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1 Johdanto

Sikion poikkeavuuksien seulonnan tavoitteena on tarjota raskaana oleville naisille
tasapuolisesti maksuttomia, yhdenmukaisia ja laadukkaita seulontoja, jotta syntyvien
lasten sairastavuus seka imevaiskuolleisuus vahenisi (Leipald, Hanninen, Saalasti-Koskinen
& Makinen 2009). Seulontatutkimusten yleisena tarkoituksena on 16ytaa sairauksia, jotka
ovat uhkaavia terveyden kannalta didille seka sikiolle (Autti-Ramo, Koskinen, Makel3,
Ritvanen & Taipale 2005, 38).

Sosiaali- ja terveysministerion (2009, 16) julkaisussa todetaan, etta psykososiaalinen tuki
voidaan jakaa psyykkiseen tukeen, sosiaalityéhon ja palveluihin seka evankelis-luterilaisen
kirkon sekd muiden uskonnollisten yhteisojen tarjoamaan hengelliseen tukeen.
Psykososiaalisen tuen tavoitteena on sosiaalisten ja terveydellisten haittojen vahentaminen
niin yksilon- kuten myos yhteiskunnallisellakin tasolla.

Opinndytetyon toteutetaan kirjallisuuskatsauksena ja kootaan tietoa vanhempien
psykososiaalisen tuen tarpeesta silloin, kun sikidseulonnoissa on herannyt huoli sikion
poikkeavuudesta tai poikkeavuus on jo todettu.

Opinndytetyon tavoitteena on tuottaa tietoa hoitohenkilékunnan kayttoon
psykososiaalisen tuen tarpeista, jotta he voisivat hyddyntaa koottua tietoa raskaana
olevien aitien hyvaksi, kun sikidseulonnoissa epadillaan tai on havaittu poikkeava tulos.

Opinnadytetyon tekijan henkilékohtaisena kehittymistavoitteena on lisata tietamystaan
sikioseulonnoista seka toimimisesta suhteessa vanhempiin silloin, kun sikiéseulonnoissa on
herannyt epailys tai on jo todettu sikion poikkeavuus.

2 Opinndytetyon tarkoitus ja tavoitteet

Opinnaytetyon tarkoitus on koota tietoa kirjallisuuskatsauksen muodossa vanhempien
psykososiaalisen tuen tarpeesta silloin, kun sikidseulonnoissa on herannyt epailys tai on jo
todettu sikion poikkeavuus.



Opinndytetyon tavoitteena on tuottaa tietoa hoitohenkilékunnan kayttoon
psykososiaalisen tuen tarpeista, jotta he voisivat hyddyntaa koottua tietoa raskaana
olevien aitien hyvaksi, kun sikidseulonnoissa epaillaan tai on havaittu poikkeava tulos.

Opinnadytetyon tekijan henkilokohtaisena kehittymistavoitteena on lisata tietdmystaan
sikioseulonnoista seka toimimisesta suhteessa vanhempiin silloin, kun sikidseulonnoissa on
herdannyt epailys tai on jo todettu sikion poikkeavuus.

Opinndytetyon tutkimuskysymys on seuraava:
Minkalainen psykososiaalisen tuen tarve sikioseulontoihin osallistuvilla vanhemmilla on
silloin, kun sikioseulonnoissa on herdannyt epdily tai on todettu sikion poikkeavuus?

3 Keskeiset kasitteet

3.1 Sikidseulonnat

"Seulonnalla tarkoitetaan vaeston tai tietyn vaestonosan tutkimuksia tai naytteiden
ottamista tietyn taudin tai sen esiasteen toteamiseksi tai taudin aiheuttajan loytamiseksi"
(A 339/2011). Sikiéseulontaprosessin tavoitteena on kohderyhman selvittaminen, yksilon
neuvonta ja ohjaus, seulontatutkimusten toteuttaminen, palautetiedon antaminen,
tarvittaessa jatkotutkimukset ja niihin ohjaus sekd apua terveyspalvelujen jarjestamiseen
(Leipadla, Hanninen, Saalasti-Koskinen & Makela 2009, 9).

Sikion kromosomipoikkeavuuksien seulonta on raskaana olevalle aina vapaehtoista ja
seulontaprosessi on mahdollista keskeyttaa missa tahansa vaiheessa raskautta (Laitinen
2009, 46-47). Seulontojen yhteydessa tutkitaan erilaisia rakenne- ja
kromosomipoikkeavuuksia, kuten keskushermoston epamuodostumia, munuaisten ja
virtsateiden poikkeavuuksia, vatsanpeitteiden sulkeutumishairioita, sydamen
epamuodostumia, kromosomipoikkeavuuksia seka muita sikion poikkeavuuksia (Autti-
Ramo ym. 2005, 26).

Suomessa tutkittaessa mahdollisia sikiopoikkeavuuksia kdytetaan erilaisia
seulontamenetelmia, kuten varhaisraskauden ultradanitutkimus, varhaisraskauden
vhdistelmaseulontatutkimus seka rakenneultradanitutkimus. Mikali varhaisraskauden tai
rakenneultradanitutkimuksessa on epaily sikion rakenteellisista poikkeavuuksista, tehdaan
jatkotutkimuksia, kuten istukka- ja lapsivesindytetutkimus sekd NIPT-tutkimus. (Autti-Ramo
2005, 47; Leipala ym. 2009, 45.)



Varhaisraskauden yleinen ultradanitutkimus suoritetaan raskausviikoilla 10+0-13+6 (Tekay
& Laitinen 2009, 50). Varhaisraskauden ultradanitutkimuksella tarkoitetaan sita, etta sikiota
voidaan kuvantaa vatsan paalta suoritettavalla tutkimuksella (Autti-Ramo ym. 2005, 41).
Ultradanitutkimuksen tarkoituksena on varmentaa kohdun sisdinen raskaus, maarittaa
raskauden kesto, sikion elossa olo, sikididen lukumaara seka onko sikioilla monisikidisessa
raskaudessa erilliset vai yhteiset istukat ja sikiokalvot. Myds sikion rakenteet ja mitat seka
istukka tarkistetaan varhaisessa ultradanitutkimuksessa. Raskauden kesto maaritetaan
ultradanitutkimuksen avulla kdyttden CRL-mittaa (pda-peramitta). (Tekay & Laitinen 2009,
50.)

Ensimmaisen trimesterin yhdistelmdseulontaan kuuluu niskaturvotuksen mittaus
raskausviikoilla 11+0-13+6, jolloin saadaan tasmallisin tulos (Tekay ym. 2009, 12), ja
seerumiseulonta, jossa maaritellaan aidin seerumin istukkaproteiinin (PAPP-A) ja
istukkahormonin (hCG- B) pitoisuudet seka riskiarviota laskettaessa huomioidaan myo6s
sikion niskaturvotuksen paksuus (mm), sikion koko (paa-peramitta) ja aidin ika. (Anttonen,
Stefanovic & Aittomaki 2015, 2.)

Sosiaali- ja terveysministerion (2010, 15, 20) seulonta-asetuksen mukaan voidaan
yhdistelmaseulonta tehda myds varhaisraskauden ultradanitutkimuksen yhteydessa
tutkimalla sikion niskaturvotusta. Talldin tutkimus tulee suorittaa viikkojen 10+0 ja 1246
valisena aikana. Niskaturvotuksen mittaamisen tarkoituksena on laskea sikion painon ja idan
perusteella sikion kromosomipoikkeavuudelle riskiluku, jotta raskauden keskenmenon riski
ja vaikeat poikkeavuudet voitaisiin sulkea pois.

Yhdistelmaseulontaan liittyy ongelmana suuri vaarien positiivisten tulosten maara.
Seulontapositiivisista naisista yli 90 prosentilla todetaan vaara positiivinen tulos. Raskaana
oleville naisille tarjotaan sikiolla epailtdessa poikkeavuutta, jatkotutkimuksena sikion
kromosomien maarittamiseksi istukka- tai lapsivesitutkimusta. (Anttonen ym. 2015, 2083.)

Rakenneultradanitutkimus tarjotaan jokaiselle raskaana olevalle naiselle raskausviikoilla
18+0-21+6 tai vaihtoehtoisesti raskausviikon 24+0 jdlkeen. Tassa tutkimuksessa
tarkistetaan seka sikion kasvu, elimet ja rakenteet, etta suljetaan pois sikion vaikeat
rakennepoikkeavuudet (Tekay ym. 2009, 51). Rakenne- ja ultradanitutkimuksella pyritaan
tunnistamaan sikion vaikeat rakennepoikkeavuudet seka tarvittaessa tehdaan paatos
raskaana olevan naisen jatkotutkimuksista ennen raskausviikkoa 24+0.
Rakenneultradanitutkimuksella, joka suoritetaan raskausviikon 2440 jalkeen, pyritdaan
tunnistamaan sellaisia sikion poikkeavuuksia, joihin pystytdan vaikuttamaan synnytyksen
jalkeen. Talloin synnytys hoidetaan sellaisessa sairaalassa, jossa on edellytykset



tarpeelliseen hoitoon didille seka vastasyntyneelle. Raskaana olevalla on mahdollisuus
valita itselleen sopiva vaihtoehto. (Sosiaali- ja terveysministeri6, 2010, 15.)

Jos varhaisraskauden ultradanitutkimuksessa tai rakenneultradanitutkimuksissa on
syntynyt epailys sikion rakenteellisesta poikkeavuudesta ja mikali diti haluaa, tarkennetaan
diagnoosia tarkennetulla rakenneultradanitutkimuksella (Sosiaali- ja terveysministerio
2009, 31). Samoilla perusteilla voitaisi ottaa jatkotutkimuksena istukka- ja lapsivesindyte.
Molempiin tutkimuksiin kuulu riski raskauden keskeytymisesta. (Autti-Ramo ym. 2005, 47.)

Istukkanaytetutkimus tarkoittaa, etta istukasta otetaan vatsanpeitteiden lapi
ultradanitutkimusohjauksessa istukkakudosta, josta voidaan tutkia muun muassa sikion
kromosomit (Sosiaali- ja terveysministerio, 2010, 13). Istukkanaytteen saa ottaa
raskausviikon 10 jdlkeen, jolloin se on kaikkein turvallisinta sikiolle. Aikaisemmin otettu
ndyte voi vaurioittaa sikion raajoja. Raskauden keskeytymiseen riski tutkimuksessa on noin
1 prosenttia, joka tarkoittaa sita, etta 100 raskaudesta 1 johtaa raskauden keskenmenon.
(Autti-Ramo ym. 2005, 54.)

Lapsivesindytetutkimus otetaan raskausviikon 15 jalkeen ja se tarkoittaa, etta lapsivedesta
otetaan ultradanitutkimus ohjauksessa vatsapeitteiden lapi ndyte, josta voidaan tutkia
sikion soluista mm. sikion kromosomit (Sosiaali- ja terveysministerio 2010, 13).
Lapsivesitutkimuksen avulla voidaan myds maaritella alfa-fetoproteiinin (AFP) pitoisuus
seka sulkea pois tiettyja rakennepoikkeavuuksia kuten esim. keskushermoston
sulkeutumishairiot (Saloranta 2016).

NIPT eli Noninvasive Prenatal Testing eli kajoamaton sikidaikainen testaus on uusi
seulontamenetelma, jolla tutkitaan aidin verindytteesta sikioperaista solunulkoista DNA:ta
(cell-free DNA eli cffDNA). NIPT-seulontamenetelmalld on mahdollista tutkia kromosomien
21, 18 ja 13 lukumaaria seka sikioén sukupuoli ja -sukupuolikromosomien maaraa 10
raskausviikosta alkaen. (Anttonen, Stefanovic &Aittomaki 2015.) NIPT- seulonnan hyotyna
on, etta didin veresta voi jo raskauden alkuvaiheessa testata sikion geneettisia tietoja ilman
raskauden keskeytymisen vaara (Oxenford, Karunaratna, Hill, Taffinder & Chitty 2013, 84).

3.2 Sikién poikkeavuuden aiheuttama kriisi ja psykososiaalinen tuki

3.2.1 Traumaattinen kriisi ja kriisin vaiheet

Pohjolan-Pirhosen, Poutiaisen ja Samulin (2007, 13) mukaan Cullberg (1991) osoittaa
tekstissa, ettd sana kriisi on lainattu kreikankielisesta sanasta krisis, joka tarkoittaa ”akillista
muutosta, ratkaiseva kadannetta tai kohtalokasta hairioita”.



Perheessd, jossa on syntymassa poikkeava lapsi, elamantilanne on monimutkainen, koska
raskaus on muutenkin iso muutos eldamassa, ja jos siihen lisaantyy myoés huoli lapsen
hyvinvoinnista, iskee traumaattinen kriisi. Sikioén poikkeavuus on perheelle odottamaton ja
siihen lisaantyy perheen huoli ja epavarmuus tulevaisuuden kohteen. Perhe saattaa olla
vaikean valinnan edessa raskauden jatkamisesta tai keskeyttamisestd. (Maiala 2004, 34 -
35.) Traumaattinen kriisi eli akillinen kriisi on psyykkinen tilanne, joka tapahtuu yllattaden ja
sen laukaisee ulkoinen tekija; eika ihminen pysty vaikuttamaan siihen. (Pohjolan-Pirhonen
ym. 2007, 14)

Kriisin vaiheet ovat sokkivaihe, reaktiovaihe, tydstamisen- ja kasittelyvaihe seka uudelleen
suuntautumisen vaihe. Kriisin kasittelemisessa pitdisi ottaa huomioon, etta kriisin vaiheet
eivat aina kulje johdonmukaisesti, niissa voi olla myos paallekkaisyyksia (mts. 16.)

Sokissa ihminen suojaa itsensa huonolta uutiselta; se on mielen suojautumisreaktio, jossa
pyritaan suojamaan mieli stressitilanteesta, toimintakyky sailyy siina vaiheessa. lhminen voi
tuntea olonsa epatodelliseksi, hanella on vaikea kasittaa tapahtuma. Sokkitilanteen pituus
kestaa yleensa muutamasta sekunnista muutamaan vuorokauteen. (Pulkkinen, S. &
Vesanen, P. 2014.)

Sokkivaiheen jalkeen tulee reaktiovaihe, jossa ihminen alkaa tiedostamaan, mika on
laukaissut kyseisen kriisin ja rupea pohtimaan, miten paasta tasta eroon. Reaktiovaiheessa
tiedostetaan tapahtuma ja voimakkaat tunteet, kuten ahdistuneisuus, pelko seka itsensa
syyttaminen tapahtuvasta, ovat tassa vaiheessa tavallisia. My0s erilaiset somaattiset oireet,
kuten sydamentykytys, erilaiset saryt, kuume seka vasymys ovat aika yleisia
reaktiovaiheessa. Jotta ihminen voisi siirtyd sokkivaiheesta reaktiovaiheeseen, hanen pitaisi
tuntea olonsa turvalliseksi. Reaktiovaiheen pituutta on vaikea maaritelld, se on yksil6llista
ja riippuu ihmisen kyvysta kasitella kriiseja, yleensa se kestda 2-4 paivaa. Tyostamisen- ja
kasittelyvaihe menee yleensa paallekkain reaktiovaiheen kanssa. (Pohjolan-Pirhonen ym.
17.)

TyOstamisen- ja kasittelyvaiheessa ihminen sulkeutuu itseensa ja haluaa pohtia
tapahtunutta. Kasittelyvaiheessa ihminen alkaa toipua kriisistd sen mukaan, ettd mieli alkaa
korjaa vahinkoja. Ihminen voi kokea edelleen kasittelyvaiheessa voimakkaita tunteita,
kuten syyllisyytta seka vastuuta, mutta han pystyy niita paremmin hallitsemaan kuin
reaktiovaiheessa, ja han pystyy hyvaksymaan tilanteen ja jatkamaan elamaa. Tydstamisen-
ja kasittelyvaihe kestaa yleensa kuukausia tai pitempaéan. (Pohjolan-Pirhonen ym. 2007, 16
-17.)

Ty6stamisen- ja kdsittelyvaiheen jalkeen alkaa uudelleen suuntautumisen vaihe, jossa
ihminen jatkaa elamaa, vaikka traumaattinen kokemus pystyy aina muistissa. Sellainen



vaihe voi kestda koko elaman. Kriisin kokeminen ja selviytyminen vahvistavat ihmista ja
helpottavat parjaamista seuraavissa kriiseissa. (mts. 17 — 18.)

3.2.2 Psykososiaalinen tuki

Ihminen on psyykkinen, fyysinen ja sosiaalinen kokonaisuus (Kinnunen & Keranen 2013,
10). Sosiaali- ja terveysministerion julkaisussa (2009, 16) todetaan, etta psykososiaalinen
tuki voidaan jakaa psyykkiseen tukeen, sosiaalityohon- ja palveluihin seka evankelis-
luterilaisen kirkon sekda muiden uskonnollisten yhteisdjen tarjoamaan hengelliseen tukeen.
Psykososiaalisen tuen tavoitteena on sosiaalisten ja terveydellisten haittojen vahentaminen
niin yksilo- kuin yhteiskunnallisella tasolla. Henriksson ja Laukkala (2010, 1.) toteavat, etta
psykososiaalinen kriisityd on moniammatillista yhteisty6ta, johon osallistuu ladkareits,
psykologeja, sosiaalitydntekijoita, hoitohenkilostoa, kirkon tydntekijoita, erilaisten
jarjestdjen asiantuntijoita, koulutettuja vapaaehtoisia seka vertaistuen tahoja.

Psykososiaalisen tuen ja palveluiden jarjestaminen on osa sosiaali- ja terveydenhuollon
toimintaa ja on ndin ollen kuntien vastuulla (Sosiaali- ja terveysministerion julkaisuja 2009,
16, 9).

Kun sikioseulonnoissa on havainnoitu poikkeavuuksia, voi tukea saada paikallisista
ditiysneuvoloista katiloilta, terveydenhoitajilta tai neuvolaldakarilta seka tarvittaessa
sosiaalityontekijalta, psykologilta, teologilta seka psykiatrilta. Tukea tarjoa my0s erilaiset
vertaistuen, tukihenkilon ja tukiryhmat seka erilaiset yhdistykset, kuten esimerkiksi
Kehitysvammaisten tukiliitto. (Leipala ym. 2009, 43.)

Raskauden keskeyttamisen paatos ei tule helposti vanhemmille ja siindkin tarvitaan erilaisia
tukia selvita tasta surullisesta kokemuksesta. Tukea tarjoavat katil6t, sairaanhoitajat,
laakarit seka myos sairaalateologin tai -pastorin kanssa voi keskustella niista tunteista, joita
on herannyt. Perinnoéllisyysklinikan hoitohenkilokunnan kanssa vanhemmat voivat
keskustella sikdsta [6ydetysta vammasta seka uusiutumisriskin todennakaoisyydesta.
Ammattilaisten tarjoamaa apua voi saada myos Katky- ja lapsikuolemaperheiden
vhdistyksesta sekd Kehitysvamman-alan yhteisestd Verneri-verkkopalvelusta. (mts. 45-46.)

Perheessd, jossa odotetaan poikkeavaa lasta, auttamisen menetelmat ovat empatiankyky,
perheen tilanteen huomioon ottaminen, rehellisesti kertominen poikkeavuuksista seka
toimivan vuorovaikutuksen jatkuvuus. Annettavan tiedon pitaisi olla helposti
ymmarrettavaa, koska useasti psyykkisessa sokissa olevat vanhemmat eivat kykenee
ottamaan vastaan monimutkaista tietoa. Annetun tiedon yksityiskohdat pitaisi varmistaa
vanhemmilta eli onko tieto oikeasti ymmarretty. (Maijala 2004, 36-37.)
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On tarkeaa, etta hoitohenkildkunta pystyisi tukemaan perheen selviytymista lohduttamalla,
kuuntelemalla, vastaamalla kysymyksiin sekd luomalla luottavaisen suhteen perheen
kanssa. Vuorovaikutussuhde tulisi aloittaa mahdollisimman varhaisessa vaiheessa ja siina
pitdisi noudattaa rehellisyyden periaatetta. Vanhemmille pitaisi antaa mahdollisuus
rauhallisesti paattaa, haluavatko he synnyttda sairaan lapsen vai keskeyttaa raskauden. Jos
paddytaan raskauden keskeyttdmiseen, se pitdisi jarjestdd mahdollisimman nopeasti. Mikali
vanhemmat paatyvat raskauden jatkamiseen, myds silloin hoitohenkilokunnan pitdisi tarjoa
henkisen tuen mahdollisuuksia, kuten yhteiskunnan tarjoamat erilaiset koulutus- ja
sosiaalipalvelut. (mts. 38-39.)

Vertaistuki tarkoittaa, etta vaihdetaan kokemuksia ja tietoa samassa asemassa olevan tai
olleen ihmisen kanssa ja se voi olla myds ammattimaisesti tuettu. Vertaistukea tulisi tarjota
mahdollisimman pitkan aikaa seka sen pitaisi olla hyvin jarjestetty. (Sosiaali- ja
terveysministerio 2009, 35.)

4 Opinnaytetyon toteutustapa

4.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Tama opinndytetyo toteutetaan kirjallisuuskatsauksena. Kirjallisuuskatsauksen tavoitteena
on kehittaa jo olemassa olevaa teoriaa seka rakentaa uutta teoriaa. Lisdksi sen avulla
voidaan arvioida teoriaa ja rakentaa kokonaiskuva tietysta asiakokonaisuudesta.
Kirjallisuuskatsauksesta on mahdollista tarkista tietoa alkuperaisista lahteista ja arvioida
kriittisesti niiden kayttoa tutkimuksissa lahdeviitteiden perusteella (Hirsijarvi, Remes,
Sajavaara 2014, 121). Opinnaytety0Ossa kirjallisuuskatsauksen avulla haluttiin selvittaa
vanhempien psykososaalisen tuen tarpeita, kun sikidseulonnoissa on epaily tai on todettu
sikioon poikkeavuutta.

Salmisen (2011) mukaan kirjallisuuskatsauksen esittely on jaettu kolmeen perustyyppiin -
kuivailevaan kirjallisuuskatsaukseen, systemaattiseen kirjallisuuskatsaukseen ja meta-
analyysiin seka kvalitatiiviseen ja kvantitatiiviseen tyyppiin. Tama opinnaytetyo on tehty
kuvailevana kirjallisuuskatsauksena.

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on yksi yleisimmin kaytetyista kirjallisuuskatsauksista. Sen
aineistot ovat laajat ja niiden valintaa eivat rajaa tiukat metodiset sdannot. Tutkittavaa
tietoa pystytaan kuitenkin kuvaaman laaja-alaisesti seka tarvittaessa luokittelemaan
tutkittavan tiedon ominaisuuksia. Tutkimuskysymykset ovat valjempia kuin
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systemaattisessa katsauksessa tai meta-analyysissa (Salminen 2011, 12). Kuvailevassa
kirjallisuuskatsauksessa tutkimuskysymys on kaikista olennaisin ja koko prosessia johtava
tekija (Kangasniemi, Utriainen, Ahonen, Pietild, Jadskeldinen & Liikanen 2013, 294).

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus jaetaan kahteen erilaiseen menetelmaan, joita ovat
narratiivinen ja integroiva katsaus. Integroivassa kirjallisuuskatsauksessa kuvataan
tutkittavaa ilmioitda mahdollisimman monipuolisesti ja tuotettaan uutta tietoa jo tutkitusta
aiheesta. Lisdksi se auttaa kirjallisuuden tarkastelussa, kriittisessa arvioinnissa seka
syntetisoinnissa (Salminen 2011, 12). Tassa opinndytetydssa kdytetty menetelma on
integroivaa kirjallisuuskatsaus, koska opinnaytetydn ajatus on kuvailla tutkittavaa tietoa
mahdollisimman monipuolisesti.

4.2 Tiedonhakuprosessi

Tiedonhakuprosessiin asialausekkeiden valinnassa kaytettiin FinMesh-asiasanastoa, josta
|6ytyy asialausekkeita myos englannin kielella. Hakua aloitettiin hakulausekkeilla "sikié AND
seulonnat AND psykososiaalinen tuki" ja "sikid AND seulonnat AND tuki” seka englannin
kielisilla hakulausekkeilla ”"prenatal AND diagnosis AND psychosocial support” ja ”prenatal
AND diagnosis AND support”, mutta nailla hakulausekkeilla ei |0ydetty riittavasti etsittava
tietoa. Tiedonhakuprosessiin asialausekkeiksi valittiin lopuksi siki6 AND seulonta seka
englannin kielella prenatal AND diagnosis. Aineiston haut tehtiin suomalaisista Melinda- ja
Medic-tietokannoista seka ulkomaisista Cinhal- ja Pubmed-tietokannoista.

Aineistot valittiin taulukon 1. sisddanottokriteerien mukaan.

Taulukko 1. Sisaanottokriteerit

Sisdanottokriteerit

Tutkimus tai artikkeli on julkaistu vuosien 2006-2016 valisena aikana

Tutkimus tai artikkeli on suomen- tai englanninkielinen

Tutkimus tai artikkeli I16ytyy e-aineistona

Tutkimus tai artikkeli on saatavilla koko tekstina (full text)

Tutkimus tai artikkeli on saatavilla maksuttomana

Tutkimus tai artikkeli vastaa opinnaytetyon tutkimuskysymykseen:

- Minkalainen psykososiaalisen tuen tarve sikidseulontoihin osallistuvilla

vanhemmilla on, kun sikiéseulonnoissa on herdannyt epaily tai on todettu
sikion poikkeavuuksia?

VVVYYYVY
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Chinal- tietokannasta hakemalla ,,prenatal and diagnoisis“ hakulausekkeella 16ydettiin 6806
hakutulosta. Rajaukset tehtiin vuosiluvun (2006-2016), otsikon ja tiivistelman perusteella
seka koko tekstin saatavuuden perusteella. Myds otettiin hakukriteeriksi se, etta artikkeli
tai tutkimus olisi englanninkielinen. Taman rajauksen jalkeen |6ytyi 82 artikkelia ja
tutkimusta, jotka kaikki vastaisivat tutkimuskysymykseen. Otsikon perusteella valittiin
mukaan kirjallisuuskatsaukseen 2 artikkelia ja tutkimusta. Melinda-tietokannasta
hakulausekkeella ,,sikio and seulonnat” I60ydettiin 75 hakutulosta. Rajamaalla niita
vuosiluvun (2006-2016) perusteella, |0ytyi 40 hakutulosta, josta valittiin yksi artikkeli ja
tutkimus mukaan opinnaytetyohon. Toisena hakulausekkeena kaytettiin englanninkielista
hakulausekkeetta , prenatal and diagnosis”“. Taalla hakulausekkeella Melindasta |6ytyi 269
artikkelia ja tutkimusta. Rajaamalla vuosiluvun perusteella ja e-aineistoon, saatiin 64
artikkelia ja tutkimusta. Otsikon perusteella ei otettu yhtdaan naista opinndytetyéhon
mukana.

Pubmed tietokannasta hakulausekkeella , prenatal and diagnosis” 16ytyi 98209 artikkelia ja
tutkimusta. Hakua rajattiin vuosiluvujen perusteella (2006-2016) sekd myos ilmaisen koko
tekstin seka yhteenvedon olemassaolon perusteella. Hakua kavennettiin viela ottamalla
mukaan vain bioetiikan artikkelit ja tutkimukset sekd varmistamalla, etta kyseessa on
tutkimukset/artikkelit ihmisista. Sen perusteella 16ytyi 146 vastetta hakulauseelle.
Kirjallisuuskatsaukseen otettiin mukaan 2 tutkimusta.

Medic tietokannasta hakulausekkeella ,sikio and seulonnat” 10ytyi 192 artikkelia ja
tutkimusta. Rajaukset tehtiin vuosilukujen- (2006-2016) seka koko tekstin olemassaolon
perusteella. Otsikon ja tiivistelman perusteella rajautui 24 artikkelia ja tutkimusta, joista ei
otettu yhtaan artikkelia ja tutkimusta mukaan opinnadytetyohon. Hakua suoritettiin myds
englanninkielisilla hakusanoilla “prenatal and diangosis”. Hakutuloksia oli yhteensa 200,
josta hakuja rajaamalla vuosilukujen (2006-2016), koko tekstin olemassaolon seka vain
englanninkielisten artikkelien/tutkimusten saatavuudella, I6ydettiin yhteensa 14 artikkelia
ja tutkimusta. Otsikon perusteella ei otettu ndista yhtaan mukaan opinnaytetyon.
Alapuolella on taulukko 2 tiedonhausta.
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Tietokanta ja Hakusanat Hakuja Rajaukset Hakutulos Otsikon
tiedon haun I6ytyi perusteella
paivamaara valittu
Cinahl prenatal AND 6806/ 2006-2016,Full text 82 2
20.10.2016 diagnosis available, Abstract
available, English
language; fetus,
conseption to birt.
Melinda sikié AND 75| 2006-2016 40 1
20.10.2016 seulonnat
Prenatal AND 2006-2016, englannin 64 0
diagnosis 269 kieli, e-aineisto
Pubmed prenatal AND 98209 2006-2016, Free full 146 2
20.10.2016 diagnosis text and abstract
available, English
language, Humans,
Bioethics
Medic sikio AND 192/ 2006-2016, kokoteksti 24 0
20.10.2016 seulonnat saatavilla
prenatal AND 200 2006-2016, full text 14 0
diagnosis available, english
language
105712 261 5

Kayttamalla hakulausekkeita "sikio and seulonnat” ja , prenatal and diagnosis“ ja etsimalla
artikkeleita ja tutkimuksia neljasta eri tietokannasta (Chinal, Melinda, Pubmed ja Medic),
[oytyi 105712 artikkelia ja tutkimusta. Kayttamalla rajauksia l6ytyi yhteensa 261 artikkelia
ja tutkimusta. Opinnaytetyon otettiin mukana yhteensa 5 artikkelia ja tutkimusta, jotka
vastaisivat tutkimuskysymykseen. Tietonhaku on suoritettu 19.10. — 22.10.2016 valisena
aikana.
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Tiedonhakuprosessin mukaisesti valittiin opinndytetydon mukaan 5 tutkimusta ja artikkelia.

Taulukko 3. Opinndytetyon valitut tutkimukset.

Nro | Kirjoittaja, Otsikko Tarkoitus ja Aineisto Tutkimuksen/
paikka, vuosi tavoite Artikkelin

tulokset

1 Joan G., A grounded theory | Tarkoituksena | Tutkimus, joka Tutkimuksesta
Lalor, Cecily study of on tutkia, on tehty 42 selvisi, ettd naiset
M., Begley & | information minkalaiset raskaana oleville | ovat huolissani
Eoin Galavan. | preference and ovat tiedon- naisille. puutteellisen
Journal of coping styles etsinta tavat tiedon seka tuen
Advanced following naisilla, joilla saannista, kun
Nursing. antenatal on sikioseulonnoissa
2008. (Chinal) | diagnosis of foetal | havainnoitu on havainnoitu

abnormality. sikion sikion
poikkeavuus. poikkeavuus.

2 Lyus, R., Termination of Tarkoituksena | Artikkeli, joka on | Artikkelissa
Creed, K., pregnancy for fetal | on tutkia, tehty selvisi, etta pieni,
Fisher, J., abnormality. miten kirjallisuuskatsa- | mutta tarkea
McKeon, L., vaikuttaa uksen muodossa | vahemmisto
Clinical Lead, raskauden useiden raskaana olevista
London and keskeyttdmine | tutkimusten naisista saa
South-East n naiselle sekd | pohjalta. diagnoosin, etta
England mika on sikiolla on
British katilon rooli havainnoitu joku
Pregnancy tdssa. hairié. Suurin osa
Advisory naisista
Service. keskeyttaa
British raskauden, jos on
Journal of havainnoitu
Midwifery. sikiolla vaikea
2014. (Chinal) vaurio. Katilolla

on iso rooli
tarjoamalla
naiselle
mahdollisemman
hyvaa hoitoa seka
tukea.

3 Pruuki, H. Kuka on potilas? Tarkoituksena | Tutkimus, jotka | Tutkimuksista
Helsingin :suomalaisen on tutkia on tehty kavi ilmion, etta
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poikkeavuus.

yliopisto. sikioseulontakay- raskaana erilaiset vaikka seulonnat
2007. tannon olevien tutkimusten ovat
sosiaalieettista naisten pohijalta. vapaaehtoisia,
tarkastelua. sikioseulonta- | Tutkimuksen tehdaan
kdaytantoa metodina on tutkimuksia
sosiaali- kasitteiden ja kuitenkin ilman
eettisesta argumentaation | raskaana olevan
nakokulmasta. | analyysi. naisen aktiivista
paatdksentekoa.
4 Pawelec M., Medical and Tarkoituksena | Artikkeli, joka on | Artikkelissa
Dzugalik M., Ethical on tutkia tehty selvisi, miten
Pietras J., Considerations trisomia 13 eli | kirjallisuuskat- tarked on
Betza t, Related to Viable Pataun sauksen vanhempien
Latkowski t. Fetuses with syndrooman muodossa ohjaus, kun
Wroclaw Trisomy 13 in the vaikutusta useiden lapsella on
Medical 36th Week of sikiolle ja tutkimusten havainnoitu
University. Pregnancy miten tukea pohjalta. trisomia 13 ja
2015. — a Review of the aitia, kun miten ohjata
Literature. sikiolla on vanhempia, kun
havainnoitu he ovat
trisomia 13. paattaneet
synnyta lapsen,
jolla ei ole
elaman toivoa.
5 Guerra, F.A. Breaking bad news | Tarkoituksena | Artikkeli, joka on | Artikkelissa
Ciéncia & during prenatal on tutkia, tehty selvisi, ettad kun
Saude care:a miten tulla kirjallisuus- sikiolla on
Coletiva. challenge to be toimeen katsaukseen havainnoitu
2011. tackled. tilanteessa, muodossa poikkeavuuksia,
jossa sikiolla useiden vanhemmat
on tutkimusten tarvitse paljon
havainnoitu pohjalta erilaista tukea

ammattilaisilta,
etta voisi selvia
tilanteesta.

4.4 Analyysimenetelmat

Aineiston analysoinnilla tarkoitetaan aineiston tiivistamista pitamalla kuitenkin olennaisen

ajatuksen ylla sekd rakentamalla uutta tietoa tutkittavasta aiheesta (Eskola, J. & Suoranta,

J. 1999, 138). Perusanalyysimenetelmana kdytetaan sisallonanalyysia. Sen avulla voidaan

analysoida kirjoitettuja, ndahtyja seka kuultuja tietoa. (Tuomi, J. & Sarajarvi, A. 2009, 91.)
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Tutkimusainestoa kerdtessa on olennaista sen analyysi, tulkinta ja johtopaatoksen teko.
Analyysin avulla tieto tarkistetaan huolellisesti. Se tarkoittaa, etta etsitdaan
samakaltaisuuksia seka erivaisuuksia aineistosta. Sen perusteella pystytaan selvittamaan,
onko tutkimusaineisto riittavan luotettava ja tarvittaessa taydennetadan tietoa etsimalla
yhteen tutkimuskysymykseen vastaavaa aineistoa. Lopuksi aineisto jarjestetaan
koodaamista varten. (Hirsjarvi ym. 2013, 221-222.)

Tassad opinndytetydssa kaytettiin aineistolahtoista sisallonanalyysia, jotta voitaisiin vastata
mahdollisimman avonaisesti tutkimuskysymykseen seka saada selville, millaista tietoa
tutkimusaineistosta l0ytyy (Tuomi ym. 2009, 101). Aineistoldahtoisessa sisallonanalyysissa
padpaino on aineistolla, ja tasta syysta on mahdollista rakentaa teoria tutkitun tiedon
mukaan (Eskola & Suoranta 1998, 83).

Aineiston analyysin kuuluu aineiston perehtyminen, aineiston koodaus, pelkistaminen eli
redusointi, aineiston ryhmittely eli klusterointi ja teoreettisten kasitteiden luominen eli
abstrahointi. Aineistoon perehdytaan lukemalla aineistoa useamman kertaan.
Koodauksessa karsitaan epdoleellinen pois. Aineiston redusointi vaatii aineiston
tyOstamista ja selvittamista, mista ollaan kiinnostuneita tutkimusta tehdessaan. Siina
vaiheessa poistetaan ainestoa tiivistamalla epdolennainen tieto. Aineiston klusteroinnissa
analysoidaan tekstia silld tavalla, etta tarkistetaan samankaltaisuudet seka erovaisuudet.
Klusteroinnissa lauseet pelkistetdan yksittaisiksi ilmaisuiksi, etta niita voitaisi ryhmitella
yhtaldisten ilmaisujen joukoiksi. Samankaltaiset ilmaisut kootaan samaan luokaan ja
nimitetdaan kategorian mukaan. On tarkedaa, etta siind vaiheessa ollaan kriittisia, koska
tutkijan tehtavana on paatellad, mihin kategoriaan eri ilmaisut kuuluvat tai kuuluko ne
saman tai eri kategoriaan. Samasisaltoisistd alakategorioista muodostetaan yldkategorioita
ja ne nimitetdan niiden sisaltdjen mukaan. Lopuksi ylakategoriat yhdistetaan yhteiseksi
kategoriaksi. Abstrahoinnissa on tarkea valita tutkimuksen kannalta tarkea tietoa ja kdyttaa
sita teoreettisten kasitteiden muodostamisessa. Yhdistamalla sisdllonanalyysissa kasitteita
syntyy vastaus tutkimuskysymykseen. (Tuomi ym. 2009, 101, 108.)

Taulukko 4. Aineiston pelkistamisen esimerkki

Alkuperaisilmaisu Pelkistetty ilmaisu
”... the health professional's roles is to Hoitohenkilokunnan tarjoama tuki ja
present the perspectives that allow the positiivisuus perheelle tulevaisuuden

couple and their next of kin to understand | suhteen
that time goes on after the news and that
life does not come to a standstill...”
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5 Eettisyys ja luotettavuus

Etiikassa on kysymys, mika on oikea tai vaara, seka hyvaa tai pahaa. (Hirsjarvi ym. 2013, 23)
Tutkimusta aloittaessa ja aihetta valitessa on tarkea pohtia sen oikeutusta seka
sensitiivisyytta (Kylma & Juvakka 2007, 144). Eettisyytta ja luotettavuutta pitaisi arvioida
koko opinnaytetyon kirjoittamisen ajan — suunnitteluvaiheesta johtopaatoksiin.

Tutkimusta tehtdessa on tarkeaa, etta otetaan huomioon opetusministerion asettaman
tutkimuseettisen neuvottelukunnan laaditut hyvat tieteelliset kdytannot. Se tarkoittaa, etta
tutkija on rehellinen, tarkka tutkimuksen laatimisessa, kunnioittava toisia tutkijoita kohtaan
— ei ota itselleen toisten saavutuksista kunniaa seka tutkimus on hyvin perusteellisesti
laadittu. Epdrehellisuutta tulisi valttaa tutkimuksen kaikissa vaiheissa. Se tarkoittaa muun
muassa, etta plagiointi on kielletty ja jos tarpeena on kirjoittajan tekstin lainaus, pitaisi olla
tarkka sen merkkaamiseen tekstiin. Myo0s ei ole sallittu itsensa plagiointi. Se tarkoittaa, etta
kielletty uuden tutkimuksen tuotto vanhan tutkimuksen pohjalta, muuttamalla vain pienen
osan vanhasta tutkimuksesta. Tutkimustulosten yleistaminen seka sepittaminen, toisten
tutkijoiden arvon vahentaminen tutkimuksessa ei ole sallittu, raportoinnin pitaisi olla
tarkkaa ja tasmallista. (Hirsjarvi ym. 2013, 23-27.)

Tutkijan tavoitteena on tuottaa tutkimusmateriaalien kautta mahdollisimman luotettavaa
tietoa. Luotettavuutta voidaan varmistaa seuraavien luotettavuuskriteerien avulla: onko
tutkimus riittdvan uskottava, reflektiivinen, vahvistettava tai siirrettava. Uskottavuudella
tarkoitetaan, ettd onko tutkimus ja sen tulokset uskottavia. Sen tarkistamiseksi voidaan
kayttaa keskustelumenetelmaa ihmisten kanssa, jotka tutkivat myos samaa aihetta, seka
my0s triangulaatiota voi kayttaa varmistamalla tutkimuksen uskottavuutta. Se tarkoittaa,
ettd tutkimusaihetta katsotaan eri nakdkulmista. Vahvistettavuudella tarkoitetaan
mahdollisuutta toiselle tutkijalla seurata koko tutkimusprosessia vieresta. Siina on hyvana
apuna tutkimuspaivakirja. Reflektiivisyydella tarkoitettaan, etta tutkija on tietoinen ja
kriittinen omista lahtékohdista tutkiessaan aihetta. Siirrettavyydella mietitaan, ettd onko
mahdollista tutkittuja tietoja siirtdd muihin vastaaviin tilanteisiin. (Kylma ym. 2007, 127-
129.)

Taman opinnadytetyota laadittaessa on noudatettu hyvaa tieteellistd kdytantoa. Materiaalia
on keratty ja analysoitu, ottaen huomioon tutkimuskysymys, huolellisuus seka tarkkuus.
Keruuprosessissa on kaytetty erilaisia tietokantoja seka hakulausekkeita, jotta
tutkimustulokset olisivat mahdollisimman reliabiliteettiset seka validiteettiset. Aineiston
haussa kaytettiin tarkkaa rajausta, jotta tutkimusten maara olisi kohtuullinen ja vastaisi
tutkimuskysymykseen. Tassa opinnaytetyossa kaytettiin paljon englanninkielisia lahteita,
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koska suomenkielisia ei ollut saatavilla. Luodattavuuden kannalta tulisi pohtia myos sita,
ettd saatiinko kaikki tarkeat tutkimukset mukaan opinnadytetyohon tai jaiko jokin ottamatta
vieraskielisyyden takia. Kun kaytetdan vieraskielista aineistoa, pitdisi olla tarkka tekstia
kdadannettdessa, jotta tekstin ajatus ei muutu kaanndksen aikana.

6 Tulokset

Tulokset muodostuivat tutkimuskysymyksen perusteella yhdistavasta luokasta, joka on
psykososiaalisen tuen tarve sikidoseulontoihin osallistuvilla vanhemmilla silloin, kun
sikioseulonnoissa on herannyt epaily tai on todettu sikion poikkeavuus.

Yhdistava luokka koostu ylaluokista, jotka ovat ammattilaisen antama tieto
sikiopoikkeavuuksista ja siihen liittyvista toimenpiteista, neuvonta ja ohjaus, tuen tarpeet
seka dialoogisuus ja selviytyminen.

6.1 Ammattilaisen antama tieto sikiopoikkeavuuksista ja siihen liittyvista
toimenpiteista

Ylaluokka ammattilaisen antama tieto sikiépoikkeavuuksista ja siihen liittyvista
toimenpiteista muodostuu alaluokista, jotka ovat ammattilaisen antama tieto
toimenpiteesta ja ammattilaisen antama informaatio poikkeavuuksista.

Ammattilaisen antama tieto toimenpiteesta

Ammattilaisella tulisi olla riittavasti tietoinen sikioseulonnoista ja niitten tulkitsemisesta
seka kykya selittaa erilaisia vaihtoehtoja naiselle, kun sikidseulonnoissa on havainnoitu
jotain poikkeava. Naiselle pitdisi olla mahdollisuus valita vaihtoehtoina raskauden
jatkaminen tai keskeyttaminen, kun han ndin toivoo. (Lyus ym. 2014.)

Nainen pitdisi saata erilaisista toimenpiteista riittavasti tietoa seka hanen tulisi ymmartaa
koko prosessi, jotta han voisi tehda sitovan paatoksen. Ammattilaisen tulisi selittda hanelle
toimenpiteiden luonteet, tarkoitus, kesto ja myds se, miten toimenpide tehdaan ja
minkalaiset ovat haitat ja hyody. Erityisesti tulisi ottaa huomioon, etta naista ei saisi milla
lailla pakotta manipuloimalla tai uhkaamalla, valinta pitaisi olla aina vapaaehtoinen. (Pruuki
2007.)
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Ammattilaisen antama informaatio poikkeavuuksista

Nykyaikaiset tutkimukset mahdollistavat havainnoida sikionpoikkeavuuksia ja keskeyttaa
raskaus poikkeavuuksien johdosta jo varhaisessa raskauden vaiheessa. Vanhempien paatos
raskauden keskeyttamista tai raskauden jatkamisesta johtuu suuresti siita, miten |aakari
esittdad informaatiota poikkeavuuksista. Vanhemmille tulisi myos kertoa, etta raskauden
keskeytys ei ole ainoa vaihtoehto — jos lapsi syntyy eldvana, on mahdollisuus tehda myos
leikkauksia, etta voitaisi korjata erilaisia sikio poikkeavuuksia. (Pawelec ym. 2015 & Lyus
ym. 2014.)

On tarkea myos tarjoa vanhemmille kunnollista oman alan ammattilaisen, kuten
genetiikkaan seka synnytyksiin erikoistunut asiantuntijan tietoa sikion poikkeavuuksien
syista, jotta voitaisiin sulkea pois tulevaisuuden raskauden sikiopoikkeavuuksia. Perheelld
on tarve tavata kyseisen poikkeavuuden oman alan ammattilaista, joka antaisi parhaan
tiedon hoitomahdollisuuksista seka ennusteesta tulevaisuuden kohtaan. Esimerkiksi
sydanperaisia poikkeavuuksia osaa selittda ja antaa kaikesta oikean ennusteen seka hoidon
perheelle parhain lasten kardiologi. Jatkotapaamisten mahdollistaminen naisille on myds
tarkead, jotta voitaisiin keskustella sikion poikkeavuuksista seka tulevaisuuden
raskauksista. (Lyus ym. 2014 & Pawelec ym.2015.)

6.2 Neuvonta ja ohjaus

Neuvonta ja ohjaus sisdltaa erityistyontekijan antama neuvonnan ja ohjauksen seka
ohjauksen tarpeen.

Erityistydntekijan antama neuvonta ja ohjaus

Naiset toivoisivat saavansa erityiset ohjeet, jotka pitdisi ottaa sairaalan mukaan seka myos
mahdollisuutta puhua sairaalan papin kanssa, kuka ohjaisi, miten hautajaisia jarjestella
(Lalor ym. 2008).
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Ohjauksen tarve

Sikidseulonnoissa havainnoitu poikkeavuus on kompleksinen asia, mika vaikuttaa raskaan
naisen elamaa merkittavasti. Kun poikkeavuus on havainnoitu, pitdisi tarvittaessa jarjestaa
ohjausta naiselle. Katilon tehtavana on ohjata naista koko prosessin aikana, unohtamatta
my0s sitad, ettd sikion poikkeavuus vaikuttaa kuitenkin molempiin vanhempiin ja tasta syysta
pitdisi tarjota ohjausta molemmalle vanhemmalle. (Pawelec ym. 2015, Lyus ym. 2014.)

6.3 Tuen tarpeet

Tuen tarpeet sisaltavat emotionaalisen tuen tarvetta, psykososiaalisen tuen tarvetta, tukea
tulevaisuudeksi seka vertaistuen tarvetta.

Emotionaalisen tuen tarve

Vanhemmat kokevat ison shokin ja surun, kun tulee ilmi, etta sikiolla on vaikea
poikkeavuus. Heille tarjotaan erilaista informaatiota sikion tilanteesta, mutta he eivat pysty
sita kasittamaan silla hetkelld. Jotta vanhemmat pystyisivat tulemaan toimeen surun ja
shokin kanssa, jonka sikion poikkeavuus on aiheuttanut, on tarkeda tarjoa vanhemmille
emotionaalista tukea vaikeassa tilanteessa. (Pawelec ym. 2015 & Guerra ym. 2011.)

Stakesin asiantuntijaryhman tutkimuksen mukaan, perheet odottavat aitiyshuollolta
henkista tukea, jotta ne voisivat parjata uudessa elamantilanteessa. Toisaalta
sikioseulontojen tarkoituksena aitiyshuollossa on 16ytada sikion poikkeavuuksia, jotta
pystytdan tarvittaessa mahdollisemman varhaisessa raskauden vaiheessa keskeyttamaan
raskaus. Aitiyshuollon- sek3 sikidseulontojen tavoitteet ovat ristiriitaisid keskendan, kun
toinen tukee elamaa, sitten toinen puolustaa eldaman lopettamista. (Pruuki 2007.)

Psykologisen tuen tarve

Naiset, joilla havaitaan sikiolla poikkeavuus, kohtaavat tietdmattomyytta tulevaisuutta
kohtaan — he eivat tiedd, mitenko kauan sikio on elossa, ja miten he tulevat parjaamaan
itse tassa tilanteessa. Tasta syysta tulisi asianmukaista psykologista tukea tulisi tarjota
raskauden eri vaiheessa. Naisen joutuessa keskeyttamaan raskauden sikion
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poikkeavuuksien syistd, he kokevat lyhytaikaista tai jopa pitempaa aikaa kestavaa
emotionaalista seka psykologista karsimysta. Psykologisen tuen tarjoaminen on yksi
vaihtoehto auttaa selvidamaan raskauden keskeyttamisesta johtuvista karsimyksista. Myos
perheet tarvitsevat sosiaalista tukea uudessa elamantilanteessa raskauden kaikissa
vaiheissa. (Pawelec ym. 2015 & Lyus ym. 2014 & Pruuki 2007.)

Tukea tulevaisuudeksi

Toinen sikiontutkimusasiantuntija pyydetaan paikalle yleensa silloin, kun
ultradanitutkimuksen yhteydessa on epaily sikion poikkeavuudesta, ja tarvitaan toisen
ammattilaisen nakokulma tutkimuksen tuloksesta. Ultradanitutkimuksen perusteella on
kehitettava diagnoosi, jota seuraa ennuste ja toimintasuunnitelma tulevaisuuden kohteen.
Hoitohenkilokunnan rooli on tarjota tukea ja positiivisuutta perheelle tulevaisuuden
kohteen, auttaa niitda ymmartamaan, etta elama jatkuu myos diagnoosin saannin jalkeen.
Sen lisdksi tulisi antaa neuvoa raskauden suunnittelusta tulevaisuudessa. (Guerra ym. 2011
& Lyus ym. 2014.)

Vertaistuen tarve

Vanhemmat toivoisivat tarvittaessa mahdollisuutta olla yhteydessa perheiden seka
tukiorganisaatioiden kanssa, joilla on samankaltaisia kokemuksia, kuten esim. Down
syndrooma yhdistys, ja joka auttaisi niitta tekemaan paatoksensa raskauden jatkamisesta tai
keskeyttamisesta tarjoamalla riittavasti tietoa vastaavasta sikion poikkeavuuksista. Siina
kysymyksessa on katildlla iso rooli, kenen tehtavansa on hoidon koordinointi seka jatkuvuus,
tarjoamalla perheelle juuri sellaista apua, mita ne tarvitsevat. (Lyus ym. 2014)

6.4 Dialoogisuus ja selviytyminen

Dialoogisuus ja selviytyminen sisdltavat kohtaamistaitoa, vuorovaikutusta ja selviytymista.



22

Kohtaamistaidot

Vanhemmat toivovat saavan hoitohenkil6kunnalta asianmukaista kayttaytymista vaikeassa
tilanteessa, kaikkea epdolennaista tiedon antoa tulisi valttaa, koska tiedon vastaanottokyky
on heikentynyt. (Pawelec ym. 2015)

Katilon tunteet raskauden keskeyttamiseen voivat olla monimutkaisia. Kuitenkin raskauden
seulontoja tarjotaan kaikille naisille, ja suurin osa sikion poikkeavuuden diagnoosin
saaneista toivovat keskeyttaa raskauden. Sellaisten perheiden hoito on haasteellista, koska
hoitohenkilokunnalla on oltava erityisen tarkkaavainen erilaisien kliinisten, psykologisten ja
emotionaalisten kysymyksien takia, jotta perheet voisit kokea vastaanotolla tukea seka
saisi parasta mahdollista hoitoa ilman tuomitsematta. (Lyus ym. 2014)

Vuorovaikutus

Vuorovaikutussuhde vaikeassa tilanteessa ammattilaisen ja naisen valilld auttaa
vahentdmaan ahdistuneisuutta seka selventaa sikion poikkeavuuden ennustetta ja
toimintasuunnitelmaa tulevaisuudeksi. (Guerra ym. 2011)

Naiset kokevat emotionaalisesti vaikeaksi raskauden keskeyttamiseen sikion
poikkeavuuksien syista, erityisesti, kun raskaus keskeytetaan ladkkeellisesti. Tasta syysta on
erityisesti tarkea hoidon huolellinen koordinointi seka hyvalla tasolla viestinta. (Lyus ym.
2014.)

Sikiotutkimuksissa osallistuville naisille tulisi tarjota myo6s keskusteluapa tutkimuksen eri
vaiheessa minimoimaan psyykkisia haittoja. Perinnéllisyysneuvonta pitaisi olla sovittua sen
mukaan, miten vanhemmat kykenevat osallistumaan siihen, ja se pitdisi toteuttaa
vuoropuheen muodossa. Pitdisi viela ottaa huomioon, ettd vanhemmille tulisi antaa
riittavasti aikaa paatdksentekotilanteessa. Ammattilaisella tulisi olla aikaa vanhemmille
seka han osaisi ottaa vaikean tilanteen puheeksi myoétatuntoisesti. (Pruuki 2007.)

Naisen ja hoitajan valine suhde, joka perustuu tiedon jakamiseen, on tarkea, kun naisella
on havainnoitu sikion poikkeavuus. Tiedon saaminen ja -etsinta on yksi mahdollisuus tulla
toimeen vaikeassa elamantilanteessa. (Lalor ym. 2008.)
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Selviytyminen

Naiset tarvitsevat suuren maaran monipuolista tietoa, etta he voisit selviytya, kun
sikioseulonnoissa on havainnoitu poikkeavuus. Riittdvan tiedon saatavuus vaikeassa
tilanteessa vaikuttaa siihen, miten nainen tulee toimeen stressin kanssa. (Lalor ym. 2008.)

Molemmat, kirurginen- seka laakkeellinen raskauden keskeytyksen metodi on turvallinen ja
tehokas, mutta naisilla on niista vaihtoehtoista hyvin erilaisia kokemuksia ja tasta syysta
hoitohenkilokunnalla tulisi tarjoa naiselle tukea valintojen tekemisessa ja ottaa huomioon
hanen selviytymisen keinot. (Lyus ym. 2014)

7 Pohdinta

7.1 Tulosten tarkastelu

Opinndytetyon tarkoituksena oli selvittaa, minkalaista psykososiaalista tukea aidit tai
perheet tarvitsevat, kun on epadily tai on havainnoitu jo sikién poikkeavuus. Vanhemmille
nousi esiin erilaisia tuen tarpeita ja niitten tarjoamisessa on erityisesti iso rooli
hoitohenkilékunnalla.

Vanhempien paatoksenteko riippuu suuresti siitd, miten laakari esittaa tiedon
poikkeavuuksista — sikion poikkeavuus ei tarkoittaa valttamatta raskauden keskeyttamista
ja vauva syntyy elavana, on myos mahdollisuus korjata sikion erilaisia poikkeavuuksia
leikkauksissa. Kaikesta parhaiten osaa kysymyksiin vastata oman alan asiantuntija, kuten
genetiikkaan seka synnytyksiin erikoistunut asiantuntija, jolla on paras tieto sikion
poikkeavuuksien syistd sekda mahdollinen ennuste tulvaisuuden kohtaan. (Pawelec ym.
2015 & Lyus ym. 2014.)

Katilon sekda muun hoitohenkilkunnan tehtdavana on auttaa perhetta Ioytamaan keinoja,
miten voisi jatkaa eldman diagnoosin saannin jalkeen. My0s rohkaista perhettad uuden
raskauden suunnittelussa tulevaisuudessa. (Guerra ym. 2011, Lyus ym. 2014.)

Pruukkin (2007) mukaan tulisi sikiotutkimuksissa osallistuville naisille tarjota myos
keskusteluapua raskauden eri vaiheissa, jotta voitaisiin minimoida psyykkisia haittoja.
Vanhemmille tulisi tarjota perinndllisyysneuvontaa sen mukaan, miten vanhemmat
pystyisivat osallistumaan siihen, ja sen tulisi olla vuoropuhelun muodossa. On erityisesti
tarkead, ettd vanhemmille tarjottaisiin riittdvasti aikaa paatoksenteossa seka ettd
ammattilainen osaisi ottaa vaikean tilanteen puheeksi myotatuntoisesti. Naisen ja hoitajan
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vdlinen suhde, joka perustuu tiedon jakamiseen, on erityisesti tarked. Tiedon saaminen ja -
etsintd vaikeassa elamantilanteessa, on yksi tarkeista selviytymisen keinoista, seka silla on
iso tarkoitus, miten nainen parjaa sikionpoikkeavuudesta aiheutunut stressin kanssa. (Lalor
ym. 2008.)

Pawelecin (ym. 2015) tutkimuksesta selvisi, ettd vanhempien kyky ottaa vastaan erilaista
tietoa on hairiintynyt vaikeassa tilanteessa. Tasta syysta olisi suositeltava valttaa
epdolennaisen tiedon antoa. Myos tuomitsemista tulisi valttaa ja hoitohenkilékunnalla
tulisi olla erityisen tarkkaavainen erilaisten kliinisten, psykologisten ja emotionaalisten
kysymysten takia, jotta perheet tuntisivat olevansa turvassa vaikeassa elamantilanteessa.
(Lyus ym. 2014.)

Vanhemmat toivoisivat myos mahdollisuutta ottaa yhteytta perheisiin seka
tukiorganisaatioihin, joilla on samankaltaisia kokemuksia sikion poikkeavuuksista, ja joka
auttaisi tekemaan paatoksen raskauden jatkamisesta tai keskeyttamisestd. (Lyus ym. 2014)

Tutkimuksesta nousi esiin, ettd vanhemmat toivoisivat saavansa riittavasti tietoa
sikioseulonnoista, seka vaihtoehdoista riippumatta siita, halutaanko raskaus keskeyttaa vai
jatkaa. (Lyus ym. 2014) Jos toiveena on keskeyttda raskaus, silloin toivottiin, etta
ammattilainen pystyisi selittdamaan mahdollisimman tarkasti toimenpiteen luonteen,
tarkoituksen, keston sekda myos sen, miten toimenpide suoritetaan ja minkalaiset ovat
haitat ja hyodyt. Naista ei saisi sen sijaan pakottaa toimenpiteeseen tai toimenpiteesta
luopumiseen. (Pruuki 2007.)

Jos raskaus joudutaan keskeyttamaan sikion poikkeavuuksien syista, se vaikuttaa naisen
tunne-elamaan tuottamalla emotionaalista seka psykologista karsimysta. On tarkea tarjota
naiselle seka koko perheelle asianmukaista psykologista tukea raskauden kaikissa vaiheissa.
My0s perheet tarvitsevat sosiaalista tukea uudessa elamantilanteessa raskauden eri
vaiheessa. (Pawelec ym. 2015, Lyrus ym. 2014.)

Naiset kaipaavat hyvaa vuorovaikutussuhteetta ammattilaisen kanssa, koska se vahentaa
ahdistuneisuutta ja auttaa selventda ennustetta sikion poikkeavuudesta. Naisille on
erityisesti vaikea keskeyttaa raskaus ladkkeellisesti. Tasta syystd oleellista on hoidon
huolellinen koordinointi seka viestinnan hyva taso. (Guerra ym. 2011, Lyus ym. 2014.)

Naiset kuitenkin tarvitsevat my0s erilaisia ohjeita siita, mita taytyy ottaa mukaan sairaalaan
sekda myos mahdollisuutta puhua sairaalan papin kanssa esimerkiksi hautajaisten
jarjestamisesta. Molemmat vanhemmat kuitenkin tarvitsevat ohjausta ja emotinaalista
tukea vaikeassa elamantilanteessa, koska se on koko perheen kriisi ja vaikuttaa molempiin
vanhempiin. Vanhempien tulisi tulla toimeen ison shokin ja surun kanssa sekd myos
erilaisen informaation kanssa, jotka ammattilaiset tarjoavat, vaikka he ehka eivat pystykaan
sitd kasittamaan siind vaiheessa. (Lalor ym. 2008, Pawelec ym. 2015 & Guerra ym. 2011.)
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Stakesin asiantuntijaryhma on osoittanut tutkimuksessa, etta perheet odottavat
ditiyshuollolta henkista tukea, jotta he voisivat riittavan hyvin valmistautua uuteen
elamantilanteeseen — lapsen suunnitteluun, odotukseen seka synnytykseen. Toisaalta
sikidseulontojen padajatuksena on selvittdaa tutkimuksista sikion poikkeavuuksia, jotta
raskaus voitaisiin keskeyttda mahdollisemman varahaisessa vaiheessa. Ne kaksi tavoitteita
ovat ristiriitaisia keskenaan, koska yksi tukee raskautta, toinen puolustaa sen lopettamista.
(Pruuki 2007.)

7.2 Johtopaatokset ja jatkotutkimusehdotukset

Tutkimustuloksin pohjalta selvisit seuraavat johtopadatokset ja jatkotutkimusaiheet.

1. Hoitohenkilokunnalla on iso rooli vanhempien ohjauksessa ja tukemisessa, kun
epaillaan sikion poikkeavuutta tai poikkeavuus on jo todettu. Myos
erityisasiantuntijalta saatu tieto on olennainen. Siihen kuuluvat tiedon anto
poikkeavuudesta, toimenpiteesta sekd ohjaus sairaalaan tuloa varten ja hautajaisten
jarjestamiseen.

2. Vanhemmat toivoisivat myds saavansa emotionaalista, psykologista vertaistukea
seka tukea tulevaisuudeksi. Asianmukaista tukea tulisi tarjoa raskauden eri
vaiheessa, jotta valtetdaan emotionaalista seka psykologista karsimysta ja autetaan
vanhempia tekemaan paatoksensa raskauden jatkamisesta tai keskeyttdmisesta.

3. Hoitohenkilokunnan tulisi osata lahestya vanhempia ottamalla sensitiivinen aihe
puheeksi myotatuntoisesti, ei tuomitsemalla tavalla sekd vanhemmilla pitaisi olla
mahdollisuus aina saada keskusteluapua seka riittavasti tietoa uudessa
elaméntilanteessd, jotta voitaisi vahentda psyykkisia haittoja.

Jatkotutkimusaiheena voisi tutkia, miten on koordinoitu maahanmuuttaja perheiden
ohjaus ja tuen anto, kun siihen useasti vaikuttaa myos kulttuurilliset seka kielelliset erot.
Useasti on kirjallista ohjausta mahdollisuus tarjota vain muutamalla kielella ja sen tiedon
saanti voi jaata puutteelliseksi sen takia. Suullinen ohjaus yksin ei riittaa, koska
vanhemmat eivat vaikeassa tilanteessa pysty ottamaan vastaan kaikkea tietoa, jota he
toivoisivat saavansa.
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