemminkin muuttaa mieltd&dn halutessaan.
Koska naiselle on selvéd, ettd tdma ei tulisi tekem&an raskaudenkeskeytystd sikion
mahdollisen Downin syndrooman lisdksi, paattaa tdama olla menemaétta seerumiseulaan
ja haluaa, ettd sikion niskapoimuturvotusta ei mitattaisi. Tassa tilanteessa neuvolan hoi-
taja kuitenkin suosittelee varhaisraskauden yleistd ultrad&nitutkimusta, mihin nainen

paattaa menna.

Kun seulonnat on tehty, nainen jaa kuitenkin miettimééan, mit& seulonnoilla oikeastaan
etsittiin. Nainen ei tied4, mit4 asioita ja poikkeavuuksia voidaan ndhdé varhaisraskauden
yleisessa ultraddnitutkimuksessa ja mitd asioita vasta rakenneultradanitutkimuksessa.
Koska nainen kokee, ettei ole saanut tietoa siitd, mit& seulonnoilla oikeastaan etsitaén
Downin syndrooman lisaksi, jad hdn miettimaan sitd, saisiko poikkeavuuksista oikeasti
vasta tietoa silloin, jos jotain todettaisiin. Ensimmaisen kertomuksen kantavana ajatuk-
sena on se, ettd nainen sai sikiéseulontoihin liittyv&4 neuvontaa neuvolassa ja neuvonta

oli naisen mielesta toteutettu asiallisesti. Nainen koki neuvonnan melko hyvéaksi, mutta
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ei kuitenkaan taysin riittavéaksi. Jotta neuvonta olisi ollut riittdvad, nainen olisi halunnut
lisatietoa siitd, mitd poikkeavuuksia sikidseulonnoissa voi I6ytyd. Neuvonnan jéalkeen

naiselle jai kasitys, etta tasta kerrotaan vasta jos jotain poikkeavaa l6ytyy.

Toisessa kertomuksessa “Tietoa oli haettava itsendisesti” joutui nainen kertomuksen
nimen mukaisesti tilanteeseen, jossa neuvolasta saatu neuvonta oli niin riittdmatonta,
etta tdma ei sen perusteella kokenut pystyvansa paattaméaan sikiéseulontoihin osallistu-
misesta. Nainen haki itsendisesti lisatietoa internetistd. Neuvolassa annettu ohjaus ja
neuvonta olivat olleet hyvin niukkaa ja paatoksentekotilanne tuntui naisesta liian nope-
alta. Nainen koki, ettd huonoiten neuvontaa oli saanut nimenomaan seerumiseulasta.
Huonosti toteutettu neuvonta lisasi naisen epavarmuutta ja tuotti negatiivisia tunteita.
Nainen jai toivomaan, ettd olisi voinut keskustella rauhallisesti kiireettémassa ympaéris-
t0ssd ammattilaisen kanssa seulonnoista. Nainen jéi toivomaan myos sitd, ettd hanelle
olisi annettu oikeasti harkinta-aikaa paatdksen teossa. Toisen kertomuksen kantava aja-
tus oli siis se, etta kiireisesti ja huonosti toteutettu neuvonta aiheutti tilanteen, jossa nai-
nen koki olevansa pakotettu hakemaan itsendisesti lisatietoa ja tdma kaikki aiheutti nai-
selle epdvarmuuden ja ahdistuksen tunteita.

Kolmannessa kertomuksessa ”Sikidseulontoihin ilman neuvontaa” raskaana oleva nai-
nen kertoo kokemuksesta, jonka mukaan sikitseulontoihin liittyvad neuvonta oli lahes
olematonta. Naiselta kysyttiin puhelimitse halua osallistua seulontoihin tarkemmin asi-
oita selittdmattd. Naiselle korostettiin vain sitd, ettd mik&li seerumiseulaan haluaisi osal-
listua, tulisi tdma tehda ennen tiettya paivdmaaraa. Kun oli tarkoitus neuvoa rakenneult-
radanitutkimuksesta, naiselta kysyttiin halusta osallistua tutkimukseen, jossa selvitetaan,
kasvaako sikié normaalisti ja onko sill& kaikki hyvin.

Naiselle jai kokemus, ettd hanelle ei varsinaisesti neuvottu sikidseulonnoista mitaan.
Nainen koki, ettd han olisi kaivannut neuvontaa, jonka perusteella olisi voinut tietoisesti
paéattad, haluaako osallistua kyseisiin tutkimuksiin, miksi niita tehdaan, mita seulonnoil-
la voi I0yt44 tai millaisia vaikutuksia seulontojen mahdollisilla tuloksilla on. Vaikka
nainen kévi tietyissa sikidseulonnoissa, jéi talle kokemus, ettd ei ollut osallisena mis-
séan seulontaprosessissa. Kolmannen kertomuksen kantava ajatus on se, ettd nainen
kavi sikidseulonnoissa, joista tatd nédenndisesti ohjattiin samalla kun niihin varattiin ai-
kaa. Neuvolassa ei kuitenkaan paneuduttu siihen, ett4 seulonnoista olisi annettu ohjausta

sen enempéd, kuin mité ajanvaraukseen kaytetty aika vaati.
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Neljés kertomus “Pitdisi toisen trimesterinkin seulonnoista osata neuvoa” kertoo naises-
ta, joka meni neuvolan ensikéynnille niin my6haan, ettd ei voinut en&é osallistua var-
haisraskauden yhdistelméseulontaan. Nainen oli itse hankkinut Internetista tietoa siité,
mité siind tapauksessa tulisi tehdd, ja tilanne muodostui sellaiseksi, ettd nainen itse jou-
tui neuvomaan neuvolan terveydenhoitajaa, silld tdmé ei ollut asiasta varma. Nainen
joutui puolustamaan oikeuttaan siihen, ettd hanen pitéisi paéstd muihinkin seulontoihin
kuin rakenneultradénitutkimukseen vaikka olikin jo liian my6hdista osallistua varhais-
raskauden yhdistelméseulontaan. Kun asia selvisi ja aika ultrad&nitutkimukseen oli va-
rattu, neuvoi terveydenhoitaja vaarin toisen raskauskolmanneksen seerumiseulan otto-

ajankohdan.

Naiselle jai kokemus, ettd terveydenhoitajan keskittyminen meni taysin tdmén poikkea-
van sikiéseulonnan ajankohdan selvittelyyn, eikd tdma antanut neuvontaa sikiéseulon-
noista varsinaisesti ollenkaan. Terveydenhoitaja ei missdin vaiheessa ottanut puheeksi
esimerkiksi sité, ettd myos rakenneultradénitutkimus on sikioseulontaa. Nainen jai kai-
paamaan ja odottamaan sitd, ettd terveydenhoitaja olisi osannut toteuttaa neuvontaa
my0s hanen tapauksessaan. Puutteellisen neuvonnan jélkeen han kokee, ettei tiedad edel-
leenkaan, mit& seulonnoilla etsitddn ja millainen seulontaprosessi kokonaisuudessaan
on. Neljannen kertomuksen kantava ajatus on se, ettd koska nainen ei voinut myohéisen
ajankohdan vuoksi noudattaa niin sanottua normaalia seulontapolkua, ei neuvolan ter-
veydenhoitaja osannut neuvoa hantd vaan nainen joutui pikemminkin itse antamaan
neuvontaa. Mahdollisesti tdmén tilanteen vuoksi nainen ei saanut missdén vaiheessa
riittdvéa neuvontaa sikidseulonnoista vaan huomioi keskittyi aikataulupoikkeaman sel-

vittelyyn.

Jokaisesta kertomuksesta viestittyy se, ettd raskaana oleva nainen ei saanut riittavaa
neuvontaa sikitseulontoihin liittyen. Neuvonnan puutteet olivat erilaisia: toinen sai
muuten hyvad neuvontaa, mutta ei kuitenkaan tiedd, mitd seulonnoilla oikein etsitaan,
kun toinen taas koki, ettd seulontojen neuvonta oli useilta eri alueilta liian puutteellista
tietoisen paatdksenteon perustaksi. Neuvonnan puutteiden taustasyyt olivat moninaisia:
Toinen koki, ettd neuvonnan anto tapahtui Kiireisessé ilmapiirissa. Toinen taas koki, etta
neuvonnan puute johtui erityisesti siit, ettd terveydenhoitajan huomio kiinnittyi aika-

taulupoikkeamaan, minka vuoksi tdma ei ymmartanyt antaa myos perusneuvontaa si-
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kigseulontoihin liittyen. Kertomuksia yhdistaa se, ettd nainen jai kaipaamaan lisad neu-

vontaa ja ohjausta tietoisen paatoksen taustalle.

Tutkimusaineiston analyysin toisessa vaiheessa syntyi kaksi erilaista tyyppikertomusta,
jotka kuvaavat naisten kokemuksia saadusta ohjauksesta sen jalkeen, kun sikidseulon-
noissa oli todettu jotain poikkeavaa. Kertomuksissa kuvataan annetun neuvonnan laatua
ja tapaa seka arvioidaan sen riittavyyttd. Liséksi kertomuksissa kuvataan naisen ajatuk-

sia ja tunnetiloja sen jalkeen, kun tieto poikkeavasta l6ydoksesta on annettu.

Ensimmaisessd kertomuksessa ”Olin sokissa — sainko jotain ohjausta?” kerrotaan nai-
sesta, joka menee rakenneultradénitutkimukseen. Tutkimuksessa sikion aivoista 16yde-
tdan kystia, joiden perusteella 1&akéri toteaa, ettd tilanne voi viitata erdéseen kro-
mosomipoikkeavuuteen. Nainen joutuu henkiseen sokkitilaan ja kokee, ettei muista oi-
kein paljon taman jalkeisista tapahtumista. Naiselle annetaan kontrolliaika ultradanitut-
kimukseen ja naiselle jaa mieleen, etta l1aakéri olisi puhunut jotain mahdollisesta lapsi-

vesitutkimuksesta.

Kotiin paéastyaan nainen hakee internetista lisdtietoa ja raivostuu, kun saa selville, etta
sikion 16ydosten perusteella todenndkadisyys siihen, ettd kyseessé olisi kromosomipoik-
keavuus, on melko pieni. Toisaalta naisella on ristiriitainen mieliala, silla hén on iloinen
siitd, ettd sovittiin kontrolliaika ultradéneen. Kontrolliultrad&nessa todetaan, ettd kystat
ovat hévinneet eika syyta huoleen ole. Kun nainen kertoo neuvolassa siitd, ettd tima on
pettynyt ultradanitutkimuksen tehneen la&karin antamasta ohjauksesta, terveydenhoitaja
toteaa potilaspapereissa lukevan, etta potilasta on ohjattu. Jalkeenpéin nainen on erittéin
harmissaan ja pettynyt saamaansa ohjaukseen ja neuvontaan. Taméa kokee, ettd 1aakari
jatti olennaisen tiedon kertomatta pimittdmall& tiedon kromosomipoikkeavuuden toden-

nakoisyydesta.

Kertomuksen kantava ajatus on se, ettd nainen kokee saadun ohjauksen riittaméttoméak-
si. Nainen kertoo olleensa henkisessa sokkitilassa saatuaan kuulla 16ydoksista ja myon-
taa, ettd tdman vuoksi ei mahdollisesti muista kaikkea saamaansa ohjausta. Nainen ko-
kee ohjauksen kuitenkin puutteelliseksi, silla joutui itse hakemaan asiasta tietoa hadan
hetkelld. Naiselle jdi ohjaustilanteesta kokonaisuudessaan hyvin negatiivinen kuva ja

muisto.
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Toisessa kertomuksessa ”Mieli rauhoittui” kerrotaan naisesta, joka osallistui toisen ras-
kauskolmanneksen seerumiseulaan ja varhaisraskauden yleiseen ultradénitutkimukseen,
silld myohastyi varhaisraskauden yhdistelméseulan tekoajankohdasta. Kun seeru-
miseulan tulokset tulivat, ilmeni seuloista kohonnut riskiluku sikion kromosomihairioil-
le. Nainen sai tésté tiedon puhelimitse. Puhelimessa annettu neuvonta asiaan liittyen oli
naisen kokemuksen mukaan laadukasta: neuvontaa antanut hoitaja vaikutti ammattitai-
toiselta ja oli ymmartavainen. Tama selitti tarkemmin seerumiseulan tuloksia ja peruste-
li sitd, miksi riskiluku oli kohonnut. llmenikin, ettd kohonnut riskiluku johtui p&&asiassa
naisen kohtuullisen korkeasta idstd. Nainen ei halunnut osallistua jatkotutkimuksiin

keskenmenoriskin vuoksi vaikka hanelle téatd mahdollisuutta tarjottiin.

Toisen kertomuksen kantavana ajatuksena on naisen positiivinen kokemus saadusta
neuvonnasta silloin, kun seerumiseulan riskiluku on kohonnut. Vaikka neuvonta tapah-
tui puhelimitse, naiselle jai kokemus, etta tata kuunneltiin, tdman kysymyksiin vastattiin
asiallisesti ja neuvontaa antanut henkil6 toimi empaattisesti. Nainen koki, ettd annettu
neuvonta rauhoitti mieltd loppuraskauden ajan ja oli tdmén vuoksi hyvin positiivinen

kokemus.
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9 POHDINTA

9.1 Tutkimuksen eettisyys ja tulosten luotettavuus

Narratiivinen tutkimus noudattaa tutkimukselle ja laadulliselle tutkimukselle laadittuja
eettisia ohjeita: Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja timén on oltava tie-
dossa osallistujilla. Tutkimukseen osallistujien anonymiteetin tulee myos séilya koko
tutkimuksen ajan. (Hanninen 2010, 174; Vuokila-Oikkonen ym. 2001, 93.) Tutkimus-
pyynnossa, miké lahetettiin internetin keskustelupalstoille, korostettiin sitd, ettd vastaa-
minen Kyselyyn on téysin vapaaehtoista. Taman liséksi luvattiin, ettd kaikkia vastauksia
tullaan késittelem&én luottamuksellisesti. Tutkimuspyynnossa kerrottiin myods mahdolli-
suudesta vastata nimettoména, mikali vastaaja ndin haluaa tehda. Tall& tavoin pyrittiin
suojelemaan vastaajien intimiteettia ja tuotiin esiin vapaaehtoisuutta. Tutkimustulokset
kasiteltiin luottamuksellisesti koko tutkimusprosessin ajan. Vastaajien henkilttiedot tai

asuinpaikka ei kay ilmi tuloksista.

Olennaista tutkimuksen eettisyyden kannalta on se, ettd vastaaja tietdd, mihin tutkimuk-
seen osallistuu, ja mitd ilmi6té tai asiaa tutkitaan (Vuokila-Oikkonen ym. 2001, 93;
H&nninen 2010, 174.) Tam4 pyrittiin takaamaan tutkimuspyyntékirjeen huolellisen laa-
timisen avulla. Tutkimuspyyntoviestin alussa esiteltiin opinndytetyon tekijan taustatie-
dot, oppilaitos ja tutkimuksen laatu, eli se, ettd tutkimus on opinnéytetyd. Viestissa esi-
teltiin selkedsti tutkimuksen tarkoitus ja tavoite. Vastaajiksi pyydettiin tiettya rajattua
ryhmaa, mika perusteltiin kirjeess sillg, ettd valtioneuvoston asetus seulonnoista on
muuttunut vuonna 2010, ja halutaan tutkia nimenomaan ryhmaéa, joka on tullut raskaaksi
tdman asetuksen voimaantulon jalkeen. Viestin lopussa oli yhteystiedot, mihin vastaaja
voisi ottaa yhteyttd, mikali tall& olisi kysymyksia tutkimukseen liittyen. Nailla keinoin

pyrittiin varmistamaan, ettd vastaajat tiesivat, millaiseen tutkimukseen osallistuvat.

Narratiivisen tutkimuksen etuna eettisesti tarkasteluna on néhty se, etté se kunnioittaa
ihmisen ominaislaatua, ja antaa tutkittaville mahdollisuuden ilmaista itseddn omalla
tavallaan. (Vuokila-Oikkonen ym. 2001, 93; Hanninen 2010, 174.) Koska tehdyn narra-
tiivisen tutkimuksen aineisto on pieni, asettaa se kuitenkin erityisia haasteita tutkimuk-
sen etiikan toteuttamiselle. Toisaalta narratiivinen tutkimusaineisto valittaa lukijalle

aitoa ja ainutlaatuista kertomusta yksilon kokemuksista, mutta toisaalta kertomukset
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voivat olla myods hyvin herkké&luontoisia. Silloin kun narratiivisen tutkimuksen avulla
pyritdén valittdmaan mahdollisimman todenmukainen kuva yksilon maailmasta, voi olla
vaarana, ettd vastaajan intimiteettisuoja heikkenee. Kun jokainen kertomus on yksil6lli-
nen ja ainutlaatuinen, niin on vaarana, ettd se on myos tutkimusaineistosta tunnistetta-
vissa oleva vaikka vastaajan henkil6tiedot ja tunnistamisen mahdollistavat yksityiskoh-
dat poistetaan. (Vuokila-Oikkonen ym. 2001, 93; Hénninen 2010, 174.)

Tutkimusaineistoa on késitelty opinndytetydssa huolellisesti ja tutkimusvaiheiden rapor-
tointi on pyritty tekemé&an tarkasti. Tutkimustulokset on esitetty rehellisesti totuutta
muuntelematta. Tutkimuksen hyvén tieteellisen kdytdnnén mukaan myds muiden tyota
on arvostettu: opinnédytetydssa kaytetyt lahteet on merkitty selkedsti ja asianmukaisesti
siten, ettd lukijalle on selvéd, milloin kyse on jonkun muun kuin opinndytetydn tekijén
laatimasta tekstistd. Opinndytetydn teoriaosassa on kaytetty alkuperéislahteitd, jotka
ovat alan kirjallisuutta. Lahteiné on kaytetty muun muassa terveydenhuollon ja laéketie-
teen oppikirjoja, terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen suosituksia, Suomen lakia, vaitos-
kirjoja ja kansainvélisid tutkimuksia. Narratiivinen tutkimus ei pyri yleistettdvaan, ob-
jektiiviseen tietoon vaan paikalliseen, henkilokohtaiseen ja subjektiiviseen tietoon
(Vuokila-Oikkonen ym. 2001, 84-86). Ndin voidaan todeta, ettd saadut tulokset eivat

ole yleistettavissa tamén tutkimuksen ulkopuolella.

Tasséd opinndytetyossa aineisto on uskottavaa, silla vastaajat kertovat ja kuvaavat omia
henkilokohtaisia kokemuksiaan. Koska aineisto on keratty internetin keskustelupalstoil-
ta, ei voida kuitenkaan olla taysin varmoja siitd, etta kaikki vastaajat ovat varmasti to-
dellisuudessa juuri sellaisia henkil6ita, millaisiksi itsensd kuvaavat ja esittelevat. Tulos-
ten kaytettavyytta tai luotettavuutta tdmé seikka ei kuitenkaan haittaa, silla tutkimuksen

tarkoituksena on kuvata vastaajien henkildkohtaisia kokemuksia.

Mielenkiintoista ja tarpeellista on kuitenkin hieman analysoida sitd, millaiset ihmiset
tutkimuspyyntdon vastasivat. Tutkimuspyyntoviestin palstakohtia selatessa voitiin
huomata, ettd tutkimuspyyntokirje oli avattu 1820 kertaa eri keskustelupalstoilla. Vasta-
uksia tutkimukseen tuli kuitenkin vain kuusi. (kts. kohta 7.2 teorian laatiminen ja aineis-
ton keruu). Olemassa olevan aineiston perusteella ei voida luotettavasti sanoa, millaiset
ihmiset tutkimuspyynt06n vastasivat tai erityisesti sitd, millaiset ihmiset jattivat vastaa-
matta. Voidaan kuitenkin todeta, ettd valtaosa tutkimuspyyntokirjeen nahneisté tai luke-

neista ei kokenut tarvetta vastata tutkimukseen.
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Syyt, miksi tutkimukseen ei vastattu, ovat varmasti moninaisia, ja opinndytetyon Kirjoit-
taja voi esittdd vain arvauksia. Voitaneen kuitenkin paatell& saapuneista vastauksista,
ettd kaikki, jotka tutkimukseen vastasivat, olivat jollain tavoin tyytymattémia saatuun
ohjaukseen ja neuvontaan, ja toivoivat siind kehittdmista. N&in olisi oletettavaa, etté ne,
jotka kokivat ohjauksen ja neuvonnan riittavaksi ja hyvéksi, eivét kokeneet tarvetta vas-
tata tutkimuspyynt6on. Toisaalta vastaamatta jattaneissé voi olla niitékin, jotka olivat
jollain tavoin tyytymattomia ohjaukseen ja neuvontaan, mutta eivat halunneet tai viitsi-
neet vastata tutkimuspyyntéon. Syiné voi olla muun muassa kokemus, ettd vastaamalla
tutkimukseen asioihin ei voi todellisuudessa vaikuttaa tai ettd tutkimukseen vastaaminen
on liian tyolasta. Totuutta vastaamatta jattaneiden syista paatokselleen ja ajatuksista ei

voi kuitenkaan tdman tutkimuksen avulla pééatella.

9.2 Tulosten tarkastelu ja johtopaatokset

Opinndytety6n tavoitteena on kehittdé raskaana olevan naisen ja perheen ohjausta ja
neuvontaa katilotyossa. Padpainona kéatilotyon kehittdmisessa on erityisesti ditiyshuolto
ja éitiysneuvolatyd. Tyo jakautuu kahteen osaan: sikidseulontojen teorian esittelemiseen
terveydenhuollon tuottamien ja kdyttdmien l&hteiden avulla sek& narratiiviseen tutki-
mukseen. Teoriaosassa esitellddn muun muassa sikidseulontojen mééaritelma, Suomen
laissa sdadetyt asiat sikidseulonnoista, sikiéseulontojen historiaa ja yleisia seulontoja
koskevia periaatteita. Sikioseulontojen toteuttaminen kaytanndssa kuvataan opinnayte-
tyossa eri vaihtoehtoineen. Liséksi teoriaosassa on painotettu sikiéseulontoihin liittyvia
eettisid nakokulmia, seka sikioseulontoihin liittyvad vuorovaikutuksellista tukemista

aitiyshuollossa.

Paneutuminen sikidseulontoihin liittyvaén eettiseen pohdintaan lisasi ymmarrysta siita,
kuinka eettisesti ongelmallista sikidseulontojen toteuttaminen kdytannossa on. Si-
kigseulontojen eettiset ongelmat ilmenevat seka yksilon ettd yhteiskunnan tasolla. Poh-
dinta siitd, kenen hyvé sikitseulonnoissa eri ndktkannoista toteutuu, avarsi ndkemyksia
siitd, ettd yhtd ainoaa oikeaa ratkaisua sikioseulontojen jarjestamiseen ei ole. Si-
kigseulontojen neuvontaa toteuttavilla k&tiloilla tulisikin olla sikiseulontojen eettiset
ongelmat erityisen hyvin tiedossa ja mieless, ja heidan tulisi olla erityisen huolellisia

antamassaan neuvonnassa ja ohjauksessa.
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Sikidseulontojen neuvontaa toteuttavien katildiden ammatillisten vuorovaikutustaitojen
tulisi olla ensiluokkaiset. Koska kyse on hyvin henkilékohtaisista, arkaluontoisista, eet-
tisesti mahdollisesti vaikeista ja vaikeasti ymmaérrettavista asioista, tulisi katilon hallita
vastavuoroisen vaikuttamisen periaatteet ja pyrkié siihen, etté asiakas kokee voimaan-

tumisen tunnetta seka pystyy tekemaan tietoisen paatdksen. Sanallinen ja sanaton vies-

tinta sikidseulontoja koskevassa ohjauksessa korostuu (Hanninen 2008).

Hyva ammattitaito ilmenee siten, ettd kéatilo ei tuo vuorovaikutustilanteeseen mukanaan
omia mielipiteitddn vaan jakaa puolueetonta tasavertaista tietoa asiakkaan tarpeiden
mukaan. Kéatilon tulee ymmartaa ja hyvéksyéa perheen péaatos sikidseulontoihin liittyen
oli se millainen tahansa riippumatta katilon henkilokohtaisista mielipiteistd. Uiton
(2007, 48-49) mukaan osa vanhemmista koki, etté sikidseulontoja suositeltiin heille
esimerkiksi raskaana olevan ian perusteella. Tassd opinnaytetyossa kyseinen ilmido ei

tullut esille.

Ymmarrys siitd, ettd sikioseulontoihin osallistuminen on jokaisen perheen henkilékoh-
tainen ja vapaaehtoinen valinta, vahvistui. Perheen ymmarrykseen perustuva tietoinen
paatos on laadukkaasti toteutettujen sikidseulontojen ehdoton kulmakivi, minka tarkeyt-
t& ei voi litkaa korostaa. Tavoite tietoisesta paatoksesta ei laheskadn aina tayty ja tietota-
soa, joka riittéisi sikiéseulontojen osallistumiseen liittyvén paatoksentekoon, ei aina
saavuteta (Santalahti, Hemminki, Latikka & Ryyndnen 1998, 1067— 1076; Green, He-
wison, Bekker, Bryant & Cuckle 2004, 69-77.). Tassa opinnaytetydssa voitiin aikai-
sempien tutkimusten tavoin havaita se, ettd vanhemmat eivat aivan tarkalleen tieténeet,

mihin ovat osallistumassa, ja tietoinen paatoksenteko ei toteutunut.

Tutkimuksen tarkoitus on kuvailla, millaisia kokemuksia raskaana olevilla ja lapsen
saaneilla naisilla on sikidseulonnasta saadusta ohjauksesta ditiyshuollossa. Tutkimustu-
losten avulla voidaan pohtia muun muassa sikioéseulontoja koskevan neuvonnan ja ohja-
uksen laatua ja sitd, millaisia puutteita neuvontaa saaneet naiset kokevat ohjauksessa.
Aineiston perusteella oli mieleké&sté jakaa tutkimusaihe kahteen eri analyysiin: ensim-
maisessd analyysissa selvitettiin sikidseulontoja koskevan neuvonnan laatua ennen si-
kigseulontoihin osallistumista ja toisessa analyysissa selvitettiin sitd, millaista neuvon-

taa perheet saivat sen jalkeen, kun sikidseulonnoissa ilmeni jotain poikkeavaa.
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Ensimmaisessé analyysissa voitiin todeta, ettd toteutetun neuvonnan puutteet olivat
hyvin vaihtelevia ja liukuvia. Puutteet neuvonnassa koskivat joko jotain tiettyé osa-
aluetta sikiéseulonnoissa tai pahimmassa tapauksessa puutteet olivat niin suuret, etta
asiakas ei kokenut olevansa misséén seulontaprosessissa osallisena. Myos Uitto (2007,
46-48) kuvaa osan vanhemmista kokeneen saadun neuvonnan niukaksi ja rutiininomai-

seksi.

Ensimmaisen analyysin tuloksista nousi erityisesti esille se, ettd asiakkaat eivét tienneet,
mité kaikkia poikkeavuuksia sikioseulonnoilla etsitddn. Tahan tulisikin siis kiinnitt&a
entistd enemmaéan huomiota &itiysneuvoloissa ja jo kétildopintojen aikana. Sikidseulonto-
jen laadukkaasta neuvonnasta ja ohjauksesta tulisi muistaa pitaa kiinni myos aina sil-
loin, kun niin sanottua rutiininomaista ohjausta sekoittaa yliméaaraiset ultradanitutki-
mukset, muut sikioon kohdistuvat tutkimukset tai tavanomaisesta rutiinista poikkeavat
aikataulumuutokset. Tallaisissa tilanteissa katilon tulisi olla erityisen huolellinen siina,
ettd perhe saa asianmukaista ohjausta ja neuvontaa. Jokaisen sikidseulontojen neuvontaa
toteuttavan katilon tulisi pitdd mielessdén se, etta sikidseulonnat eivat valttamatta ole
tuttuja perheelle ndiden aikaisemmista kokemuksista tai ammattitaustasta riippumatta ja

siksi neuvonnan tulisi olla tasa-arvoista.

Tutkimuksessa ilmeni my6s tapauksia, joissa sikidseulontojen neuvonta oli ollut todella
heikkoa ja puutteellista. Neuvolassa annetun neuvonnan ja ohjauksen hetkelld vallinnut
Kiireen tuntu nousi esiin useassa kertomuksessa. Todellisesta kiireestd huolimatta am-
mattilaisen pitdisi pystya vaikuttamaan asiakkaan kokemaan kiireen tuntuun. Tama tar-
koittaa k&ytanndssa sitd, ettd katilo antaa asiakkaalle aikaa kysya ja pohtia asiaa, seka
vastaa asiakkaan kysymyeksiin riittdvan perusteellisesti. Ensikdyntiin varattu aika vaihte-
lee riippuen hoitajasta ja paikkakunnasta. Tamé asettaa asiakkaat epatasa-arvoiseen
asemaan, sill& on itsestaan selvéd, ettd ohjauksen laatuun vaikuttaa hyvin paljon se,
kuinka kauan ohjaukseen on varattu aikaa. Olisi tarke&d, ettd jokaisella odottavalla aidil-
14 ja perheelld olisi yhtaldinen oikeus laadukkaaseen ja kiireettomaan ohjaukseen ja
neuvontaan. Myos Uitto (2007, 52) kuvaa vanhempien kokeneen neuvolakaynnit liian

kiireellisen tuntuisina.

Neuvolan ensikdynnin yhteydessa annettu neuvonta sikidseulonnoista on ongelmallista
lilan tiukoille varattujen aikojen liséksi muun muassa sen vuoksi, ettd ensikaynnin aika-

na tulisi kdydéa valtava maara erilaisia asioita asiakkaan kanssa lapi. Asiakas voi kokea,
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etté tietoa tulee liikaa eikd tdméan vuoksi ole helppoa tehdé harkittuja ja pohdittuja paa-
toksia. Erityisen ongelmallista on se, ettd asiakkaan taytyisi pystyé tekeméén paatos

sikidseulontoihin osallistumisesta saman kdaynnin aikana, kun ohjaus annetaan. Tallgin
asiakkaalle ei anneta todellista aikaa pohtia omaa kantaansa asioihin vaan ohjaustilan-

teessa voi olla painostava ilmapiiri.

Sikidseulonnoista annetun neuvonnan tulisi toteutua aina suullisen neuvonnan liséksi
kirjallisesti (Leipéld, Hanninen ym. 2009, 19-20). Joissain neuvoloissa vanhempien
mahdollisuutta pohtia kantaansa seulontoihin on pyritty parantamaan silla, etta kotiin
ldhetetaén tietopaketti sikidseulonnoista jo ennen ensikayntid, jolloin asiakas on kerin-
nyt jo hieman tutustumaan aiheeseen ennen varsinaista ohjausta ja paatoksentekotilan-
netta. Tam4 parantaa tilannetta hieman. Uitto (2007, 52) esittad erillisen neuvolakéynnin
perustamista sikioseulontoja varten, jotta ohjaukseen ja neuvontaan voitaisiin taata riit-
tava aika ja kiireeton ilmapiiri. Hyvin tarkeda olisi myds se, ettd jokainen ohjauksen
saanut nainen olisi tietoinen siitd, ettd voi muuttaa kantaansa sikioseulontoihin osallis-

tumisesta misséa vaiheessa tahansa.

Tutkimuksen toisessa analyysissa ilmeni kaksi erilaista kertomusta siitd, millaista neu-
vonta ja ohjaus olivat poikkeavan sikidseulontatuloksen jalkeen. Toinen kertomus on
positiivinen ja toinen negatiivinen. Positiivisessa kertomuksessa viestittyy asiakkaan
kokemus siitd, ettd tata on aktiivisesti kuunneltu ja tdaman kysymyksiin on vastattu. T&s-
sé kertomuksessa hoitaja on toteuttanut vastavuoroista ammatillista vuorovaikutusta ja
ollut vuorovaikutuksellisella tasolla potilaan kaytettavissa. Potilas kokee voimaantu-
neensa annetun ohjauksen jélkeen, sill4 han on saanut vastaukset kysymyksille, joita
hén itse on esittanyt. Kyseessa on esimerkkitapaus siitd, kuinka neuvonnan ja ohjauksen
tulisi toteutua. Lopputuloksena on se, ettd asiakkaan mieli rauhoittuu ja télle ja voi-
maantunut kokemus parjadmisestaan. Kertomus toimii hyvéana esimerkkina siitd, etta
toisinaan onnistunut vuorovaikutustilanne voi toteutua myods puhelimen vélityksella
vaikka lahtokohtana onkin se, ettd asiakas ja hoitaja keskustelevat aidossa kontaktissa

ilman valissa olevia sahkdisia viestilaitteita.

Tutkimuksen toisen analyysin negatiivinen kokemus neuvonta ja ohjaustilanteesta tulisi
olla taas varoittava esimerkki siit4, miten ei tulisi toimia. Asiakkaalle annettiin neuvonta
sellaisessa tilanteessa, jossa asiakas oli sokissa. Sokkitilalle ominaisesti asiakas kuvaa

havaintojen katkonaisuutta, sisdista kaoottisuuden tunnetta ja lamaantuneisuutta. Koska
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asiakkaan sokkitila johtui nimenomaan annetusta neuvonnasta, ei sokkia olisi voitu ken-
ties valttaa. Téllaisessa tilanteessa olisi terveydenhuollon ammattihenkilon tullut kyeté
tunnistamaan sokkitila ja kohtaamaan seka ohjaamaan asiakasta tarkoituksenmukaisesti

ja ammattitaitoisesti.

Yhtena vaihtoehtona negatiivisen kokemuksen ratkaisemiselle hieman paremmalla ta-
paa olisi ollut se, ettd asiakkaalle olisi annettu asiallista tietoa selkealld tavalla havainto-
jen loytohetkelld. Koska tiedetdan, ettd asiakas ei voi kaikkea tietoa sokkitilassa siséis-
t&4, olisi tassé tilanteessa ollut erittéin tarpeellista se, ettd neuvonnan antanut terveyden-
huollon ammattihenkild olisi ottanut asiakkaaseen uudestaan yhteytta paivan tai kahden
kuluttua, jolloin asiakas olisi jo kyennyt paremmin siséistdmaan 16ydoksen ja kerinnyt
miettimd&n hanté askarruttavia kysymyksia. Ohjauksen olisi siis tullut jatkua jollain
tapaa vield sikitseulontakaynnin jalkeenkin, silla asiakkaalle ei annettu neuvontaa sel-
laisessa tilassa, missé hén olisi sen kyennyt kunnolla sisdistamaan. Tassa kertomuksessa

ei toteutunut asiakaslahtoisyyden periaatteet eika asiakkaan voimaantumisen tavoitteet.

Tutkimustulosten perusteella voidaan siis paatella, etté sikiéseulontojen neuvonnassa ja
ohjauksessa olisi kehitettdvad. Sikidseulontojen neuvontaa toteuttaville aitiyshuollossa
toimiville katiloille tulisi jarjestaa riittdvaéd koulutusta neuvonnan toteuttamisesta. Ensi-
sijaisen tarkeéa olisi se, ettd neuvontaa antava ammattilainen pitdd huolen siita, etta
neuvontatilanteessa ei ole kiireen tuntu ja asiakkaan kysymyksiin vastataan asiakasl&h-
toisesti. Tutkimustuloksista nousi esille myds se, etta hyvin moni raskaana oleva nainen

hakee sikidseulontojen neuvonnan antamisen jélkeen lisatietoa seulonnoista internetista.

Talla hetkelld neuvoloilla ei ole yhteista internet-osoitetta, johon raskaana olevat voisi
ohjata hakemaan lisdtietoa vaan internetistd saatava tieto on luotettavuudeltaan erittéin
vaihtelevaa ja osittain vanhentunutta. Olisikin erittdin hyvé, jos esimerkiksi terveyden ja
hyvinvoinnin laitos tai jokin muu virallinen taho voisi laatia luotettavat internetsivut,
josta seulonnoista voisi hakea tietoa yksilollisen tarpeen mukaan. Tallaisten sivujen
olemassaoloa voisi mainostaa sikidseulontojen neuvontaa annettaessa, jotta raskaana

olevat Ioytéisivat namé kokiessaan tarvitsevansa lisétietoa.
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9.3 Jatkotutkimushaasteet ja kehittamistehtava

Tutkimuksessa kuvailtiin asetetun tarkoituksen mukaisesti, millaisia kokemuksia ras-
kaana olevilla ja lapsen saaneilla naisilla on sikiéseulonnasta saadusta ohjauksesta ai-
tiyshuollossa. Vastauksia tdhan saatiin yksilGiden yksittéisten kertomusten muodossa.
Olisi kuitenkin hyvin mielenkiintoista selvittad myds laajemmalla otannalla, millaisia
kokemuksia aitiyshuollon asiakkaat kuvaavat tutkitusta aiheesta. Erityisen mielenkiin-
toisena pitéisin sitg, etté selvitettaisiin myos, millaisia positiivisia kokemuksia asiakkaat
kuvaavat sikioseulontojen ohjaukseen liittyen. Laaja, esimerkiksi alueellinen neuvolois-
sa toteutettu, kysely voisi tuottaa monia erilaisia tarinoita kuin sellaisia, mitka tahan
opinndytetyohon on kerétty. Olisi myds hyvin kiinnostavaa tietaa erilaisia tilastoja asi-
akkaiden kokemasta tyytyvaisyydestd annettuun neuvontaan ja ohjaukseen. Tdma vaati-
si eri tavalla toteutettua tutkimusta, jonka avulla voitaisiin kerata yleistettavaa tietoa.

Tutkimustuloksia tarkastellessa herasi kiinnostus myos tietad, millé tavalla sikiéseulon-
nat kaytannodssé toteutetaan, ja kuinka eettisesti seulontoja tekevé henkilékunta toimii.
Useamman vastaajan kertomuksista nousi esille jarkyttéva tarina siitd, kuinka varhais-
raskauden yleiseen ultradanitutkimukseen osallistuttaessa sikioseulontoja tehnyt hoitaja
mittasi sikion niskapoimuturvotuksen didin tahdosta riippumatta. Mittausta perusteltiin
sill&, ettd hoitaja on velvollinen kertomaan luvun tai vain sillg, etté alkio sattui olemaan
niin sopivasti kuvassa, etta niskapoimu oli kuin "tyrkylld” mitattavaksi. K&sitykseni
mukaan hoitaja on velvollinen kertomaan, mikali niskapoimu on silmamaéaréaisesti sel-
kedsti turvonnut, mutta mittausta ei saisi tehdd, mikali &iti tasté kieltaytyy. Olisi siis
hyvin mielenkiintoista tietda laajemminkin, onko téllainen eettisesti arveluttava toiminta

yleisempéé vai onko kyse vain yksittéistapauksista.

Opinnaytetyon kehittdmistehtévéna esittelen valtakunnallisilla katilopaivilla Tampereel-
la 6.-7.5.2013 opinndytetydn ja siitd saadut tulokset. Tyo tullaan esittelem&an posteri-
muodossa ja olen itse vastaamassa mahdollisiin kysymyksiin opinnédytetyéhon liittyen.
Kehittdmistehtdvana tdmé& on hyva, silla ndin voin jakaa opinnaytetyon avulla hankittua

tietoa eteenpdin kéatildiden ammattikunnassa.
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9.4 OpinnaytetyOn toteutus

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvailla, millaisia kokemuksia raskaana olevilla ja lap-
sen saaneilla naisilla on sikiéseulonnasta saadusta ohjauksesta &itiyshuollossa. Kéytetty
lahdekirjallisuus on pé&aasiassa suomenkielista joitain englanninkielisia artikkeleita lu-
kuun ottamatta. Tdma on tietoinen valinta, silla opinnéytetydn tarkoitus on nimenomaan
kuvailla sitd, millaista ohjausta suomalaisen aitiyshuollon piirissa olevat perheet ovat

kokeneet saavansa sikioseulontoihin liittyen.

Lahdemateriaalia on etsitty ensisijassa Internetin hakuportaalien ja -palvelimien seké
Tamkin kirjaston Kirjatietokannan avulla. Myds hoitotyon ja ladketieteen Kirjallisuutta
on kaytetty lahdekirjallisuutena huomioiden hoitotydn nakdékulman pysymisen keskios-
sé. Liséksi opinndytety0ssé on kaytetty useita Terveyden- ja hyvinvoinnin laitoksen
seka Sosiaali- ja terveysministerion julkaisemia raportteja ja ohjeistuksia lahdemateriaa-
lina. Opinndytetydn teoriaosaa on Kirjoitettu ja tdydennelty koko opinndytetyon teko-
prosessin ajan. Mielenkiintoista oli huomata se, kuinka paljon teoriaosa tdydentyi viel&
syksylla 2012 sen jalkeen, kun opinnot olivat edenneet pidemmélle ja harjoitteluissa oli

karttunut lisaa tietoa ja taitoja.

Sikidseulontojen eettinen pohtiminen oli erityisen mielenkiintoista ja avasi itselleni ai-
van uusia ndkokulmia pohtia sitd, kenen etu missékin tilanteessa toteutuu. Koin myos
hyvin hyddyllisend sen, ettd sain olla yhden tyopéivan ajan tutustumassa sikiéseulonto-
jen suorittamiseen kdytannossa Tampereen keskusditiysneuvolassa. Tdma tapahtui ke-
vaalla 2011. Tutustumispdivé avarsi ymmarrystani siitd, millaista sikiéseulontojen to-
teuttaminen kaytannossa on ja samalla sain hyvan mahdollisuuden esittdd mielessani

olevia kysymyksia seulontoja toteuttavalle katildlle.

Koska narratiivinen tutkimus on induktiivista, eli yksittdisesta havaintojoukosta lahte-
vaa paattelya, tutkimuskysymykset méaritellaan aluksi valjasti. Tutkimuskysymyksille
on ominaista se, ettd narratiivisessa tutkimuksessa ne tarkentuvat tutkimusprosessin
aikana. (Vuokila-Oikkonen ym. 2001, 89-91.) Jo tutkimuskysymyksia laatiessa asia oli
tiedossa ja tutkimuskysymykset muotoutuivatkin vield uudestaan aika luonnollisesti,
silla opinndytetydssa oli tarkoitus késitelld saapuneita vastauksia aineistolahtoisesti.
Mikali olisin pitaytynyt pelkastaan etukateen madritellyissé tarkasti rajoitetuissa puit-
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teissa, olisin tavallaan jattanyt huomioimatta sen, mité vastaajat halusivat kertomuksil-

laan todella kertoa ja kuvata.

Edelld mainitut muutokset olivat melko pienid: Alkuperaisessé tutkimuksen tarkoituk-
sessa maéritelladn raskaana olevien naisten ja perheiden kokemusten kuvailu si-
kidseulonnoista saadusta neuvonnasta ditiyshuollossa. Tama tarkoitus muutettiin kui-
tenkin sellaiseen muotoon, etté tarkoitus on kuvailla raskaana olevien ja lapsen saanei-
den naisten kokemuksia edell&d mainitusta teemasta. Tama oli olennainen muutos, silla
muutoin olisin joutunut jattdmaan huomiotta sellaiset tarinat, jossa jo synnyttanyt &iti
muistelee sikidseulonnoista saamaansa neuvontaa raskausaikana. Lisaksi alkuperaisissa
tutkimuskysymyksissé oli kohta, missa kysyttiin, miten raskaana olevat naiset kuvaavat
koko seulontaprosessi kulkua. Tah&n kysymykseen ei kuitenkaan vastattu analyysin
avulla, joten se jouduttiin jattdmaan pois. Kun vastaukset saatiin, huomattiin, etta jois-
sain vastauksissa kerrottiin myds neuvonnasta sen jélkeen, kun sikiéseulonnoissa on

[0ytynyt jotain poikkeavaa. Tutkimuskysymyksiin lisattiin tata asiaa koskeva kysymys.

Haastavaa alusta alkaen opinndytetyon tekemisessa oli sen rajaaminen. Alussa pohdin
myo0s sikiddiagnostiikan ottamista mukaan opinndytetyéhon, mutta se rajattiin melko
nopeasti pois, jotta tydn tavoite pysyisi selkednd ja riittdvén rajoitettuna. Kun aloin tyos-
tdmaan analyysia, oli jélleen erittdin haasteellista valita vain tietyt asiat, mita lahtisi tut-
kimaan, ja rajata loput tutkimuksen ulkopuolelle. Olisi ollut mielenkiintoista tutkia
mya0s esimerkiksi sitd, miten ohjaus ja neuvonta toteutuivat sikidéseulontojen tekopai-
kassa. Lopulta paadyin kuitenkin opinnaytetyossa esiteltyyn rajaukseen. Ensimmaéisen
analyysin jalkeen huomattiin kuitenkin, ettd tutkimusta voisi viel& laajentaa selvittele-
malla sitd, millaista ohjaus oli poikkeavan seulontatuloksen jalkeen. Tutkimus siis laa-
jeni hieman alkuperéisesta suunnitelmasta pysyen kuitenkin perustellusti rajattuna ko-

konaisuutena.

Miettiessé opinndytetyOn toteutusta, jalkeenpdin voi todeta, ettd valittu tutkimusmetodi
oli melko haastava. Analyysia aloittaessa jouduin pitkd&n pohtimaan metodin toteutus-
tapaa, jotta en erehtyisi tekemaén analyysia narratiiveista narratiivisen analyysin sijaan.
Oli tarke&a pitad mielessd myos se, etta kyse ei ole Kielitieteellisesta tutkimuksesta vaan
hoitotydn opinnaytetyostd. Toteutettu tutkimustapa muotoutui siis erilaisten kokeilujen
ja tutkimusmetodia kasittelevaan kirjallisuuteen perehtymisen kautta. Koen silti onnis-

tuneeni tutkimusmetodin toteutuksessa melko hyvin.
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Jalkeenpdin ajateltuna tutkimuksen toteutuksessa on ainakin yksi asia, mité olisin ken-
ties muuttanut, jos se olisi mahdollista. Tama seikka on tutkimukseen kaytettyjen vasta-
usten kerd&mistapa. Aikaa vastauksien saapumiselle oli yli puoli vuotta, mik& oli mie-
lestani hyva asia. Vastauksia tuli kuitenkin vain kuusi ja ndma olivat muodoltaan ja tyy-
peiltdén vaihtelevia. Vaihtoehtoinen tapa tutkimusaineiston kerdémiselle olisi voinut
olla haastattelu. Taméan avulla vastaajilta olisi voinut saada mahdollisesti lisaa arvokasta
tietoa ja vastaajamé&éra olisi ollut etuk&teen maéritelty. Toisaalta toteutetulla menetel-
malla vastaajien yksityisyyden suoja oli parempi, mik& mahdollisesti lis&si vastaajien

avoimuutta ja rehellisyytta tarinankerronnassa.
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LITTEET

Liite 1. Kaavakuvio sikidseulonnan vaihtoehdoista
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Liite 2. Tutkimuspyyntoviesti Internetin keskustelupalstoille
1(2)
Hyva aiti!

Olen neljannen vuoden kétil6opiskelija Tampereen ammattikorkeakoulusta. Teen opin-
naytetyoté sikidseulontoja koskevasta neuvonnasta aitiyshuollossa. Tyon tarkoituksena
on kuvata, millaisia kokemuksia raskaana olevilla naisilla on sikiéseulonnoista annetus-
ta neuvonnasta aitiyshuollossa, erityisesti ditiysneuvolassa ja aitiyspoliklinikalla. Ta-
voitteena on kehitt4é raskaana olevan naisen ja perheen ohjausta katilotydssa ja erityi-

sesti aitiysneuvolatydssa.

Sikidseulontoihin ja niihin osallistumiseen liittyy monia eettisia kysymyksig, joita van-
hemmat joutuvat pohtimaan raskauden alettua. Aitiysneuvolan ja &itiyspoliklinikan teh-
tdva on antaa tietoa sikidseulonnoista vanhempien paatoksen tueksi. Etsin tutkimuksee-
ni ditejd, joiden raskaus on alkanut aikaisintaan vuonna 2010, silla valtioneuvoston ase-
tus, jolla taataan yhdenmukaiset seulonnat asuinpaikkakunnasta riippumatta, on astunut
voimaan talléin. Toivon Teiltd vapaamuotoisia tarinoita ja kertomuksia siit4, kuinka

koitte sikioseulontoihin liittyvan neuvonnan toteutuneen aitiysneuvolassa tai aitiyspoli-
Klinikalla. Kaikenlaiset kokemukset ja tarinat ovat tarkeitd katilotyon kehittdmisen kan-

nalta.

Taustatietoja, joista voi olla hy6tya vastauksia tulkitessa:

Minka ikainen olet?

Milloin olet tullut raskaaksi?

Onko sinulla aikaisempia raskauksia tai synnytyksié taustalla?

Mikali osallistuit sikidseulontoihin, missé seulonnoissa kévit? (Esim. varhaisraskauden

ultradanitutkimus, veriseula, niskapoimuturvotusmittaus, rakenneultraganitutkimus)
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(jatkuu)
2 (2

Avustavia kysymyksia:
Miten kuvaisit koko sikiéseulontaprosessin kulkua?

Mika saadussa neuvonnassa oli hyvaa?

Mika saadussa neuvonnassa oli huonoa tai puutteellista?

M w0 np e

Koetko, ettd saatu neuvonta valmisti riittavasti sikidéseulontoihin?

Vastaaminen kyselyyn on vapaaehtoista ja kaikkia vastauksia tullaan késittelemaén
luottamuksellisesti. Voitte kirjoittaa myos nimettdméané halutessanne. Ty valmistuu
vuoden 2012 lopussa. Vastauksen toivon sahkopostitse osoitteeseen mil-

la.vilen@piramk.fi. Annan mielellani lisatietoa tydsta sahkopostitse.

Kiitos mielenkiinnosta ja osallistumisesta tutkimukseen!

Milla Vilen
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1(2)

Esimerkki taulukkojen kaytosta analysoitaessa, millaista neuvonta ja ohjaus oli neuvo-

lassa ennen sikitseulontojen suorittamista

Aineistolle esitetty | vastaus 1 vastaus 2 vastaus 3 vastaus 4 vastaus 5 vastaus 6
kysymys
Mika saadussa Seulontojen Seulontojen | Asiakas ei Neuvonta asial- Tarjottiin Huonoa se, ettd
neuvonnassa oli neuvonnassa ei neuvonnassa | arvioi, mikd | lista, ei painos- mahdolli- neuvolassa oli
hyvaa tai mika ollut mitdan oli enemméan | neuvonnas- tusta suus osallis- | huonosti tietoa
huonoa? hyvaa hyvaa kuin sa on hyvaa tua sikion toisen trimesterin
huonoa tai huonoa Kokemus, ettd hyvinvointia | yhdistelmaseulas-
valinnat olivat seuraaviin ta
omien mieliku- tutkimuksiin
vien varassa.
Jaiko asioita, mita | Kokemus, etta Kokemus, Asiakkaalle | Kokemus, ettéd ei | Kokemus, Kokemus, etta ei
ei edelleenkéan hénelle ei neu- ettd joitain ei neuvottu edelleenkaan ettd ei ole edelleenkaan ole
tiedd seulonnoista? | vottu useita asioita (mita | tietyista aivan tiedd, mitd | saanut tietoinen siitd,
asioita si- seulonnoilla | asioista seulonnoilla neuvontaa mité seulotaan ja
kidseulonnoista etsitaan) seulonnois- etsitdan seulontoihin | missé vaiheessa,ei
(L) seulonnoista | sa V) liittyen annettu ko-
hén ei tiedd L) (S) koinaiskuvaa
edelleen-
kaén
V)
Oliko neuvonta Seulontojen Seulontojen | Asiakas ei ei ollut riittavaa Kokemus, Neuvonta ei ollut
riittavaa? neuvonta oli neuvonta oli | arvioi (sikidseulonto- ettd neuvon- | riittavaa, silla
riittdméatonta melko lailla | saamansa jen tekopaikassa | taei ollut potilas olisi
riittavaa neuvonnan ladkarin taholta) | riittavaa tarvinnut perusta-
riittavyytté son neuvontaa
(lukijan syvempaa neu-
tulkinnan vontaa
mukaan (P)
ilmi, etta ei
ollut riitté-
vaa)
seulontojen neu- harkinta-aikaa Kokemus, Toive, ettd neuvo-
vontaan liittyvat tulisi olla, pelk- etté seulon- lassa olisi tietoa
muut kokemukset, | ka kirjallinen toihin ei seulonnoista myods
kehitysehdotuk- neuvonta ei ole tarvitse silloin, kun ne
set? riittavaa, riskilu- | erityisesti eivat noudata
vusta pitdisi valmistaa tavanomaista
keskustella asiakkaita aikataulua

Lila (L) = Sai neuvontaa, mutta ei tiedd, mit& seulonnoilla etsitdan

Vihred (V) = Neuvonnan laatu niin heikkoa, etta ei tieda useita asioita seulontaan liittyen

Sininen (S) = Kokemus, ett4 ei ole saanut neuvontaa

Punainen (P) = Neuvonta ei ollut riittavaa, silla seulontapolku erosi tavanomaisesta
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(jatkuu)
2(2)
Aineistolle esitetty | vastaus 1 vastaus 2 vastaus 3 vastaus 4 vastaus 5 vastaus 6
kysymys
Mika saadussa Seulontojen Seulontojen | Asiakas ei Neuvonta asial- Tarjottiin Huonoa se, ettd
neuvonnassa oli neuvonnassa ei neuvonnassa | arvioi, mikd | lista, ei painos- mahdolli- neuvolassa oli
hyvaa tai mika ollut mitdan oli enemmén | neuvonnas- tusta suus osallis- | huonosti tietoa
huonoa? hyvaa hyvéa kuin sa on hyvaa tua sikion toisen trimesterin
huonoa tai huonoa Kokemus, ettd hyvinvointia | yhdistelmaseulas-
valinnat olivat seuraaviin ta
omien mieliku- tutkimuksiin
vien varassa.
Jaiko asioita, mitd | Kokemus, etta Kokemus, Asiakkaalle | Kokemus, ettd ei | Kokemus, Kokemus, etta ei
ei edelleenkaan hanelle ei neu- ettd joitain ei neuvottu edelleenkéén etté ei ole edelleenkéén ole
tiedd seulonnoista? | vottu useita asioita (mita | tietyista aivan tiedd, mitd | saanut tietoinen siitd,
asioita si- seulonnoilla | asioista seulonnoilla neuvontaa mité seulotaan ja
kidseulonnoista etsitaan) seulonnois- etsitddn seulontoihin | missé vaiheessa,ei
seulonnoista | sa liittyen annettu ko-
hén ei tiedd koinaiskuvaa
edelleen-
kaén
Oliko neuvonta Seulontojen Seulontojen | Asiakas ei ei ollut riittavaa Kokemus, Neuvonta ei ollut
riittavaa? neuvonta oli neuvontaoli | arvioi (sikidseulonto- ettd neuvon- | riittdvaa, silla
riittdmatonta melko lailla | saamansa jen tekopaikassa | ta ei ollut potilas olisi
P) riittavaa neuvonnan la&karin taholta) | riittdvaa tarvinnut perusta-
(S) riittavyytta P) P) son neuvontaa
(lukijan Syvempéa neu-
tulkinnan vontaa
mukaan P)
ilmi, ettd ei
ollut riitté-
vaa)
P)
seulontojen neu- harkinta-aikaa Kokemus, Toive, ettd neuvo-
vontaan liittyvat tulisi olla, pelk- etté seulon- lassa olisi tietoa
muut kokemukset, | ka kirjallinen toihin ei seulonnoista myods
kehitysehdotuk- neuvonta ei ole tarvitse silloin, kun ne
set? riittavaa, riskilu- | erityisesti eivat noudata
vusta pitdisi valmistaa tavanomaista
keskustella asiakkaita aikataulua

Punainen (P) = neuvonta ei ollut riittdvaa

Sininen (S) = neuvonta oli melko riittdvaa
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Esimerkki taulukkojen kaytosta analysoitaessa, millaista neuvonta ja ohjaus oli, kun
sikidseulonnoissa ilmeni jotain poikkeavaa

Aineistolle esitetty
kysymys

vastaus 4

vastaus 5

vastaus 6

Mika saadussa neu-
vonnassa oli hyvaa
tai mika huonoa?

- ilmoille jai leijumaan
mahdollisuus lapsi-
vesitestistd, ei kuitenkaan
varmaa kuvaa(P)

-jai mielikuva, etté riski
oli paljon suurempi kuin
todellisuudessa oli(P)

- Potilaan kokemuksesta

huolimatta terveydenhoi-
taja toteaa, ettd kirjauk-

sissa lukee, etté potilasta
on opastettu (P)

- l4&kari toteaa, etta
kyseessé on tuuli-
munaraskaus tai keskey-
tynyt keskenmeno ja va-
raa uuden ajan viikon
paéhén

-tekstin perusteella on
tulkittavissa, ettd neuvon-
ta oli niukkaa(P)

- hoitaja puhelimessa
oli ammattitaitoinen ja

ymmartévainen(S)

- kysymyksiin vastat-
tiin hyvin(S)

- seulan tuloksista ja
kohonneen riskiluvun
perusteista kerrottiin
selkedsti(S)

Millaisia tunteita ja
ajatuksia tilanne
heratti?

~ shokki (P)

- el ymmértanyt mi-
taan(P)

- kaoottinen olo (P)

-raivo (miksi meni ult-
riin, l1adkéarin huono oh-
jaus) (P)

-hyvé, etta tutkitaan

- vastaaja ei kerro tunte-
muksista.

- ohjaus rauhoitti miel-
ta (S)

- kokemus siitd, ettd
kuunneltiin ja kysy-
myksiin vastattiin (S)

Oliko neuvonta riit-
tavaa?

ei, vastaaja miettii, joh-
tuiko shokista, mutta ei
muista ettd olisi saanut

ohjausta. (P)

-ei, vastaaja kokee, ettei
saanut mitdan neuvontaa
seulontatutkimuksiin

liittyen (P)

- vastaaja ei vastaa
suoraan tahan kysy-
mykseen, mutta teks-
tistd voi tulkita, ett4
oli riittavaa (S)

kehitysehdotukset?

- toive, ettd puhuttaisiin
avoimesti ja selkeésti
16ydoksisté ja todenné-
koisyyksista

Punainen (P) = negatiivinen kokemus

Sininen (S) = positiivinen kokemus
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