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Tiivistelma

Hepatogestoosiin sairastuu vuosittain noin 0,3-1,5 % raskaana olevista suomalaisista naisista. Yleisesti he-
patogestoosi koetaan usein henkisesti raskaana siihen liittyvan kutinan sekad olemassa olevan sikiokuolema-
riskin takia.

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittda naisten kokemuksia hepatogestoosista raskaudenaikana seka mil-
laista ohjausta ja tukea naiset ovat saaneet. Lisaksi tarkoituksena on selvittaa, millaista tukea naiset olisivat
kaivanneet. Opinndytetyon tavoitteena on lisdtad kartoitetun tiedon avulla ymmarrysta ja tietoa hepato-
gestoosista, sen sairastaneiden kokemuksista seka sairastaneiden saamasta tuesta ja ohjauksesta, tervey-
denhuollon ammattilaisten, alan opiskelijoiden seka raskaana olevien naisten keskuudessa. Tulevaisuu-
dessa terveydenhuollon ammattilaiset voivat hyédyntaa koottua tietoa kehittadkseen
hepatogestoosipotilaan tukemista sekd ohjaamista. Lisaksi opinnaytetyd voi toimia vertaistukena niille nai-
sille, jotka sairastavat hepatogestoosia.

Opinnaytetyo toteutettiin kvalitatiivisena eli laadullisena tutkimuksena, jonka aineisto kerattiin verkkoky-
selyn avulla. Kohderyhmana toimivat Raskaushepatoosi- tukea ja ohjausta Facebook-tukiryhman jasenet.
Aineisto analysoitiin aineistolahtodisen sisallénanalyysin avulla.

Tuloksista kavi ilmi, ettd suurin osa vastaajista kdrsi hepatogestoosin aiheuttamasta kutinasta. Toisilla ladki-
tys auttoi kutinaan, toisilla ei. Osa vastaajista koki saaneensa hyvaa tukea ja ohjausta terveydenhuollon am-
mattilaisilta, kuten saanndlliset ultradanitutkimukset ja verikokeet. Kuitenkin osa naisista koki saamansa
tuen ja ohjauksen olleen puutteellista tai sitd ei ollut ollenkaan. Vastaajien hoidosta ei otettu vastuuta tai
heidat ja heidan oireensa sivuutettiin. Vastaajat kertoivat laheisiltd saadun tuen ja vertaistuen olleen heille
tarkeaa ja merkityksellista, etenkin, jos terveydenhuollon puolelta tuki oli jaanyt vajavaiseksi.

Vastauksista kavi ilmi, ettd moni nainen olisi toivonut tukea nimenomaan terveydenhuollon puolelta. Vas-
taajat olisivat toivoneet, ettd ammattilaiset olisivat kertoneet sairaudesta ja sen etenemisesta seka anta-
neet ajantasaista tietoa vastaajille. Ohjauksen toivottiin olevan selkeda. Opinnaytetydn tulosten perusteella
voitiin todeta, ettd osa terveydenhuollon ammattilaisista tarvitsee lisaa ajantasaista tietoa hepatogestoo-
sista, sen oireista tai hoidosta.

Avainsanat (asiasanat)

Hepatogestoosi, raskaus tuki, ohjaus, kokemus, laadullinen tutkimus
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Abstract

The thesis examines the impact of intrahepatic cholestasis of pregnancy (ICP) in pregnant women and their
experiences with the treatment and support they received. ICP is a rare but serious pregnancy complication
that can cause symptoms such as severe itching. This condition is emotionally challenging for many preg-
nant women, especially due to the associated itching and the risk of stillbirth.

The aim of this thesis is to increase knowledge about ICP and women's experiences whit the condition, as
well as to explore what kind of support and guidance they have received from healthcare professionals and
what additional support they would have needed. The goal is to also help healthcare professionals better
support ICP patients. The work may also serve as peer support for those who experience ICP.

The research was conducted as a qualitative study, and the data was collected through an online survey
from members of the "Raskaushepatoosi-tukea ja ohjausta" (Pregnancy Cholestasis Support and Guidance)
Facebook support group. The data was analyzed using inductive content analysis.

The results showed that most respondents experienced itching as a major symptom. Medication helped
with some, but not all. Some respondents felt they received good support and guidance from healthcare
professionals, such as regular ultrasounds and blood tests, while others felt that the support was inade-
guate or that their symptoms were ignored. The support from family and peers was particularly important
when healthcare support was insufficient.

This thesis highlights the importance of not only medical but also emotional support for pregnant women
experiencing ICP. It can help healthcare professionals better understand their patients' needs and im-prove
the treatment and support provided to women with this condition.

The responses revealed that many women wished for support specifically from the healthcare sector. Re-
spondents hoped that professionals would provide information about the disease and its progression, as
well as offer up-to-date information. Clear guidance was also desired. Based on the findings of the thesis, it
could be concluded that some healthcare professionals need more knowledge of ICP, its symptoms or its
treatment.

Keywords/tags (subjects)

Intrahepatic cholestasis of pregnancy, pregnancy support, guidance, experience, qualitative research
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1 Johdanto

Hepatogestoosilla tarkoitetaan aidin raskaudenaikaista maksahairiéta, johon liittyy kohonneet
maksa-arvot seka Oista kutinaa etenkin kimmenissa ja jalkapohjissa (Joutsienimi & Timonen 2017,
2435). Vuosittain Suomessa hepatogestoosiin sairastuu keskimaarin 0,3—1,5 % suomalaisista syn-
nyttajista (Hamalainen, Turunen, Mattila, Uotila & Sumanen 2016, 1059). Hepatogestoosi ei ole
odottavalle didille vaarallinen, mutta kyseessa on silti riskiraskaus, silla siihen liittyy riski ennenai-
kaiseen synnytykseen, sikion ahdinkotilaan seka sikiokuolemaan. Riskiraskaus edellyttaa poliklii-

nistd seurantaa seka synnytyksen etukateissuunnittelua. (Hdmaldinen ym. 2016, 1063.)

Hepatogestoosin fyysisten oireiden lisdksi didin henkisen hyvinvoinnin tukeminen nousee merkit-
tavaan rooliin. Hepatogestoosiin liittyvat riskit kuten sikikuolema, aiheuttavat didille usein stres-
sid seka ahdistusta (Hdmalainen ym. 2016, 1060) ja ahdistuksen on todettu olevan osalle dideista
jopa kuormittavampaa seka raskaampaa kuin fysiologiset oireet (Baquero & Hofmann 2021, 41).
Koska hepatogestoosi on didille henkisesti kuormittavaa, olisi tarkeaa, etta terveydenhuollon am-
mattilaiset osaisivat antaa oikeaoppista ohjausta seka tukea odottaville dideille. Koska hepato-
gestoosia sairastavien ditien ohjauksesta seka tuesta ei |I0ydy paljoakaan tietoa, on opinnaytetyon

tekeminen kyseisestd aiheesta tarkeaa ja merkityksellista.

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittdaa naisten kokemuksia hepatogestoosista raskaudenaikana
seka millaista tukea ja ohjausta naiset ovat saaneet. Lisdksi tarkoituksena on selvittaa, millaista tu-
kea ja ohjausta naiset olisivat kaivanneet. Opinnaytetyon tavoitteena on lisata kartoitetun tiedon
avulla ymmarrysta ja tietoa hepatogestoosista, sen sairastaneiden kokemuksista seka sairastanei-
den saamasta tuesta ja ohjauksesta, terveydenhuollon ammattilaisten, alan opiskelijoiden seka
raskaana olevien naisten keskuudessa. Tulevaisuudessa terveydenhuollon ammattilaiset voivat
hyodyntaa koottua tietoa kehittadkseen hepatogestoosipotilaan tukemista sekd ohjaamista. Li-
saksi opinnaytetyo voi toimia vertaistukena niille naisille, jotka sairastavat hepatogestoosia. Opin-
naytetyontekijoiden henkil6kohtaisena tavoitteena on saada tietoa hepatogestoosista seka kehit-

td3 omaa ammatillista osaamistaan.



2 Raskaus

Normaali raskaus on kestoltaan noin 40 viikkoa ja yksi raskausviikko on seitseman vuorokautta.
Raskaus jaetaan kolmanneksiin eli toiselta nimeltaa trimestereihin, jotka ovat ensimmainen, toi-
nen ja kolmas trimesteri. (Botha & Ryttyldinen-Korhonen 2016, 128.) Riippuen ldhteesta, trimeste-
rit luokitellaan hieman eri tavoin. Botha ja Ryttyldinen-Korhonen (2016) maarittelevat ensimmai-
sen trimesterin raskausviikoille 0-12, toisen viikoille 13-24 ja kolmannen 25. viikosta synnytykseen
saakka. Tiitinen (2023) maarittelee ensimmaisen trimesterin viikoille 0-13, toisen 14.—-28. raskaus-
viikolle ja kolmannen trimesterin viikolta 29 synnytykseen saakka. Maaritelmat poikkeavat siis vain
hieman toisistaan. Sikion ajatellaan pystyvan selviamaan kohdun ulkopuolella yleensa 24. raskaus-

viikosta eteenpadin (Botha & Ryttyldinen-Korhonen 2016, 128).

Alkuraskauden aikana naisen kehossa tapahtuu paljon muutoksia, jotka ovat aina yksil6llisia. Hor-
monien lisddntyneen erityksen vuoksi esimerkiksi vasymys lisdantyy. Raskauspahoinvointia voi
esiintya 4.—12. raskausviikoilla, joskus kauemminkin. (Botha & Ryttyldinen-Korhonen 2016, 130.)
Sikion kehityksessa ensimmaiset kuukaudet ovat kaikista tarkeimpia. Talloin kaikki sikion elimet
saavat paaasialliset solutyyppinsd, muotonsa seka paikkansa. Ensimmaisen raskauskolmanneksen

loppuun mennessa kaikki tarkeat elimet ja rakenteet ovat kehittyneet. (Tiitinen 2024.)

Nainen kokee monenlaisia tunne-eldaman muutoksia raskauden aikana. Hormonituotannon muut-
tuessa ensimmaisen kahdentoista viikon aikana nainen tulee tietoiseksi kehonsa uusista tunte-
muksista. Alkuraskaudessa aiti kokee lapsen osaksi itseddn ja haluaa suojella lastaan, esimerkiksi
lopettamalla paihteiden kidytén sekd muuttamalla ruokavaliotaan. Aidilld aktivoituvat muistot liit-
tyen omaan lapsuuteen, vanhempiin seka aiempiin kiintymyssuhteisiin ja ne vaikuttavat aitiyteen

valmistautumisessa. (Punamaki 2011, 95-96.)

Useimmilla alkuraskauden vaikeatkin oireet helpottavat keskiraskauden aikana. Toinen raskauskol-
mannes on monella rauhallista ja levollista aikaa. Vauvan ensimmaiset liikkeet tunnetaan yleensa
toisen raskauskolmanneksen aikana, raskausviikoilta 16—20 eteenpain. (Botha & Ryttyldinen-Kor-
honen 2016, 130.) Toiselle raskauskolmannekselle on erittain tyypillista sikion nopeasti kasvami-
nen seka jo olemassa olevien elinjarjestelmien kypsyminen. Sikion keuhkot ja verenkiertoelimisto
ovat jo kehittyneet, mutta sikion syntyessa jo raskausviikolla 24, tarvitaan viela tehohoitoa. (Tiiti-

nen 2024.)



Keskiraskaudessa tuleva diti muovaa asioiden tarkeysjarjestysta. Stressid ja muita ulkoisia vaati-
muksia pyritddn vihentamaan. Aitiyteen ja tulevaan lapseen tutustutaan esimerkiksi hankkimalla
tietoa raskaudesta seki tunnustelemalla sikion liikkeita. Aidit jakavat myds kokemuksia muiden
naisten kanssa. Aiti alkaa tuntea vauvansa liikkeit4 ja kokee vauvan hinest erilliseksi keskiraskau-
dessa. Aiti aloittaa suhteen luomisen tulevaan lapseen puhumalla tille sekd oppii lapsen tavan liik-

kua kohdussa. Kiintymyssuhde lapseen syvenee. (Punamaki 2011, 96-97.)

Viimeinen raskauskolmannes on voimakasta kasvun aikaa, jolloin raskaana olevalle voi aiheutua
selkavaivoja seka uniongelmia, jotka voivat aiheuttaa vasymysta. Turvotuksia voi esiintya raskau-
den loppuvaiheessa etenkin jaloissa ja kimmenissa. (Botha & Ryttyldinen-Korhonen 2016, 130—
131.) Viimeistad kolmannesta voidaan pitda voimakkaana kasvun aikana, koska silloin sikién paino
kolminkertaistuu. Rasvaa alkaa kertya sikion ihonalaiskudokseen, joka on tarkeda sen lammonsaa-

telylle. Lapsen liikkeet voimistuvat ja lisddantyvat. (Tiitinen 2024.)

Loppuraskaudesta, iti alkaa irrottautua lapsesta, jolloin ajatukset ja tunteet siirtyvat mielikuvien
vauvasta oikeaan lapseen. Samalla naisen keho alkaa valmistautumaan tulevaan synnytykseen. La-
hestyva synnytys saa didin luomaan selviytymisstrategioita ja valmistumaan uuteen rooliinsa. Pe-
lot, levottomuus ja odotus lisddantyvat. Synnytys, kivut, itsehallinnan menettdminen ja avuttomuu-
den tunteet voivat olla pelon aiheita tulevalle didille. Huolet ja pelot ovat kuitenkin taysin tavallisia

tunteita. (Punamaki 2011, 97-98.)

Raskaus paattyy synnytykseen, joka voi alkaa supistuksilla tai lapsiveden menolla (Tiitinen 2023a).
Kun raskaus on kestanyt vahintdan 22 viikkoa, puhutaan synnytyksesta. Jos raskauden kesto on
epdvarma, synnytyksesta voidaan puhua myds, jos sikion paino on vahintaan 500 grammaa. (Botha
& Ryttyldinen-Korhonen 2016, 128.) Raskauden katsotaan olevan taysiaikainen sen kestettya 37
viikkoa, yliaikaisesta raskaudesta puhutaan raskauden kestettya yli 42 viikkoa. Synnytys jakautuu
kolmeen eri osaan, joka ovat avautumisvaihe, ponnistusvaihe seka jalkeisten poistuminen. (Tiiti-

nen 2023a.)



3 Hepatogestoosi

3.1 Hepatogestoosin oireet ja diagnoosi

Hepatogestoosilla tarkoitetaan didin raskaudenaikaista maksahairiota. Hepatogestoosi aiheuttaa
kutinaa seka suurentaa maksa-arvoja. (Joutsiniemi & Timonen 2017, 2435.) Hepatogestoosista voi-
daan kayttaa lisdaksi nimia hepatoosi, raskaushepatoosi seka raskausmaksatauti (Hongisto & Toyras
2024). Blumenfeldin ja Koon (2022) mukaan hepatogestoosi ei ole didille vaaraksi, mutta se lisaa
riskia ennenaikaiseen synnytykseen seka sikitkuolemaan. Koska kyseessa on riskiraskaus, edellyt-
taa se aidin seka sikion polikliinista seurantaa ja synnytyksen suunnittelua etukateen. (Blumenfeld
& Koo 2022, 399.) Suomessa synnyttajistd noin 0,3—1 prosenttia sairastuu hepatogestoosiin ja va-
hintdan joka toisella synnyttavalla naisella tauti uusiutuu seuraavan raskauden aikana (Harvala,

Pietildinen, Raussi-Lehto & Aimals 2021, 481).

Tyypillisimmin hepatogestoosi puhkeaa noin 30. raskausviikon jalkeen (Hamaldinen ym. 2016,
1060) ja yleisimmin oireet alkavat raskausviikoilla 30.—36. (Hongisto & Toyars 2024). Hepato-
gestoosiin on useita altistavia tekijoita kuten monisikidinen raskaus, krooninen hepatiitti, sappiki-
vitauti seka edellisessa raskaudessa ilmaantunut hepatogestoosi (Harvala ym. 2021, 482). Lisaksi
yli 35 vuoden ikd, geneettinen alttius seka koeputkihedelmaitys altistavat hepatogestoosiin sairas-
tumista (Barquero & Hofmann 2021, 38). Hepatogestoosin yleisin oire on kutina, ilman iholla esiin-
tyvaa ihottumaa (Blumenfeld & Koo 2022, 400). Kutinan tarkkaa syyta ei tiedetd, mutta sen arvel-
laan johtuvan sappihappojen saostumisesta iholle (Harvala ym. 2021, 481). Blumenfeld ja Koo
(2022) kuvaavat kutinan olevan tyypillisesti pitkdkestoista seka voimakasta ja kertovat kutinan
esiintyvan yleisimmin kimmenissa ja jalkapohjissa. Kutinaa esiintyy etenkin 6isin, jolloin se hairit-
see unta. Oinen kutina aiheuttaa aidille visymysta sekd unettomuutta. lhon kutina on raskausai-
kana yleista ja tyypillistd, joten on tarkeda, ettd neuvolassa suljetaan pois muut kutinan syyt, jotta
hepatogestoosia sairastavat didit padsevat jatkotutkimusten ja -hoidon pariin. (Blumenfeld & Koo

2022, 400.)

Suomessa miltei kaikki raskaana olevat naiset kayttavat neuvolapalveluita ja siksi ditiysneuvolan
rooli onkin tarkea, jotta hepatogestoosi huomataan jo hyvissa ajoin (Hamaldinen ym. 2016, 1059).
Viimeisessa raskauskolmanneksessa ilmaantunutta kutinaa pidetdan yleisesti hepatogestoosin ai-

heuttamana, mutta on tarkeaa varmistaa diagnoosi laboratoriokokeilla (Harvala ym. 2021, 482).



Jos neuvolassa heraa epailys hepatogestoosista, tarkistetaan aidilta P-ALAT seka seerumin sappi-
happopitoisuudet. Jos laboratoriotuloksissa on poikkeavuutta, tehddan neuvolasta lahete erikois-
sairaanhoitoon, aitiyspoliklinikalle. (Hdmaldinen ym. 2016, 1060.) Lopullisen diagnoosin varmista-
vat anamneesi, oireet, suurentunut ALAT seka suurentuneet sappihappojen pitoisuudet. Kutinasta
karsivien aitien lisaksi ALAT seka sappihappopitoisuudet on tarkea maaritella myds niilta dideilta,
joilla esiintyy hepatogestoosiin altistavia tekijoita. Tallaisessa tilanteessa verikokeet otetaan vii-
meisen kolmanneksen aikana kahden viikon valein, jotta mahdollinen hepatogestoosi huomattai-
siin ajoissa. Hepatogestoosia diagnosoitaessa on tarkeda sulkea pois muut mahdolliset kolestaasin
syyt. Suomessa tyypillisimmin maaritellaan A-, B- ja C-hepatiittikokeet, Epstein-Barrin viruksen
seka sytomegalovirusten vasta-aineet. Lisaksi didin ylavatsan ultradanta suositellaan otettavaksi,

jotta sappikivet sekd maksasairaudet voidaan poissulkea. (Harvala ym. 2021, 482.)

3.2 Hepatogestoosin hoito

Hepatogestoosin hoito tapahtuu yleensa aitiyspoliklinikalla, jonne paadytdaan neuvolasta saadun
lihetteen perusteella. Aitiyspoliklinikalla varmistetaan diagnoosi, hoidetaan oireita, seurataan
saannollisesti laboratoriokokeilla sappihappo- ja ALAT-arvoja seka pidetdaan synnytystapa-arvio.
(Hamalidinen ym. 2016, 1062.) Aitiyspoliklinikan lisdksi itia voidaan hoitaa my®s osastolla, etenkin

sappiarvojen ollessa korkealla (Raskaushepatoosin hoito ja seuranta 2020).

Hepatogestoosi on didille vaaraton sairaus eika se aiheuta pysyvaa maksavikaa tai maksan toimin-
nan hairioita (Barquero & Hofmann 2021, 39). Koska hepatogestoosi on didille vaaraton, keskity-
taan didin hoidossa oireiden lievittamiseen. Ennen synnytysta hepatogestoosia voidaan hoitaa Ur-
sodeoksikoolihapolla eli UCDA:Ila, joka on tehokkain seka kadytetyin ladke hepatogestoosin
oireisiin. Kyseessa on sappihappo, jolla on mahdollista pienentaa didin sappihappopitoisuuksia.
UCDA mahdollistaa laskettua aikaa lahemman synnytyksen, se vahentaa ihon kutinaa seka pienen-
tda didin maksa-arvoja. (Blumenfeld & Koo 2022, 400.) Ihon kutina vahenee UCDA:ta kaytettdessa
1-2 viikon kuluessa ladkkeen aloituksesta. UCDA:n lisaksi kutinaa on mahdollista hoitaa antihista-
miineilla seka viilentavilla mentolivoiteilla, mutta ne useasti lievittavat kutinaa vain vahan. (Lee,
Greenberg, Metz & Pettker 2021, 12.) Tarkeaa on, etta aiti pitaa ihon perushygieniasta hyvaa
huolta. Perushygienian lisdksi perusvoiteen kdyttaminen pitaa ihon kunnon hyvang, joka osaltaan

vahentaa kutinaa. (Harvala ym. 2021, 483.)



7

Aidin oireiden lisdksi hepatogestoosin hoidossa on tirkeii seurata sikion vointia. Seurantaan kuu-
luu sdannollinen noin kerran tai kahdesti viikossa tapahtuva ALAT- ja sappihappoarvojen tarkistus.
Lisaksi sikion hyvinvointia tarkkaillaan ultradanen seka kardiotokografian avulla, mutta nailla seu-
rantalaitteilla on mahdotonta ennustaa sikion kuolema. (Hdmaldinen ym. 2016, 1061) Sikion liik-
keiden vaheneminen on yhteydessa moneen eri raskaus- seka perinataaliajan komplikaatioon. Si-
kion liikkeiden laskemiseksi onkin tehty monia eri ohjeistuksia, mutta naytto
liikelaskentaohjeistuksen vaikutuksesta komplikaatioihin on vahaista. (Kalliala 2020, 1139.) Liike-
laskentaa ei tarvitse tehda, jos sikio liikkuu hyvin. Liikelaskennan aiti voi suorittaa kylkiasennossa
tarkkailemalla tunnin ajan sikion liikkeita. (Sikion liikelaskenta 2023.) Kaikki liikkeet, paitsi hikka
lasketaan tunnin ajalta. Jos liikkeita tuntuu alle kymmenen tunnin aikana, tulee tarkkailua jatkaa
toisen tunnin ajan. (Sikion liikkeiden tarkkailu eli liikelaskenta n.d.) Jos liikkeita tuntuu toistuvasti
vahemman kuin kymmenen tunnissa, on hyva kdyda tarkistuttamassa sikion vointi ditiyspoliklini-

kalla tai synnytyssalissa (Sikion liikelaskenta 2023).

Raskausviikon 37 jalkeen sikion seurannan merkitys korostuu, silla kohtukuoleman riski kasvaa
merkittavasti 37. viikon jalkeen. Kohtukuolemat ovat &killisia eika niiden tarkkaa syyta viela tie-
deta. Tutkimukset ovat kuitenkin osoittaneet, etta didin ja sikion huolellisella hoidolla seka tarkalla
seurannalla voidaan vahentaa sikiokuolemia. (Harvala ym. 2021, 483.) Jotta sikiokuolemalta voitai-
siin valtty3, siirretdan vakavissa tilanteissa didin hoito &itiyspoliklinikalta osastolle. Aidin osasto-
hoito aloitetaan tilanteissa, joissa didin sappihappopitoisuudet ovat korkealla. Osastohoidon ai-
kana seurataan laboratoriotutkimuksilla aidin sappihappo- ja maksaentsyymiarvoja noin yhdesta
kahteen kertaan viikon aikana. Lisdksi didin voinnin tarkkailussa kiinnitetaan huomiota aidin koke-
maan kutinaan, kutinan esiintymispaikkoihin seka yleisiin oireisiin, jotka ovat didin mielesta poik-
keavia. (Raskaushepatoosin hoito ja seuranta 2020.) Sikion vointia seurataan ultradanitutkimuksilla

seka sykekayralla (Tiitinen 2023b).

Sappihappopitoisuuksien pysyessa korkeina, kdaynnistetaan synnytys tarvittaessa 1-2 viikkoa en-
nen laskettua aikaa (Tiitinen 2023b). Suositeltuna kdynnistysajankohtana pidetdan viikkoja 37—-38
(Joutsiniemi & Timonen 2017, 2438), mutta jokaisen &idin kohdalla kdynnistysajankohta on yksil6l-
linen. (Harvala ym. 2021, 483). Kdynnistysajankohtaa paatettaessa on tarkeda tasapainotella koh-
tukuoleman seka ennenaikaisen syntyman aiheuttamien riskien valilld. Paatoksenteossa on lisaksi

muistettava ottaa huomioon aidin sietokyky kutinaa kohtaan, kohdunkaulan kypsyys, synnyttajan



muut mahdolliset sairaudet, sikion vointi sekd sappihappopitoisuudet. (Barquero & Hofmann
2021, 40.) Synnytyksen on kuitenkin mahdollista kdynnistyd spontaanisti muutamaa viikkoa ennen

laskettua aikaa (Harvala ym. 2021, 483).

Tyypillisesti kutina loppuu noin viikon sisalla synnytyksestd, ja maksa-arvot normalisoituvat vii-
meistaan kuukauden sisalla synnytyksesta. Tutkimukset kuitenkin osoittavat, etta hepatogestoosin
sairastaneilla on suurempi alttius sairastua maksa- ja sappisairauksiin tulevaisuudessa. (Barquero
& Hofmann 2021, 39, 41.) Tallaisia sairauksia ovat C-hepatiitti, maksakirroosi seka sappikivet. Li-
saksi hepatogestoosi suurentaa maksa- ja haimasyovan, diabeteksen, kilpirauhassairauksien seka
sydan- ja verisuonisairauksien riskid. Suositeltavaa olisikin, etta aidin maksa-arvot tutkittaisiin 6—-12

viikon kuluttua synnytyksesta. (Joutsiniemi & Timonen 2017, 2439.)

4 Ohjaus ja tuki
4.1 Hepatogestoosia sairastavan ohjaus ja tuki

Potilasohjauksen saaminen on jokaisen terveydenhuollon potilaan oikeus. Tervo-Heikkisen, Saara-
sen, Huurteen ja Turusen (2018) mukaan potilasohjaus vaikuttaa myonteisesti potilaan terveyteen
seka terveyskayttaytymiseen. He maarittelevat onnistuneen potilasohjauksen perustaksi kokonais-
valtaisen potilaan huomioimisen, johon kuluu hyvat vuorovaikutustaidot, tietoisuus potilasoh-
jausta maarittavasta lainsadadannosta seka eettisista periaatteista. Ohjauksesta voidaan kayttaa
erilaisia kasitteitad, kuten neuvonta, opetus, tiedon antaminen seka ohjeistaminen. Ohjauksella
mahdollistetaan potilaan riittava tiedon saanti seka tuki. Ohjaustarve pohjautuu aina ohjattavan,
tassa tapauksessa odottavan aidin, tarpeisiin, jotka ovat aina yksil6lliset. Yksil6llisyys, vuorovaiku-
tuksen kaksisuuntaisuus seka huolellinen suunnitteleminen takaavat ohjauksen onnistumisen.
Koska potilasohjaukseen osallistuu useita terveydenhuollon ammattilaisia, on rakenteinen kirjaa-
minen hoitokertomukseen merkittdavaa. Laadukas rakenteellinen kirjaaminen mahdollistaa ohjauk-

sen jatkuvuuden. (Tervo-Heikkinen ym. 2018, 180—182.)

Tuki maaritelldan Kielitoimiston sanakirjan mukaan jostakin, joka antaa turvaa, pitda ylla, edistaa,
auttaa ja kannustaa jotakin (Tuki 2024). Tarkka (1996) tiivistda sosiaalisen tuen olevan vuorovaiku-

tusta ihmisten valilla, jossa saadaan ettd annetaan henkistd, emotionaalista, tiedollista seka aineel-



lista tukea. Se on luonteeltaan tarkoituksenmukaista ja se sisdltaa positiivisen vaikutuksen henki-
|6iden valille. (Tarkka 1996, 12—13.) Potilaalle annetaan suoraa tukea kuuntelemalla, ohjaamalla ja
auttamalla paatdksenteossa, osoittamalla arvostusta, [ampda seka laheisyytta ja antamalla aikaa
tarpeen mukaisesti. Potilaan ja terveydenhuollon ammattilaisen valinen vuorovaikutussuhde aut-
taa potilasta mukautumaan eldman stressitilanteeseen. Akilliset tilanteet seka stressaavat koke-
mukset lisddvat sosiaalisen tuen tarvetta. Potilaan avuntarpeen selvittaminen ja siihen vastaami-
nen on hoitotydn tehtava. Ihmisen henkisen ja fyysisen karsimyksen helpottaminen on

terveydenhuollon ammattilaisen tehtava. (Tarkka 1996, 14-17.)

Raskaus on naisen elamadssa stressaava elamantapahtuma, johon liittyy paljon fyysisia seka psyyk-
kisia muutoksia. Raskausaikana on mahdollista kokea voimakasta ahdistuneisuutta, jonka aiheutta-
jana toimii usein pelko liittyen tulevaan lapseen, synnytykseen ja vanhemmuuteen. Naisten koke-
maa ahdistusta voidaan helpottaa terveydenhuollosta saatavan tiedon seka tuen avulla. On
kuitenkin huomattu, etta toisilla naisilla ahdistus lisdantyy, tiedon lisdantyessa. Tama ahdistuksen
lisaantyminen on kuitenkin yhdistetty vahvasti naisten itse internetista Ioytamaan tietoon, eika
niinkdan terveydenhuollon ammattilaiselta saatuun tietoon. (Staneva, Bogossian & Wittkowski

2015, 564, 571.)

Hepatogestoosin hoidossa on fysiologisten oireiden hoidon lisdksi tarkeda muistaa aidin psyykki-
nen hyvinvointi seka sen hoito. Hepatogestoosiin liittyva sikiokuoleman riski aiheuttaa odottaville
dideille usein stressia seka ahdistusta (Hamaldinen ym. 2016, 1060). Ahdistuksen lievittdmisen tar-
keytta korostavatkin Barquero ja Hofmann (2021), jotka kertovat hepatogestoosin diagnoosin liit-
tyva ahdistus voi olla odottavalle didille jopa kuormittavampaa ja raskaampaa kuin fysiologiset oi-
reet. Tarkeaa ahdistuksen lievittamisessa on kéatilon ajankohtainen ymmarrys seka tietamys
hepatogestoosista. Aidille on hyva kertoa sairaudesta, sen kulusta seka jatkohoidosta perusteelli-
sesti. (Barquero & Hofmann 2021, 41.) K&tilon tulee suhtautua hepatogestoosiin vakavasti, mutta
on tarkeda valttaa aidin turhaa hermostuttamista (Harvala ym. 2021, 483). Perusteellisen infor-
moinnin lisdksi didin ahdistusta voi helpottaa yhteisymmarrys synnytysta edeltdvan seurannan tar-
keydesta seka synnytyksen suunnittelu yhdessa katilon tai synnytysladkarin kanssa (Barquero &

Hoffman 2021, 41).
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4.2 Vertaisilta ja laheisilta saatu tuki

Tutkimuksissa on huomattu, etta internet-keskustelupalstoilta saatava tieto ja tuki on koettu posi-
tiiviseksi, jonka ajatellaan liittyvan kokemukseen yhteisollisyydesta ja vertaistuesta (Staneva, Bo-
gossian & Wittkowski 2015, 564, 571). Vertaistuki on ei-ammatillista tukea, jonka antajana toimii
henkild, jolla on samankaltaisia kokemuksia kuin tukea hakevalla henkil6lla. Yleisesti vertaistuen
voidaan ajatella tarjoavan mahdollisuus aidompaan empatiaan henkilon ja vertaisen valilla, verrat-
tuna henkilon ja terveydenhuollon ammattilaisen valiseen empatiaan. Taman ajatellaan johtuvan
siitd, etta terveydenhuollon ammattilaisen ja henkilon valilla, ei valttamatta ole samankaltaisia ko-
kemuksia aiheesta. (National Institute for Health and Care Excellence (NICE) 2021.) Vertaistuki on
vapaaehtoista kokemusten vaihtamista samankaltaisia asioita kokeneiden kanssa. Vertaistuen
avulla ihmisten on mahdollista saada toisiltaan sosiaalista tukea, toivoa ja apukeinoja selviytymi-
seen. Lisdksi vertaistuki tarjoaa uusia nakokulmia. Hyodyllista vertaistuesta tekee tieto toisten sel-
viytymiskeinoista seka tunne siita, ettei ole yksin omien kokemusten kanssa. Kunnioittavassa ilma-
piirissa kokemusten jakaminen voi lievittda ahdistuneisuutta ja pelkoja. Vertaistukiryhmia on
monille eri kohderyhmille, kuten eri sairauksista karsivien ja toipuvien ryhmia. (Kokemusasiantun-

tijuus ja vertaistuki 2023.)

Ldheinen on tarkea tuki sairastuneelle ja onkin huomattu, etta stressaavassa elaméntilanteessa
sosiaalinen tuki varsinkin puolisolta, sukulaisilta ja muilta Idheisilta on erityisen tarkeaa. Tunne
siitd, ettd ihmiselld on tukenaan perhe sekd muut laheiset voi auttaa selviytymaan elaman muu-
toksista seka stressaavista vaiheista. Perhe ja muut laheiset auttavat ihmista kayttamaan omia
henkisia voimavarojaan ja naiden voimavarojen avulla ihmisen on mahdollisuus selvita muuttu-
neesta tilanteesta. Laheiset jakavat myds muuttuvasta tilanteesta seuraavan rasituksen sita koke-

van ihmisen kanssa. (Tarkka 1996, 14.)

Miesten yhteydentunne omaan puolisoon kasvaa lapsen odotusaikana, joka voi nakya tulevasta
didista seka lapsesta huolehtimisena (Mykkanen 2010, 34; Marsiglio 2004; Reed 2005, 8; Mesias-
lehto-Soukka 2005, 128). Miehet ovat kertoneet, etta raskausaika oli heille hyvin tunnepitoista ai-
kaa, paallimmaisena yleensa onnellisuuden tunteet (Mykkanen 2010, 34; Paajanen 2006, 21). Ter-
veydenhuollon ollessa edelleen hyvin aitisuuntautunutta seka isien tarpeet ohittavaa, isat kokevat
turhautumisen sekéa ulkopuolisuuden tunteita ja tiedon riittdmattomyytta. (Mykkanen 2010, 34;

Mesidislehto-Soukka 2005, 139.) Isien kokemuksen mukaan perhevalmennuksessa, synnytyksesta
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luodaan kauhukuvia seka tietoa ei anneta tarpeeksi tai se on ristiriitaista (Mykkdanen 2010, 34;
Henderson & Browse 1991). Aidin sairastuessa hepatogestoosiin, vaikuttaa se kumpaankin van-
hempaan vahvasti. Myds puolison tunteet tulisi ottaa huomioon ja tarjota heille erilaisia tuen

muotoja.

5 Opinnaytetyo tarkoitus ja tavoite

Opinndytetyon tarkoituksena on selvittaa naisten kokemuksia hepatogestoosista raskaudenaikana
seka millaista ohjausta ja tukea naiset ovat saaneet. Lisaksi tarkoituksena on selvittaa, millaista tu-

kea ja ohjausta naiset olisivat kaivanneet.

Opinndytetyon tavoitteena on lisata kartoitetun tiedon avulla ymmarrysta ja tietoa hepatogestoo-
sista, sen sairastaneiden kokemuksista seka sairastaneiden saamasta tuesta ja ohjauksesta, tervey-
denhuollon ammattilaisten, alan opiskelijoiden seka raskaana olevien naisten keskuudessa. Tule-
vaisuudessa terveydenhuollon ammattilaiset voivat hyodyntaa koottua tietoa kehittddkseen
hepatogestoosipotilaan tukemista sekd ohjaamista. Lisaksi opinnaytetyo voi toimia vertaistukena

niille naisille, jotka sairastavat hepatogestoosia.

Opinnadytetyontekijoiden henkilokohtaisena tavoitteena on saada tietoa hepatogestoosista seka

kehittdaa omaa ammatillista osaamista.

Tutkimuskysymykset:

1. Miten naiset ovat kokeneet hepatogestoosin raskauden aikana?

2. Minkalaisia kokemuksia hepatogestoosia sairastaneilla on saadusta tuesta ja ohjauksesta.

3. Millaista tukea ja ohjausta naiset olisivat toivoneet saavansa?
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6 Opinndytetyo toteutus

6.1 Laadullinen tutkimus

Tassad opinndytetydssa kaytetaan kvalitatiivista eli laadullista tutkimusmenetelmaa. Kanasen
(2017) maaritelman mukaan laadullisena tutkimuksena voidaan pitdaa mita tahansa tutkimusta,
jolla saadaan aikaan havaintoja, ilman tilastollisten menetelmien tai muiden maarallisten keinojen
kayttoa. Laadullisen tutkimuksen tarkoituksena on ymmartaa tutkittava ilmid syvallisesti, joka
mahdollistaa ilmidn syvallisen ja rikkaan kuvaamisen seka selittamisen. Laadullisessa tutkimuk-
sessa keskitytaan tutkimaan yksittdista tapausta, jolloin se tarjoaa uuden tavan ymmartaa tutkitta-
vaa ilmi6ta. (Kananen 2017, 35.) Laadullisessa tutkimuksessa on tarkoituksena kehittaa reaalimaa-

ilmaa selittavia teorioita seka malleja (Kananen 2017, 33).

Laadullisen tutkimuksen kayttaminen nousee esille silloin, kun tutkittavaa ilmiéta ei tunneta. Laa-
dullisen tutkimuksen pyrkimys on saada ymmarrys ilmiosta, ilman ilmion yleistamista. (Kananen
2017, 32—-33.) Tassa opinndytetydssa on perusteltua kayttaa laadullista tutkimusta, silla tutkimus
keskittyy naisten kokemuksiin raskaudenaikaisesta hepatogestoosista seka naisten kokemuksiin
heiddan saamastaan tuesta ja ohjauksesta. Laadullisen tutkimuksen valintaa tuki myds se, ettei ai-

heesta ole aiemmin tehty vastaavanlaisia tutkimuksia.

6.2 Kohderyhma ja aineistonkeruu

Tutkimuksen kohderyhman valinta on tarkoituksenmukaista eli kohderyhman henkil6illa tulee olla
kokemusta seka ymmarrysta tutkivasta aiheesta. Laadullisen tutkimuksen kohderyhmana voi tar-
peen mukaan toimia ainoastaan yksittdinen henkild tai kokonainen ryhma kuten yritys tai yhteiso.
Tutkimuksen aihe yhdessa tutkimuskysymysten kanssa maarittavat kohderyhman ja niilla voikin
olla merkittava vaikutus kohderyhman tavoitettavuuden kanssa. Nykyaan sosiaalisen median eri
alustat kuitenkin mahdollistavat seka helpottavat oikeanlaisen kohderyhman tavoittamista. (Kana-
nen 2017, 56.) Taman opinndytetyon kohderyhmaksi on valittu naiset, jotka ovat sairastaneet ras-
kaudenaikaisen hepatogestoosin vuosien 2019-2024 vililla. Kohderyhman valintaa voidaan perus-
tella sill3, ettd opinnaytetyon tarkoituksena on tuoda esille kokemuksia hepatogestoosista, siihen
saadusta ohjauksesta ja tuesta seka tuen ja ohjauksen tarpeesta totuudenmukaisesti, naisten na-

kokulmasta. Heidan antamansa tieto vastaa siis suoraan tutkimuskysymyksiinn. Kohderyhmaa ra-
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jattiin vuosien 2019-2024 vilille, koska opinndytetyontekijat arvioivat, ettd kokemukset hepato-
gestoosista ovat paremmassa muistissa niilla naisilla, jotka ovat sairastaneet hepatogestoosin vii-
meisten viiden vuoden aikana. Kohderyhma tavoitettiin Raskaushepatoosi- tietoa ja tukea Face-
book vertaistukiryhmasta, joka on suljettu keskustelualusta hepatogestoosia sairastaville ja
sairastaneille. Ryhmaan paasy vaatii aina yllapitdjan hyvaksynnan. Kyselyn ldhettaminen juuri ta-
han Facebook ryhmé&an on perusteltua, koska Hirsjarven ja muiden (2009, 196) mukaan vali-
koidulle erityisryhmalle lahetyssa kyselyssa vastausprosentti on usein suurempi kuin valikoimatto-

malle ryhmalle lahetetyssa.

Tuomi ja Sarajarvi (2018) kertovat kyselyn olevan aineistonkeruumenetelma, jossa kohderyhma
tayttaa tutkijoiden ennalta laatiman kyselylomakkeen. Kysely soveltuu aineistokeruumenetelmaksi
silloin, kun halutaan tietdaa mita henkilo ajattelee tietysta aiheesta tai miksi kyseinen henkild toimii
tietylla tavalla. (Tuomi & Sarajarvi 2018.) Kyselyn suurena etuna toimii se, etta sen avulla on mah-
dollista kerata laaja tutkimusaineisto pienelld vaivalla. Kysely on aineistonkeruumenetelmana li-
saksi tehokas, koska sen voi lahettda yhdella kertaa suurelle joukolle ihmisia. (Hirsjarvi ym. 2009,
196.) Teknologian kehitys on mahdollistanut kyselylomakkeiden viemisen internettiin, joka on hel-
pottanut ja nopeuttanut seka kyselyiden jakamista kohderyhmille etta kyselytulosten keraamista
(Heikkila 2014, 45). Tassa opinnaytetydssa aineistonkeruumenetelmana kaytettiin laadullista verk-
kokyselya, jossa avointen kysymysten avulla tutkittavat paasivat kertomaan omia kokemuksiaan
hepatogestoosista. Kysely toteutettiin hyodyntden Webropol-alustaa ja kyselyn linkki jaettiin Ras-

kaushepatoosi— tietoa ja tukea Facebook ryhmaan.

Avoimet kysymykset ovat kysymyksia, joissa esitetyn kysymyksen jalkeen jatetaan tyhjaa tilaa vas-
tauksen kirjoittamista varten. Avoimet kysymykset mahdollistavat vastaajalle tarkan mielipiteen
kertomisen kysyttavasta asiasta seka ne sallivat vastaajien itseilmaisun omin sanoin. Lisaksi ne
osoittavat vastaajien tietamyksen kyseisesta aiheesta. Lisaksi avointen kysymysten vastauksilla
vastaajan on mahdollista osoittaa mika aiheessa on keskeista tai merkittavaa seka osoittaa aiheen

herdttamat tunteet ja niiden voimakkuus. (Hirsjarvi ym. 2009, 199, 201.)

Kyselylomake on merkittava osa tutkimusta ja se tulee suunnitella seka tehda huolellisesti. Puut-
teellinen tai lilan monimutkainen kyselylomake voi johtaa tutkimuksen epaonnistumiseen. Kysy-

myksid muodostaessa on tarked huomioida, kuinka tarkkoja vastauksia halutaan ja kuinka tarkkoja
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tietoja kyselylld on mahdollista saada. Huomioitavaa on myés, etta samaa asiaa voidaan kysya use-
alla eri tavalla. Koska kysymysten muotoilu vaikuttaa suoraan tutkimustuloksiin, tutkijoiden kan-
nattaa kayttaa aikaa niiden muotoiluun. (Heikkila 2014, 45.) Kysymyksia voidaan pitdaa hyvina sil-
loin kun kysymykset kysyvat aina ainoastaan yhta asiaa, ne ovat ymmarrettavia seka selkeita, ne
ovat tutkimukselle hyodyllisia ja ne mahdollistavat tulosten saamisen. Kysymykset eivat saa olla
johdattelevia, lilan monimutkaisia eivatka ne saa sisaltaa sivistyssanoja tai erikoissanastoa. (Heik-

kila 2014, 54-55.)

On todennakoista, etta vastaaja paattaa lomakkeen ulkondaodn perusteella aikooko vastata kyse-
lyyn, joten lomakkeen muodostuksessa on tarkeaa huomioida useita seikkoja. Lomakkeen selkey-
den ja houkuttelevuuden lisaksi kysymysten jarjestyksen tulee olla looginen, kysymyksia tulee olla
sopiva maara eivatka kysymykset saa olla liian pitkida. Kysymykset kannattaa jarjestaa lahtemaan
helpoimmasta ja paattymaan vaikeimpaan. Lisaksi on merkittavaa, etta vastaaja kokee hanen vas-
tauksillaan olevan merkitysta ja vaikutusta asioihin. (Heikkild 2014, 46—47.) Avoimia kysymyksia
kaytettdessa on huomioitava, ettd vastausten kirjoittamiseen jatetdan tarpeeksi tilaa (Hirsjarvi, Re-

mes & Sajavaara 2009, 198).

Kun kysymykset on saatu muotoiltua, suoritetaan esitestaus, jolla nahdaan lomakkeen toimivuus.
Esitestauksen tarkein tehtdva on selvittaa ohjeiden seka kysymysten selkeys ja yksiselitteisyys seka
lomakkeen vastaamiseen kuluva aika. Esitestaus selvittdaa myds ovatko kysymykset oleellisia tai
onko jotain oleellista jadanyt kysymatta. Esitestauksen jalkeen on mahdollista tehda muutoksia ky-
symysten muotoiluun seka jarjestykseen ennen varsinaista kdyttoonottoa. (Heikkila 2014, 58.) Esi-
testauksen jalkeen kootaan varsinainen lomake, joka jaetaan kohderyhmalle (Hirsjarvi ym. 2009,
204). Taman opinndytetyon kyselylomaketta esitestattiin kahdella raskaana olevalla naisella, joista
kumpikaan ei ole sairastanut hepatogestoosia. Esitestauksessa selvisi kysymyksien olevan selkeita
ja helposti ymmarrettavia seka kyselyn olevan toimiva. Esitestauksen jalkeen kyselyyn ei tarvinnut

tehda muutoksia, joten kysely lahetettiin kohderyhmalle.

Tutkimuslomakkeeseen kuuluu kyselylomakkeen lisdksi saatekirje. Saatekirjeen tarkeimpana teh-
tavana on kertoa vastaajalle tutkimuksen taustoista seka motivoida vastamaan lomakkeen kysy-
myksiin. Saatekirjeessa kerrotaan tutkimuksen tekijat, miten tutkimustietoja kdytetdan ja miten

tutkimuksen kohderyhma on valittu. Lisaksi kerrotaan vastausten olevan anonyymeja seka niiden
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kasittelyn tapahtuvan luottamuksellisesti. Saatekirjeessa kerrotaan myos, kuinka kauan kyselyyn
vastaaminen kestaa, kauanko kyselylomake on auki eli mihin paivamaaraan mennessa tulee vii-
meistddn vastata seka missa ja milloin tulokset julkaistaan (Heikkila 2014, 59). Saatekirjeen lopussa
kiitetdan kyselyyn vastaamisesta (Hirsjarvi ym. 2009, 204). Saatekirjeessa on tarkeda painottaa,
etta tutkimukseen osallistuvilla tulee olla tietoon perustuva suostumus osallistua tutkimukseen.
Tutkittavilla on monia oikeuksia kuten oikeus kieltdytya tutkimukseen osallistumisesta, keskeyttaa
osallistuminen ilman seuraamuksia seka peruuttaa suostumus milloin tahansa. Lisaksi tutkittavilla
on oikeus saada tietda totuudenmukaisesti tutkimuksen tavoitteet seka hyodyt ja miten tutkimus-

aineiston kasittely toteutetaan. (lhmistieteen eettisen ennakkoarvioinnin ohje 2021.)

Aineistoa keratessa nousee yleensa esiin kysymys siita, kuinka paljon aineistoa taytyy kerata. Laa-
dullista tutkimusta tehdessa aineiston maara on epamaaraisempi kuin maarallisessa tutkimuk-
sessa. (Tuomi & Sarajarvi 2018.) Laadullisessa tutkimuksessa paljouskysymys on vahvasti yhtey-
dessa mm. siihen kuinka paljon ja millaista tietoa kyselyyn vastanneilta saadaan. Etukdteen on siis
mahdotonta arvioida, kuinka paljon aineistoa kerataan. (Kananen 2017, 125-126.) Tassa opinnay-
tetyossa Webropol-kysely oli auki 9.10.2024—27.10.2024 ja tuona aikana kyselyyn saatiin vastauk-
sia 13 kappaletta. Aineisto valittiin harkinnanvaraisesti ja kaikkia vastauksia paadyttiin kayttamaan
tassa opinndyteyossa. Laadullisen tutkimuksen aineistossa merkittavampaa on siis aineiston laatu

ja syvallisyys eika niinkdan aineiston maara (Kananen 2017, 125-126).

6.3 Aineistonanalyysi

Analyysilla pyritdadn selkiyttamaan kerattya aineistoa ja sen avulla tuottamaan uutta tietoa tutkit-
tavasta aiheesta. Analyysin avulla pyritddan saamaan aineisto tiivimpaan muotoon, kadottamatta
kuitenkaan aineiston sisdltamaa informaatiota. Analyysilla pyritadan luomaan aineistosta selkea.
(Eskola & Suoranta 2015.) Taman opinnaytetyon aineistonanalysoinnin menetelma on sisadllénana-
lyysi. Sisallénanalyysin avulla voidaan systemaattisesti kuvata ja jarjestella tutkimusaineistoa
(Kylma & Juvakka 2007, 112). Sisallénanalyysin avulla voidaan analysoida melkein kaikki aineisto,
joka saadaan kirjalliseen muotoon. Sisallénanalyysin avulla pyritdan saamaan keratysta aineistosta
tiivis ja pelkistetty kuvaus. Lisaksi sen avulla pyritdan etsimaan vastauksia tutkimuskysymykseen.
On siis tarkeda, etta tutkimuksen tarkoitus ja tavoite seka tutkimuskysymykset ovat selkeita ja hy-

vin muotoiltuja. (Elo, Kajula, Tohmola & Kaaridinen 2022, 216-217.)
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Sisdllonanalyysissa on mahdollista kdyttaa kahta erilaista lahestymistapaa, jotka ovat aineistoldh-
toinen eli induktiivinen ja teorialdahtdinen eli deduktiivinen lahestymistapa. Ndiden kahden ldhes-
tymistavan keskeisena erona on, etta induktiivisessa lahestymistavassa valmista luokittelurunkoa
ei ole olemassa, vaan tarkoituksena on, etta tutkija luo sen itse perustuen saamaansa aineistoon.
(Elo ym. 2022, 218.) Tassa opinndyteyossa kdytetdan induktiivista [ahestymistapaa. Koska opinnay-
tetyon aihetta ei ole tutkittu aiemmin, sopii induktiivinen lahestymistapa tahdan opinndytetyohon

hyvin.

Aineistoon tutustuminen on ensimmainen vaihe aineistoa analysoitaessa. Kdytdnnossa se tarkoit-
taa sitd, etta opinnadytetyon tekijat kayvat huolellisesti lavitse kerattya aineistoa, jotta siita saatai-
siin mahdollisimman kokonaisvaltainen kuva. Kun aineistoon on perehdytty huolellisesti, on hel-
pompaa aloittaa varsinainen analyysin tekeminen. Tassa vaiheessa on myos tarkeda kayda
tutkimuskysymykset lavitse ja katsoa, vastaako aineisto naihin tutkimuskysymyksiin. (Elo ym. 2022,
219.) Taman opinndytetyontekijat tutustuivat aineistoon huolellisesti ja lukivat aineiston useaan

otteeseen lapi seka yksin etta yhdessa.

Aineistoon tutustumisen jalkeen valitaan analyysiyksikko, joka valitaan keratysta aineistosta. Ana-
lyysiyksikko voi olla ajatuskokonaisuus, lause tai sana. Ajatuskokonaisuus tai lause voivat olla pa-
rempia analyysiyksikoita, silla yksi sana voi olla liian suppea, jolloin analyysiyksikko voi olla lilan yk-
sinkertainen. Valittu ajatuskokonaisuus tai lause on tiedonantajan eli vastaajan ilmaisu, joka vastaa
tutkimuskysymykseen. (Elo ym. 2022, 219.) Tassa opinnaytetyossa ajatuskokonaisuuksiksi valittiin

lauseet ja ajatuskokonaisuudet.

Seuraava vaihe aineiston analyysissa on tutkimuskysymysten esittdminen aineistolle. Tama tarkoit-
taa, ettd aineistosta etsitdan kaikki sellaiset ilmaukset, jotka vastaavat tutkimuskysymyksiin. (Elo
ym. 2022, 220.) Tata sisallénanalyysin vaihetta kutsutaan koodaukseksi. Koodauksen voi tehda esi-
merkiksi merkitsemalla eri vareilld samaa tarkoittavat asiat ja ilmaukset. Opinnaytetyontekijat koo-
dasivat aineistoa ensin yksin merkitsemalla eri vareilla tutkimuskysymyksiin vastaavia ilmaisuja,
jonka jalkeen tekijat vertailivat koodauksiaan keskenaan. Alkuperaisilmaisuja vertaillessa opinnéay-
tetyontekijat olivat huolellisia ja tarkkaavaisia ja huomioivat, etta kaikki ilmaisut, jotka vastasivat
tutkimuskysymyksiin, tulivat koodatuksi. Taiman jalkeen opinndytetyontekijat kokosivat alkuperai-

silmaisut erillisessa tiedostossa olevaan taulukkoon.
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Kun aineistosta on poimittu ilmaukset, jotka vastaavat tutkimuskysymykseen, tulee ilmaukset pel-
kistaa. Kdytannossa pelkistaiminen tarkoittaa sitd, ettd alkuperaisiimauksesta poistetaan taytesa-
nat ja muokataan sanat kirjakielelle. Pelkistysta tehdessa tulee kiinnittdaa huomiota siihen, ettei il-
maisun sanoma muutu tai tutkija tee omia paatelmia. On tarkeaa, etta yhdessa pelkistetyssa
ilmaisussa on vain yksi asiasisalto. (Elo ym. 2022, 220.) Koodaamisen jalkeen alkuperaisilmaukset
pelkistettiin yksinkertaisempaan muotoon huomioiden, ettei alkuperaisilmaisuiden sisalté muutu

eika alkuperaisilmaisuista kadotettu mitdaan olennaista.

Kun ilmaukset on saatu pelkistettyd, lahdetaan niista etsimaan samankaltaisuuksia seka eroavai-
suuksia. Samaa tarkoittavat pelkistykset muodostavat oman erillisen alaluokan. Alaluokat tulee ni-
meta ja ne nimetadan tarkasti kuvaamaan pelkistettyja ilmaisuja, joista alaluokka koostuu. Alaluo-
kan nimi tulee olla konkreettinen, kuvaava sekd mahdollisimman tarkka. Mahdolliset
paallekkaisyydet tulee viela tarkistaa alaluokkien kesken. (Elo ym. 2022, 220.) Pelkistyksen jalkeen
opinnaytetyontekijat alkoivat yhdistelemaan samankaltaisia ilmauksia ja muodostivat niista ala-
luokkia. Naille alaluokille opinnaytetyontekijat antoivat tarkkoja ja alaluokkia kuvaavia nimia. Elo ja
muut (2022) kertovat, ettda muodostettuja alaluokkia vertaillaan keskenadn ja samankaltaiset ala-
luokat yhdistetdaan. Naista yhdistetyista alaluokista muodostetaan ylaluokkia ja ylaluokat nimetdan
niitd kuvaavalla tavalla. Tata yhdistelevaa luokittelua eli kasitteellistamista jatketaan niin kauan
kuin se on tutkimuksen kannalta jarkevaa. (Elo ym. 2022, 220.) Alaluokkien nimedmisen jalkeen
opinnaytetyontekijat yhdistelivat samankaltaisia alaluokkia niin, ettd ne muodostivat ylaluokkia.

Opinnadytetyontekijat nimesivat ylaluokat niita kuvaavilla nimilla.

7 Tutkimustulokset

Opinndytetyon tulokset muodostuivat kolmen tutkimuskysymyksen mukaisesti; Miten naiset ovat
kokeneet hepatogestoosin raskauden aikana? Minkalaisia kokemuksia hepatogestoosia sairasta-
neilla on saadusta tuesta ja ohjauksesta seka Millaista tukea ja ohjausta naiset olisivat toivoneet

saavansa?
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7.1 Naisten kokemuksia raskaudenaikaisesta hepatogestoosista

Naisten kokemuksia raskaudenaikaisesta hepatogestoosista muodostui kuudesta yldluokasta; Ko-
kemus kutinasta, Hepatogestoosin alkamisajankohta ja toistuvuus, Arvot heittelivat, Kokemus laa-

kityksestd, Kokemus osastohoidosta ja synnytyksesta seka Pelko ja huoli sikiosta.

Kokemus kutinasta

Ylaluokka Kokemus kutinasta muodostui kahdesta alaluokasta; Kutina eripuolilla kehoa ja Kamala

kutina.

Alaluokassa Kutina eripuolilla kehoa useat naiset kokivat kutinaa eripuolilla kehoa, kuten kimme-
nissa, jaloissa, seldssa saarissa ja rinnoissa. Useampi nainen kertoi kokeneensa kutinaa. Eras nai-
nen kertoi kutinan olleen ydaikaista ja toinen nainen kertoi kutinan alkaneen viikolla 29. Lisdksi

yksi naisista kertoi kutinan olleen hdanen mielestdan siedettavaa.

Alaluokassa Kamala kutina naiset kokivat kutinan kamalana. Nainen kertoi olleensa niin vasynyt
kutinaan, etta halusi raapia ihonsa irti ja toinen kertoi kutinan olleen niin kamalaa, etta se oli
tehda hanet hulluksi. Nainen kertoi kutinan olleen hairitsevaa ja sen voimakkuuden vaihtelevan.

Erds naisista kertoi saaneensa pahan nokkosihottuman.

Hepatogestoosin alkamisajankohta ja toistuvuus

Ylaluokka Hepatogestoosin alkamisajankohta ja toistuvuus muodostui kahdesta alaluokasta; Hepa-

togestoosin puhkeamisajankohta ja Useammin kuin kerran sairastettu hepatogestoosi.

Alaluokassa Hepatogestoosin puhkeamisajankohta nainen kertoi hepatogestoosin puhjenneen en-
simmaisessa raskaudessa raskausviikolla 18 ja toisessa raskaudessa raskausviikolla 11. Muut naiset
kertoivat hepatogestoosin alkaneen loppuraskaudesta, mutta ajankohta vaihteli viikkojen 28-37

valilla.
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Alaluokassa Useammin kuin kerran sairastettu hepatogestoosi kaksi naista kertoi sairastaneensa

hepatogestoosin kahdesti ja yksi naisista kolmesti, raskauksissa viisi, kuusi ja seitseman.

Arvot heittelivit

Ylaluokka Arvot heittelivat muodostui yhdesta alaluokasta; Arvot heittelivit.

Alaluokassa Arvot heittelivét nainen kertoi maksa-arvojen pysyneen normaaleina ja sappiarvojen
nousseen. Toinen nainen kertoi sappihappoarvojen sahanneen merkittavasti. Nainen kertoi arvo-
jen lahteneen nousuun raskausviikolla 28+0. Erds naisista kertoi, etta arvoista paljastui suuret hei-

tot.

Kokemus laadkityksesta

Ylaluokka Kokemus laakityksesta muodostui kahdesta alaluokasta; Lddkitys auttoi ja Iddkitys ei

auttanut.

Alaluokassa Lddkitys auttoi naisella aloitettiin raskausviikolla 12 Ursochol ja Atarax, jotka auttoivat
vahan. Nainen kertoi saaneensa raskausviikolla 21 kolesyramiiniladkityksen, joka laski sappiarvoja
tehokkaasti. Myos toinen nainen kertoi saaneensa apua kolesyramiinilla, mutta sappiarvojen si-
jasta kutinaa. Nainen kertoi kutinan helpottaneen arvojen laskiessa lahelle viitearvoja. Kahdella

naisella arvot pysyivat kurissa laakityksella.

Alaluokassa Lddkitys ei auttanut nainen kertoi ladkityksen tehonneen huonosti ja toinen kertoi ett-

eivat arvot laskeneet ladkkeiden avulla.

Kokemus osastohoidosta ja synnytyksesta

Yldluokka Kokemus osastohoidossa ja synnytyksestda muodostui kahdesta alaluokasta; Hoidossa

osastolla ja Synnytys ennen laskettua aikaa.
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Alaluokassa Hoidossa osastolla kaksi naista kertoi olleensa sairaalahoidossa osastolla, toinen nai-
sista kertoi jaksojen olleen eripituisia, toinen kertoi osastojaksojen olleen pitkia. Erds nainen kertoi

joutuneensa osastolle korkeiden sappihappoarvojen vuoksi.

Alaluokassa Synnytys ennen laskettua aikaa nainen kertoi esikoisensa syntyneen suunnitellulla
sektiolla raskausviikolla 38. Nainen kertoi, ettd synnytys kdynnistettiin yllattaen sappihappoarvo-
jen sahauksen takia ja toinen nainen kertoi, ettd synnytys kaynnistettiin osastolla rajun arvojen

nousun takia.

Pelko ja huoli sikiosta

Ylaluokka Pelko ja huoli sikiosta muodostui yhdesta alaluokasta; Pelko ja huoli sikiéstd.

Alaluokassa Pelko ja huoli sikidstd nainen kertoi, etteivat he hepatogestoosin takia halua yrittaa
saada kolmatta lasta. Toinen vastaaja kertoi vauvan hyvinvoinnista huolehtimisen olleen henkisesti

uuvuttavaa.

7.2 Hepatogestoosia sairastaneiden naisten kokemuksia saadusta tuesta ja oh-
jauksesta

Hepatogestoosia sairastaneiden naisten kokemuksia saamastaan tuesta ja ohjauksesta muodos-
tui neljasta ylaluokasta; Positiiviset kokemukset saadusta tuesta ja ohjauksesta, Tiedon ja luotta-
muksen puute, Negatiiviset kokemukset saadusta tuesta ja ohjauksesta seka Laheisilta, vertaisilta

ja internetistd saatu tuki seka ohjaus.

Positiiviset kokemukset saadusta tuesta ja ohjauksesta

Yldluokka Positiiviset kokemukset saadusta tuesta ja ohjauksesta muodostui neljasta alaluokasta;
Positiiviset kokemukset lddkdreistd, Positiiviset kokemukset sddnndllisesté seurannasta, Positiiviset

kokemukset neuvolasta ja Positiiviset kokemukset saadusta tuesta ja ohjauksesta.

Alaluokassa Positiiviset kokemukset Iddkdreisté nainen kertoi saaneensa aitiyspolilta seka raskaus-

paivystyksesta hyvaa ohjausta liittyen laakitykseen seka ladkarin kdyneen tilanteen hyvin lavitse
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osastolla ja perustelleen kdynnistyspdatoksen. Toinen vastaaja kertoi hanen pelkonsa helpotta-
neen ladkarin kertoessa, etta riskit kohdistuvat lasketun ajan jalkeiselle ajalle. Nainen kertoi, etta
empaattinen ladkari aloitti osastoseurannan seka laakityksen, joka loi vastaajalle turvallisuuden

tunteen. Erds naisista kertoi, ettd laakari rauhoitteli hanta ja kertoi olemassa olevista riskeista.

Alaluokassa Positiiviset kokemukset sddnnéllisestd seurannasta nainen kertoi ohjauksen ja tuen
olleen hyvaa seka kdayneen saanndllisesti ultrassa ja verikokeissa. Toinen vastaaja kertoi viikoittais-
ten labrojen ja ylimaaraisten ultrien helpottaneen oloansa. Nainen kertoi viikoittaisten labrojen

helpottaneen oloansa.

Alaluokassa Positiiviset kokemukset neuvolasta naiset kertoivat, kuinka heidat ohjattiin neuvolasta

eteenpadin labroihin, kun he kertoivat oireistaan.

Alaluokassa Positiiviset kokemukset saadusta tuesta ja ohjauksesta nainen kertoi, ettad osastolta
annettiin hyvat ohjeet oman voinnin seka sikion liikkeiden seurannasta ja rohkaistiin soittamaan,
jos jokin ei tunnu normaalilta. Toinen vastaaja kertoi, ettd hanesta tuntui, ettd hdanen ja vauvan hy-
vinvoinnista huolehdittiin. Nainen kertoi, etta katilot ohjasivat hanta hyvin. Toinen nainen kertoi

saaneen hyvaa ohjausta ja tukea. Vastaaja kertoi hoidon olleen empaattista.

Tiedon ja luottamuksen puute

Yldluokka Tiedon ja luottamuksen puute muodostui kolmesta alaluokasta; Yhteydenottojen puute,

Ammattilaisten tiedon puute ja Pelko lddkérien ammattitaidottomuudesta.

Alaluokassa Yhteydenottojen puute nainen kertoi, etta karsi kutinasta ja pelosta monia viikkoja
saamatta ketaan kiinni puhelimitse tai ettd hanen huoliaan ei otettu vakavasti. Toinen nainen ker-
toi, ettd joutui itse soittamaan moneen eri numeroon, mutta kukaan ei osannut neuvoa, kuinka
hanen tulisi toimia. Nainen kertoi, ettd han odotti soittoa, mutta kukaan ei soittanut hanelle. Toi-

nen vastaaja kertoi, etta joutui hakeutumaan raskauspaivystykseen.

Alaluokassa Ammattilaisten tiedon puute nainen kertoi, ettei hanen hoidostaan otettu vastuuta

neuvolassa, terveyskeskuksessa eika raskauspolilla. Nainen kertoi, etta hanta heiteltiin paikasta
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toiseen ja hanet sivuutettiin jatkuvasti. Toinen nainen kertoi, ettd hanet [ahetettiin kotiin ilman
tietoa hepatogestoosista. Vastaaja kertoi, ettei osaston katilot tuntuneet tietdvan hepatogestoo-

sista mitaan. Toinen vastaaja kertoi, ettei uskaltanut luottaa ammattilaisiin.

Alaluokassa Pelko Iddkérin ammattitaidottomuudesta nainen kertoi, ettei tuntunut hyvalle, kun
han kertoi ladkarille pelostaan, etta jotain odottamatonta tapahtuu sikiolle, jolloin laakari oli to-
dennut, etta sellaista voi aina tapahtua. Toinen nainen kertoi peldanneenss, ettei hanelle kerrota
koko totuutta, koska halutaan saastaa kuluissa tai ladkaria ei kiinnosta. Nainen kertoi eniten pelot-
taneen tietamattomyys ja se, ettd ladkarikaan ei osannut kertoa hepatogestoosista. Vastaaja ker-
toi olleen pelottavaa, ettei terveydenhuollon ammattilaisilla ollut yhtenaista linjaa hoidon etene-
misestd. Toinen vastaaja kertoi olleen stressaavaa, etta ladkarien hoito- ja synnytyssuunnitelmien

vaihdelleen jatkuvasti.

Negatiiviset kokemukset saadusta tuesta ja ohjauksesta

Yldluokka Negatiiviset kokemukset saadusta tuesta ja ohjauksesta muodostui kahdesta alaluo-

kasta; Neuvolassa ei uskottu ja Ei tukea eikd ohjausta.

Alaluokassa Neuvolassa ei uskottu naiset kertoivat, ettei heitd uskottu neuvolassa. Nainen kertoi
saaneensa laakarilta vain suppeasti tietoa hepatogestoosista eikd myoskaan neuvolasta saanut
paljoa tietoa. Nainen kertoi olleensa pettynyt, ettei neuvolassa uskottu hepatogestoosin voivan
alkaa alkuraskaudesta. Toinen nainen kertoi, ettei hanta uskottu neuvolassa, vaikka han kertoi oi-
reistaan ja siskonsa sairastaneista hepatogestoosista. Vastaaja kertoi, ettei neuvolassa oltu huolis-
saan, mutta han paasi varmuuden vuoksi verikokeisiin. Toinen vastaaja kertoi, etta vasta vakioneu-

volahoitajan sijainen otti hdanet tosissaan.

Alaluokassa Ei tukea eiké ohjausta naiset kertoivat, etteivat olleet saaneet tukea tai ohjausta tai
sitd olleen vahanlaisesti. Nainen kertoi hepatogestoosin olleen terveydenhuollon puolelta todella

traumaattinen kokemus.

Laheisiltd, vertaisilta ja internetista saatu tuki ja ohjaus
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Yldluokka Laheisiltd, vertaisilta ja internetistd saatu tuki ja ohjaus muodostui kolmesta alaluokasta;

Tiedon selvitys internetistd, Ldheisiltd saatu tuki ja ohjaus ja vertaisilta saatu tuki.

Alaluokassa Tiedon selvitys internetisté naiset kertoivat selvittdneensa hepatogestoosiin liittyvan
tiedon internetista. Vastaaja kertoi, etta selvitti itse internetista tietoa sairaudesta, siihen liittyvista
riskeista seka hoidosta. Nainen kertoi joutuneensa selvittdamaan asiaa muualta. Toinen nainen ker-
toi, ettd selvitti kaiken tiedon itse netistd. Toinen vastaaja kertoi selvittdneensa itse aiheesta tie-

toa.

Alaluokassa Ldheisilté saatu tuki ja ohjaus nainen kertoi hanen ystavansa tietdneen hepatogestoo-
sista ja saaneen haneltd ohjausta. Nainen kertoi, etta ilman ystavaansa han olisi jaanyt yksin. Toi-

nen vastaaja kertoi, etta tuen antaminen jai omaisten vastuulle.

Alaluokassa Vertaisilta saatu tuki naiset kertoivat lukeneen Facebook-ryhmasta vertaiskokemuk-

sia. Toinen vastaaja kertoi siita olleen paljon hyotya.

7.3 Naisten toiveet tuesta ja ohjauksesta

Naisten toiveet tuesta ja ohjauksesta muodostui kahdesta ylaluokasta; Tukea, ohjausta ja tietoa

seka Vertaistuki ja henkinen tuki.

Tukea, ohjausta ja tietoa

Yldluokka Tukea, ohjausta ja tietoa muodostui kolmesta alaluokasta; Tukea terveydenhuollon puo-

lelta, Selkedié ohjausta ja Lisdd tietoa.

Alaluokassa Tukea terveydenhuollon puolelta erds nainen toivoi, etta olisit saanut tukea terveyden-
huollon puolelta. Toinen nainen toivoi, ettd nimenomaan terveydenhuollon puolelta hanelle olisi
kerrottu sairaudesta, hanta olisi pidetty ajan tasalla hepatogestoosin etenemisestad seka laborato-
rioarvojen merkityksesta. Nainen toivoi ammattilaisen ottavan asian hoitoon. Eras nainen toivoi pal-
jon tietoa ja vastauksia kysymyksiin, kun taas toinen nainen toivoi tiivista raskauden seurantaa seka

apua kutinaan. Yksi nainen toivoi lisatukea liikelaskentaan.
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Alaluokassa Selkedid ohjausta naisen mielestd ohjauksen olisi pitdanyt olla yksikantaista ja selkeda,
my0s toinen nainen toivoi selkeytta ohjeistuksiin, mutta myos lisdaksi seurantaan. Yksi naisista kertoi

ristiriitaista tietoa olleen paljon.

Alaluokassa Lisdd tietoa nainen toivoi enemman saatavilla olevaa informaatiota seka selkeaa ja yh-
tenevaista hoitolinjaa. Toinen nainen toivoi kohdatuksi tulemista ja ajantasaista tietoa hepato-
gestoosista seka sen riskeistd. Nainen olisi halunnut tietdd enemman hepatogestoosin vaikutuksista
vauvaan. Erds nainen toivoi riittdvasti tietoa ja ohjausta ammattilaisilta. Kaksi naista toivoi neuvo-
lasta enemman tietoa ja puhetta hepatogestoosista. Muutama naisista kaipasi enemman tutkittua

faktatietoa. Vastauksista kavi ilmi naisten toive saada lisaa tutkittua tieota hepatogestoosista.

Vertaistuki ja henkinen tuki

Yldluokka Vertaistuki ja henkinen tuki muodostui kahdesta alaluokasta; Vertaistuen puute ja Henki-

sen tuen puute.

Alaluokassa Vertaistuen puute nainen kertoi kaivanneensa vertaistukea. Toisen mielesta vertaistu-

kea olisi ollut hyddyllista saada.

Alaluokassa Henkisen tuen puute nainen toivoi tsemppausta, empaattisuutta ja ymmarrysta pelko-
jaan kohtaan. Toinen nainen koki jadvansa diagnoosin kanssa yksin saanndllisista labroista ja hyvasta
seurannasta huolimatta. Nainen toivoi rauhoittelua, ettd kaikki menee hyvin. Erds naisista kaipasi

keskusteluapua.

8 Pohdinta

8.1 Eettisyys

Tieteellisen tutkimuksen voidaan ajatella olevan eettisesti hyvaksyttavaa, luotettavaa ja tulosten
olevan uskottavia vain, kun tutkimusta tehdessa tutkijat ovat noudattaneet hyvaa tieteellista kay-
tantoa (Hyva tieteellinen kaytanto (HTK) 2024). Hyvan tieteellisen kdytdannodn pohjan luovat luotet-
tavuus, rehellisyys, arvostus seka vastuunkanto. Hyvan tieteellisen kdytannon noudattaminen kes-

tad koko tutkimuksen teon ajan (Hyva tieteellinen kaytanto ja sen loukkausepailyjen
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kdsitteleminen Suomessa 2023, 11). Taman opinndytetyontekijat ovat noudattaneet tutkimusetiik-

kaa hyvin.

Hyvan tieteellisen kdaytannon periaatteisiin kuuluu yleinen tarkkuus ja rehellisyys, tutkimuksen
huolellinen suunnittelu, toteutus ja tulosten raportointi, tutkimusryhman oikeuksista huolehtimi-
nen, muiden tutkimusten kunnioittaminen ja arvostaminen seka tieteellisen tutkimuksen kritee-
rien noudattaminen (Hirsjarvi ym. 2009, 24). Lisaksi keskeisid, huomioonotettavia periaatteita ovat
muun muassa se, ettei toisten tai omaa tekstia plagioida, tutkimustuloksia ei yleistetd, sepiteta
eika kaunistella, raportointi ei ole harhaanjohtavaa eikd muiden tutkijoiden osallisuutta tutkimuk-
sen tekoon vahatella (Hirsjarvi ym. 2009, 26). Tutkimuseettisten periaatteiden tunteminen ja toi-
miminen niiden edellyttamalla tavalla on jokaisen tutkimuksen tekijan vastuulla (Hirsjarvi ym.
2009, 23). Taman opinndytetyontekijat ovat noudattaneet hyvaa tieteellista kdytantoa opinnayte-
tyota tehdessa. Opinnadytetyodntekijat olivat huolellisia seka tarkkaavaisia ja he noudattivat hyvan

tieteellisen kaytannon maarittamia kriteereja.

Tutkijan tulee reflektoida tekemiaan eettisia valintoja, omaa huolellisuuttaan seka tarkkuuttaan
jokaisessa tutkimuksen vaiheessa. Tehdyista ratkaisuista kerrotaan rehellisesti, perustellen ja arvi-
oiden seka kerrotaan miten tehdyt ratkaisut vaikuttavat tutkimuksen lopputulokseen. Helppojen
ratkaisujen lisaksi vaikeista ratkaisuista ja tehdyista virheista kerrotaan raportissa rehellisesti seka
kaunistelematta. Tutkijan kriittisyys kohentaa tutkimuksen arvoa ja kun reflektoidaan tehtyja rat-
kaisuja, luo se uutta tietoa tutkimuksen arvioinnille seka toisten tutkijoiden ratkaisuille. (Vuori
2021; Vakimo 2010 ym.) Taman opinnaytetyontekijat kertoivat tutkimuksen kaikissa vaiheissa

avoimesti tekemansa paatokset ja miten ne vaikuttivat tutkimukseen.

Eettisten ratkaisujen tekeminen alkaa jo tutkimuksen aihetta valitessa (Hirsjarvi ym. 2009, 24).
Tutkimuksen aihetta valitessa seka tutkimuksenteon alkuvaiheessa tulee pohtia tutkimuksen vai-
kutuksia seka seurauksia (Kylma & Juvakka 2007, 143). Tutkija vastaa aina tieteestd, eikd hanen
toimintansa saa olla haitaksi tieteen edistymiselle (Vuori 2021; Vakimo 2010, 82—-86). Tutkimusetii-
kan keskeisen arvon mukaan tutkijalla tulee olla pyrkimyksena uuden ja merkityksellisen tiedon
tuottaminen aiheesta, josta ei ole vield tarpeeksi tutkittua tietoa. Siksi tutkimusta tehdessa onkin

tarkeaa miettia, milla tavalla ja keta tutkimus hyodyttaa. (Vuori 2021.) On siis tarkeaa, etta tutki-
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mus sisaltda yhteiskunnallisen ulottuvuuden eli tutkimuksesta tulisi aina olla hyotya kanssaihmi-
sille (Kylma & Juvakka 2007, 144). Taman opinndytetyon aiheen tarkeytta korosti se, ettei aiheesta
I6ytynyt aikaisempaa tutkimustietoa eli opinnaytetyo tuottaa uutta tietoa. Lisaksi tutkimuksella on
yhteiskunnallinen merkitys, silla saadun aineiston perusteella katilot seka katildopiskelijat voivat
kehittaa ammattitaitoaan hepatogestoosipotilaan ohjaamisessa seka tukemisessa. Saatu aineisto

voi myOs toimia vertaistukena hepatogestoosia sairastaville dideille.

Ennen kuin tutkimusaineistoa aletaan kerata, tarvitsee tutkijoiden huolehtia tarvittavista luvista
seka suostumuksista (Hyva tieteellinen kaytanto ja sen loukkausepailyjen kasitteleminen Suo-
messa 2023, 13). Tutkimuslupa tulee hakea, jos haluaa hankkia vastaajat jostain organisaatiosta,
esimerkiksi yhdistyksesta tai yrityksesta. Aineistonkeruun voi aloittaa, kun tutkimuslupa on myén-
netty. (Kuula-Luumi 2021.) Taman opinnaytetydn tekeminen ei vaatinut tutkimusluvan hakemista,
koska kohderyhmaan kuuluvia tutkittavia ei rekrytoitu minkdan organisaation eika yrityksen si-
salta. Koska kysely lahetettiin suljettuun Facebook ryhmaan, opinnaytetyontekijat kysyivat ryhman

yllapitajalta suostumuksen kyselyn jakamiseen ryhmassa.

Hyva tieteellinen kaytanto ja sen loukkausepailyjen kasitteleminen Suomessa (2023) kertoo, etta
eettisen tutkimuksen teossa ennen aineistonkeruuta sovitaan lisaksi muun muassa ketka aineistoa
saavat kayttaa, miten sita kasitelladan seka sailytetaan ja onko sita mahdollista avata uudelleen kay-
tettavaksi (Hyva tieteellinen kaytanto ja sen loukkausepadilyjen kasitteleminen Suomessa 2023).
Tassad opinndytetyOssa ainoastaan opinndytetyontekijat saavat kdyttaa aineistoa. Opinndytetyon-
tekijat kasittelevat seka sailyttavat aineistoa huolellisesti, niin etteivat ulkopuoliset ihmiset paase
aineistoon kasiksi. Opinndytetydn aineistoa ei avata uudelleen kaytté6n, vaan ne havitetdan asian-
mukaisesti. Timan opinndytetyon saatekirjeessa on selvitetty tutkittaville ketka aineistoa kasitte-
levat ja kerrottu aineiston kasittelyn olevan huolellista. Lisaksi tutkiville on kerrottu, ettei aineistoa

avata uudelleen kayttoon (Liite 1).

Eettisesti hyvaksyttavan tutkimuksenteon |lahtokohtana tulee aina olla ihmisarvon seka itsemaa-
raamisoikeuden kunnioittaminen (Hirsjarvi ym. 2009, 25). Tutkimukseen osallistuvalle henkil6lle
tulee kertoa rehellisesti tutkimuksen tarkoitus, kesto sekda mihin tutkimuksesta saatua tietoa aio-
taan kayttaa. Lisdksi osallistujalle tulee kertoa haitoista ja hyodyistd, joita tutkimukseen osallistu-

minen sisdltda seka selvittdaa miten luottamuksellisuudesta, nimettomyydesta ja yksityisyydesta
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pidetdan huolta tutkimusta tehdessa. (Kylma & Juvakka 2007, 149.) Taman opinndytetyon saate-
kirjeessa selvitettiin tutkimukseen osallistuville heidan oikeuksiaan kuten vapaaehtoisuus osallis-

tua tutkimukseen seka osallistujien nimettomyys (Liite 1).

Vahingon valttamisen ldhtokohtana voidaan pitda tutkittavien ihmis- ja tasa-arvoista kohtelua.
Kaikkea tutkittavilta saatua tietoa pidetaan arvokkaana, vaikka tutkijan henkilékohtaiset mielipi-
teet eridisivatkin tutkittavien kanssa tai tutkija ei hyvaksyisikaan kaikkia tutkittavien arvoja tai tul-
kintoja. Tutkijan tulee aina voida ymmartaa seka selittaa tutkittavien elamaa ja ajatuksia. Tulosten
tulkinnassa tulee olla tarkkana, silla tutkijan tulee olla puolueeton eikd hanen henkildkohtaiset
mielipiteensa saa vaikuttaa tulkintaan millaan tavalla. Tutkimustuloksilla tai tutkijan asemalla ei
my0Oskaan saa olla hankaloittavaa vaikutusta muiden ihmisten elamaan. (Vuori 2021.) Opinnayte-
tyon tekijat ovat tutkimusta tehdessaan toimineet vahingon valttamiseksi ja kohdelleet vastaajia
tasa-arvoisesti seka ihmisarvojen mukaisesti. Opinnadytetyontekijéiden omat mielipiteet eivat ole
vaikuttaneet esimerkiksi tulosten tulkitsemiseen eivatka opinndytetydntekijat jattaneet yhtaan

vastausta pois omien mielipiteiden tai muiden tekijéiden takia.

8.2 Luotettavuus

Laadullisessa tutkimuksessa tutkimuksen luotettavuutta lisda tekijan selvitys tutkimuksen toteut-
tamisesta. Selvitys tulee tehda jokaisesta tutkimuksen vaiheesta, jos halutaan tutkimuksen olevan
luotettava. (Hirsjarvi ym. 2009, 231-232.) Tutkija itse on aina loppukddessa vastuussa tutkimuksen
luotettavuudesta. Tutkija arvioi omaa rehellisyyttaan, tutkimuksessa tehtyja tekoja, valintoja seka
ratkaisuja. Tutkimuksen luotettavuuden arviointia tulee tehda siis jokaisen tutkimusvaiheen koh-
dalla ja koko tutkimuksen ajan. (Vilkka 2021.) Luotettavuutta arvioitaessa kokonaisuutta arvioi-
daan ja huomiota kiinnitetdan erityisesti tutkittavan ilmion tunnistamiseen seka perustelemiseen
ja tutkimustehtdvien nimedmiseen, aineistonkeruuta, analyysia seka raportointia unohtamatta.
(Kylma ym. 2003, 613.) Opinnadytetyon tekijat ovat jokaisessa vaiheessa tehneet selvityksen teh-

dysta tyostd seka paatoksista.

Laadullisessa tutkimuksessa luotettavuuden arviointia voidaan tehda uskottavuuden, vahvistetta-
vuuden, reflektiivisyyden seka siirrettavyyden avulla. Uskottavuudella tarkoitetaan niin tutkimuk-
sen kuin sen tulostenkin uskottavuutta ja niiden onnistuminen taytyy osoittaa tutkimuksessa. Tut-

kija on vastuussa tutkimustulosten tulkitsemisesta niin, ettd ne vastaavat tutkimukseen
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osallistuneiden kasitysta tutkimuksen aiheesta. (Kylméa & Juvakka 2007, 128.) Sosiaalinen media
aineistonkeruun kohteena on oiva, mutta toisaalta se voi sisdltda paljon vaihtelua. Tutkimuseet-
tista harkintaa tarvitaan tassakin vaiheessa. (Hakala 2024.) Opinnaytetyon aineisto keratdaan Ras-
kaushepatoosi- tietoa ja tukea Facebook vertaistukiryhmasta. Ryhman valinnassa on kaytetty har-
kintaa ja opinnaytetyontekijdiden mielesta se on luotettava ja pateva ryhma kerata aineistoa
opinnaytety6hon. Ryhma on suljettu ja yllapitdja hyvaksyy jokaisen ryhman jasenen yksitellen, jol-
loin ryhman jasenet ovat paasaantoisesti hepatogestoosin sairastaneita ja siksi he sopivat kyselyn
vastaajiksi. Opinndytetydntekijat pohtivat tulosten uskottavuutta miettiessaan voivatko tutkimus-
tulokset olla vaaristyneita, siksi ettd huonoja kokemuksia saaneet vastaisivat todennakéisemmin
tallaiseen tutkimukseen. Opinnaytetyontekijat paatyivat kuitenkin pitamaan tuloksia luotettavina,

silld tulosten joukosta ei I10ytynyt ainoastaan huonoja kokemuksia, vaan joukossa oli myds hyvia.

Vahvistettavuudella tarkoitetaan tutkimuksen kirjaamista niin, etta toisella tutkijalla on mahdolli-
suus seurata ja ymmartaa tutkimuksen kulkua paapiirteittdin. Vahvistettavuuteen kuuluu raportin
kirjoittaminen, jossa hyddynnetaan tutkimuksen muistiinpanoja tutkimuksen eri vaiheista. (Kylma
& Juvakka 2007, 129.) Tassa opinnaytetyossa on kirjattu kaikki tutkimusvaiheet johdonmukaisesti
seka yksityiskohtaisesti, jotta opinnaytetyon kulkua olisi helppoa seurata. Raportoinnissa on huo-

mioitu tutkijoiden tekemat muistiinpanot tutkimuksen eri vaiheista.

Reflektiivisyydella tarkoitetaan oman toiminnan analysoimista kriittisesti. Tutkimusta tulisi tehda
koko aika reflektoiden; mitad on tehty, mita ei ole tehty ja miksi ndin on tapahtunut. (Saaranen-
Kauppinen & Puusniekka 2006.) Reflektiivisyys on yksi tutkimuksen luotettavuuden arviointikritee-
reistd. Tutkijan tulee olla tietoinen omista lahtékohdistaan tutkijana, arvioida, kuinka itse tutkijana
vaikuttaa tutkimuksen aineistoon ja tutkimusprosessiin seka raportoida naistd omista lahtokohdis-
taan ja arvioista. (Kylma & Juvakka 2007, 129.) Opinnaytetyontekijat pohtivat omia lahtdkohtiaan
ennen tutkimuksen aloittamista. Opinndytetyon eri vaiheissa opinndytetyontekijat arvioivat kuinka

he vaikuttavat tutkimusaineistoon ja raportoivat heiddan huomioistaan.

Siirrettdavyydella tarkoitetaan pohdintaa siita, olisivatko tutkimustulokset mahdollisia johonkin toi-
seen tutkimusymparistoon sijoitettuna ja pystyttaisiinko siella tutkimaan aihetta uudelleen. Tulok-
sia analysoitaessa ja tulkittaessa tulee tehda paattelypolku mahdollisimman lapindkyvaksi. (Aaltio

& Puusa 2020.) Tutkimuksen tulee sisdltaa tarpeeksi kuvailevaa tietoa muun muassa osallistujista
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sekd ymparistostd, jotta olisi mahdollista arvioida tulosten siirrettdvyytta toisissa tutkimuksissa
(Kylma & Juvakka 2007, 129). Tassa opinndytetyossa tekijat ovat kuvanneet kaikki tutkimusvaiheet
mahdollisimman tarkasti, siirrettavyyden onnistumiseksi. Opinnaytetyontekijat ovat tuloksia analy-

soidessaan tehneet sen lapinakyvasti.

Lahteet tulee valita ja tulkita opinnaytetyossa huolellisesti seka rehellisesti. Lahteet, jotka ovat ris-
tiriidassa tutkijan oman mielipiteen kanssa, tulee esittdaa myos tutkimuksessa rehellisesti. Opinnay-
tetydssa kielen ja sanavalintojen tulee olla neutraaleja, jotta lukijalla on mahdollisuus tulkita ja
paatella tekstia hairiotta. (Hirsjarvi ym. 2009, 310.) Tassa opinndytetydssa on pyritty valitsemaan
luotettavia lahteitd, joissa on ajankohtaista tietoa. Lahteiden sisaltda ja soveltuvuutta opinnayte-
ty6hon on pohdittu kriittisesti. Lahteina ovat toimineet asiaan kuuluva kirjallisuus, tutkimukset
seka artikkelit. Lahteet seka lahdeviitteet on merkitty opinnaytetyéhon noudattaen Jyvaskylan am-
mattikorkeakoulun raportointiohjeita. Opinnadytetyontekijat eivat ole plagioineet toisten teksteja,

vaan ovat kirjoittaneet omin sanoin lahteista viitatut asiat.

Kaikki tutkimuksen vaiheet tulee kirjata selkeasti ja yksityiskohtaisesti, jotta tutkimustulokset olisi-
vat mahdollisimman ymmarrettavia ja selkeita. Lukijan tulee pystya arvioimaan tutkimuksen tulok-
sia, joten hadn tarvitsee riittavasti tietoa. Raporttiin tulee laatia selkea kuvaus tutkitusta ilmiosta
seka prosessista ja sen vaiheista. (Sarajarvi & Tuomi 2017.) Opinnaytetydssa kirjataan kaikki vai-
heet mahdollisimman yksityiskohtaisesti seka rehellisesti ja raporttiin laaditaan selkea seka tarkka

kuva koko opinndytetyon prosessista.

8.3 Tulosten tarkastelu

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittda naisten kokemuksia raskaudenaikaisesta hepatogestoo-
sista sekd saamastaan tuesta ja ohjauksesta seka millaista tukea ja ohjausta naiset olisivat toivo-

neet saavansa.

Miten naiset ovat kokeneet raskaudenaikaisen hepatogestoosin?

Opinnaytetyon tulokset osoittivat naisten kokeneen hepatogestoosin raskaana. Etenkin jatkuva
kutina, oireiden vahattely terveydenhuollon puolelta seka huoli sikion hyvinvoinnista koettiin hen-

kisesti raskaana ja kuluttavana. Vastausten mukaan suurin osa naisista koki kutinan olleen hirveaa
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ja kutinaa esiintyneen melkein joka puolella kehoa, mutta vastauksista 16ytyi myos kokemuksia ku-
tinan vaihtelevuudesta seka siedettavyydesta. Yesilin, Gindizin, D6nmezin ja Pasan (2024) mu-
kaan kutinalla on huomattu olevan monia negatiivisia vaikutuksia hepatogestoosia sairastavan
henkiselle hyvinvoinnille. Naisilla on esiintynyt negatiivista eldmanlaatua seka masennusoireita
johtuen jatkuvasta kutinasta. Kutinan on todettu aiheuttavan raskaana oleville, hepatogestoosia
sairastaville naisille kovaa stressia ja ahdistusta, jollaista ei ole 16ydetty niiden naisten keskuu-
desta, jotka eivat ole sairastaneet raskaudenaikaista hepatogestoosia. (Yesil, Glindliz, Dbnmez &
Pasa 2024.) Opinnaytetyon tulokset osoittivat, ettad usealla naisella oli lisdksi kokemus turhautumi-
sesta, koska kutinaa ei otettu terveydenhuollossa tosissaan ja naiset joutuivat kokemaan vahatte-
lya oireidensa vakavuudesta. My6s Yesilin ja muiden (2024) tutkimuksessa on huomattu puutteita

kutinan vakavasti otettavuudessa, terveydenhuollon ammattilaisten puolelta.

Opinndytetyon tuloksista selvisi laakityksen vaikuttavuuden vaihtelevan vastaajien valilla. Tulosten
mukaan suurin osa naisista koki saaneensa apua oireisiin ldadkityksesta, mutta osalla naisista laak-
keet eivat auttaneet lainkaan. Blumenfeltin ja Koon (2022) mukaan laakityksen vaikuttavuudella
hepatogestoosin oireisiin on todettu olevan eroja naisten valilla. Talld hetkella UCDA:ta pidetaan
hepatogestoosin oireiden hoidossa ensisijaisena ja tehokkaimpana laakityksena. UCDA:lla on to-
dettu olevan etenkin kutinaa lieventavia vaikutuksia, mutta aikaisemmat tutkimukset osoittavat

vaikutusten vaihtelevan. (Blumenfelt & Koo 2022.)

Opinnadytetyon tuloksista selvida ditien kokeneen pelkoa seka huolta sikion hyvinvoinnista ja halut-
tomuutta tulla enda uudelleen raskaaksi. Yesilin ja muiden (2024) mukaan naiset, jotka ovat sairas-

taneet hepatogestoosin eivat todennakdisemmin halua tulla enda uudelleen raskaaksi.

Millaisia kokemuksia naisilla on saamastaan tuesta ja ohjauksesta?

Opinndytetyossa osa naisista kertoi saaneensa hyvaa tukea ja ohjausta. Muutama nainen kertoi
positiivisista kokemuksistaan |adkareista seka heidan antamastaan tuesta. Naisten mukaan ladkarit
kertoivat hepatogestoosin riskeista ja rauhoittelivat naisia, minka takia naiset kokivat turvallisuu-
dentunnetta. Naiset kertoivat myos ladkarin antaneen hyvaa ohjausta laakityksesta seka aloitta-
neen osastojakson. Naiset kertoivat viikoittaisten verikokeiden seka ylimaaraisten ultradanien hel-

pottaneen oloaan. Muutama naisista kertoi, ettd heidat ohjattiin eteenpain neuvolasta, kun he
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olivat kertoneet oireistaan. Usea nainen kertoi saaneensa hyvaa tukea ja ohjausta sekd tunte-

neensa, ettd hanen omasta seka vauvan hyvinvoinnista huolehdittiin ja hoidon olleen empaattista.

Vastauksista kay ilmi, etta naiset olivat kokeneet turvattomuudentunnetta ja stressia saamastaan
puutteellisesta tuesta ja ohjauksesta. Suuri osa naisista kertoi, ettei heita tai heidan oireitaan
otettu tosissaan terveydenhuollossa. Vastauksista nousi esiin, etta naiset eivat saaneet tarvitse-
maansa tietoa terveydenhuollon ammattilaisilta, kuten laakareilta, katiloilta tai neuvolasta. Useat
naiset kertoivat, etteivat olleet saaneet lainkaan tai olivat saaneet vain vahanlaisesti tukea ja oh-
jausta seka hepatogestoosin olleen traumaattinen kokemus terveydenhuollon puolelta. Blumen-
feltin ja Koon (2022) mukaan hepatogestoosin hoito seka potilaiden ohjaus on puutteellista seka
vahaista. Taman uskotaan johtuvan vahaisesta tutkimustiedosta seka hepatogestoosin harvinai-
suudesta raskaana olevien keskuskuudessa. Terveydenhuollon ammattilaiset eivat tunne hepato-
gestoosia riittavan hyvin, jotta he osaisivat antaa oikeanlaista ohjausta tai edes tietoa sairaudesta

raskaana oleville. (Blumenfelt & Koo 2022.)

Moni nainen kertoi, ettei saanut ketaan kiinni puhelimitse tai joutui soittamaan moneen eri nume-
roon, eika siltikaan saanut tarvitsemaansa apua. Tuloksista selvisi, ettei hepatogestoosiin ollut yh-
tenevaista hoitolinjaa ja hoitosuunnitelmat vaihtelivat jatkuvasti. Naisia sivuutettiin, hoidosta ei
otettu vastuuta eivatka he uskaltaneet luottaa ammattilaisiin. Barqueron ja Hofmannin (2021) mu-
kaan potilaan perusteellinen neuvonta ja yhteinen paatoksenteko raskaudenaikaisesta seuran-
nasta sekd synnytyksen suunnittelusta on valttdmatonta, jotta saadaan optimaalisia tuloksia. Pe-
rusteellinen neuvonta seka paatoksenteko voivat vahentdaa myos potilaan ahdistusta (Barquero &

Hofmann 2021).

Laakarilla tulee olla kyky ymmartaa potilaan tilannetta ja tuntemuksia niin ladketieteellisesti kuin
inhimillisesti (Kdhler, Rautava & Vuorinen 2017). Vastauksista kdy kuitenkin ilmi, etta laakarit ja
muut terveydenhuollon ammattilaiset eivat ole kyenneet ymmartamaan potilaan tuntemuksia ja

ovat sivuuttaneet heidan oireensa.

Millaista tukea naiset olisivat toivoneet saavansa?
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Vastauksista kavi ilmi, ettd moni nainen olisi toivonut tukea nimenomaan terveydenhuollon puo-
lelta. Naiset toivoivat, ettd ammattilaiset olisivat ottaneet asian hoitaakseen, kertoneet sairau-
desta ja sen etenemisesta seka tiivista raskaudenseurantaa. Lisatuki liikelaskentaan ja vastauksia
mielessa olleisiin kysymyksiin nousi myds esille. Naiset toivoivat, etta ohjaus olisi ollut selkeaa,
koska ristiriitaista tietoa oli paljon. Moni nainen olisi toivonut saavansa ajantasaista ja tutkittua tie-
toa hepatogestoosista. Naisten vastauksista nousi esille my06s toive kohdatuksi tulemisesta, hepa-

togestoosin vaikutuksista vauvaan seka neuvolan roolista tiedonantajana.

Vertaistuen seka henkisen tuen kaipuu kavi ilmi vastauksista. Naiset kertoivat, etta olisivat kaivan-
neet vertaistukea. Moni nainen karsi myods henkisen tuen puutteesta. Hyvasta seurannasta huoli-
matta, nainen koki jadavansa diagnoosin kanssa yksin, toiset olisivat toivoneet rauhoittelua, tsemp-
pausta ja empaattisuutta pelkojaan kohtaan. Keskusteluavun puute nousi myds esille. Canuson
(2003) mukaan sosiaalisen tuen tarve korostuu, kun ihminen kohtaa siirtymisvaiheen, kuten ras-
kauden. Kun huomioidaan raskauden lisdksi hepatogestoosi, jossa on pieni sikiokuoleman riski, so-
siaalisen tuen tarve moninkertaistuu. National Institute for Health and Care Excellencen (NICE)
(2021) tutkimuksen mukaan vertaistukijan olevan neutraali henkild, jolle he voivat luottaa ja us-
koutua seka tukeutua niin emotionaalisesti kuin kdytannon tuessa. Sosiaalinen kanssakdayminen on
yleinen teema raskauden aikaisessa vertaistuessa. Vertaistuen avulla pystytdan jakamaan raskaus-
kokemuksia ja tuntemaan tukea sekd mahdollisesti luomaan ystdvyyssuhteita. (National Institute

for Health and Care Excellence (NICE) 2021.)

8.4 Johtopaatokset ja jatkotutkimusaiheet

1. Suurin osa naisista kertoi karsineensa kutinasta hepatogestoosin aikana. Toisilla kutina oli sie-
dettdvaa ja pienta, kun taas toiset kokivat kutinan olleen hirveaa ja hairitsevaa. Laakitys auttoi ku-
tinaan osalla naisista, mutta osalle laakityksesta ei ollut mitdan apua. Kutina oli suurimmalla osalla
naisista ensimmainen oire ja mita aikaisemmin kutina alkoi, sitd vaikeampaa oli saada terveyden-
huollon ammattilaiset uskomaan, etta kyseessa voisi olla hepatogestoosi. Naiset kertoivat myos
kokeneensa kutinan ja muiden oireiden vahéattelya. Naisten keskuudessa hepatogestoosi aiheutti
pelkoa ja huolta sikion hyvinvoinnista ja jopa pohdintaa siitd, ettei halua enda saada lapsia, koska
hepatogestoosi koettiin niin henkisesti raskaana. Katiléiden sekd muiden terveydenhuollon am-

mattilaisten tulee ottaa tieto kutinasta tosissaan seka kiinnittaa kutinaoireisiin huomiota ja ym-
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martaa kutinan yhteys hepatogestoosiin. Lisdksi terveydenhuollon ammattilaisten tulee osasta tar-
vittaessa ohjata odottava diti jatkotutkimuksiin, jotta mahdollinen hepatogestoosi voidaan diagno-

soida ajoissa.

2. Osa tutkimukseen osallistuneista naisista kertoi saaneensa hyvaa ohjausta ja tukea. Laakarit oli-
vat kdyneet tilanteen lavitse, kertoneet hepatogestoosin riskitekijoista seka aloittaneet laakityksen
kutinaan. Naisten oloa oli helpottanut saanndlliset laboratoriokokeet, ylimadardiset ultradanitutki-
mukset seka hyva ohjeistus sikion liikelaskentaan ja oman voinnin seurantaan. Naisten mukaan
hoito oli empaattista. Osa naisista koki, etta heita tai heidan oireitaan ei otettu tosissaan. Naiset
kertoivat, ettd heidan hoidostaan ei otettu vastuuta eivatka he saaneet tietoa sairaudesta. Osa
naisista koki, etteivat he olleet saaneet tukea tai ohjausta terveydenhuollosta. Terveydenhuollon
ammattilaisilla, kuten katil6illa, tulisi olla ajantasaista tietoa hepatogestoosista ja heidan tulisi
osata antaa tarvittavaa ohjausta ja tukea hepatogestoosia sairastavalle. Terveydenhuollon ammat-
tilaisten tulisi ottaa potilas tosissaan ja uskoa heidan kokemansa oireet. Ajantasaisen tiedon anta-

minen lisaa luottamusta seka turvallisuudentunnetta raskauteen.

3. Tutkimukseen osallistuvat naiset kertoivat ldheisilta ja vertaisilta saadun tuen ja tiedon olleen
heille tarkeda ja merkityksellista. Etenkin tilanteissa, joissa naiset kokivat jaaneensa ilman tukea
terveydenhuollossa, vertaistuki oli heille korvaamatonta. Vertaisilta saatu tuki painottui paasaan-
toisesti internettiin ja etenkin Facebookin vertaistukiryhmiin. Internet toimi tuen lisaksi paikkana,
josta useat naiset hakivat itselleen tietoa hepatogestoosista. Katiléiden ja muiden terveydenhuol-
lon ammattilaisten tulisi osata tukea hepatogestoosia sairastavaa eikd tuen saamisen pitdisi olla
ainoastaan laheisten tai vertaisten varassa. Terveydenhuollon ammattilaisten tulisi oman ohjauk-

sen ja tuen lisaksi osata ohjata hepatogestoosia sairastava vertaistuen pariin.

Opinndytetyossa nousi esiin hepatogestoosia sairastavien naisten ohjauksen ja tuen puutteelli-
suus. Naisten kokemia oireita vahateltiin eikd heita uskottu terveydenhuollossa. Lisaksi vastauk-
sista nousi esiin terveydenhuollon ammattilaisten puutteelliset tiedot hepatogestoosista seka sen
hoitolinjoista. Tasta syysta jatkotutkimusaiheena voisi olla tutkimuksellinen kehittdmistoiminta,
jonka avulla voitaisiin tehda opaslehtinen, kuinka hepatogestoosia sairastavaa tulisi tukea ja ohjata

terveydenhuollon ammattilaisten toimesta.
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Liitteet

Liite 1. Saatekirje

Hyva kyselyyn vastaaja,

Olemme kaksi katiloopiskelijaa Jyvaskylan ammattikorkeakoulusta. Opinndytetyon tarkoituksena
on selvittda naisten kokemuksia hepatogestoosista raskaudenaikana seka millaista ohjausta ja tu-
kea naiset ovat saaneet. Lisaksi tarkoituksena on selvittaa, millaista tukea naiset olisivat kaivan-

neet.

Opinndytetyon tavoitteena on, etta kerattyjen tietojen avulla tieto ja ymmarrys hepatogestoosin
sairastaneiden kokemuksista sekd heiddan saamastaan tuesta ja ohjauksesta lisdantyy terveyden-
huollon ammattilaisten, alan opiskelijoiden seka raskaana olevien naisten keskuudessa. Kootun
tiedon avulla terveydenhuollon ammattilaiset voivat kehittaa hepatogestoosia sairastavan tuke-
mista ja ohjaamista. Tavoitteena on, ettd opinnadytetyo voisi toimia vertaistukena niille naisille,

jotka sairastavat hepatogestoosia.

Kuulutte kohderyhmaan, jos olette sairastaneet hepatogestoosin vuosien 2019-2024 vililla. Hepa-
togestoosilla tarkoitetaan raskaudenaikaista maksan toimintahairiéta, joka suurentaa maksa-ar-
voja ja aiheuttaa kutinaa kdmmeniin seka jalkapohjiin. Sairaus ei ole aidille vaarallinen, mutta se

vaatii didin ja sikion voinnin huolellista seurantaa.

Kyselyyn osallistuminen on tdysin vapaaehtoista ja vastaaminen tapahtuu nimettémana. Vastauk-
set tulevat ainoastaan taman opinnadytetyon kayttoéon ja niiden kasittely tapahtuu luottamukselli-
sesti seka tutkimusetiikkaa noudattaen. Tutkimusaineisto havitetdadn asianmukaisesti heti tutki-
muksen valmistuttua, eika aineistolle tule jatkokayttod. Opinnaytetyo julkaistaan Theseuksessa

vuoden 2025 alkupuolella.

Kyselyyn vastaaminen vie noin 15-20 minuuttia ja kysely on avoinna 9.10.2024—27.10.2024. Tut-
kimuksen onnistumisen kannalta olisi tarkeaa, etta vastaisit jokaiseen kysymykseen mahdollisim-
man rehellisesti sekd avoimesti. Jos sinulle herda kysymyksia kyselysta ota rohkeasti yhteytta sah-

kdpostiosoitteeseen: hepatogestoosi.oppari@gmail.com niin vastaamme kysymyksiisi!



mailto:hepatogestoosi.oppari@gmail.com

Kiitos osallistumisestasi!

Ystavallisin terveisin,

Inka Maki ja Emmi Neuvonen

Opinndytetyon ohjaajat:

Elina Tiainen

Christiina Mantsinen
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Liite 2. Kyselylomake

1. Millaisia kokemuksia sinulla on raskaudenaikaisesta hepatogestoosista?

2. Millaisia kokemuksia sinulla on hepatogestoosiin saadusta tuesta ja ohjauksesta?

3. Millaista tukea olisit toivonut saavasi?

4. Millaista ohjausta olisit toivonut saavasi?
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Liite 3. Taulukot

1. Miten naiset ovat kokeneet hepatogestoosin raskauden aikana?

PELKISTETYT ILMAUKSET ALALUOKAT YLALUOKAT

Kutinaa oli joka puolella, eni-
ten rinnoissa, vatsassa, kasissa

ja jaloissa.

Kovaa kutinaa kasissa ja eten-

kin jaloissa.

Kutinaa oli sdarissa ja kimme-

nissa.

Hepatogestoosi todettiin se-

lan kutinan perusteella.

Yoaikainen kokovartalon ku-

tina.

Oireena oli noin raskausvii-

kolta 29 kestanyt kutina.

Minulla oli kutinaa.

Minulla oli kutinaa.

Kutina oli siedettavaa.




Olin niin vasynyt kutinaan,
ettd halusin raapia koko ihon

irti.

Kutina tehda hulluksi.

Kutina oli toisinaan hairitsevaa

ja sen voimakkuus vaihteli.

Sain pahan nokkosihottuman.

KAMALA KUTINA

Ensimmaisessa raskaudessa
hepatogestoosi todettiin ras-
kausviikolla 18 ja toisessa ras-

kaudessa raskausviikolla 11.

Ensimmaisessa raskaudessa
todettiin raskausviikolla 37+0
ja toisessa raskaudessa ras-

kausviikolla 28+0.

Seldn kutinan perusteella he-
patogestoosi todettiin ras-

kausviikolla 29.

Hepatogestoosi todettiin noin

raskausviikolla 30.

HEPATOGESTOOSIN
PUHKEAMISAJANKOHTA
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Minulla todettiin hepato-
gestoosi noin raskausviikolla

32.

Hepatogeestoosi alkoi noin

raskausviikolla 34.

Hepatogestoosi alkoi loppu-

raskaudesta.

Minulla on ollut hepato-
gestoosi kahdessa raskau-

dessa.

Olen ollut kahdesti raskaana ja
sairastanut molemmissa hepa-

togestoosin.

Olen sairastanut hepato-
gestoosin raskauksissa 5, 6 ja

7.

USEAMMIN KUIN KERRAN
SAIRASTETTU
HEPATOGESTOOSI

Maksa-arvot pysyivat normaa-
lina, mutta sappiarvot nousi-

vat.

Sappihappoarvot sahasivat

merkittavalla tavalla.

ARVOT HEITTELIVAT
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Arvot |ahtivat nousemaan ras-

kausviikolta 28+0.

Arvoista paljastui isot heitot.

Raskausviikolla 12 aloitettiin
Ursochol ja Atarax, jotka aut-

toivat vahan.

Raskausviikolla 21 sain kolesy-
ramiiniladkityksen, joka laski

sappiarvoja tehokkaasti.

Kutina saatiin hallintaan ko-

lesyramiinilla.

Kutina helpotti, kun arvot saa-

tiin [3helle viitearvoja.

Toisessa raskaudessa arvot py-

syivat laakkeilla kurissa.

Laakityksen avulla arvot saa-

tiin kuriin.

LAAKITYS AUTTOI

Sain laakityksen, joka tehosi

huonosti.

Arvot eivat laskeneet |a3k-

keilla.

LAAKITYS EI AUTTANUT
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Olin sairaalahoidossa raskaus- | HOIDOSSA OSASTOLLA
viikoilla 29-35 eri pituisia jak-

soja.

Ensimmaisessa raskaudessa

oli pitkia osastojaksoja.

Jouduin osastolle sappihappo-

arvojen takia.

Esikoinen syntyi hepato-
gestoosin ja peratilan takia
suunnitellulla sektiolla ras-

kausviikolla 38.

Sappihappoarvojen sahauksen
takia synnytys paatettiin yllat-

taen kdynnistaa.

Synnytys kdynnistettiin osas-
tolla, kun arvot olivat nous-

seet rajusti.

Hepatogestoosin takia emme | PELKO JA HUOLI SIKIOSTA

lahde yrittamaan kolmatta

lasta.

Vauvan hyvinvoinnista huo-
lehtiminen oli henkisesti uu-

vuttavaa.
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2. Minkalaisia kokemuksia hepatogestoosia sairastaneilla on saadusta tuesta ja ohjauksesta.

PELKISTETYT ILMAUKSET

ALALUOKAT

YLALUOKAT

Aitiyspolilta seka raskaus-
paivystyksesta sain hyvaa
ohjausta laakityksesta ja
paivystykseen soittami-
sesta. Osastolla 1ddkari kavi
tilanteeni lapi seka perus-
teli hyvin kdynnistyspaa-

tosta.

Ladkarin kertoessa suurim-
pien riskien kohdistuvan
lasketun ajan jalkeiselle
ajalle ja ettei raskautta
padsteta niin pitkalle, suu-
rimmat pelkoni alkoivat

hellittaa.

Minut vastaanotti empaat-
tinen laakari, joka aloitti

osastoseurannan seka laa-
kityksen. Se loi turvallisuu-

den tunteen.

Eras laakari sanoi, ettei ole
mitaan hataa ja kertoi ole-

massa olevista riskeista.

POSITHVISET KOKEMUKSET
LAAKAREISTA




49

Ohjaus ja tuki oli hyvaa. Ka-
vin joka toinen viikko ult-
rassa seka viikoittain veri-

kokeissa.

Oloani helpotti viikoittaiset
labrat ja ylimaaraiset ult-

rat.

Viikoittaiset labrat rauhoit-

tivat minua.

POSITHVISET KOKEMUKSET

SAANNOLLISESTA SEURANNASTA

Neuvolassa oireisiin rea-
gointiin heti ja minut ohjat-
tiin eteenpain, joka oli mi-

nusta hyva.

Minut ohjattiin heti neuvo-
lasta labroihin, kun kerroin

oireistani.

Neuvolasta ohjattiin labroi-

hin, kun kerroin oireistani.

POSITIIVISET KOKEMUKSET
NEUVOLASTA

Minulle annettiin osastolta
hyvat ohjeet oman voinnin
seka sikion liikkeiden seu-
rannasta ja kehotettiin
soittamaan, jos jokin ei

tunnu normaalilta.

POSITHVISET KOKEMUKSET

SAADUSTA TUESTA JA OHJAUKSESTA

POSITIIVISET
KOKEMUKSET SAADUSTA
TUESTA JA OHJAUKSESTA
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Minusta tuntui, etta minun
ja vauvan hyvinvoinnista

huolehdittiin.

Katilot ohjasivat minua hy-

vin.

Sain hyvaa ohjausta ja tu-

kea.

Hoito oli empaattista.

Tuntui uskomattomalta

karsia kutinasta ja pelosta
monia viikkoja, ilman etta
sain ketdan kiinni tai huo-

liani otettiin vakavasti.

Jouduin itse soittamaan
moneen eri numeroon,
mutta kukaan ei osannut
neuvoa, kuinka minun tulisi

toimia.

Odotin, ettd minulle soitet-
taisiin, mutta kukaan ei

soittanut.

Joudin hakeutumaan ras-

kauspaivystykseen.

YHTEYDENOTTOJEN PUUTE




Hoidostani ei otettu vas-
tuuta neuvolassa, terveys-
keskuksessa eika raskaus-
polilla. Minua heiteltiin
paikasta toiseen ja minut

sivuutettiin jatkuvasti.

Minut Iahetettiin kotiin il-
man tietoa mista hepato-

gestoosissa on kyse.

Osastolla katilot eivat tun-
tuneet tietdvan hepato-

gestoosista mitaan.

En uskaltanut luottanut

ammattilaisiin.

AMMATTILAISTEN TIEDON PUUTE

Kerroin ldakarille olevani
peloissani, etta jotain odot-
tamatonta tapahtuu siki-
olle, johon ladkari totesi,
ettd sellaista voi aina ta-
pahtua. Se ei tuntunut hy-

valta.

Pelkasin, ettd minulle ei
kerrota koko totuutta,
koska halutaan sadstaa ku-
luissa tai Iadkaria ei kiin-

nosta.

PELKO LAAKARIN
AMMATTITAIDOTTUMUUDESTA
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Eniten pelotti tietdmatto-
myys ja se, ettei ladkari-
kaan osannut kertoa hepa-

togestoosista.

Oli pelottavaa, etta tervey-
denhuollon ammattilaisilla
ei ollut yhtenaista linjaa,

kuinka tulisi edeta.

Laakdrien hoito- ja synny-
tyssuunnitelmat vaihtelivat
jatkuvasti, joka oli stressaa-

vaa.

Neuvolassa ei osattu ker-
toa minulle paljoakaan ja
hoitavalta ladkariltakin sain
vain suppeasti tietoa sai-
raudesta ja ladkityksesta.
Taman enempaa minulle ei
kerrottu sairaudesta eika

riskeista.

Sairaalassa ei uskottu, etta
hepatogestoosi voisi alkaa
jo alkuraskaudesta. Olin
pettynyt, ettei oireitani

otettu vakavasti.

NEUVOLASSA El USKOTTU

NEGATIIVISET
KOKEMUKSET SAADUSTA
TUESTA JA OHJAUKSESTA
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Neuvolassa minua ei us-
kottu, vaikka kerroin oireis-
tani seka siskoni sairasta-

mista hepatogestooseista.

Neuvolassa ei oltu huolis-
saan, mutta paasin veriko-

keisiin varmuuden vuoksi.

Vasta vakioneuvolahoita-
jani sijainen otti minut to-

sissaan.

Neuvolassa kukaan ei mei-

nannut uskoa minua.

EI TUKEA EIKA OHJAUSTA

Terveydenhuollon puolelta
hepatogestoosi oli minulle
todella traumaattinen ko-

kemus.

En koe saaneeni tukea

enka ohjausta.

Saamani tuki oli kdytan-

nossa olematonta.

Tukea ja ohjausta oli va-

hanlaisesti.
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Selvitin itse internetista tie- | TIEDON SELVITYS INTERNETISTA
toa sairaudesta, siihen liit-
tyvista riskeista seka hoi-

dosta.

Kaiken saatavilla olevan

tiedon etsin itse netista.

Joudin selvittdmaan asiaa

muualta.

Selvitin itse enemman ai-

heesta.

Ystavani tiesi hepato- LAHEISILTA SAATU TUKI JA OHJAUS
gestoosista ja osasi ohjata
minua. llman hanta olisin

jaanyt yksin.

Tuen antaminen jdi omais-

ten hoidettavaksi.

Liityin Facebook-ryhmaan, | VERTAISILTA SAATU TUKI
josta oli paljon hyotya, kun
sai lukea muiden kokemuk-

sia.

Facebook-ryhmasta luin

vertaiskokemuksia.
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3. Millaista tukea ja ohjausta naiset olisivat toivoneet saavansa?

PELKISTETYT ILMAUKSET

ALALUOKAT YLALUOKAT

Olisin toivonut tukea terveyden-

huollon puolelta.

Olisin toivonut, etta terveyden-
huollossa minulle olisi kerrottu
sairaudesta, tilanteeni etenemi-
sesti seka laboratorioarvojen

merkityksesta.

Olisin toivonut ammattilaisen ot-

tavan asian hoitoonsa.

Olisin toivonut saavani paljon tie-

toa ja vastauksia kysymyksiini.

Olisin toivonut tiivista raskauden

seurantaa ja apua kutinaan.

Lisatukea liikelaskennan tekemi-

seen.

Ohjauksen olisi pitanyt olla yksi-

kantaista ja selkeaa.

TUKEA TERVEYDENHUOLLON
PUOLELTA
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Ristiriitaista tietoa oli paljon.

Selkeytta ohjeistuksiin ja seuran-

taan.

Toivoisin, etta infoa olisi enem- LISAA TIETOA

man saatavilla ja etta hoitolinja

olisi selked ja yhtenevdinen.

Tutkittua faktatietoa hepato-

gestoosista.

Olisin toivonut, etta olisin tullut
kohdatuksi ja olisin saanut ajanta-
saista tietoa hepatogestoosista ja

riskeista.

Olisin halunnut tietda enemman,
kuinka hepatogestoosi vaikuttaa

vauvaan.

Enemman tietoa neuvolasta.

Neuvolassa voitaisiin puhua

enemman hepatogestoosi.

Ohjausta ja faktatietoa.
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Tietoa enemman

Olisin toivonut, ettd ammattilai-
set antaisivat riittavasti tietoa ja

ohjausta.

Olisin kaivannut vertaistukea.

Vertaistukea olisi ollut hyodyllista

saada.

HENKISEN TUEN PUUTE

Olisin toivonut tsemppausta seka
empaattisuutta ja ymmarrysta

pelkooni.

Rauhoittelua, etta kaikki menee

hyvin.

Olisin kaivannut keskusteluapua.

Saanndllisista labroista ja hyvasta
seurannasta huolimatta, tunsin

jaavani yksin diagnoosin kanssa.




