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Tutkimuksen  tarkoituksena  oli  selvittdd  Keski-Pohjanmaan  keskussairaalan
aitiyspoliklinikalla  sikién varhaisraskauden yhdistelméseulontaan osallistuneiden
ensisynnyttaja-aitien tiedonsaantia, sen riittdvyyttd sekd kokemuksia seulonnasta.
Tavoitteena oli  Kkehittdd ensisynnyttdjien saamaa ohjeistusta varhaisraskauden
yhdistelméseulonnasta. Opinndytetydssa kaytettiin laadullista tutkimusmenetelmaa.
Tutkimus toteutettiin avoimella kyselylomakkeella kesalla 2009 ja siihen osallistui 14
idltaédn  19-38-vuotiasta ensisynnyttaja-aitid. Tutkimuksen tulokset analysoitiin

sisallonanalyysilla.

Saatujen tutkimustulosten mukaan kaikki ensisynnyttaja-aidit tiesivat
yhdistelmaseulonnassa tutkittavan sikion riskia kromosomipoikkeavuuksille. Aidit saivat
ensitietonsa varhaisraskauden yhdistelméaseulonnasta omasta &itiysneuvolastaan. Aitien
mielipiteet saadun ohjauksen riittdvyydesté vaihtelivat. Neuvolassa oli paneuduttu asiaan
hyvin ja tiedon madraa pidettiin riittdvand, mutta lahes puolet &ideistd koki monien
asioiden jaaneen epéselviksi.

Aidit kokivat yhdistelmaseulonnan tirkedna ja paatds siihen osallistumisesta oli
itsestadnselvyys. Seulonnan avulla haluttiin varmistua sikion terveydestd ja saada
mahdollisimman paljon tietoa raskaudesta. Tutkimustuloksista selviad, etteivat aidit
erityisesti valmistautuneet yhdistelmé&seulontaan, mutta sitd varten oli kuitenkin luettu
neuvolan esitettd ja etsitty tietoa Internetistd. Osa aideistd oli myds keskustellut
seulonnasta puolisonsa tai ystaviensé kanssa.

Katiloiden toimintaa yhdistelmé&seulonnan aikana kehuttiin ja osa dideisté oli saanut heilta
lisda tietoa. Aidit pitivatkin tirkedna, etta katilo kertoi seulonnan kulusta. Kokemukset
seulonnasta olivat padosin positiivisia. Katilon kiire ja se, ettei hdn aina kertonut
seulonnan kulusta, kuitenkin hairitsivat. Aidit toivoivat, ettd seulonnasta keskusteltaisiin
neuvolassa ja kotiin annettaisiin esite tutustumista varten. Annetun tiedon tulisi olla
selkedd ja realistista, epaselvéat kasitteet tulisi selvittdd. Osa dideista toivoi enemmaén aikaa
paatoksenteolle osallistumisesta. Aidit halusivat myos lisatietoa
kromosomipoikkeavuuksiin liittyvistd sairauksista seka itse seulontatilanteesta.
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The purpose on this study was to investigate, what kind of experiences primigravidas had of prenatal
screening, information on it and information’s sufficiency. All the primigravidas had participated in
fetal development examinations at a Maternity Clinic in Central Ostrobothnia Central Hospital. The
aim was to develop primigravida’s guidance in prenatal screening. The thesis is a qualitative study
and it was executed with open questionnaire in the summer 2009, when 14 primigravidas aged 19 to
38 replied. The results of this study were analyzed by qualitative content analysis.

The results of the study indicated that all the primigravidas were aware, that the prenatal screening
examines fetal risk for chromosome aberrations. Mothers received their first data about prenatal
screening from their own prenatal clinic. Mothers’ opinions on adequacy of information vary. In the
prenatal clinic they had entered into prenatal screening well and the amount of information was
considered sufficient. However, nearly half of the mothers felt that things were indistinct.

The prenatal screening was experienced important and the decision on participation was self
-evident. By means of screening they wanted to be convinced on well-being of the fetus and to get as
much information as possible about pregnancy. The results of this study indicated that mothers were
not especially prepared for the prenatal screening. They had, however, read information on the
prenatal clinic’s brochure and searched for information on the Internet. Some of the mothers had
talked about the examination with their husbands or friends.

The mothers praised the activities of midwives. Some of the mothers had received more information
from them. It was important that the midwife had told about the conducting of screening.
Experiences on the prenatal screening were mainly positive. Hurry and the situations when midwives
did not tell about screening events were disrupting. Mothers hoped to discuss the screening on the
prenatal clinic and they were given brochures to be read at home. The information should be clear
and realistic. The indistinct concepts should be explained. Some of the mothers hoped more time for
decision making. Mothers also hoped for more information on conditions related to chromosome
aberrations and the prenatal screening situation itself.
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1 JOHDANTO

Suomessa syntyy lapsia vuosittain alle 60 000. Synnyttdjien keski-ikd on Suomessa
nykyisin noin 30 vuotta, ensisynnyttdjat ovat keskimaarin 28-vuotiaita. NyKkyisin jo joka
viides synnyttdja on yli 35-vuotias, kun 1980-luvun alussa heité oli vain joka kymmenes.
Teini-ikéisten &itien osuus on kuitenkin véhentynyt. (Haara, Honkanen, Mellin &
Tervaskanto-Méentausta 2008, 286.)

Raskaana olevan didin suurin toive on varmasti, ettd sikio kehittyisi normaalisti ja syntyisi
terve lapsi. Kuitenkin noin kolmella sadasta vastasyntyneesta todetaan jokin kehitykseen
vaikuttava rakenne- tai kromosomipoikkeavuus. Useimmille vanhemmille on tarkeda saada
tietda sikion poikkeavuuksista, silla se voi auttaa raskauden seurannan seka synnytyksen ja
vastasyntyneen hoidon suunnittelussa. Raskaana olevien &itien on &itiysneuvoloissa ja
-poliklinikoilla mahdollisuus osallistua seulontoihin, joiden tarkoituksena on todeta
raskauden normaali eteneminen, mutta myods saada tietoa mahdollisista riskitekijoista.
Kaikki sikioseulonnat ovat vapaaehtoisia. (Sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja
kehittamiskeskus 2008, 2.)

Opinnaytetyoni aiheena on kuvata ensisynnyttdjien kaésityksia ja kokemuksia sikion
varhaisraskauden yhdistelmaseulonnasta. Tutkimuksen kautta halutaan selvittdd myos
ensisynnyttdjien saamaa tietoa ja sen riittavyyttd ennen yhdistelmé&seulontaan
osallistumista. ~ Keski-Pohjanmaan  keskussairaalan  aitiyspoliklinikan ~ mukaan
varhaisraskauden yhdistelmaseulonnassa, jossa mitataan muun muassa sikion
niskaturvotusta, kavi vuonna 2007 yhteensa 359 ensisynnyttdjdd. Raskauden aikaisiksi
seulonnoiksi voidaan lukea kaikki neuvolassa tehtavat tutkimukset, kuten verenpaineen
mittaus, virtsatutkimukset ja kohdun tutkiminen. Nyky&aéan raskauden aikaiset seulonnat
ymmarretddn kuitenkin usein ultradani- ja seerumiseulontoina. (Ylikorkala & Kauppila
2004.)

Tutkimuksen  tarkoituksena  on  kuvata  Keski-Pohjanmaan  keskussairaalan
aitiyspoliklinikalla varhaisraskauden yhdistelmé&seulontaan osallistuneiden ensisynnyttéjien
tiedonsaantia ja kokemuksia. Tutkimusaineistona on kaytetty aitiyspoliklinikalla kesalla
2009 jaettuja kyselylomakkeita. Tutkimuksen tavoitteena on kehittdd ensisynnyttdjien

saamaa ohjeistusta sikion varhaisraskauden yhdistelmdseulonnasta. Tdman opinnéytetyon
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tuloksia voidaan hyddyntaa aitiysneuvoloissa sekd — poliklinikoilla varhaisraskauden

yhdistelmé&seulonnan tiedonannossa ja ohjauksessa.



2 SUOMALAINEN AITIYSHUOLTO

2.1 Suomalaisen aitiyshuollon tehtavat

Suomalainen ditiyshuolto perustuu maan laajuiseen kattavaan neuvolaverkostoon, jonka
palveluita jattaa vuosittain kayttdmattd vain muutama synnyttaja. Perusterveydenhuollossa
aitiyshuollon  palveluja tuottaa ditiysneuvola ja erikoissairaanhoidossa niiden
toteutumisesta vastaavat ditiyspoliklinikat ja synnytysosastot. Suomessa &itiyshuollon
tavoitteena on odottavan &idin, sikion ja vastasyntyneen mahdollisimman hyvan terveyden
turvaaminen. Tahan voidaan pyrkid ehkdisemélld raskaudenaikaisia hairioitd niiden
varhaisella toteamisella sekd odottavan &idin hoitoon ohjaamisella. (Eskola & Hytdnen
2002, 101-102; Tiitinen 2008a; Haara ym. 2008, 287.) Aitiyshuollon palveluja kayttaa
Suomessa 99,8 % synnyttdjistd. Neuvolat tekevat yhteistyotd synnytyssairaaloiden kanssa
ja 86 % éaideista kay aitiyspoliklinikalla raskauden seurannassa. (Ylikorkala & Kauppila
2004, 365.) Aitiysneuvolassa tyoskentelevalla terveydenhoitajalla saisi suositusten mukaan
olla korkeintaan 80 raskaana olevaa 4&iti& vuodessa (Haara ym. 2007, 291).
Raskaudenaikainen ultradaniseulonta vaihtelee kunnittain ja sairaanhoitopiireittain.
Raskaudenaikainen ultradanitutkimus on osoittautunut parhaaksi tavaksi madarittaa

raskauden kesto ja monisikidiset raskaudet. (Armanto & Koistinen 2007, 47.)

Aitiyshuollon tehtavani on raskauden kulun seuraaminen, terveyskasvatuksen antaminen
ja tulevien vanhempien valmistaminen lapsen syntymédan ja vanhemmuuteen.
Aitiyshuollon palveluita tarjoavat laakarit, terveydenhoitajat ja katilét. Aitiysneuvolassa
raskauden seuraamiseen osallistuvat sekd laakari ettd terveydenhoitaja. N&iden lisaksi on
mahdollisuus  kdyttdd muun muassa hammasladkarin, sosiaalityOntekijan tai
ravitsemusterapeutin  palveluita.  (Tiitinen ~ 2008a.)  Aitiysneuvolat  tarjoavat
terveystarkastuksia, jotka sisdltdvat raskauden aikaiset seulonnat ja terveyskeskustelun,
puhelinneuvontaa, perhevalmennusta ja kotikdynteja (Haara ym. 2008, 291). Suomessa
aitiyshuolto onkin korkealaatuista. Neuvolat jarjestavat valmennuskursseja, joissa
kasitellaan raskautta, synnytysté ja lastenhoitoa koskevia asioita, ja joihin myos iséat voivat
osallistua. Kurssien tavoitteena on poistaa muun muassa synnytykseen liittyvaa
epétietoisuutta ja pelkoa sekd auttaa vanhempia toimimaan raskauden aikana synnytysta
kohden mentéessa. (Ylikorkala & Kauppila 2004, 367.)
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Aitiyshuoltoon kuuluvia tutkimuksia tehdain terveyskeskusten aitiysneuvoloissa, keskus-

ja aluesairaaloiden &itiyspoliklinikoilla sekd sairaaloiden synnytysosastoilla. (Eskola &
Hyténen 2002, 101-102; Tiitinen 2008a.) Ensisynnyttdjan ensimmainen neuvolakaynti on
8. — 12. raskausviikolla, uudelleensynnyttdjalla se saattaa olla mychemminkin. Tall&
kaynnilla keskitytadn selvittdmaan aidin yleista terveydentilaa, elintapoja, aiempia
raskauksia ja synnytysten kulkua. Liséksi didilta otetaan verikokeita, joista tutkitaan muun
muassa veriryhma ja veriryhmdvasta-aineet, pieni verenkuva sekd HIV-vasta-aineet.
Ensimmaiselld neuvolakerralla 4itia informoidaan my6s vapaaehtoisista raskauden
seulontatutkimuksista, joista tavallisin on ultradanitutkimus. Alussa neuvolakdynteja on
noin neljan viikon vélein, raskausviikosta 34 alkaen viikon tai kahden vélein. Kaiken
kaikkiaan raskauden aikana k&yd&an terveydenhoitajan luona 10-15 kertaa ja
neuvolalaakérilla 3-4 kertaa. Kéyntien yhteydessa seurataan aina painoa, verenpainetta,
virtsan valkuaista ja glukoosia seka hemoglobiinia. Liséksi tunnustellaan kohdun kasvua ja

sikion sydanaania kuunnellaan doppler-laitteella. (Tiitinen 2008a.)

2.2 Varhaisraskauden yhdistelmaseulonnan tarkoitus

Sikion herkkyys ulkoisten tekijoiden aiheuttamille vaurioille on suurimmillaan
ensimmaisen raskauskolmanneksen aikana noin 3. — 8. viikolla hedelm@ittymisesté. Talloin
kehittyvat péasaantoisesti eri elimet ja rakenteelliset epdmuodostuvat syntyvat.
Varhaisraskauden yleinen ultradénitutkimus tehdaan aidille raskausviikoilla 10-14 joko
vatsanpeitteiden paélta tai tarvittaessa eméttimen kautta. Tutkimuksen tarkoituksena on
varmistaa kohdun sisdinen raskaus, raskauden kesto, sikion elossa olo ja sikididen
lukumaéara. Liséksi monisikiodisessa raskaudessa méaaritetddn se, onko sikidilla yhteiset vai

erilliset istukat ja sikiokalvot. (Sosiaali- ja terveysministerié 2009, 18-19.)

Tutkimuksessa voidaan mitata my6s sikion niskaturvotusta, mikéli diti haluaa osallistua
varhaisraskauden yhdistelmé&seulontaan. Tallgin mitataan sikion riskié
kromosomipoikkeavuudelle. Riskid arvioitaessa niskaturvotusmittauksen tuloksiin
yhdistetd&dn lisdksi seerumiseulonnan tulos ja ultraddnitutkimuksella maaritetty
raskaudenkesto sekd huomioidaan aidin ik& ja paino. Niskaturvotuksen mittaus suoritetaan
ultradanilaitteella joko vatsan paélté tai nakyvyyden ollessa huono voidaan se tehdd myos
emattimen kautta. Mikali sikion niskaturvotus on poikkeava, liittyy siihen suurentunut riski
keskenmenolle ja epamuodostumille. (Sosiaali- ja terveysministerio 2009, 20.)

Seerumiseulonnalla tarkoitetaan aidiltd otettavaa verikoetta, josta tutkitaan istukasta
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perdisin olevien aineiden plasmaproteiini A:n (PAPP-A) ja istukkahormoni HCG:n

pitoisuuksia &idin veressa. Seerumiseulonnalla arvioidaan &idin ik& huomioiden riski&
saada lapsi, jolla on Downin syndrooma. Riski Downin syndroomaan on kohonnut, kun
sen todennékoisyys on 1:250. (Deans 2005, 241). Varhaisraskauden yhdistelmaseulonnalla
voidaan tunnistaa sikién suurentunut trisomiariski (Sosiaali- ja terveysministerié 2009, 20).
Trisomialla tarkoitetaan oireyhtymad, jossa sikid on perinyt ylimaaréisen kopion
kromosomista, jolloin hanell4 on normaalin kahden kromosomin sijaan kolme samanlaista
kopiota. Tyypillisin trisomia on Downin syndrooma eli 21-trisomia. Siind sikiolla on

kolme samanlaista kromosomia 21. (Deans 2005, 249.)

Seulonta-asetuksen mukaan sikion niskaturvotuksen mittaus tulee suorittaa raskausviikoilla
10+0 - 12+6. Tahén Sosiaali- ja terveysministerion asettama asiantuntijatyéryhmé on
esittdnyt kuitenkin muutosta siten, ettd sikion niskaturvotuksen mittaus tuli suorittaa
raskausviikkojen 11+0 - 13+6 aikana. Asiantuntijatydryhma esittdd muutosta siksi, koska
seulonnan myo6hentdminen viikolla parantaisi sen luotettavuutta. Vastaavasti
varhaisraskauden yhdistelmaseulontaan kuuluvaa seerumiseulontaa myo6hennettdisiin
viikolla ja ndin se tehtdisiin raskausviikkojen 9+0 - 11+6 aikana. (Sosiaali- ja

terveysministerio 2009, 58.)

2.3 Sikidseulontojen jarjestaminen ja niihin liittyva neuvonta aitiyshuollossa

Kansanterveyslain mukaan kuntien on huolehdittava kansanterveystyosta ja jarjestettdva
seulontoja sekd muita joukkotarkastuksia. Valtioneuvosto on antanut seulonnoista
asetuksen, johon siséltyy muun muassa sikion rakenne- ja kromosomipoikkeavuuksien
seulonta.  Valtioneuvoston  sikitseulonta-asetuksen  yhtend  tavoitteena  on
lisddntymisautonomian parantaminen. Tah&n pé&dstddn tarjoamalla raskaana oleville
vapaaehtoisia, maksuttomia ja laadukkaita palveluja sikion poikkeavuuksien seulomiseksi.
Lisdksi didit saavat tarvittaessa osallistua jatkotutkimuksiin, jotta voidaan pohtia raskauden
jatkamista tai sikion vaikean poikkeavuuden johdosta tehtdvad raskauden keskeytysta.

(Sosiaali- ja terveysministerio 2009, 14.)

Jokaisessa synnytyssairaalassa on ajanvarauksella toimiva &itiyspoliklinikka sek&
synnytysvastaanotto, jonne paivystysluontoiset tapaukset lahetetddn. Neuvolat ovat saaneet
synnytyssairaaloilta tarkat ohjeet siitd, milloin odottava diti tulee ohjata tutkimuksiin tai

seurantaan aitiyspoliklinikalle. Joidenkin ditien kohdalla aitiyspoliklinikalla kaynti on
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aiheellinen jo raskauden suunnitteluvaiheessa. Téllaisia tilanteita ovat muun muassa aidin

vakava tai epéselvd krooninen sairaus, aikaisemmassa raskaudessa ilmennyt vakava
komplikaatio tai tilanteet, joissa suvussa esiintyy periytyvid sairauksia, joiden
ilmaantuvuusriskid ei perheelle vield ole selvitetty. Raskauden riskien arviointi ja
raskauden suunnittelu voivat olla aiheellisia, jos &idilla on muun muassa diabetes,
merkittdvd sydansairaus, munuaissairaus tai hdn on aiemmin sairastanut syvén
laskimotukoksen. (Tiitinen 2008b.)

Sikioseulontoihin osallistuminen on taysin vapaaehtoista. Odottava aiti tarvitsee tietoa
seulonnan menetelmistd, tarkoituksesta, jatkotutkimuksista sek& seulontaan mahdollisesti
liittyvista haitoista, jotta voi itsendisesti paattdd seulontaan osallistumisesta. Ensimmaisté
aitiysneuvolakayntia ja sen varhaista ajoitusta korostetaan raskaana olevan riittavéan tiedon
saamiseksi. (Sosiaali- ja terveysministerio 2009, 37.) Aitiysneuvoloiden velvollisuutena on
naiden tietojen vélittdminen didille kirjallisena, mutta my6s suullisena, jotta didin omat

ajatukset ja kysymykset tulevat kasitellyiksi (Sosiaali- ja terveysministerié 2009, 16).

Kirjallisen informaation etuna on se, etta siihen voi myéhemmin palata ja se antaa tietoa
my0s puolisolle, mikali hén ei ole osallistunut neuvolakéynnille. (Armanto & Kaoistinen
2007, 46; Autti-Ramo, Koskinen, Mékeld, Ritvanen, Taipale & asiantuntijaryhma 2005,
61.) Kirjallinen tieto on yleensd laajempaa ja perusteellisesmpaa kuin suullinen tieto.
Kirjallisena saatu tieto asettaa tasa-arvoiseen, mutta myods eriarvoiseen asemaan. Kaikki
aidit, jotka saavat saman esitteen vastaanottavat samanlaisen tietopaketin, mutta jopa
samassa neuvolassa voivat eri terveydenhoitajat tarjota hyvinkin erilaista tietoa. Kirjallinen
tieto on jokaisen aidin kohdalla samanlaista, eika silla voida ottaa huomioon aitien erilaisia
taustoja. Aitien iat vaihtelevat ja he ovat eritasoisesti koulutettuja. Osalla aideista ei
valttamatta ole kovinkaan paljoa kokemusta asiatekstin lukemisesta. Tarkentavien
kysymysten tekeminen vaikeutuu, jos seuraavaan vastaanottoon on useita viikkoja.
Suullista tietoa annettaessa ovat terveydenhoitajan seulonnoista saama koulutus ja sen laatu
vaikuttamassa tiedonsaantiin. Myo6s terveydenhoitajan omat arvot ja eldaménkokemus
vaikuttavat hénen suhtautumiseensa seulontaan seka siihen, minké&laisen kasityksen hén
antaa siita asiakkaalleen. Aidin tiedon vastaanottamiseen vaikuttavat &idin ja
terveydenhoitajan valinen hoitosuhde, vastaanottoon varattu aika sekd muu tieto, jota
aidille annetaan. Suullisen tiedon saannin etuna on, etta &iti voi tehdd véalittomasti

tarkentavia kysymyksia ja saada niihin vastauksia. (Pitkapaasi & Louhiala 2001, 319-320.)
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Vanhemmille jaettavassa potilasohjeessa tulisi olla tietoa sikidseulontojen

vapaaehtoisuudesta. Potilasohjeesta tulisi selvitd seulonnan tavoitteet, seulontamenetelmat
ja sen mahdolliset haitat. Vanhempien tulisi saada tietoa mahdollisista jatkotutkimuksista
ja sen riskeistd seka siitd, mitd rakenne- ja kromosomipoikkeavuuksia seulotaan. (Autti-
Ramo ym. 2005, 60-61.)

Sikidseulonnoista annetaan harvoin liikaa tietoa, yleisemmin on kyse tiedon puutteesta.
Tiedon saaminen ei kuitenkaan takaa sitd, ettd sen vastaanottaja olisi itse ymmartanyt
mahdolliset seulontojen seuraamukset. Yleisesti tietdimys on heikkoa seulontojen
tarkoituksesta ja sen riskeisté sek& véaaran positiivisen tuloksen merkityksesta. (Autti-Ramo
ym. 2005, 60.) L&nsi-Uudenmaan sairaalan ja Salon seudun sairaalan ditiysneuvolan
terveydenhoitajille tehdyssa tutkimuksessa tiedustellaan terveydenhoitajien mielipidetta
sikidseulontojen  potilasohjeista. ~ Terveydenhoitajien  mukaan  &idit  tietavét
sikidseulontoihin osallistumisen vapaaehtoisuudesta ja niisté tiedottaminen on tyydyttavaa.
Seulonnoista kertominen tapahtuu suullisesti koulutuksien ja kirjallisuudesta hankitun
tiedon avulla. Terveydenhoitajien mielestd seulonnoista annetaan riittdvasti tietoa ja
suullisen neuvonnan Kerrottiin toteutuvan hyvin, niin seulonnan mahdollisten haittojen
kuin negatiivisen ja positiivisen tuloksen, sek& jatkotutkimusten osalta. Kirjallisessa
informaatiossa naitd asioita kasiteltiin vain noin puolessa vastauksista. Terveydenhoitajat
toivoivat uusia, yhtendisid ja selkeitd potilasohjeita sikiéseulonnoista. (Hollmerus,
Kullberg, Lindblad & Rantala 2006, 183-186.)

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (1992 8§ 5) edellyttdd, ettd potilas on tietoinen
hoitonsa merkityksestd, terveydentilastaan, eri hoitovaihtoehdoista ja niiden vaikutuksista
sekd seikoista, jotka ovat merkityksellisia hanen paatoksenteossaan. Potilas voi myos
kieltdytyd tiedonsaannista. Potilaan hoidon on tapahduttava yhteisymmaérryksessa
terveydenhuollon ammattihenkiléston kanssa. Mikéali potilas kieltdytyy hoidosta, tulee
h&nta hoitaa yhteisymmarryksessa jollakin muulla hyvaksyttavalla tavalla. (Laki potilaan

asemasta ja oikeuksista 1992 § 6.)

2.4 Poikkeava 16ydos ja eettiset ndkokulmat sikidseulonnoissa

Odottavalle didille tulee ennen seulontatutkimusta kertoa poikkeavan tuloksen

merkityksestd. Jokaisen todetun poikkeavuuden ennuste on erilainen ja esimerkiksi

Downin oireyhtymaan liittyvat oireet, elinten toimintah&iriot ja henkilon suoriutuminen
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vaihtelevat suuresti. On todettu, ettd mikéli raskaana olevan lahipiirissa on henkild, jolla

on synnynnéinen poikkeavuus, vdhenee halukkuus osallistua seulontaan tai keskeyttad
raskaus. (Autti-R&mo ym. 2005, 60.)

Poikkeava seulontatulos ahdistaa ja vaara positiivinen tulos aiheuttaa huolta sikitn
terveydesta koko raskauden ajan tai jopa pidemman aikaa (Autti-Ramo ym. 2005, 60).
Vaarélla positiivisella tuloksella tarkoitetaan sitg, ettd sikion riski Downin oireyhtyméén
on seerumiseulonnan perusteella kohonnut, mutta kromosomitutkimuksen tulos onkin
normaali (Pitkdpaasi & Louhiala 2001, 324). Vuonna 2006 elavéana syntyneista lapsista 3,7
%:lla havaittiin jokin synnynndinen epdmuodostuma. Samana vuonna todettiin 182
raskautta, joissa lapsella tulisi olemaan Downin syndrooma. Naistd raskauksista lapsia
syntyi 86. (Terveyden- ja hyvinvoinnin laitos 2008.)

Poikkeavasta tuloksesta varhaisraskauden yleisessd ultradénitutkimuksessa tai
kromosomipoikkeavuusseulonnassa kertoo joko l&akéri, katilé tai hoitaja. Tuloksesta
kerrotaan tutkimuksen suorittaneessa yksikossa, jossa annetaan myos vélittomasti lisatietoa
jatkotutkimuksista. (Sosiaali- ja terveysministerid 2009, 37.) Vanhempien tulee saada
lapsestaan sekd suullista etté kirjallista tietoa. Asioiden selked ja rauhallinen lapikdyminen
on térkead, silla psyykkisessé sokissa olevien vanhempien on vaikea vastaanottaa uutta
tietoa. Vanhemmille on hyvé kertoa pienistakin myonteisisté seikoista seké rohkaista heita
esittimaan kysymyksid. Heiltd tulee myds varmistaa, ettd he ovat ymmartaneet
tutkimustulokset oikein. (Maijala 2004, 38.) Aidin tulee kuulla se, ettd normaali
seulontatulos ei takaa tervettd lasta (Armanto & Koistinen 2007, 46). Poikkeavan
Ioydoksen varmentamiseksi tai kumoamiseksi on raskaana olevalle tarjottava
mahdollisuutta  osallistua tarkennettuun ultradanitutkimukseen, jonka suorittaa
mahdollisimman pian sikidon kehityshairidihin erikoistunut perinatologi (Sosiaali- ja
terveysministerig 2009, 38).

Vanhempien mukaan perheen selviytymista edistéé se, miten hyvin hoitohenkil6kunta osaa
kuunnella odottavaa éitid, vastata kysymyksiin sekd keskustella vanhempien kielella.
Asioiden perusteellista selittamistd pidetdén tarkednd. Perheen ratkaisun kunnioittaminen
on olennainen osa péaatettdessa raskauden jatkamisesta tai sen keskeyttamisesta. (Maijala
2004, 61.) Posan (1998) tutkimuksessa selvitettiin 42 naisen ja 33 miehen reaktiota, kun
raskauden aikana oli 10ydetty ultradanitutkimuksella sikiopoikkeavuus raskauden eri

vaiheissa. Vanhempien ensireaktio oli aina sokki, kun sikiolla epéiltiin poikkeamaa.
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Vanhemmat tarvitsivat ensimmaisilla ultradénikontrollikdynneilla eniten tukea ja tietoa.

He kuitenkin muistivat sokkivaiheen vuoksi vain osan saamastaan tiedosta. Vanhemmat
purkivat suruaan eri tavoin, didit puhumalla, isat usein fyysisella rasituksella ja
yksindisyydelld. Puolisoa pidettiin tarkeimpana tukena, mutta myos sukulaisten ja ystavien
antamaa tukea arvostettiin. Raskausviikoilla ei ollut merkitysta vanhempien surussa, vaan
menetettyd lasta surtiin raskausviikoista riippumatta. Vanhemmille oli tarkeaa, ettd he
saivat nahda lapsensa keskenmenon, keskeytyksen tai kuolleena syntymisen jélkeen.
Lapsen poikkeavuuksien nakeminen konkretisoi tilanteen ja néin helpotti vanhempien
surutyota. (Posa 1998)

Poikkeavan seulontatuloksen saaneelle aidille kerrotaan mahdollisuudesta osallistua
istukka- tai lapsivesindytetutkimukseen. Nailla tutkimuksilla voidaan luotettavasti tutkia
sikion kromosomien lukumaédraa sekd niiden muutoksia. Lapsivesindyte otetaan
ultradanilaitteen avulla vatsanpeitteiden l&pi naytteenottoneulalla sitten, kun lapsivetta on
riittava méaara, eli yleensa raskausviikkojen 14-15 jélkeen. Istukkanédyte otetaan samalla
tavoin vatsanpeitteiden lapi ndytteenottoneulalla. Sikidtutkimusten tekeminen on
aiheellista myos tilanteissa, joissa suvun tai perheen sisélla esiintyy perinndllisia sairauksia
ja on mahdollista, ettd sitd esiintyy myos sikiolla. (Armanto & Koistinen 2007, 48.)
Keskenmenoriski istukka- ja lapsivesindytteelld on 0,5 - 1 % ja tésté riskista tulee kertoa
ensimmadisella neuvolakéynnilld, koska silla voi olla vaikutusta vanhempien péaatokseen
osallistua koko seulontaan tai jatkotutkimuksiin (Armanto & Koistinen 2007, 48; Autti-
R&mo ym. 2005, 61).

Sikion rakenne- ja kromosomipoikkeavuuksia todetaan 2 - 3 vastasyntyneella sadasta.
Vastasyntyneiden epdmuodostumia voidaan usein hoitaa leikkauksilla tai muulla tavoin.
Tarvittaessa voidaan sikion poikkeavuuksien hoito aloittaa jo sikiokaudella.
Poikkeavuuksien I6ytdminen jo ennen syntym&& voi auttaa syntyvéa lasta, silla jotkut
tarvitsevat Vvélitonta syntymén jalkeistd hengen pelastavaa hoitoa. Vaikeimmat
epamuodostumat aiheuttavat yleensa sikion tai vastasyntyneen kuoleman. Kun tieto sikion
poikkeavuudesta saadaan raskausaikana, on raskaana olevalla aikaa valmistautua vaikeasti
sairaan tai kuolevan lapsen syntymdan. Tallgin &idilla on my6s mahdollisuus p&attaa
mahdollisesta raskaudenkeskeytyksestd ennen raskausviikkoa 24. (Sosiaali- ja

terveysministerio 2009, 14.)
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Sikioseulontoja pidetdén ratkaisuna loytaa tai sulkea pois ongelmia. Niihin kuitenkin

liittyy paljon eettisid kysymyksid ja epdvarmuutta aiheuttavia tekijoit4. Eettisten ongelmien
synty johtuu osaksi siitd, ettd sikion sairauksien ja vammojen l0ytaminen on kehittynyt
nopeammin kuin niiden hoito. Abortti on usein ainoa keino, kun sikiolla todetaan vakava
sairaus tai kromosomipoikkeama. Herdakin kysymys, voiko ihminen valita sikion

vastaanottamisesta tdman ominaisuuksien perusteella. (Pruuki 2007, 103.)

Sikioseulonnoilla paatetddn raskauden kulusta. Seulonnoista saadut vaarat positiiviset
tulokset aiheuttavat raskaana olevalle huolta ja ahdistusta. Tama saattaa seka fyysisesti etta
psyykkisesti vaikuttaa lapseen ja diti-lapsi-suhteen kehittymiseen raskauden aikana.
Vaikka siki0 todettaisiinkin vaaralla positiivisella tuloksella normaaliksi, voi syntyvélla
lapsella olla vaikea epamuodostuma. Vanhemmat ovat saattaneet kasittaa, etta sikié on
varmuudella terve. Talléin vanhemmille voi olla erittdin vaikeaa hyvéksya poikkeavan
lapsen syntyminen. Néille perheille riittdva tuen saaminen on erittéin tarkeda. Kysymysté
siitd, kuka on potilas sikigseulonnoissa, pidetédan erityisen ongelmallisena. Potilas ei
ilmeisesti ole sikid, koska yleensd hoidon ja tutkimuksen tavoitteena on pyrkid potilaan
hyvaan. Tassa tapauksessa sikiosta etsitddn vikaa, jonka perusteella vanhemmat voivat
paattad raskauden keskeytyksestd. Potilaana voidaan pitdd yhteiskuntaa, johon pel&tédan

synnyttajien keski-idn noustessa syntyvan vammaisia yksil6ité. (Pruuki 2007, 103-104.)
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3 AIKAISEMPIA TUTKIMUKSIA

Vuosien mittaan on tutkittu niin raskaana olevien ditien tietdmystd ja odotuksia
sikidoseulonnoista, d&itien saamaa neuvontaa kuin suomalaista sikidseulontakaytantoa.
Aitien kokemuksia on tarkasteltu myos eettisesta niakokulmasta. Tutkimus toisensa jalkeen
on tehnyt selvaksi, ettd &itien tiedot ovat puutteellisia ja odotukset seulontoja kohtaan

erilaisia.

Pruuki (2007) tarkastelee vaitoskirjassaan suomalaista sikioseulontakéyténtod ja raskaana
olevan naisen padtoksentekoa sosiaalieettisestd nékokulmasta. Tutkimuksessaan Pruuki
ottaa huomioon myds suomalaisen sikidseulontakaytannon keskeisimmat julkaistut teokset.
Tutkimustuloksista  selvisi, ettd varsinkin  ultradéniseulontaan  &iteja  ohjattiin
rutiininomaisesti. Vastanneista 92 % ei tiennyt, ettd osallistumisesta olisi taytynyt paattaa
itse. My0Os osa veriseulaan osallistuneista luuli menevénsd vain tavanomaiseen
verikokeeseen. Noin joka toinen lapsivesi- tai istukkatutkimukseen osallistuneista dideista
ei tehnyt osallistumispaédtostaan itsendisesti. Tatd pidetddn huolestuttavana, koska

tutkimuksiin liittyy keskenmenon riski. (Pruuki 2007.)

Santalahden (1998) tutkimuksessa tarkastellaan suomalaisen éitiyshuollon sikitseulonta-
tarjontaa sekd ditien paatdksentekoa ja kokemuksia sikidseulonnoista. Tutkimuksessa
haastateltiin ditejd, jotka saivat seerumiseulonnasta positiivisen tuloksen. L&hes kaikki &idit
tiesivat  pinnallisesti  seulontatutkimuksesta, mutta kaikkien kohdalla  p&atos
osallistumisesta ei ollut tdysin oma. Muita useammin seerumiseulonnan jattivat véliin ne
aidit, jotka tunsivat vammaisen henkilon. Aidit huolestuivat  positiivisesta
seulontatuloksesta. Kuitenkin suurin osa positiivisesta tuloksista oli véarid positiivisia.
Santalahden tutkimuksen mukaan sikidseulontojen piirteet, kuten naisten oma
paatoksenteko ja vaarien positiivisten seulontatulosten aiheuttama ahdistus, tulisi
huomioida. (Santalahti 1998.)

Paavilaisen (2003) vaitdskirjassa kuvataan &idin, isdn ja perheen kokemuksia lapsen
odotuksesta seka ditiyshuollon seurannasta raskauden aikana. Tutkimustuloksista ilmenee,
ettd ditiyshuollon seuranta lisdsi ditien turvallisuuden tunnetta. Turvallisuutta loi
esimerkiksi sikion sydan&énten kuuleminen, joka todisti, ettd kohdussa on kehittyva lapsi.

Vanhemmat osallistuivat tarjottuihin sikioseulontoihin, koska halusivat saada varmistuksen
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sikion terveydestd. Kromosomitutkimukseen joutuminen aiheutti huolestuneisuutta.

Vanhemmat olivat kuitenkin helpottuneita varmasta tuloksesta, oli se sitten hyvé tai huono
uutinen. Lapsen uskottiin olevan terve, mikali sikidseulonnoissa ei l0ytynyt mitdan
poikkeavaa. Vanhemmat silti usein tiedostivat, ettd seulontatuloksiin ei voisi taysin luottaa.
(Paavilainen 2003.)

Uiton (2007) tutkimuksessa kuvataan &itien ja isien kokemuksia sikidseulonnoista ja siihen
liittyvasta neuvonnasta. Ensimmaiseksi didit olivat saaneet tietoa sikitéseulonnoista omalta
terveydenhoitajaltaan  parin ~ ensimmaisen  neuvolakdynnin  yhteydessa, jolloin
terveydenhoitaja oli kertonut tutkimuksista ja antanut niistd esitteen. Neuvonnassa oli
puhuttu seka ultradénitutkimuksesta ettd seerumiseulonnasta. Osa dideistd sai tietdé
seerumiseulonnasta varatessaan aikaa ultradénitutkimukseen. lakkaammille &ideille oli
kerrottu myods mahdollisuudesta lapsivesitutkimukseen. Terveydenhoitajan antamaa
suullista neuvontaa pidettiin alkuvaiheessa hyvand, koska silloin oli vield vaikea kysya
asiasta. Aidit kertoivat olleensa tyytyviisia kitilon antamaan tietoon ultradanitutkimuksen
aikana, silla han oli selostanut tutkimuksen tapahtumia. Katilon antama tieto ja
huolellisuus olivat rauhoittaneet aitien ja isien elaméa sekd lisannyt heidan toivoaan

normaalista raskaudesta. (Uitto 2007.)

Nikkisen (2005) tutkielmassa kuvataan ensisynnyttaja-aitien késityksia varhaisraskauden
ultradganitutkimuksesta, sen tarkoituksesta ja merkityksesta. Lisdksi kuvataan ditien saamaa
tietoa ja ohjausta, sekd heiddn odotuksiaan valmistautuessaan varhaisraskauden
ultradanitutkimukseen. Tuloksista selviéa, etta tutkimuksen oletettiin olennaisesti kuuluvan
raskauden seurantaan ja merkitsevdn raskauden todentumista. Aidit eivat olleet taysin
ymmartaneet, ettd tutkimuksessa seulotaan sikion kehityshairidité ja siihen osallistuminen
voi johtaa raskauden keskeytyksen tai sairaan lapsen synnyttdmisen pohtimiseen. Monen
aidin kohdalla neuvolan antama informaatio oli riittdmatonta. Neuvolasta saatua esitettd
pidettiin selkednd, mutta 4&idit olisivat kaivanneet yksityiskohtaisempaa tietoa
tutkimuksesta. Aideille jai epaselviksi muun muassa sikioseulontaprosessin kokonaiskuva
ja siitda mahdollisesti seuraavat vaikeat paatoksentekotilanteet. Aidit eivat osanneet sanoa,
pitivatkd he kehityshéiridisen sikion abortointia eettisesti oikeana, mutta nékivat sen
todenndkadisin syin ainoaksi vaihtoehdoksi omalla kohdallaan. Valmistautuessaan sikion
varhaisraskauden ultradanitutkimukseen, &idit sulkivat pois ajatuksen poikkeavan
I6ydoksen mahdollisuudesta. (Nikkinen 2005.)
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4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Opinnaytetyoni  tarkoituksena on kuvata ensisynnyttdjé-ditien ennakkokaésityksia,
kokemuksia ja tuntemuksia varhaisraskauden ultradanitutkimuksesta. Opinnéytetyon
tuloksia voidaan hyodyntaa aitiysneuvoloissa ja -poliklinikoilla ohjattaessa ensisynnyttajia
varhaisraskauden yhdistelmé&seulontaan. Tutkimuksen tavoitteena on antaa hoitajille tietoa
ensisynnyttdjien saamasta ohjauksesta ennen varhaisraskauden yhdistelmaseulontaa.

Tutkimustehtavét ovat:

1. Millaisia k&sityksia ensisynnyttéja-aideilla on varhaisraskauden yhdistelméseulonnasta?

2. Millaista tietoa &idit ovat saaneet varhaisraskauden yhdistelmaseulonnasta ja mista he

ovat sen saaneet?

3. Millaisia kokemuksia ja tuntemuksia aideilla on varhaisraskauden yhdistelméseulonnan

jalkeen?
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5 TUTKIMUSAINEISTO JA -MENETELMAT

5.1. Opinnaytetyon tutkimusmenetelma

Opinnaytetyon tutkimusmenetelmén valinta riippuu tutkimusongelmasta tai -tehtavasta.
Kvalitatiivinen tutkimusmenetelma on hyva silloin, mikali tutkimuksen avulla halutaan
lisatd ymmaérrystd sekd saada tietoa tutkimusilmiostd tai siind korostuvat ihmisten
kokemukset ja kasitykset. Hoitamisen ilmididen tutkimiseen tarvitaan usein myos ihmisten
omia kuvauksia. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009, 57, 60; Kylm& & Juvakka
2007, 59.)

Mikaéli kvalitatiivisen tutkimuksen aineistomaara on liian suuri, voi se vaikeuttaa oleellisen
tiedon l0ytamista tutkimusaineistosta. Siksi onkin kannattavaa lisatd osallistujien maaraa
tarpeen mukaan. (Kylma & Juvakka 2007, 59.) Kvalitatiivisessa tutkimuksessa yksi
osallistuvien maaran Kkriteeri on saturaatio, jolla tarkoitetaan, etta tietoa kootaan niin kauan,
kunnes tutkittavasta ilmiosta ei endad saada uutta tietoa (Kankkunen & Vehvildinen-
Julkunen 2009, 84). Tutkimusten mukaan noin 15 vastausta riittd4d aineiston
kyllaantymiseen (Tuomi & Sarajarvi 2002, 89). Aineiston kokoon vaikuttaa myos itse
tutkittava ilmid. Tutkimukseen osallistujien on helppo jakaa tietoa, jos tutkimuksen aihe on
selked ja rajattu. Mikali tutkimuksen aihetta on vaikea rajata, tarvitaan suurempi
vastaajajoukko ja enemmaén aikaa aineiston kerdadmiseksi. (Kankkunen & Vehviléinen-
Julkunen 2009, 84.)

Lomakekyselyd kaytetddn useimmiten aineistonkeruumenetelmana kvantitatiivisessa eli
maaréllisessa tutkimuksessa, mutta sitd voidaan kayttdd myOs kvalitatiivisessa
tutkimuksessa. Téalloin kyselyyn vastanneet henkilot voidaan ryhmitelld vastaustensa
perusteella eri luokkiin. Lomakekyselyssa kysymykset ovat tutkimuksen tarkoituksen
mukaan tehtyja.  ( Tuomi & Sarajérvi 2009, 74-75.)

5.2 Tutkimusaineisto ja sen keruu

Tutkimusmenetelmani on kvalitatiivinen, eli laadullinen. Tutkimus on laadullinen siksi,

ettd siind tutkitaan ihmisten kokemuksia, ei siis esimerkiksi ensisynnyttdjien maaréllista

osallistumista varhaisraskauden yhdistelméseulontaan. Laadullinen tutkimus perustuu
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ihmiseen ja hénen eldmanpiiriinsa liittyviin asioihin (Kylmé& & Juvakka 2007, 16).

Tutkimuksessa mukana olleet &idit ovat kaikki osallistuneet Keski-Pohjanmaan
keskussairaalan aitiyspoliklinikalla sikion varhaisraskauden yhdistelmaseulontaan, joka
sisaltaa sikion niskaturvotuksen mittaamisen ja aidilta otettavan veriseulan. Kyselylomake
testattiin neljalla aidilla, jotka olivat aikaisemmin osallistuneet yhdistelméseulontaan.
Taman tutkimuksen 30 kyselylomaketta jaettiin kesd-elokuun aikana. Kyselylomakkeen
ensisynnyttaja-aidit saivat ditiyspoliklinikalta varhaisraskauden yhdistelméaseulonnan
yhteydessa. Aidit vastasivat kyselyyn omalla ajallaan ja palauttivat kyselylomakkeet
postimerkilld varustetussa Kirjekuoressa suoraan minulle. Kysely toteutettiin avoimella
kyselylomakkeella, joka sisélsi kahdeksan kysymysta aiheeseen liittyen, ja didit vastasivat
sithen omin sanoin. Tutkimusvastauksia kertyi yhteensa 14 kappaletta.

5.3 Tutkimusaineiston analysointi

Tassd opinnaytetydssani  tutkimusaineistona oli 14 ensisynnyttdja-ditien avointa
kyselylomakevastausta. Aineiston analyysimenetelmand on kaytetty sisallénanalyysia.
Siséllénanalyysia voidaan kayttédé kaikissa laadullisissa tutkimuksissa. Sen avulla voidaan
analysoida ja kuvata erilaisia aineistoja ja sen tavoitteena on esittad ilmi6 laajasti mutta
titviisti. Sisallonanalyysia voidaan kayttad tdysin strukturoimattomassakin aineistossa.
Siséllénanalyysia kaytetadn paljon hoitotieteellisissa tutkimuksissa, mutta myods
sosiologisissa, psykologisissa, liiketaloustieteellisissa ja viestinnallisissa tutkimuksissa.
(Tuomi & Sarajarvi 2009, 91, 103; Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 133-134.)

Siséllénanalyysi voi olla joko induktiivista eli aineistolahtdista, tai deduktiivista eli
teorialahtoistd analyysia. Induktiivisessa siséllonanalyysissa aineisto luokitellaan sen
teoreettisen merkityksen perusteella. Aineiston analyysi etenee vaiheittain pelkistamisen,
ryhmittelyn ja abstrahoinnin kautta. Aineiston pelkistdmiselld tarkoitetaan sitd, ettd
aineistosta karsitaan kaikki siihen kuulumaton pois. Analysoitava aineisto on tallin voinut
olla purettu haastattelu tai jokin muu asiakirja tai dokumentti. Aineisto voidaan pelkistaa
joko tiivistamalld tutkimustietoa tai pilkkomalla sitd osiin. Tallgin pelkistdmiseen liittyy
tutkimustehtavd, jonka mukaan aineistoa pelkistetddn ja siitd nostetaan esiin sille
olennaiset ilmaukset. Aineiston ryhmittely- eli klusterointivaiheessa siitd esiin nostetut
ilmaukset ké&yd&an tarkasti l&pi ja aineistosta etsitddn Kkasitteitd, jotka kuvaavat
samankaltaisuuksia tai eroavaisuuksia. Samaa asiaa tarkoittavat kasitteet yhdistetddn

luokiksi ja luokat nimet&én sen sisalt6d kuvaavaksi. Aineisto tiivistyy luokittelussa ja siita
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muodostetaan alaluokka ja edelleen sen sisaltéd kuvaava ylaluokka. Téman jélkeen

ylaluokista tehd&én péaéluokkia. Klusteroinnin jalkeen on vuorossa aineiston abstrahointi,
jolloin aineisto késitteellistetdan. Abstrahointi jatkuu luokituksia yhdistelemalla niin kauan
kuin se on mahdollista aineiston sisallon nédkokulmasta. ( Kankkunen & Vehvildinen-
Julkunen 2009, 135; Tuomi & Sarajarvi 2009, 103, 109-111.) Tassa opinnadytetydssa
analyysi on aineistolahtoistd, jolloin kdytetadn induktiivista sisallénanalyysia.

Aineiston analysoinnin aloitin lajittelemalla kysymykset tutkimustehtdvien mukaan.
Ensimmaiseen tutkimustehtdvaan kuuluu kyselylomakkeen kysymys numero 2, toinen
tutkimustehtavé siséltdd kysymykset 1, 3 ja 4. Kolmanteen tutkimustehtavédan kuuluvat
kysymykset 5 - 8. Tamén jalkeen kirjoitin aitien vastaukset allekkain kysymysten mukaan
ja luin aineiston useaan kertaan. Alleviivasin vastauksista ilmauksia, jotka vastasivat
tutkimustehtaviani. Sitten Kirjoitin nama ilmaukset pelkistetyssa muodossa, mutta pyrin
siihen, ettd vastausten tarkoitus ei muuttuisi. Taman jalkeen ryhmittelin samankaltaiset
pelkistetyt ilmaukset ja annoin néille alaotsikot. Jalleen néita alaotsikoita yhdisteleméalla
muodostui kolme ylaluokkaa, joista muodostui yksi yhteinen pééluokka: ensisynnyttéjien
ennakkokaésitykset, tiedonsaanti ja kokemukset  sikion varhaisraskauden

yhdistelméseulonnasta.

Aineiston analysoinnin seurauksena vastauksista muodostui kolme péaaluokkaa, jotka
jakaantuivat kahdeksaan alaluokkaan. P&éluokat ovat nimeltdén aitien ennakkokasitykset
yhdistelméseulonnasta, d&itien tiedon saannin tdrkeys ja sen vaikutukset seulontaan
osallistumisessa seka aitien kokemukset yhdistelmaseulonnasta. Aitien ennakkokasitykset
yhdistelméseulonnasta jakaantui yhteen alaluokkaan, kokemuksiin yhdistelmaseulonnan
tarkoituksesta. Aitien tiedon saannin tarkeys ja sen vaikutukset seulontaan osallistumisessa
jakaantuivat neljaan alaluokkaan, jotka olivat kokemukset tiedon saannista, kokemukset
tiedon saannin riittdvyydestd, kokemukset yhdistelméseulonnan tarpeellisuudesta ja
kokemukset yhdistelmé&seulontaan valmistautumisesta. Aitien kokemukset
yhdistelméseulonnasta jakaantuivat kolmeen alaluokkaan, jotka olivat positiiviset

kokemukset, negatiiviset kokemukset ja kokemukset tutkimustulosten odottamisesta.

Kysymyksessé seitseman &idit saivat kertoa oman nidkemyksensa siitd, millaista tietoa ja
miten sitd tulisi antaa yhdistelmé&seulontaan tulevalle &idille. Kysymyksessé kahdeksan

aidit saivat ilmaista kehitysehdotuksiaan éitiyshuollolle sekd omia ajatuksiaan ja
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mielipiteitddn yhdistelméseulonnasta. Kysymysten vastaukset ovat lahinnad palautetta

aitiysneuvoloille ja aitiyspoliklinikalle.

5.4 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Useimmin hoitotyon opiskelijat kohtaavat opinndytetyon aineistonkeruussa erilaisia
lupakaytantdja, koska aineistot kohdistuvat potilaisiin, omaisiin tai terveyttd kasitteleviin
aiheisiin (Heikkild 1999, 30). Itsemaarddmisoikeus on tutkimukseen osallistumisen
tarkeimpid lahtokohtia. Potilas tai asiakas on vapaaehtoinen osallistumaan tutkimukseen ja
hanella on mahdollisuus kieltaytya tutkimuksesta. Joskus hoitotieteellisessa tutkimuksessa
potilaat voivat tuntea tutkimukseen osallistumisen velvollisuutena. (Kankkunen &
Vehvildinen-Julkunen 2009, 177.)

Tutkimukseni misséan vaiheessa en tullut saamaan tietooni tutkimukseen osallistujia, joten
heidan tietosuojansa séilyi varmasti. Tutkimustuloksia ei myosk&an kerétty salaa.
Ensisynnyttajille tutkimukseen osallistuminen oli vapaaehtoista. Saatekirjeessd mainittiin
myos, ettd vastaukset késitellddn ehdottoman luottamuksellisesti ja niita kdytetddn vain
tdssd opinnadytetydssa. Kyselylomakkeet myds hévitetddn tutkimustulosten valmistuttua.
Alideille kerrottiin mahdollisuudesta lukea tutkimustuloksista koulutuskirjastosta.

Tutkimusta tehdessa pyritddn tietenkin valttdmaan virheitd sen luotettavuuden
sailymiseksi. Né&in ollen tutkimuksen luotettavuutta on myo6s arvioitava. (Tuomi &
Sarajarvi 2009, 134.) Tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa on tarkedd kuvata aineiston
ja tulosten suhdetta. Sen edellytyksena on, ettd tutkimustulosten analyysi kuvataan
mahdollisimman tarkasti. Analyysia on hyvéa kuvata taulukoilla ja liitteilla. (Kankkunen &
Vehvildinen-Julkunen 2009, 160.) T&ssd opinndytetydssa voidaan mielesténi olettaa, etta
aidit vastasivat tutkimukseen omien Kkasitystensd ja kokemustensa perusteella.
Tutkimusprosessia ja tutkimustulosten analyysia pyrin kuvaamaan luotettavuuden

lisédmiseksi mahdollisimman tarkasti.
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6 TUTKIMUSTULOKSET

6.1 Taustatiedot

Tutkimukseen osallistuneiden é&itien kriteereina oli, ettd aiti on ensisynnyttéja ja osallistuu
ensimmaistid kertaa varhaisraskauden yhdistelmaseulontaan. Aidit olivat iiltdan 19-38
-vuotiaita ja kyselyyn vastasi kaiken kaikkiaan 14 aitia (TAULUKKO 1). Yksi aideista
osallistui vain sikion niskaturvotuksen mittaamiseen, eikd halunnut verindytettd otettavan
hanelld olevan piikkikammon vuoksi. Kuusi dideistd kertoi eldvansd avioliitossa ja
kahdeksan avoliitossa. Kaikki didit eivat vastanneet jokaiseen kysymykseen, mutta

vastausten samankaltaisuus on silti havaittavissa.

TAULUKKO 1. Ensisynnyttdjien ikdjakauma

Ika (v.) Lukumé&ara
19-24 5
25-30 7
31-38 2

6.2 Aitien kasitykset yhdistelméseulonnasta

Kaikki  aidit  tiesivat, ettd yhdistelImdseulonnassa tutkitaan  sikion  riskia
kromosomipoikkeavuuksille. Kaikki vastanneista mainitsivat vastauksessaan jonkin naista
sanoista: kromosomipoikkeavuus, Downin syndrooma, trisomia tai niskaturvotus. Lisaksi
yksi &iti kertoi yhdistelmdseulonnassa tutkittavan myos raskauden kestoa ja sikididen
lukumé&aradd. Erds dideistd osasi myo6s madritelld sikion niskaturvotuksen riskirajan
kromosomipoikkeavuuksille. Vastanneiden joukossa oli viisi &itid, jotka Kkertoivat
tarkemmin yhdistelmaseulonnan tarkoituksesta. Yksi &ideistd ei osannut yhdistaa
niskaturvotuksen mittausta kromosomipoikkeavuusriskin tutkimiseen, vaan kertoi niité
tutkittavan ainoastaan verindytteelld. Vain kaksi ditid mainitsi vastauksessaan, ettd

yhdistelmé&seulonnan tulos ei takaa tervetta lasta.

“Tutkitaan sikion niskaturvotusta, jos se Yylittdd tietyn mddrdn, niin

’

kromosomipoikkeavuusriski on suurempi.’
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“Kromosomipoikkeavaisuuksia, ettd havaitaan mahdollinen riski sikion

kromosomipoikkeavuuteen esim. Downin syndroomaan. Jos riski on

suurentunut, voidaan sitten tehda jatkotutkimuksia. ”

"Vauvan niskaturvotuksen mddrdd. Tuon arvon selvittyd on mahdollista
tietdd esimerkiksi, onko kyseessa Down-lapsi. Tulos ei silti anna taytta

’

varmuutta lapsen terveydestd.’

... perimmdinen syy seulonnoille on kai selvittid vanhemmille, onko heille
syntymassa poikkeava, esim. Down lapsi. Vanhemmat voivat sitten
valmistautua  erityislapsen  syntymiseen, tai  miettia  raskauden

’

keskeyttimistd.’

6.3 Aitien tiedonsaannin tarkeys ja sen vaikutukset yhdistelméaseulontaan

osallistumisessa
6.3.1 Aitien kokema tiedonsaanti

Aitien kokemukset tiedonsaannista olivat hyvin samankaltaisia (TAULUKKO 2). Kaikki
aidit olivat saaneet tietoa yhdistelméseulonnasta omasta &itiysneuvolastaan.
Aitiysneuvolassa oli dideille annettu esite, jota oli kayty yhdessa lapi ja osa aideista oli
tutustunut siihen kotona uudelleen. Viisi &itid& oli saanut seulonnasta lisatietoa
aitiyspoliklinikalta seulonnan alussa. Kaksi dideistd oli etsinyt tietoa Internetista ennen ja
jalkeen yhdistelméseulonnan ja havainnut sielld olevan tiedon hyvaksi. Yksi diti kertoi

tietoa olevan omasta takaa hanen opiskeltuaan jonkin aikaa sitten hoitoalalla.

"Aluksi Internetistd, ensimmdiselld neuvolakdynnilld asiaa kdytiin hyvin

lapi ja se selkiyzyi. ”

“Sain tietoa jonkin verran terveydenhoitajalta ditiysneuvolassa ja sain

my0s kotiin mukaan monisteen, jossa kerrottiin asiasta tarkemmin...”
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TAULUKKO 2. Ensisynnyttdjien kokemukset tiedon saannista

Tiedon lahde Lukumaara

Aitiysneuvolassa keskustelu 14
Aitiyspoliklinikka 5

Internet 4

Aikaisempi hoitoalan koulutus | 1
n=14

6.3.2 Aitien kokemukset tiedonsaannin riittavyydesta

Aitien kokemukset tiedonsaannin riittavyydesta vaihtelivat (TAULUKKO 3). Kahdeksan
aideista piti saatua tiedon maaraa riittdvana ja neuvolassa asiaan oli paneuduttu hyvin.
Aidit pitivat hyvana sita, etta yhdistelmaseulontaa oli kerrattu vield niskapoimu-ultran

alussa, joka sekin oli selventényt aitien tietdmysta asiasta.

"Neuvolasta sain riittdvdsti tietoa ja asioita kerrattiin vield niskapoimu-
ultran alussa. Aiemmin olin jo lukenut asiasta netistad ja sieltdkin 1dysin

ihan patevdd tekstid.”

Kuusi aitia 14:sta kuitenkin piti neuvolassa saatua tietoa riittdmattémana ja monia asioita
oli jaanyt epaselvaksi myos kysymisen vaikeuden vuoksi. Yksi diti oli kuullut veriseulan
mahdollisuudesta vasta saapuessaan &itiyspoliklinikalle ja yhdelle oli ennen seulontaa

jaanyt epéselvaksi seulonnassa tehtévat tutkimukset.

”...verikokeen mahdollisuudesta ultran lisdksi, siitd en saanut tietoa vasta

1

kuin ditiyspoliklinikalla.’

”...monisteella asia kerrottiin mielestini melko selkedsti, tosin en ollut

varma mitéa tutkimuksia seulonnassa tehtdgisiin. ”

... kaikki tarvittava tieto ei kdynyt ilmi vaan loppu tieto tuli vasta ollessani

seulonnassa.”
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TAULUKKO 3. Ensisynnyttdjien kokemukset tiedonsaannin riittdvyydesta

Riittavaa 8

Liian véahaista 6
Tieto epéselvaa 2
n=14

6.3.3 Aitien kokemukset tutkimuksen tarpeellisuudesta

Lahes kaikki aidit (13) kokivat tutkimuksen tarpeellisena ja paatos siihen osallistumisesta

oli valtaosan kohdalla ollut helppo. Osallistumista pidettiin itsestadnselvyytena.

”Se oli selked ettda menen yhdistelmaseulontaan, kun kerran mahdollisuus

tarjottiin.”

”..pddtin heti, ettd haluan osallistua...oikeastaan, en ymmdrrd miksi ei

osallistuisi kun tdllainen mahdollisuus on.”

Yhta aideista mietitytti se, kuinka tarke& tutkimus on nuorelle ensisynnyttéjalle. Tasta han
oli koettanut kysyé neuvolassa, mutta ei saanut sielld kannanottoa, joten p&atti osallistua
yhdistelméseulontaan. Kaksi dideistd ei kokenut olevansa enda nuori ensisynnyttdja ja
paatti taman vuoksi osallistua. Aidit halusivat saada kromosomipoikkeavuusriskit selville
sekd varmistua siitd, ettd sikid voi hyvin. Kaksi aideistd mainitsi, ettd seulonnan
lopputuloksella ei olisi merkitystd. Raskaudesta ja sikiostd haluttiin myds saada
mahdollisimman paljon tietoa.

)

”En oikein tiennyt kuinka tarkea tutkimus on, esim. minun ikdiselleni...’

“Jag vill garna veta om fostret friskt eftersom jag redan ar 35 och riskerna

for avvikelser ar stdrre nar man ar aldre.”

”...mielenkiinnosta ldhdin seulontaan mukaan, koska kaikki mitd raskauden

’

aikana tapahtuu, on uutta minulle ja miehelleni.’
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7. halusimme tietdd, onko vauvalla kaikki hyvin. Seulonnan tulos ei

’

vaikutzaisi mitenkddn raskauden jatkumiseen, vauva on erittdin toivottu.’

6.3.4 Aitien valmistautuminen yhdistelméseulontaan

Kahdeksan aideistd kertoo, ettd ei valmistautunut yhdistelméseulontaan mitenk&én
erityiselld tavalla (TAULUKKO 4). Yhdistelmaseulonnalta oli vaikea odottaa mitéén,
koska é&idit olivat juuri kdyneet siind ensimmadista kertaa. Lahinnd he odottivat saavansa
tietoa lapsesta ja niskapoimusta. Kahta &ideista seulonta hieman jannitti, mutta he olivat
reippaalla mielelld. Kaksi vastanneista oli kysellyt seulonnasta ystaviltaan, jotka olivat
siina aikaisemmin kayneet. Aidit lukivat seulonnasta tietoa Internetin keskustelupalstoilta
sek&d neuvolan esitteestd. Kaksi &itid kertoi keskustelleensa seulonnasta etukéteen

puolisonsa kanssa.

”En valmistautunut mitenkddn erikoisella tavalla, enkd tiennyt mitd odottaa

>

kun on 1. lapsi. Odotin ultraa ja verikoetta.’

“Etsin tietoa netistd, luin keskustelupalstoilta muitten kokemuksia ja
jannitin.  Toivoin tietysti kaiken olevan kunnossa ja esim. pienta
niskaturvotusta. Keskustelimme mieheni kanssa myds jatkosta, jos

1

seulonnassa paljastuisi jotain ikdvdd.’

“Ystdavini oli juuri kdynyt samassa tutkimuksessa, niin hdneltéd kyselin,

minkdlainen oli...”

TAULUKKO 4. Miten ensisynnyttajat valmistautuivat yhdistelméseulontaan?

Ei mitenkaan 8

Etsimélla tietoa neuvolan esitteesta

Etsimalla tietoa Internetista

Kyselemalld ystaviltdan tutkimuksesta

Keskustelemalla puolisonsa kanssa

N N N N B

Tutkimus jannitti itia
n=14
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6.4 Aitien kokemukset yhdistelmaseulonnasta

6.4.1 Aitien positiiviset kokemukset

Yhdistelmaseulontaa kokemuksena pidettiin positiivisena ja tarkeand (TAULUKKO 5).
Vastaajien mukaan on erittdin hyva, kun riski kromosomipoikkeavuuteen voidaan selvittéa.
Aidit saivat sen jalkeen levollisemman mielen sikion terveydesta. Yksi aideistd mainitsi
yhdistelméseulonnan olevan ihan normaali toimenpide. Niskapoimu-ultraa pidettiin

lyhyené ja vaivattomana.

"Tutkimus oli yllattavan lyhyt ja meni hyvin. Kétilé oli mukava ja saimme

kysyd kaikki epdselvdt asiat.”

"Odotus konkretisoitui kun ndki sikion. Mielestini on myos todella hyvd,

ettd kaikki mahdollinen tutkitaan.”

"Tutkimus oli vaivaton ja koin sen miellyttdviksi, koska siind sai tietoa
vauvasta ja varmemman mielen, ettd kaikki on siihen mennessa silta osin

’

edennyt hyvin.’

Viisi dideistd mainitsi olevansa tyytyvainen katildiden toimintaan seulonnan aikana ja piti
heitd mukavina. Kuusi &ideistd koki saaneensa kétiloilta lis&a tietoa seulonnan aikana.
Tarkeéda oli, ettd epaselvistd asioista sai kysya ja kétilo kertoi tutkimuksen kulusta. YKksi

vastaajista piti positiivisena myos ladkarin tapaamista seulonnan lopuksi.
.. kdtilo oli mukava ja saimme kysyd kaikki epdselvit asiat.”

”...oli helppoa kun hoitaja selitti ja kertoi minulle kaiken mitd hdn teki.

"Erittdin mukava kitilo, joka harjoitteli ultrausta. Positiivinen kokemus...”
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TAULUKKO 5. Ensisynnyttdjien positiiviset kokemukset yhdistelmaseulonnasta

Tarked tutkimus

9

Vaivaton ja miellyttava

Katilolta sai lisaa tietoa seulonnasta

Odotus konkretisoitui

Katilo kertoi tutkimuksen kulusta

Mukava ja ammattitaitoinen katilo

Epéselvisté asioista sai kysya

Laakarin tapaaminen seulonnan jalkeen

6
6
5
5
4
3
1

n= 14

6.4.2 Aitien negatiiviset kokemukset

Negatiivisia kokemuksia yhdistelméseulonnasta oli kahdella aidilla (TAULUKKO 6).

Toisen kohdalla kétilon kiire héiritsi tehtdvaa seulontaa ja toinen koki huonoksi sen, etta

katilo ei selittanyt asioita seulonnan aikana.

“Barnmorskan hade ganska brattom och verkade lite stressad. Det kandes

onddigt eftersom hon sjdilv sade det var lugnt pa avdelningen.”

.. kdtilo ei oikeastaan kovin paljon selittinyt asioita...’

1

TAULUKKO 6. Ensisynnyttdjien negatiiviset kokemukset yhdistelméseulonnasta

Katilon kiire

1

Katilo ei kertonut tutkimuksesta

1

n=14

Aidit odottavat veriseulan tuloksia noin kaksi viikkoa. Kyselyyn vastatessaan idit eivat

vield olleet saaneet lopullisia tuloksia, mutta olivat kuitenkin hyvin luottavaisia sikion

terveydesta jo niskapoimu-ultran jalkeen. L&hes kaikki didit odottivat tuloksia levollisin

mielin, koska niskapoimu-ultrassa ei nakynyt mitaan halyttavaa.
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"Odottanut vasta pdivin, mutta ei se hermostuta kun ultrassa ei mikddn

Viitannut riskiin.”’

“"Ultran  perusteella tutkimustulosten odottaminen ei erityisemmin

stressannut tai muutenkaan ollut suuremmin mielessd.”

Kolme dideist4 totesi odotusajan olevan aika pitkd ja sen jannittdvan, mutta he kovasti
toivoivat kaiken olevan kunnossa. Yksi diti oli luottavainen avun ja neuvojen suhteen,

mikali seulonnassa paljastuisi jotain iké&vaa.

"Vihdn jannitti, mutta kun ndin kuvaa ja kaikki raajat ja silmdt oli ok ja
sydan sykki—= tulin luottavaiselle mielelle. Verikokeen tulokset jannittaa

’

vield.’

”...aika pitkd aika odottaa, toivottavasti kaikki on ok.”

”...onhan se todella hyvd tietdd, ettd onko kaikki kunnossa, ja jos ei ole niin

saa varmasti apua ja neuvoa jatkoon.”

6.4.3 Aitien tarvitsema tieto ja tiedonantotapa

Kysymyksessa seitsemén didit kertoivat omia ehdotuksiaan siitd, millaista tietoa tulisi
saada ja miten sitd tulisi antaa yhdistelméseulontaan tulevalle didille (TAULUKKO 7).
Aidit toivoivat saavansa tietoa sekd niskapoimu-ultrasta ettd veriseulasta. Neuvolassa
keskustellen tulevaa tietoa pidettiin tarkedand ja d&idille tulisi antaa kotiin esite
yhdistelmaseulonnasta. Aidit toivoivat, etti seulonnasta kerrottaisiin reilusti ja heiti

kannustettaisiin tulemaan seulontaan.

”Neuvolassa keskustellen tuleva tieto on kaikista selkeintd. Sen lisaksi

’

aidille matkaan materiaalia, johon voi tutustua vield kotona.’

"Kertomalla reilusti tutkimuksesta oikeilla termeilld. Ja tukea/kannustaa

’

aitejd tulemaan tutkimuksiin...’
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”...eli pitid selittdid mistd on kysymys ja miksi timd vaihtoehto on

tarjolla ja mité seuraa, jos osallistuu tai ei...”

Tiedon siitd, mita seulonnan kautta voi paljastua, tulisi olla realistista. Esiin nousi myos
toive, ettd seulonnan kannattavuudesta annettaisiin enemman tietoa. Lisaksi toivottiin
konkreettisempaa tietoa itse seulontatilanteesta. Erés &ideistd mainitsi, etta &iteja olisi hyva
muistuttaa  etuk&teen  miettim&an  tilannetta, mik&li  tutkimustuloksissa  riski
kromosomipoikkeavuudelle olisi kohonnut. Aidit toivoivat myos selityksia sanoille

niskaturvotus ja trisomia, jotka mainitaan useaan kertaan neuvolan antamassa esitteessa.

" Aideille tulee kertoa tutkimuksen suuntaa-antavuus sekd mahdollisesta
tutkimustulosten paikkansapitamattomyydestd, eli vauvalla voi olla kaikki

hyvin vaikka jdisikin kiinni seulasta.”

"Enemmdn tietoa tutkimuksen kannattavuudesta ja muutenkin selvemmin
ilmi mitd tutkimuksessa tapahtuu, ilman etta tarvitsee itse muistaa kysya
kaikesta.”

12

euvolassa voisi tarkentaa mitd kaikkia esim. sairauksia voi johtua

’

kromosomipoikkeavuudesta.’
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TAULUKKO 7. Ensisynnyttdjien ehdotuksia tiedon antamisesta &ideille

Reilua, selkead ja realistista tietoa 5
Keskustelua seulonnasta 4
Tietoa seké niskapoimu-ultrasta etté 3

veriseulasta

Kehottaa miettimaan, jos tulos onkin 3
positiivinen
Selvitta4 oudot kasitteet, kuten 2

niskaturvotus ja trisomia

Tietoa kromosomipoikkeumaan liittyvista | 2

sairauksista

Tietoa seulontatilanteesta

Tietoa seulonnan kannattavuudesta

Esite yhdistelméseulonnasta

R R RN

Kertoa seulonnan suuntaa-antavuudesta ja

mahdollisesta paikkansapitdmattémyydesta

n=13

6.4.4 Aitien ajatuksia ja kehitysehdotuksia yhdistelmaseulonnasta

Viimeisesséd kysymyksessa &idit saivat kertoa kehitysehdotuksiaan aitiyshuollolle, seka
omia ajatuksiaan, odotuksiaan ja mielipiteitddn yhdistelméseulontaa koskien.
Kysymykseen  vastasi  seitseman  ensisynnyttdjaa.  Aidit  olivat  tyytyvaisia
aitiyspoliklinikalla saatuun tietoon ja seulontatilanteeseen. Henkilokunnan ystavéllisyytta

ja asiantuntemusta arvostettiin.

“Terveisid vaan ditiyspolille. Itse sain mielestini hyvdd ja asiantuntevaa

“hoitoa” ja oli mukava kdydd.”

“Seulonnat hyvid, antavat varmuutta jos epdilyjd vauvan voinnista. Ultra
hyva myos siksi, ettd ndhdaan vauvan kasvu ja kehitys, ohjeistus ja tieto
ollut hyvdd, kiitokset siitd!”

”...kdtilé oli hyvin asiantunteva ja antoi myo6s meille kattavaa tietoa

seulonnasta. Seulonnassa oli mielestani ihan mukava kaydé ja henkilokunta
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oli todella ystavallistda ja mukavaa. Suosittelen kaikille seulontaan

menemista niin tietdd ainakin miten asiat masussa on.”’

”Henkilokunta oli oikein ystavéllinen ja ihana! Aitiyspoliklinikalle on

’

mukava tulla uudel/een..’

Yksi é&iti olisi toivonut perusteellisempaa tietoa kromosomipoikkeavuuden aiheuttamista
sairauksista. Kaksi ditid olisi halunnut enemman miettimisaikaa seulontaan osallistumisesta
ja yhta aitid ihmetytti terveydenhoitajan tietdmattémyys seulonnasta. Yhden didin kohdalla

negatiivisia kokemuksia aiheutti katilon Kiire.

"Perusteellisempi tieto seulonnasta ja sen mahdollisista sairauksista jos

kromosomipoikkeavuus loytyy.”

“"Minulle ainakin ei annettu tarpeeksi aikaa miettia osallistumistani, kun
seulonnasta kerrottiin vasta niin myohdaisessa vaiheessa, ettd oli pakko
tietda vastaus jo seuraavana paivana. Ja kun en ollut asiasta ennen edes

kuulluz.”

"Ehkd ensimmdiistd neuvola-aikaa varatessa voitaisiin jo sanoa, missa Vvoi
tutustua seulontaan etukateen esim. joku Nettiosoite, jossa olisi tietoa.
Minulle hoitaja sanoi puhelimessa, ettei oikein itsekdan vield tunne tat&
seulontaa ja koin sen aika oudoksi. Mielestani tallainen seulonta on hyva

juttu ja kannattaa hyodyntaa. Kaikin puolin jai positiiviset kokemukset. ”

”Barnmorskan kunde ta det lugnt och fokusera pa modern/féréaldrarna. Hon
kunde dessutom beratta mera on fostrets rorelser, nar det borjar kannas
och framfor allt hur det kanns. Dessutom kunde hon berétta at fadern var

han ska lagga handerna for att kdnna dem. Ge fadern en storre roll.”
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7 TUTKIMUKSEN JOHTOPAATOKSET JA JATKOTUTKIMUSHAASTEET

Tutkimuksessani  selvitin  ensisynnyttajien  kasityksid ja  kokemuksia  sikion
varhaisraskauden yhdistelmaseulonnasta. Lisaksi tavoitteena oli tutkia ensisynnyttdjien

saamaa tietoa ja sen riittavyyttd ennen yhdistelmdaseulontaan osallistumista.

Kaikki aidit (N=14) tiesivdt, ettd yhdistelméseulonnassa tutkitaan  sikitn
kromosomipoikkeavuusriskia. Tutkimustulosta voidaan verrata Santalahden tutkimukseen,
jonka tuloksista kay ilmi, ettd &idit tiesivat seulontatutkimuksesta vain pinnallisesti
(Santalahti  1998). Viisi aideistd mainitsi vastauksissaan myods niskaturvotuksen
riskirajoista kromosomipoikkeavuuksille, lapsivesitutkimuksesta, raskauden keston
maadrityksesta ja sikididen lukumaaradn tarkistamisesta. Kaksi é&itia Kkertoi, ettd

sikidseulonnat ovat suuntaa-antavia, eivatkd anna taytta varmuutta sikion terveydesta.

Tutkimustuloksista ~ selvidd, ettd kaikki  didit olivat saaneet ensitietonsa
yhdistelméseulonnasta omasta ditiysneuvolastaan. Tiedon saannin tulee tapahtua
neuvolassa jo ensimmdisella neuvolakaynnilld (Hollmerus ym. 2006). Aideilla oli hyvin
samanlaisia kokemuksia tiedonsaannista. Aitiysneuvolan antamaa esitettd oli sielld kéyty
lapi ja aidit olivat tutkineet sitd viela myohemmin kotona. Internetin tarjoamaan tietoon oli
tutustunut kaksi 4itia. Aitien keskuudessa esiin nousikin ehdotus, ettd neuvolassa voitaisiin
antaa aideille jokin Internet-osoite, jossa yhdistelméseulontaan voisi kdyda tutustumassa.
Samankaltaisia tutkimustuloksia ilmenee myds Uiton tutkimuksessa, jonka mukaan didit
olivat saaneet tietoa sikitseulonnoista omalta terveydenhoitajaltaan ja neuvolan esitteesta
(Uitto 2007).

Kokemukset tiedon saannin riittdvyydesta vaihtelivat &itien kesken. Kahdeksan &iti& tunsi
saaneensa neuvolasta tarpeeksi tietoa ja he pitivat niskapoimu-ultradénen alussa tehtya
kertausta hyvand. Kuuden &idin mielesta neuvola ei ollut tarjonnut heille riittavéasti tietoa
yhdistelméseulonnasta. Myods kysymisen vaikeutta pidettiin yhtend syyné tiedon saannin
puutteeseen. Tutkimustulosten samankaltaisuutta on Nikkisen tutkimuksessa jossa didit
jaivat kaipaamaan yksityiskohtaisempaa tietoa seulonnasta (Nikkinen 2005). Yhden aidin
kohdalla neuvolassa ei ollut puhuttu veriseulan mahdollisuudesta mitadn ja tiedon siita aiti
saikin vasta aitiyspoliklinikalle saavuttuaan. Myds Uiton tutkimuksesta ilmenee, ettd osa

dideistd oli saanut tietdd veriseulan mahdollisuudesta vasta varatessaan aikaa
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ultradanitutkimukseen (Uitto 2007). Tutkimuksen tulosten perusteella voidaan todeta,

etté ensisynnyttédjien tiedonsaantiin aitiysneuvolassa tulisi kiinnittdd enemman huomiota.

Kaikki aidit pitivat yhdistelmaseulontaa tarkeéna ja tarpeellisena tutkimuksena, eiké péatos
silhen osallistumisesta ollut aiheuttanut suurempaa pdanvaivaa. Erdstd nuorta
ensisynnyttdjad mietitytti seulonnan tarpeellisuus hénen ikéiselleen, kun taas kaksi
vanhempaa ensisynnyttdjad halusi ikansékin puolesta osallistua ja kahdelle aidille ei
seulonnan lopputuloksella ollut merkitysta. Aitien vastauksista ei kay ilmi, ovatko he
tietoisia  mahdollisen  positiivisen  tuloksen  jalkeen  tehtdvan istukka- tai

lapsivesitutkimuksen keskenmenoriskisté.

Aidit valmistautuivat yhdistelmaseulontaan rauhallisin mielin, eikd kahdeksan aitia
kokenut valmistautuneensa siihen mitenkadn erityisesti. Ennen seulontaa aidit olivat
keskustelleet seulonnasta ystidviensd kanssa sek& etsineet lisdtietoa Internetin
keskustelupalstoilta ja neuvolan esitteesta.

Aidit pitivat yhdistelmaseulontaa positiivisena kokemuksena ja se antoi levollisemman
mielen sikion terveydesta. My0ds Paavilaisen vaitoskirjasta selviad, etta didit osallistuivat
sikidseulontoihin saadakseen varmistuksen sikion terveydestd. (Paavilainen 2003).
Katiloita pidettiin mukavina ja heidan toimintaansa kehuttiin. Aideille oli tarkeas, etta
katilo kertoi tutkimuksen kulusta ja antoi mahdollisuuden kysya epéselvistd asioista.
Katilot antoivat dideille myds niin sanottua viimehetken tietoa ennen yhdistelmaseulontaa.
Tutkimustulosta voidaan verrata Uiton tutkimukseen, jossa ké&tilon seulonnan aikana
antamaa tietoa pidettiin hyvana (Uitto 2007). Yksi aideistd mainitsi olevansa luottavainen
jatkoavun ja neuvonnan suhteen, mikali seulontatulos olisi positiivinen. Kahdella didilla oli
tutkimuksen kulusta negatiivisia ajatuksia. Niitd aiheuttivat katilon kiire seulonnan aikana
seka se, ettd katilo ei ollut selittanyt tutkimuksen aikana nédkemidan asioita. Tutkimuksen
tuloksista voidaan paatelld, ettd ensisynnyttdjille kaikki yhdistelméseulonnassa sikiosta
saatu tieto on uutta ja tarkedd. Katiloihin luotetaan ja heiddn kykyaan peittdd Kiire
arvostetaan, silla se pitaa aidinkin mielen rauhallisena ja osaltaan tekee tutkimustilanteesta
mukavamman. Uiton tutkimustuloksista ilmenee, ettd k&tilon huolellisuus ja antama tietoa

rauhoittivat ditien ja isien elamé&a seka lisési toivoa normaalista raskaudesta (Uitto 2007).

Vastauksissaan &idit kertoivat yhdistelmaseulonnan jalkeen mielipiteitdén siitd, millaista ja

mill4 tavoin tietoa yhdistelmaseulonnasta tulisi antaa ensisynnyttajille. Aidit toivoivat, etta
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tietoa annettaisiin sekd niskapoimu-ultrasta ettd veriseulasta. Seulonnasta keskustelua

neuvolassa ja kotiin saatua esitetta pidettiin tarkeané. Seulonnasta tulisi kertoa reilusti ja
realistisesti. Neuvolan esite oli siséltanyt myos joitakin epaselvid sanoja, kuten
niskaturvotus ja trisomia, joille toivottiin selityksid. Tutkimuksen tuloksista voidaan
tulkita, ettd ensisynnyttédjille annettavan tiedon yhdistelmaseulonnasta tulisi olla
monipuolista, eik& siihen liittyvid asioita saisi “kaunistella”. Lisdksi neuvolassa olisi

tarkedd aina varmistaa, onko diti ymmartanyt saamansa tiedon.

Loppuyhteenvetona voidaan todeta, ettd ensisynnyttdjat pitavat yhdistelmaseulontaa
tarkednd tutkimuksena, joka antaa paljon tietoa sikiosta ja sen terveydesta. Jatkossa tulisi
enemman huomioida, ettd ensisynnyttdjille annettava tieto olisi konkreettista ja
monipuolista niin keskustellen annettuna kuin Kirjallisenakin, silla ensisynnyttajat
vastaanottavat mielelldan paljon tietoa raskauteensa liittyen. Tulisi huomioida my6s kunkin
aidin yksilolliset tarpeet saada riittdvasti tietoa ja vastaanottaa sitd yhdistelméseulonnasta.
Aideille tulisi enemman tiedottaa yhdistelmaseulonnan suuntaa-antavuudesta seka sen
riskeistd, tosin tutkimuksessa ndmé asiat nousivat esiin parissa vastauksessa. YKksi diti
toivoi, ettd seulontatilanteessa huomioitaisiin enemman isan l&sndoloa. Tdma pétee
varmasti myds monen muun ensisynnyttajan kohdalla, silld ei pidd unohtaa, ettd aidin

raskaus on myos isélle uusi asia.

Jatkotutkimushaasteena voisi vastaavasti selvittda terveydenhoitajien kokemuksia heidan
antamastaan neuvonnasta sikidseulonnoissa, tai perehtyd katiloiden kokemuksiin
sikioseulontatilanteesta ja heiddn ndkemyksiinsa sikioseulontojen eettisyydesta Lisaksi
voitaisiin tarkastella isien kokemuksia yhdistelméseulonnasta. Tutkimus voitaisiin suorittaa
myos dideille, jotka ovat yhdistelméseulonnasta saaneet positiivisen tuloksen ja tietdvat

odottavansa sairasta lasta.
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8 POHDINTA

Opinnaytetyoni aihe oli mielenkiintoinen, mutta haastava. Aihetta valitessa tietoméaarani
sikidseulonnoista ei ollut mitenk&éan kattava. Koko opinnaytetyén tekeminen tuntui silloin
kaukaiselta ja suurelta projektilta. Otin kuitenkin haasteen vastaan ja matkan varrella
tutkimuksen tekeminen on opettanut minua paljon, mutta sen tekeminen on ollut
mukavaakin. Valitsin tutkimukseeni vain ensisynnyttdja-aiteja, jotta kohderyhma olisi

mahdollisimman yhtendinen.

Opinnaytetyoni  tekemisen aloitin  tutustumalla aihetta koskevaan kirjallisuuteen
aitiyshuollosta, raskaudesta, sikidtutkimuksista ja kromosomipoikkeavuuksista. Tekemani
tutkimussuunnitelma antoi hyvan pohjan opinndytetydn teoriaosuuteen, jota olen
tutkimuksen kuluessa taydentanyt. Tutkimustehtdvéni mietin sen pohjalta, mitd halusin
tutkimuksessani selvittdd. Ndiden pohjalta aloitin kyselylomakkeen laatimisen. Toimitin
aitiyspoliklinikalle jaettavaksi yhteensd 30 kyselylomaketta, joista vastauksia kertyi 14.
Vastausprosentiksi tuli 46 %, mutta olen siihen ihan tyytyvéinen, silld postikyselyisséa
vaarana voi olla viel&kin pienempi vastaajajoukko. Laadullisella kyselylomakkeella sain
varmasti kattavampaa tietoa &itien kokemuksista kuin maérallisella kyselylomakkeella.
Saadut tutkimusvastaukset analysoitiin siséllonanalyysilla. Analysointi oli vaativaa, mutta
sen avulla sai hyvéan kuvan tuloksista. Opinndytetydssani olen kayttanyt myos 90-luvulta
peréisin olevia lahteitd, koska katson néiden olevan laadukkaita ja merkittvid teoksia
tutkittaessa suomalaista sikigseulontakéytantoa.

Aideille kyselyyn vastaaminen oli taysin vapaaehtoista ja saatekirjeessd mainitsin
kasittelevani kyselyvastaukset luottamuksellisesti sekd havittavani ne tutkimuksen
valmistumisen jalkeen. Aiteja ei tutkimuksen kautta voi tunnistaa ja uskon, etta aidit ovat
nain uskaltaneet vastata kyselyyni rehellisesti. Aidit vastasivat tunnollisesti ldhes kaikkiin
kysymyksiin. Vahiten vastattiin viimeiseen kysymykseen, jossa sai kertoa omia
mielipiteitd&n ja kokemuksia aitiyshuollosta. Ne &idit, jotka jattivat vastaamatta, eivat laske

tutkimuksen luotettavuutta vaan vastausten samankaltaisuus on edelleen havaittavissa.

N&in opinndytety6prosessin loppuvaiheessa tulee tietysti pohtia sitd, mitd olisin tehnyt
toisin. Teoriaosuudesta olisin varmasti voinut tehdd kattavamman, mutta mielestani

opinnéytetyoni kannalta se siséltdd nyt kaiken tarpeellisen, kun keskityin &itiyshuoltoon,
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sikioseulontojen jérjestamiseen, yhdistelmdseulonnan tarkoitukseen ja poikkeavaan

I0ydokseen sekad sikioseulontojen eettisyyteen. Mielestdni onnistuin hyvin kokoamaan
titviin teoriaosuuden &itien tiedonsaannista sikiéseulonnoissa. Pidan tutkimusmenetelméaani
hyvand, silla epéilen ensisynnyttdjien suostuvuutta teemahaastatteluihin. Tutkimustuloksia
ei kuitenkaan voida yleistaa, silla tadssd opinnaytetydssa on selvitetty vain neljantoista
Keski-Pohjanmaan keskussairaalan aitiyspoliklinikalla varhaisraskauden
yhdistelmé&seulonnassa kdyneen aidin kokemuksia.

Opinnaytetyoni on opettanut minua paljon tutkimuksen tekemisessd. Olen huomannut, etta
jokainen vaihe tutkimuksessa vie valtavasti aikaa. Prosessi on ollut haastava, mutta
loppujen lopuksi tamé myos palkitsee tekijansa. Tutkimus oli minulle siis ensimmaéinen ja
voin vakuuttaa, ettd tdman jalkeen olisi helppo lahted tydstamaan uutta tutkimusta entista
viisaampana. Opinndytetyoni tekemisen aikana olen I6ytdnyt kiinnostuksen myds
terveydenhoitajan vaativaa ty6td kohtaan. Uskonkin, etté tastd tutkimuksesta tulee minulle
olemaan valtavasti hyotyd, mikéli jatkan opiskelujani viel& terveydenhoitajaksi saakka. Nyt
ainakin itse tiedan, millaista neuvontaa ensisynnyttéjat toivovat saavansa sikioseulonnoista.
Toivonkin, ettd kaikki tutkimuksen kautta kertynyt tieto 16ytaa vield kayttdtarkoituksen

tulevassa tyoelamasséni.
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Hei,

Olen  sairaanhoitajaopiskelija =~ Keski-Pohjanmaan  ammattikorkeakoulusta
Kokkolasta ja valmistun joulukuussa 2009. Opinndytetyd0 on osa opintojani.
Opinnaytetyoni tarkoituksena on selvittdd ensisynnyttdjien ennakkokasityksia ja
kokemuksia sikion varhaisraskauden yhdistelmaseulonnasta. Yhdistelmaseulonta
sisdltda ultradanitutkimuksen lisdksi sikion niskaturvotuksen mittaamisen seka
teiltd aikaisemmin otetun verindytteen.

Nyt siis tiedustelisin teidan ennakkokasityksidanne sikion varhaisraskauden
yhdistelmaseulonnasta, seka sen jalkeisid kokemuksianne. Opinndytetyon tuloksia
voidaan hyodyntaa aitiysneuvoloissa ja -poliklinikoilla valmennettaessa
ensisynnyttdjia varhaisraskauden yhdistelmaseulontaan. Tutkimuksen tavoitteena
on antaa hoitajille tietoa ensisynnyttdjien saamasta ohjauksesta ennen
varhaisraskauden yhdistelmaseulontaa.

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Toivon kuitenkin, ettd Teilld on
aikaa paneutua oheiseen kyselylomakkeeseen ja sen tayttimiseen. Lomake sisaltaa
avoimia kysymyksid, joten voitte vastata niihin omin sanoin. Voitte tdyttdd
kyselylomakkeen kotona ja postittaa sen oheisella kirjekuorella suoraan minulle.

Kysely tdytetddan nimettdméand, jolloin henkildllisyytenne ei tule ilmi missdan
vaiheessa tutkimusta. Antamanne tiedot kasittelen ehdottoman luottamuksellisesti
ja niitd kdytetdan vain tassa tutkimuksessa. Kyselylomakkeet hévitetaan tulosten
saamisen jalkeen. Opinnaytetyo on sen valmistumisen jalkeen luettavissa Keski-
Pohjanmaan ammattikorkeakoulun koulutuskirjastossa.

Vastauksistanne etukiteen kiittaen,
Sairaanhoitajaopiskelija

Suvi Kankkonen
suvi.kankkonen@cou.fi

Keski-Pohjanmaan ammattikorkeakoulu
Sosiaali- ja terveysalan yksikko
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Kyselylomake

Tutkimuksen kohderyhmaén, ensimmaista lastaan odottavien naisten taustatiedot
1.1ka vuotta
2. Siviilisdaty (ympyroi) — a. Avioliitossa

b. Avoliitossa
c. Naimaton

Seuraavassa on kahdeksan kysymysti. Voit tarvittaessa jatkaa vastaustasi

paperin kdantdpuolelle.

1. Mistd sait tietoa varhaisraskauden yhdistelmdseulonnasta, ja oliko tieto
mielestasi riittavaa?

2. Mitd varhaisraskauden yhdistelmaseulonnassa tutkitaan, ja miksi?
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3. Miten kuvailisit paatoksentekoasi osallistua varhaisraskauden
yhdistelmaseulontaan?

4. Miten valmistauduit varhaisraskauden yhdistelmaseulontaan ja mita odotuksia
Sinulla oli?

5. Millaisena koit varhaisraskauden yhdistelmaseulonta -tutkimuksen?

6. Millaisena koit tutkimustulosten odottamisen?
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7. Millaista tietoa tulisi antaa varhaisraskauden yhdistelméaseulontaan tulevalle
didille ja miten?

8. Tahan voit kirjoittaa kehitysehdotuksia aitiyshuollolle varhaisraskauden
yhdistelméaseulonnasta, seka omia ajatuksiasi, tunteitasi, odotuksiasi ja
mielipiteitasi yhdistelmaseulontaa koskien.

SUURET KIITOKSET VASTAAMISESTASI!
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Sikioseult - Opas lasta od

- Opas losta od

Yksinkertaistettu kaaviokuva sikioseu lonnan vaihtoehdoista

)
Ei osallistu
kromosomi-
~——3|  seulontaan,
eika ultra-
aanitutkimuksiin
e —
E g
Ei osallistq RVKO 10-14 Normaali
kromosom- yleinen ultradani raskauden
seulontaan seuranta
\ J
\
T Neuvonta,
neuvolakdynti: hoidon tai RVKO 224 J -
neuvonta keskeytyksen rakenneultradani :
J suunnittelu SUTiHEls
Osallistuu
% kromosomi- RVKO 8-11 é RVKO 18-21
seulontaan veriseula ja rakenneultradani
RVKO 10-12
NTjayleinen
ultradani TAl
RVKO 14-15
veriseula ja
yleinen ultradani
St T

Q- poikkeava 16ydos; NT = niskaturvotus; RVKO =raskausviikko.



