ENSISYNNYTTAJAN OHJAUS VARHAISRASKAUDEN
YHDISTELMASEULONTATUTKIMUKSEEN

HAMK

HAMEEN AMMATTIKORKEAKOULU

Ammattikorkeakoulututkinnon opinnaytety®
Hoitotydn koulutusohjelma

Hameenlinna 8.11.2010

Heidi Salmi




HAM K OPINNAYTETYO

HAMEEN AMMATTIKORKEAKOULU

Hoitoty6n koulutusohjelma

Héameenlinna

Tyon nimi Ensisynnyttdjan ohjaus varhaisraskauden yhdistelméaseulonta-
tutkimukseen

Tekija Heidi Salmi

Ohjaava opettaja Marketta Jokinen

Hyvéaksytty : .20

Arvioinnin kohteena on opiskelijan koko opinnaytety6hon liittyva oppimisprosessi.

Hyvéksyja




HAM K THVISTELMA

HAMEEN AMMATTIKORKEAKOULU

LAHDENSIVU, HAMEENLINNA
Hoitotyén koulutusohjelma
Sairaanhoitaja

Tekija

Tyon nimi

Heidi Salmi \Vuosi 2010

Ensisynnyttajan ohjaus varhaisraskauden yhdistelmaseulonta-
tutkimukseen

THVISTELMA

Avainsanat

Sivut

Taman opinndytetyon tarkoituksena oli selvittdd, kuinka ensisynnyttéjaa
ohjataan varhaisraskauden yhdistelmaseulontatutkimukseen. Liséksi
haluttiin selvittdd, mitd ensisynnyttgjat tietdvat kyseisestd tutkimuksesta
etukateen, eli ennen ditiysneuvolan ensikaynnille tuloaan.

Opinnaytety6 toteutettiin laadullisena eli kvalitatiivisena tutkimuksena.
Aineisto kerattiin haastattelemalla kolmea Hameenlinnan alueella tyosken-
televéa ditiysneuvolan terveydenhoitajaa. Haastattelut toteutettiin teema-
haastattelun periaatteen mukaan ja analysoitiin aineistoléhtoisell& sisallon-
analyysilla. Opinndytetyon tietoperustassa esiteltiin aitiysneuvolatyon jar-
jestelmé&a seka kerrottiin esimerkiksi erilaisista sikiéseulontamenetelmista
ja kromosomipoikkeavuuksista. Tietoperustassa tuotiin esille myds ohjaus
ja neuvonta yleisesti.

Opinnaytetyon tuloksista kay ilmi, ettd ensisynnyttdjad ohjataan varhais-
raskauden yhdistelméseulontatutkimukseen varsin monipuolisesti. Ohja-
uksen padkohdiksi nousivat mahdollisten riskien ja jatkotutkimusten sel-
vittdminen asiakkaalle sekd asiakkaan itseméaaraédmisoikeuden vahvistami-
nen. Liséksi ditiysneuvolan terveydenhoitajien antamassa ohjauksessa pai-
nottuu esimerkiksi seulontatutkimuksen teknisen toteutuksen ja tavoittei-
den lapikaynti yhdessa asiakkaan kanssa. Ohjauksen havainnollistamiseksi
kaytetaan erilaisia ohjausmateriaaleja.

Opinnaytety® saa toivottavasti terveydenhoitajat tahoillaan miettiméaan,
kuinka he itse ohjaavat asiakkaitaan varhaisraskauden yhdistelmaseulonta-
tutkimukseen ja kuinka he voisivat ohjaustaan kehittdd. Opinndytety6 an-
taa tietoa aiheesta, oli lukija sitten hoitotyontekija tai tuleva iti.

Sikioseulonnat, varhaisraskauden yhdistelméseulontatutkimus, kro-
mosomipoikkeavuus

53s. + liitteet 6 s.



H AM K ABSTRACT

UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES

LAHDENSIVU, HAMEENLINNA
Degree Programme in Nursing
Nursing

Author Heidi Salmi Year 2010

Subject of Bachelor’s thesis The Guidance to the Early Pregnancy Combined
Screening for Women Expecting their First Baby

ABSTRACT

The purpose of this study was to describe what kinds of direction women
who are expecting their first baby have about the early pregnancy
combined screening. The purpose was also to describe women’s
knowledge of the screening before coming to the maternity clinic for the
first time.

The approach of this thesis was qualitative. The research material was
collected by interviewing three nurses who are working in maternity
clinics in Hameenlinna. The data was analyzed using inductive content. In
the theory part the system of maternity clinic was introduced. Also were
shown different chromosomal abnormalities and methods for prenatal
screening. In addition, the guidance and counselling were commonly
introduced.

The conclusion of this study was that women who are expecting their first
baby will have quite comprehensive guidance about the early pregnancy
combined screening. The most important themes at the guidance were
informing about probable risks and follow-up researches. Also the
clarifying about the consumer’s self-determination was considered to be
important. In addition, the nurses of maternity clinics accent the aim and
the technical achievement of the early pregnancy combined screening.
Nurses use different written material to clarify the counselling.

Hopefully this study will attract the attention especially among the nurses
of maternity clinics. By means of this study they can reflect their job and
improve the guidance about the early pregnancy combined screening.
Additionally the study will hopefully increase knowledge about the
subject for healthcare professionals, future mothers and anyone interested.

Keywords Prenatal screening, the early pregnancy combined screening, guidance,
chromosomal abnormalities

Pages 53 p. + appendices 6 p.



SISALLYS

1. JOHDANTO ..ottt ettt b e bbb b et b et st be s e 1
2. AITIYSNEUVOLATYON JARIESTELMA ......cooiiieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee s 2
2.1 Aitiysneuvolan ASIAKKUUS......c.eiiiiecieee e 2
2.2 Aitiysneuvolan tarkoitus ja tydmuodot ...........cccceveeireieiiiesieeie e 3
2.3 Seurantakaynnit ja seulonnat &itiysneuvolassa ..........ccccceeerieeieiiniiene s 3

3. SEULONNAT JA SIKIOSEULONNAT YLEENSA .......ccccoovviiieeeeeeee e, 4
KT8 A 1= U] o] o - LSOO S URTSPRUR 4
3.2 SIKIOSBUIONMNAL ..ottt bbbt 4

4. OHJAUS JA NEUVONTA .ttt e e snae e snra e nnae e 7
4.1 Ohjaus ja terveysneuvonta NOItOTYOSSA ..........ccvevvereeieeie i 7
4.2 Hyvan ohjaajan tunNUSPIIMEET..........coiiiiiiieiee e 8
4.3 Ohjaus sikioseulontojen eri VaiNeiSSa ..........cccvveveiieieeie i 9
4.3.1 Ohjaus ennen SiKIGSEUIONTOJA .........coverieriiriiiiierceee s 9

4.3.2 Ohjaus positiivisen seulontatuloksen jalkeen............ccccocceviveviiieiieennne 11

5. SIKIOSEULONTOJEN ONGELMAT JA EETTISET NAKOKULMAT............... 11
5.1 Sikioseulontojen ONGeIMIa .......ccciveieiieie e 11
5.2 Sikioseulontojen eettiset NAKOKUIMAL..........ccociiiiiiiiiiicc 12
6. SIKIOSEULONTAMENETELMAT JA MAHDOLLISET LOYDOKSET ............ 14
6.1 UItrad@nitUtKiMUKSEL ........coviiieiieeee e 14
6.2 Varhaisraskauden yhdistelmaseulontatutkimus ............cccocceevevieii i ieeceen, 15
6.3 Varhaisraskauden seerumiseUIONta ..........coovvieiiiieiie i 16
6.4 SiKiON NISKAtUNVOTUSIMITEAUS .......eivveieiiieiieieie e 17
6.5 Keskiraskauden SeerumiSeulonta .........ccccoveevreereerienie e 18
6.6 JAtKOTULKIMUKSEL......oovieieieiee it e 19
6.6.1  ISTUKKATULKIMUS ...oovienieiiie e 19

6.6.2  LapSIVESITULKIMUS......ccueiiiiieie e 20

6.7 KromoSomipOiKKEAVUUEL ...........cooiiiiiiiiieie e 20
6.7.1 Downin OIreYNtYMA ..........ooiiiiieicece e 21

I 1 170 ] T USSR 22

T T G (17 o T - USSR 23

6.7.4  TUrnerin OIrEYNTYMAE .......ooviiiiiiiiieeeee e 23

7. AIKAISEMPIA TUTKIMUKSIA ..ottt 24

8. OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVAT ......c.coooevererne. 25



9. OPINNAYTETYON TOTEUTTAMINEN ....cocooeviiiiicieieectecee et 25

9.1 AINEISION KEBIUU ...ttt ettt ene s 25
9.1.1 Kvalitatiivinen tULKIMUS ........c.cooiiieriiie e 25
0.1.2 HAASTALEIU ..ot 26
0.1.3 TeemahaaStattelU .........cccveiieiiiiesie e 27
9.2 AINEIStON @NAIYSOINTI....ccvveiiiiiieccie e 27
9.2.1  SISAHONANAIYYST ... 27
9.2.2 Induktiivinen SisAllONaNalYYsi .........cccocveiieiiiiieiiese e 28
O T O I ] N RSP 30
10.1 Ensisynnyttajan ohjaus varhaisraskauden yhdistelméseulontatutkimukseen.... 30
10.1.1 Mahdollisten riskien ja jatkotutkimusten selvittaminen........................ 30
10.1.2 Asiakkaan itsemadraamisoikeuden vahvistaminen ...........cc.ccocvevrennnnn. 33
10.1.3 Ohjausmateriaalin KAYIO ..........ccoovvvriieiiieie e 35
10.1.4 Asiakkaiden yksildllinen suhtautuminen yhdistelméaseulonta-
TULKIMUKSEEN. ... 37
10.2 Ensisynnyttdjan ennakkotiedot ja tiedonlahteet varhaisraskauden yhdistelma-
SEUIONTALULKIMUKSESTA ...ecvveviecieeec e 39
10.2.1 Neuvonnan ja ohjauksen merkitys aitiysneuvolan ensikaynnilla.......... 39
10.2.2 Ensisynnyttdjan tiedonl8hteet...........cooooviiiiiiiiiiieccc e 41
10.2.3 Asiakkaiden syyt kieltaytya yhdistelméseulontatutkimuksesta............. 43
11. JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA ..o 45
11.1 TutkimusStulosten tarkastelU ...........ccooviiiininiiee e 45
11.2 Tutkimuksen [UOtettaVUUS Ja PATEVYYS ......ooviieieierierie st 46
11.3 TULKIMUKSEN BELLISYYS .. .vevieiieiieeiie sttt sttt et 47
11.4 Tutkimuksen hyddynnettavyys ja jatkotutkimusehdotukset ................ccocevvnnns 48
LAHTEET ..ottt ettt n et sans 49
LITE 1 Teemahaastattelun runko

LIITE 2 Tietoa sikidseulonnoista — esite
LITE 3 Sikidseulonnat — opas lasta odottaville -esite



Ensisynnyttdjan ohjaus varhaisraskauden yhdistelmaseulontatutkimukseen

1. JOHDANTO

Noin kolmella sadasta vastasyntyneestd todetaan jokin rakenne- tai kro-
mosomipoikkeavuus, ja yhdelld sadasta tdméa poikkeavuus on vaikea. Osa
poikkeavuuksista voidaan todeta jo raskauden aikana tehtévilla si-
kioseulontatutkimuksilla. Osallistuminen ndihin sikiéseulontoihin on va-
paaehtoista. Jotta raskaana oleva nainen voisi itsendisesti paattaa seulon-
toihin osallistumisesta, h&n tarvitsee luotettavaa tietoa menetelmistg, ta-
voitteista, jatkotutkimuksista ja mahdollisista seulontoihin liittyvista hai-
toista. N&iden tietojen vélittaminen on péa&asiassa &itiysneuvoloiden ter-
veydenhoitajien tehtdva. (Salonen 2006, 294; Sikidseulonnat — opas ras-
kaana oleville 2009, 2.)

Kromosomipoikkeavuuksien ensisijainen seulontamenetelma on varhais-
raskauden yhdistelmaseulontatutkimus. Siind varhaisraskauden yleisen
ultradanitutkimuksen yhteydessé mitataan myos sikion niskaturvotus. Yh-
distelméseulontaan sisaltyy myds verindytteen otto. Tarkoituksena on ar-
vioida raskauden kromosomipoikkeavuuksien riskid, jolloin varsinainen
jatkotutkimuksena suoritettava kromosomitutkimus saadaan kohdennettua
riskiryhméan raskauksiin. Yhdistelmaseulontatutkimuksella voidaan 10ytaa
80-90 prosenttia niista raskauksista, joissa sikiolla on Downin oireyhty-
mad aiheuttava 21-trisomia. (Salonen 2006, 299-300; Sikion poik-
keavuuksien seulonta 2009, 15-16; Sikidseulonnat — opas raskaana olevil-
le 2009, 4; Ammala 2009.)

Sikitseulontoja tulee kasitellda myos eettiseltd kannalta. Ongelmakohdiksi
nousevat toisaalta raskaana olevan naisen oikeus tietda tai olla tietdamatta
sikion mahdollisesta poikkeavuudesta, ja toisaalta myds sikion ja lapsen
oikeus elaméaan. (Viisainen 1999, 48.)

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittdd, millaista ohjausta ensisynnyttaja
saa aitiysneuvolan terveydenhoitajalta ennen varhaisraskauden yhdistel-
maéseulontatutkimusta. Tavoitteena on myds selvittadd, mitd ensisynnyttajat
tietavat tutkimuksesta etukéateen tullessaan aitiysneuvolan ensikaynnille.

Aihe on ajankohtainen, silla 1.1.2007 astui voimaan valtioneuvoston ase-
tus seulonnoista. Sen mukaan jokaisessa kunnassa tuli tammikuuhun 2010
mennessa olla tarjolla yhtenevaiset sikion kehityshéirididen seulontatut-
kimukset. Tatd ennen kunnilla oli ollut mahdollisuus itsendisesti péattaa
mité ei-lakisaateisia sikidseulontoja he raskaana oleville naisille tarjoavat.
Valtakunnallisen seulontaohjelman tarkoituksena on taata perheille tasa-
arvoinen asema. (Valtioneuvoston asetus seulonnoista 2006.)

Tama sairaanhoitajatutkinnon opinnéytety0 on tehty yhteistydssa aitiys-
neuvolan kanssa, koska suunnitelmissani on jatkaa opintoja katilon AMK-
tutkintoon. Olen keskustellut katilotutkintoon johtavan koulutuksen edus-
tajan kanssa ja sielld on todettu, ettd tdmé& sairaanhoitajatutkintoon tuleva
opinnéytetyo voi olla myds pohjana katiloétutkinnon opinnéytetyoksi, jota
viel& vahvistetaan ké&tilokoulutuksessa tehtavélla kehittamistehtavalla.
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2. AITIYSNEUVOLATYON JARJESTELMA

2.1

Aitiysneuvola on osa terveyskeskuksen toimintaa, joka perustuu kansan-
terveyslakiin. Kansanterveyslain mukaan kuntien tehtdvdna on huolehtia
asukkaiden terveysneuvonnasta ja terveystarkastuksista, joihin kuuluvat
muun muassa ehkéisyneuvonta seka erilaiset neuvolapalvelut (Kansanter-
veyslaki 66/1972 3:148). Aitiysneuvolan palvelut ovat asiakkaille maksut-
tomia ja vapaaehtoisia. Palveluita kéyttavat lahes kaikki (97-99 %) ras-
kaana olevista naisista. (Armanto & Koistinen 2007, 33.)

Tama luku késittelee &itiysneuvolan asiakkuutta, tarkoitusta seké erilaisia
tyomuotoja. Lisaksi késitellaén yleisesti aitiysneuvolassa tapahtuvaa didin
ja sikion voinnin seurantaa sekd esimerkiksi perhevakivallan, alkoholin
kayton ja synnytyspelon toteamiseksi tehtavia seulontoja.

Aitiysneuvolan asiakkuus

Raskaana oleva nainen tulee ditiysneuvolan asiakkaaksi yleensa silloin,
kun raskaus on edennyt 8.-12. raskausviikolle. Ne uudelleensynnyttéjat,
joilla on ollut ongelmia aiemmissa raskauksissa, tulevat &itiysneuvolan en-
sikaynnille jo aikaisemmin. Myos lapsen isélld on mahdollisuus osallistua
aitiysneuvolakéynneille. (Armanto & Koistinen 2007, 33; Vayrynen 2007,
182.)

Mikali raskaus sujuu normaalisti ja ongelmitta, kdy odottava diti neuvolas-
sa terveydenhoitajan vastaanotolla yhteensa noin 8-13 kertaa raskauden
aikana, riippuen onko kyseesséd ensi- vai uudelleensynnyttaja. Laakéarin
tutkimus suoritetaan 2—3 kertaa raskauden aikana. Kayntimaarat vaihtele-
vat kunnittain, ja méaarassa otetaan huomioon didin ja perheen yksilolliset
tarpeet sekd toiveet. Laakéri toimii ladketieteellisend asiantuntijana, mutta
paavastuu raskaana olevien ja synnyttaneiden terveydenhoidosta on ter-
veydenhoitajalla. (Eskola, Hytonen & Komulainen 1993, 47; Vayrynen
2007, 182; Aitiysneuvola 2007.)

Aluksi ditiysneuvolassa kdydaan neljan, viiden tai kuuden viikon vélein.
Kun raskaus on edennyt 30. raskausviikolle, raskaana olevat naiset kayvat
aitiysneuvolassa noin kahden viikon vélein, koska naisen ja sikion tervey-
dentila vaatii yha tihedmpad seurantaa. 36. raskausviikon jalkeen kaynnit
jalleen tihenevat ja raskaana oleva nainen kay ditiysneuvolassa jo viikoit-
tain. Kaynnit jatkuvat 41. raskausviikolle asti, jonka jalkeen seuranta siir-
tyy synnytyssairaalan vastuulle. Aitiysneuvolan asiakkuus paattyy, kun
synnytténeelle &idille tehdéaén jalkitarkastus noin kuusi viikkoa synnytyk-
sen jalkeen. (Armanto & Kaoistinen 2007, 33; VVayrynen 2007, 182.)
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2.2

2.3

Aitiysneuvolan tarkoitus ja tydmuodot

Aitiysneuvolan tarkoituksena on vastata raskauden, synnytyksen ja lapsi-
vuodeajan hoidollisiin ja tuen tarpeisiin. Nain ollen &itiysneuvolan tavoit-
teena on turvata raskauden normaali kulku, &idin ja koko perheen hyvin-
vointi, terveen lapsen syntymaé ja vanhemmuuden vahvistuminen. (Arman-
to & Koistinen 2007, 33.)

Aitiysneuvolakaynneilld seurataan ennen kaikkea aidin ja sikion fyysista
hyvinvointia, mutta liséksi toiminnassa painottuu psyykkisen ja sosiaalisen
hyvinvoinnin seuranta. Neuvola toimii laheisessé yhteistydssa synnytys-
sairaalan kanssa. (Aitiysneuvola 2007.)

Aitiysneuvolan tydmuotoja ovat esimerkiksi perhesuunnittelu, kotikaynnit,
perhevalmennus sek& terveystarkastukset, joihin myos sikidseulonnat si-
séltyvat. Terveystarkastuksissa pyritadn loytamaén riskiryhmiin kuuluvat
asiakkaat ja ohjaamaan heidat asianmukaiseen hoitoon, sek& terveysneu-
vonnalla parantamaan jokaisen raskaana olevan naisen ja perheen tervey-
dentilaa. (Eskola ym. 1993, 42, 46; Armanto & Koistinen 2007, 33.)

Neuvolapalveluja kehitettdessa monimuotoiset perheet, eri kulttuurien
vaikutus vanhemmuuteen sek& suuri tiedontulva ovat osoittautuneet haas-
teiksi. Kehittdmiskohteiksi daitiysneuvoloissa ovat nousseet esimerkiksi
asiakaslahtoisyyden ja vanhemmuuden vahvistaminen seka isien tasaver-
tainen huomiointi. Vanhemmuuden tasa-arvoistuessa isat ovat alkaneet ol-
la nékyvampi osa lapsen odotusta, silld heidan osallistumisensa ditiysneu-
volakaynneille on lisdantynyt. (Paavilainen 2003; Armanto & Kaoistinen
2007, 33.)

Seurantakdynnit ja seulonnat ditiysneuvolassa

Raskaudenaikaisten seurantakdyntien tarkoituksena on seurata aidin, siki-
on ja samalla koko perheen fyysistd, psyykkista ja sosiaalista hyvinvointia.
Tarkoituksena on myds antaa perheelle erilaista tukea ja ohjausta. (Arman-
to & Koistinen 2007, 34.)

Aitiysneuvolaseurannassa pyritadn erottamaan raskaana olevan naisen
normaalit fysiologiset tuntemukset, kuten pahoinvointi, vasymys ja lisdén-
tynyt valkovuodon eritys. Liséksi tavoitteena on todeta ajoissa didin tai si-
kion mahdolliset hyvinvointia uhkaavat raskauskomplikaatiot. Mahdolliset
raskauden aikana ilmenneet ongelmat hoidetaan ditiyspoliklinikalla eri-
koissairaanhoidossa. (Ihme & Rainto 2008, 74-75.)

Aidin terveydentilan toteamiseksi tehtavia seulontatutkimuksia ovat esi-
merkiksi HIV-testi, veriryhmdvasta-aineet, verenpaine, paino ja verenso-
keri. Sikiolta voidaan laskea liikkeitd, kuunnella sydanaania seka suorittaa
ultradanitutkimus raskauden keston, sikion koon, istukan sijainnin ym. to-
teamiseksi. Lisaksi molempia vanhempia seulotaan perhevékivallan, alko-
holin kayton ja synnytyspelon toteamiseksi. Apuna tassa kéytetdan struk-
turoituja kyselylomakkeita. Tavoitteena on varhainen puuttuminen per-



Ensisynnyttdjan ohjaus varhaisraskauden yhdistelmaseulontatutkimukseen

heen ja lapsen hyvinvointia uhkaaviin tekijéihin. Seulonnat onkin hyvé
suorittaa jo raskauden alkuvaiheessa, jotta uhkaavat tekijat pystyttaisiin
tunnistamaan hyvissa ajoin. (Armanto & Koistinen 2007, 34.)

3. SEULONNAT JA SIKIOSEULONNAT YLEENSA

Tassa yleisesti seulontoja ja sikidseulontoja kasittelevassé luvussa otetaan
esille esimerkiksi seulonnan maaritelma, tavoite sekd etenemisprosessi.
Sikigseulontoja késitteleva luku kasittelee ndiden lisdksi muun muassa
valtakunnallista seulontaohjelmaa, seulontojen vapaaehtoisuutta seka ra-
kenne- tai kromosomipoikkeavuuksien todennakoisyytta.

3.1 Seulonnat

1.1.2007 astui voimaan valtioneuvoston asettama asetus, jonka tarkoituk-
sena oli saada seulonnat jarjestettya kunnan asukkaille osana kansanterve-
ystyotd. Kyseisessa asetuksessa seulonnalla tarkoitetaan vaeston tai tietyn
vaestonosan tutkimuksia tai naytteiden ottamista tietyn taudin tai sen esi-
asteen toteamiseksi tai taudin aiheuttajan l0ytdmiseksi. (Valtioneuvoston
asetus seulonnoista 2006.)

Seulonta on osa ehkaisevéa terveydenhuoltoa. Sen tavoitteena on tunnistaa
hoidettava tauti oireettomana niin varhaisessa vaiheessa, ettd hoidolla pys-
tytddn parantamaan taudin ennustetta. Seulontaan kuuluu kohderyhman
maéarittdminen, yksilon neuvonta ja ohjaus, seulontatestien ottaminen ja
tutkiminen, palautetiedon antaminen, jatkotutkimuksiin ohjaaminen seké
tarvittavien terveyspalveluiden jarjestaminen. (Valtioneuvoston asetus
seulonnoista 2006; Makela 2006.)

Kaikilla seulottavaan ryhméaan kuuluvilla kunnan asukkailla on oltava oi-
keus osallistua seulontaan yhtél&isin perustein. Seulontaan osallistuminen
on maksutonta ja perustuu vapaaehtoisuuteen. (Valtioneuvoston asetus
seulonnoista 2006.)

3.2 Sikitseulonnat

Sikiéseulonnat ovat seulontoja, joita tehdddn raskaana oleville naisille.
Seulontoihin osallistumisen syyné voi olla taudin tai kehityshairion pois-
sulkeminen tilanteissa, joissa perheelld tiedetddn olevan kohonnut riski
saada kehityshairidinen lapsi. Jokaisella lasta odottavalla perheelld on kui-
tenkin yhtenevadiset mahdollisuudet osallistua sikiéseulontoihin, vaikka
mitdan kohonnutta riskié ei olisikaan tiedossa. (Viisainen 1999; Salonen
2006, 294; Salonen-Kajander 2009.)

Sikitseulontojen tavoitteena on 10ytaa raskauksia, joissa on keskimaaréistéa
suurempi riski sikion sairauteen tai kehityshdiriéon, joka on mahdollista
tunnistaa jatkotutkimusten avulla. Sikidseulontatutkimukset pienentévat
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riskié siihen, ettd sairaan tai vammaisen lapsen syntyma tulisi yllatyksena
(Taipale & Ryynénen 2007, 335). Sikion mahdollinen sairaus tai vamma
pyritddn toteamaan niin varhain, ettd ldydetyn taudin hoito pystytdén
suunnittelemaan parhaalla mahdollisella tavalla. (Viisainen 1999; Salonen
2006, 294.)

Periaatteessa sikiotutkimuksia ovat myos aitiysneuvolan normaalit paino-
ja verenpainemittaukset sek& sikion sydanaanten kuuntelu, mutta k&ytan-
nossa sikiotutkimuksilla tarkoitetaan vain niité tutkimuksia, joilla etsitdén
sikion kehityshairioita ja epamuodostumia. (Reinikka-Tevalin 1995, 7.)

Noin kolmella sadasta vastasyntyneesta todetaan jokin rakenne- tai kro-
mosomipoikkeavuus ja yhdelld sadasta tdima poikkeavuus on vaikea. Osa
poikkeavuuksista voidaan todeta jo raskauden aikana tehtavilla si-
kidseulontatutkimuksilla. Osaa sikion sairauksista ja rakenteellisista poik-
keavuuksista ei kuitenkaan voida raskauden aikana todeta. Useimmiten
tutkimuksissa ei todeta mitdén poikkeavaa. On kuitenkin otettava huomi-
on, ettd normaalit tutkimustulokset eivét vélttamatta takaa, ettd syntyva
lapsi on terve. (Salonen 2006, 294; Sikidseulonnat — opas raskaana oleville
2009, 2.)

Vuoden 2006 loppuun asti kunnilla oli ollut mahdollisuus itsendisesti paat-
taa millaisia ei-lakisaateisia sikioseulontoja he raskaana oleville naisille
tarjoavat. Tama4 johti tilanteeseen, jossa sikididen kromosomi- ja rakenne-
poikkeavuuksien seulontamenetelmat vaihtelivat huomattavasti eri kuntien
valill ja jopa saman sairaanhoitopiirin sisélla. 1.1.2007 astui voimaan val-
tioneuvoston asetus seulonnoista. Sen mukaan jokaisessa kunnassa tulee
tammikuuhun 2010 mennessé olla tarjolla yhtenevéiset sikion kehitys-
héirididen seulontatutkimukset. Valtakunnallisen seulontaohjelman tarkoi-
tuksena on taata perheille tasa-arvoinen asema. Hameenlinna aloitti val-
tioneuvoston asetuksen mukaiset seulonnat 1.10.2009. (Autti-R&md ym.
2005, 19; Yhtenéiset seulontakdytannot 2010.)

Osallistuminen sikitseulontoihin on maksutonta ja vapaaehtoista. Perheil-
le annetaan mahdollisuus tietad, mutta myos oikeus olla tietamatta. Aitiys-
neuvola antaa tietoa sikioseulonnan eri vaihtoehdoista, joista perhe, vii-
mekédessd raskaana oleva nainen, valitsee “polun” niistd tutkimuksista,
joihin tahtoo osallistua. Vaihtoehtoja on useita; raskaana oleva nainen voi
jattaa osallistumatta seké kromosomiseulontaan etta raskauden alkupuolel-
la tehtéviin ultraddnitutkimuksiin, osallistua pelkéstéan ultradadnitutkimuk-
siin tai sekd kromosomiseulontaan ettd ultradanitutkimuksiin. (Valiahdet
2008a.)

Valtakunnallisen seulontaohjelman mukaiset sikion poikkeavuuksien seu-
lontavaihtoehdot on esitetty kaaviona kuviossa 1. Seulontaohjelman mu-
kaan kaikille raskaana oleville naisille tulee tarjota varhaisraskauden ylei-
nen ultradénitutkimus raskausviikoilla 10-13+6. T&han varhaisraskauden
ultradénitutkimukseen voidaan yhdistdd sikion niskaturvotuksen mittaus
seka aidilta otettava verikoe. Tatd yhdistelmad kutsutaan varhaisraskauden
yhdistelméseulontatutkimukseksi. (Sikion poikkeavuuksien seulonta 2009,
15.)
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Ei osallistu kromosomiseurantaan
eika ultradanitutkimuksiin

Ei osallistu
kromosomi- || D U= = Normaali raskauden seuranta
yleinen ultraaani
seulontaan
A
A : A
Ensi Neuvanta, jatkotutkimus, :
nsm':mkarlnetrl\' hoidon tai keskeytyksen Y
NKRIELE IR suunnittelu
Neuvonta
Rvko 2 24
rakenneultradani
\i
 J
Osallistuu
kromosomi-

Rvko 9 — 11+6 veriseula ja
Rvka 11+0 — 13+B NT ja

yleinen ultradani
TAI

Rvko 15+0 — 16+6 veriseula ja
yleinen ultradani

Rvko 18 — 21+6
rakenneultradani

seulontaan

KUVIO 1 Seulonta-asetuksen mukainen sikion rakenne- ja kromosomi-
poikkeavuuksien seulonta kaaviona.(Sikion poikkeavuuksien seulonta
2009, 16.)

Seulontatutkimukset pyritdan tekemaén alkuraskaudessa, mikéli mahdol-
lista, jotta raskauden keskeytys vanhempien niin halutessa olisi vieléd
Suomen lain mukaan mahdollinen. Mikali siki6lla epéailladn kromosomi-
poikkeavuutta tai muuta vaikeaa kehityshairi6td tai se on jo todettu, voi
perhe joko jatkaa raskautta tai hakea Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja val-
vontavirastolta (Valvira) lupaa raskauden keskeytykseen. Suomen abortti-
lain mukaan aarimmainen takaraja sikion vakavan sairauden perusteella
tehtavélle raskauden keskeytykselle on 24. raskausviikko. (Pa4tos raskau-
den jatkosta 2009; Salonen-Kajander 2009.)

Raskauden keskeytys ei suinkaan ole ainoa vaihtoehto sikion poikkeavuu-
den loytyessd. Poikkeavuuden toteaminen parantaa sikion ennustetta, kos-
ka seulontatutkimusten avulla niihin osataan varautua ajoissa ja siten voi-
daan etukéateen suunnitella esimerkiksi sopivaa synnytystapaa ja synnytys-
paikkaa. (Viisainen 1999, 39.)

Neuvonta,
jatkotutkimus,
hoidon
suunnittelu

P = poikkeava I6ydds
NT = niskaturvotusmittaus
Rvko = raskausviikko
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4. OHJAUS JANEUVONTA

4.1

Opinndytetyossa tarkastellaan ensisynnyttajan saamaa ohjausta varhais-
raskauden yhdistelmaseulontatutkimukseen. Ohjaus on olennainen osa tata
opinnéytetyota ja seuraavassa luvussa perehdytdénkin ohjaukseen yleises-
ti, hoitotydssa annettavaan terveysneuvontaan sekda hyvan ohjaajan tun-
nuspiirteisiin. Liséksi kasitella&dn ohjauksen eroavaisuuksia sikioseulonto-
jen eri vaiheissa.

Ohjaus ja terveysneuvonta hoitotydssé

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista velvoittaa terveydenhuollon ammat-
tihenkiloité selvittdmaan potilaalle hénen terveydentilansa, hoidon merki-
tyksen, eri hoitovaihtoehdot sekd muita seikkoja, joilla on merkitysta hoi-
don suhteen ja hoidosta paatettdessa. Tieto ja ohjaus on annettava niin, etta
potilas varmasti ymmartaa asian. Potilaan ohjaus ja opettaminen eivét ole
uusia asioita, sill& jo 1800-luvulla Florence Nightingale on korostanut ter-
veyskasvatuksen merkitysta ja hoitajan ohjaustehtdvaa. (Kuoppala 2010.)

Ohjaus on hoitotydssé yksi oleellinen osa ammatillista toimintaa. Ohjaus-
tilanteessa keskustellaan tavoitteellisesti ohjattavan tilanteeseen liittyvista
aiheista. Tavoitteena on yleensa tunteiden, asenteiden ja kéyttaytymismuu-
tosten edistdminen, mutta ohjaus voi olla myds kokemusten lapikayntié ja
arviointia.(Koistinen 2007, 431.)

Ohjaustilanteelle on ominaista ohjaajan ja ohjattavan kaksisuuntainen vuo-
rovaikutus. Vuorovaikutus on kaksisuuntaista silloin, kun sekd ohjaaja etta
ohjattava ovat ohjaussuhteessa aktiivisia osapuolia. Tamé edellyttaa, ettd
ohjattava asiakas kertoo taustatekijoistdan, tarpeistaan ja odotuksistaan.
Tarkeda on ottaa huomioon mygs sanaton viestintd, jota ilmentévat eleet,
ilmeet ja kehon kieli. (Koistinen 2007, 431; Kyngés, Ké&aridinen, Poskipar-
ta, Johansson, Hirvonen & Renfors 2007, 40.)

Hoitaja tukee ohjaustilanteessa asiakkaan paatoksentekoa ja pidattaytyy
esittdmastd valmiita ratkaisuja. Siten asiakas on tilanteessa aktiivinen
pulman ratkaisija. Parhaimmillaan ohjaus paitsi edistaa ohjattavan terveyt-
t4& myos mahdollistaa sek& ohjattavan ettd ohjaajan oppimisen ja voimava-
raistumisen. (Koistinen 2007, 431; Kyngas ym. 2007, 25.)

Asiakkaiden erilaisuus ja siitd johtuvat erilaiset tietoon ja tukeen liittyvét
tarpeet asettavat suuria haasteita ohjaavalle hoitajalle. Asiakas voi olla
esimerkiksi yksilo, perhe tai yhteisd. Yksilo puolestaan voi olla esimerkik-
si lapsi, ikaantynyt, vakavasti sairas tai sellainen somaattisesti terve ihmi-
nen, joka tarvitsee ohjausta elintapoihinsa. Kullakin ndistd ryhmista on
omat tarpeensa ohjauksen suhteen. Liséksi olennaista on, ettd ohjaava hoi-
taja huomioi myos ohjattavan asiakkaan yksil6lliset tarpeet ja toiveet.
(Kyngas ym. 2007, 26.)
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4.2

Terveysneuvonnaksi kutsutaan terveyttd edistavien, sairautta ehkaisevien
tai hoitoa koskevien kysymysten kasittelyd. Se on myds neuvontaa tervey-
denhuollon asiakaskontaktien yhteydessé sellaisessa vuorovaikutustilan-
teessa, jossa toisena osapuolena on terveydenhuollon ammattihenkild ja
toisena asiakas/potilas. (Terveysneuvonta 2010.)

Terveysneuvonnan erilaiset lahestymistavat voidaan jakaa kolmeen eri
luokkaan; hallitseva, osallistuva ja konsultoiva terveysneuvonta. Hallitse-
vassa terveysneuvonnassa hoitaja antaa suoria tietoja ja kehotuksia kohdis-
tamatta niitd kuitenkaan kenellekaan asiakkaalle yksildidysti. Asiakkaan
rooli on tassé ldhestymistavassa passiivinen; hdn vastaanottaa tietoa ja
vastailee esitettyihin kysymyksiin. (Koistinen 2007, 431.)

Osallistuva terveysneuvonta korostaa hoitajan roolia osallistuvana asian-
tuntijana. Tassa terveysneuvonnan lahestymistavassa asiakas on aktiivinen
keskustelija sekéd kyselijé, ja neuvontaa annetaan asiakkaan tilanteeseen
soveltaen. (Koistinen 2007, 431.)

Konsultoivassa terveysneuvonnassa hoitajan tehtdvana on olla neutraali
myotailija. Han antaa asiakkaalle mahdollisuuden tuoda omat tietdamyk-
sensd ohjaustilanteeseen. Asiakas onkin tdman l&hestymistavan mukaan
aktiivinen kokemustensa pohtija seka tilanteensa tuntija ja han pyrkii itse
ohjaamaan ja korjaamaan toimintaansa. (Koistinen 2007, 431.)

Hyvén ohjaajan tunnuspiirteet

Ohjausta antavan aitiysneuvolan terveydenhoitajan on tunnettava ammatil-
lista vastuuta vallastaan edistéa asiakkaansa valintojen tekoa. Koska ohja-
ustilanteissa on mahdollisuus kayttaa valtaa, edellyttdd tyonteko tervey-
denhoitajalta filosofista ja eettistd pohdintaa. Oikeanlaisessa vallankéytos-
s& korostuvat asiakkaan yksilollisyys seka itsemaaraamisoikeus. Asiak-
kaan on siis aina saatava itse tehda valintoihinsa ja toimintaansa liittyvat
paatokset. Asiakkaalle kuuluu myos vastuu tekemistddn paatoksista.
(Koistinen 2007, 432.)

Terveydenhoitajalla on vastuu siitd, ettd asiakas saa tarvitsemansa méaaran
ohjausta. Mikéli asiakas kokee saamansa tiedon riittdmattémana tai héan ei
ole ymmartanyt saamaansa tietoa, hdnen on vaikea tehdé itseensa ja per-
heeseensa liittyvia valintoja. (Koistinen 2007, 432.)

Ohjaaminen edellyttdd paitsi omien henkilokohtaisten arvojen, ennakko-
luulojen ja uskomusten pohdintaa seké tunnistusta, myds ohjausvalmiuk-
sia. Ohjaajalla on oltava tietoa ohjattavasta asiasta, oppimisen periaatteista
seka erilaisista ohjausmenetelmisté. Lisaksi ohjaajalta vaaditaan vuorovai-
kutustaitoja ja tietynlaisia johtamistaitoja, jotta ohjausprosessi etenee. On-
nistunut ohjaustilanne vaatii myos potilaan odotusten, aikaisempien tieto-
jen ja asenteiden selvittdmista. (Sarviméki & Stenbock-Hult 1996, 179;
Koistinen 2007, 432.)
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4.3

Ohjaajana toimivan terveydenhoitajan on tarkedd olla avoin oppimaan ja
kehittym&&n ohjaustilanteiden myota myds itse. Jo se, ettd jokainen ohja-
ustilanne on erilainen ja ennalta arvaamaton, edellyttdd ohjaajalta aina uu-
den oppimista. Aiemmat ohjaustilanteet, eldaménkokemus ja ammatillinen
kokemus auttavat terveydenhoitajaa kasvamaan ja kehittymaan ohjausti-
lanteissa ja valmistautumaan uusiin erilaisiin ohjaustilanteisiin. (Koistinen
2007, 432.)

Kaikkiaan onnistunut vuorovaikutus vaatii seka asiakkaalta ettd hoitajalta
halua tydskennelld yhdessd, tavoitteellisuutta sekd uskoa auttamisen mah-
dollisuuksiin. (Kyngés ym. 2007, 48.)

Ohjaus sikidseulontojen eri vaiheissa

Sikion kehityshairididen seulontatutkimukset eivat kuulu raskauden perus-
seurantaan, jonka tarkoituksena on varmistaa raskauden normaali kulku ja
synnytys ajallaan. Seulontatutkimuksiin osallistuminen on vapaaehtoista ja
siksi onkin térke&d, ettd asiakkaat pohtivat etuk&teen mihin tutkimuksiin
tahtovat osallistua. Vaikka terveydenhoitaja on ohjaustilanteessa eettisesti
vastuussa siité, etta asiakas on ymmartanyt mihin h&n suostuu ja mist4 han
kieltaytyy, tulee h&nen kaikesta huolimatta olla neutraali tiedonjakaja.
Perheelle on tarke&a taata taysi valinnanvapaus niin tutkimuksiin osallis-
tumisesta kuin jatkotoimista péatettdessa. (Yhtendiset seulontakaytannot
2010.)

Seulontaa koskevan neuvonnan tulee olla asiantuntevaa, asiallista, puolu-
eetonta ja yhtendistd. Neuvontaa ja ohjausta tulee tarjota riittavasti jokai-
sessa seulonnan vaiheessa kunkin vanhemman yksil6lliset tarpeet huomi-
oiden. (Autti-R&mo, Koskinen, Méakeld, Ritvanen, Taipale & asiantuntija-
ryhmé 2005, 7.)

Asiakkaiden ohjauksen tarve vaihtelee sikigseulontojen eri vaiheissa. Esi-
merkiksi ennen seulontoja annettava ohjaus eroaa siitd, millaista ohjeistus-
ta annetaan positiivisen seulontatuloksen jéalkeen. Ohjaus ennen si-
kioseulontoja on luonteeltaan hyvin teoreettista, kun taas positiivisen seu-
lontatuloksen jélkeen ohjauksessa korostuu enemman myds tunteista pu-
huminen.

4.3.1 Ohjaus ennen sikioseulontoja

Uusi seulontaohjelma painottaa neuvonnan tarkeytta osana sikidseulonto-
ja. Erityisesti seulontatutkimuksiin liittyva etukateisneuvonta on tarkedssa
asemassa. Jokaisen didin tulisi saada riittdvasti tietoa tutkimusten mahdol-
lisuuksista ja rajoituksista voidakseen tehdd p&&atoksen seulontoihin osal-
listumisesta. Seulontatutkimusten kannalta on olennaista, ettd raskaana
oleva nainen harkitsee osallistumistaan. Harkitsematon osallistuminen
saattaa johtaa ikaviin tilanteisiin, mikali seulontapositiiviseen tulokseen ei
ole varauduttu etukateen. (Salonen 2006, 305.)
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Jotta paatds osallistumisesta sikidseulontoihin olisi vapaaehtoinen ja har-
kittu, tulisi sen perustua asialliseen, luotettavaan ja riittdvéan tietoon seu-
lonnan menetelmistd, tavoitteista ja mahdollisista haitoista kaikissa seu-
lonnan vaiheissa. Aitiysneuvolat ovatkin neuvonnan annossa tarkeassa
roolissa. Tietoa voidaan antaa monin eri tavoin. Kirjalliseen informaatioon
on helppo palata jalkik&teen, mutta myds henkil6kohtainen neuvonta on
tarkedd, jotta omat erityiset huolenaiheet ja kysymykset tulevat kasitel-
lyiksi. (Autti-R&mo6 ym. 2005, 60; Eettistd pohdintaa sikidtutkimuksista
2009.)

Hoitohenkilékunnan tulee kertoa tutkimuksista perheille niin, ettd perheet
varmasti ymmartavat. Tiedon saaminen ei kuitenkaan automaattisesti tar-
koita sitd, ettd asianomainen olisi omakohtaisesti ymmartényt esimerkiksi
seulontaan osallistumisen mahdolliset riskit ja seuraukset. Yleisesti ottaen
vaeston tietdmys raskauden ajan seulontojen perusteista on heikko. (Autti-
Ramo ym. 2005, 60.)

Raskaana oleva nainen kay &itiysneuvolassa usein yksin, mutta puolisoi-
den ja muiden laheisten henkildiden osallistuminen on yleistynyt. Neuvo-
lassa vanhemmille annetaan suullista tietoa, mutta tarkeaé olisi antaa mah-
dollisuus myos lisakysymysten esittdmiseen. Vanhemmille tulisi kertoa
selkeasti seulontatutkimusten mahdollisuuksista ja my6s keskenmenon
riskistd. Neuvontaa annettaessa on tdrkeda selvittdd haluavatko vanhem-
mat ylipdansa tietad sikion mahdollisesta kehityshéiriosté ja harkitsevatko
he raskauden keskeyttdmistd, mikali sikiolla todetaan jokin poikkeavuus.
(Hiilesmaa & Salonen 2000, 885.)

Perheet odottavat &itiysneuvolalta sosiaalista tukea, joka tarkoittaa tiedol-
lista, emotionaalista ja konkreettista tukea uudessa elamantilanteessa eten-
kin ensimmaisen lapsen syntyessa. (Vehvildinen-Julkunen 1999, 169). Tu-
en antaminen korostuu erityisesti silloin, kun joudutaan harkitsemaan toi-
votun raskauden keskeyttdmistd. Ainoat oikeat henkilOt tata péaatosté te-
keméaén ovat tietenkin vanhemmat, jotka joka tapauksessa joutuvat kanta-
maan suurimman vastuun seurauksista. (Hiilesmaa ym. 2000, 885.)

Ohjauksessa huomioitavaa on myos se, ettei sikiéseulontoihin osallistu-
matta jattdminen millaan lailla vaikuta raskauden perusseurantaan. Henki-
164 ei myosk&an saa asettaa terveyspalveluja jarjestettdessa eriarvoiseen
asemaan sen perusteella onko han osallistunut sikitseulontoihin vai ei.
(Seulontaohjelmat - Opas kunnille kansanterveystyohon kuuluvien seulon-
tojen jarjestamisesta 2007, 23.)

Koska sikiotutkimuksiin liittyva paatoksenteko jaa joka vaiheessa van-
hemmille, se asettaa suuret vaatimukset neuvonnalle. Tilanne olisi paras
mahdollinen, mikali vanhemmat saisivat jo ennen raskautta tietoa perin-
nollisista sairauksista, kehityshairioista ja sikiétutkimusmahdollisuuksista.
Nykyajan informaatiotulvassa tdméan toteuttaminen on kuitenkin mahdo-
tonta. (Hiilesmaa ym. 2000, 885.)
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4.3.2 Ohjaus positiivisen seulontatuloksen jélkeen

Positiivisen seulontatuloksen merkitys olisi hyva kertoa perheille jo ennen
seulontatutkimuksiin osallistumista. Mikali tutkimuksissa kuitenkin havai-
taan sikion poikkeavuuden lisdéntynyt riski, tulee vanhempien kanssa
kéayda lapi kaikki ne vaihtoehdot, joista he voivat valita. Aluksi perheelle
selvitetddn perusteellisesti, mitd tutkimuksissa on todettu, minkalaisen ke-
hityshéirion se sikidlle mahdollisesti aiheuttaa ja millainen on taudin en-

nuste. (Autti-Ramao ym. 2005, 61; Salonen 2006, 305-306.)

Positiivisen seulontatuloksen jalkeisesséd neuvonnassa kdydaan l&pi van-
hemmille siing tilanteessa téarkeitd asioita. N&itd ovat muun muassa mah-
dolliset jatkotutkimukset, niihin liittyva keskenmenoriski seka tutkimustu-
losten merkitys ja luotettavuus. Neuvonnan jalkeen vanhemmat paattavat
haluavatko he osallistua jatkotutkimuksiin, joita ovat lapsivesi- ja istukka-
tutkimus. Jatkotutkimusten keskenmenoriskista tulisi kertoa vanhemmille
hyvissa ajoin, silla se voi vaikuttaa heidan paatokseensa seulontaan ja sen
jatkotutkimuksiin osallistumisesta. (Autti-R&m6 ym. 2005, 61; Salonen

2006, 305.)

Neuvontatilanteelle on varattava tarpeeksi aikaa, jotta vanhemmat voisivat
tdydentda saamaansa tietoa kysymyksilla. Perheelle on annettava aikaa tie-
toiseen paatoksentekoon ja tarvittaessa neuvonta on hyva uusia. Sen lisék-
si, ettd jatkotutkimuksiin liittyva keskenmenoriski pelottaa, on tulosten

odottaminen usein piinallista aikaa. (Salonen 2006, 305-306.)

5. SIKIOSEULONTOJEN ONGELMAT JA EETTISET NAKOKULMAT

Sikitseulontoihin siséltyy monia erilaisia ongelmia. Yksi niista on seulon-
tatutkimusten epatarkkuus, silla yksikaan kromosomeja seulova tutkimus
ei ole tdysin tarkka. Sikidseulontoja tulee késitella myos eettiseltd kannal-

ta, silld aihe koskettaa syvésti ihmisarvoa.

5.1 Sikidseulontojen ongelmia

Osa sikidseulonnoista on edelleen varsin epatarkkoja vaikka vuosien saa-
tossa menetelmat ovat jatkuvasti kehittyneet ja tarkentuneet. Osa niista si-
kioist4, joilla on seulonnoissa todettu kromosomipoikkeavuuden suurentu-
nut riski, ovatkin téysin terveitd ja toisaalta joidenkin sikididen kro-
mosomipoikkeavuus saattaa jaada l6ytymatta seulontatutkimuksista huo-

limatta. (Seulontojen ongelmat 2007.)

Sikidseulontoihin osallistuminen on vapaaehtoista. Ennen péétoksentekoa
perheille tulee antaa riittavasti tietoa seulonnan tavoitteista ja luotettavuu-
desta. Tiedonanto herattdd monia kysymyksia, kuten: Paljonko tietoa on
riittdvasti? Missd muodossa tiedon olisi parasta olla? Entd kuinka tiedon

omaksumisen voisi varmistaa? (Makel& 2006.)
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5.2

Koska sikioseulonnat tarjotaan osana vakiintunutta aitiyshuoltoa, on vaa-
rana, ettd osa naisista ei ymmarra sikidseulonnan erityisluonnetta, vaan
seulontoihin osallistutaan aivan kuin muihinkin rutiinitutkimuksiin, kuten
verenpaineen mittaukseen tai sikion sydandénten kuunteluun. P&atos seu-
lontoihin osallistumisesta tehdaankin usein turhan kevein perustein. Monet
vanhemmat haluavat osallistua kaikkiin seulontatutkimuksiin varmistaak-
seen, ettd “’kaikki on hyvin”. Yksi seulontatutkimusten ongelma onkin se,
ettd kuinka montaa perhettd on lupa “’sdikdyttdd” positiivisen seulontatu-
loksen perusteella tehdylla jatkotutkimuksella, jotta eréat harvat perheet
hyotyisivat tutkimuksesta. (Hiilesmaa ym. 2000.)

Yksikaan kromosomipoikkeavuuksien seulontatutkimus ei ole taysin tark-
ka, eikd millaan nykyisella menetelmalla voida todeta sikion kromosomi-
poikkeavuutta ilman sikioon kajoavaa toimenpidettd, johon liittyy keski-
maéarin 0,5-1 % keskenmenon riski. Tulos ei valttamatta taysin sulje pois
poikkeavuuden mahdollisuutta eiké toisaalta myoskadn takaa sikion ole-
van terve. Seulontatulos ei siis valttdméatta kerro sikion todellisesta tilan-
teesta. (Autti-R&m0 ym. 2005, 51; Seulontojen ongelmat 2007.)

Tarkimmissakin seulontamenetelmissa jatkotutkimuksiin ohjautuu enem-
maén niité raskaana olevia naisia, joiden sikion kromosomit ovat normaalit
kuin naisia, joiden sikididen kromosomeissa on jotakin poikkeavaa. Ylei-
nen sikidseulontojen ongelma onkin se, ettd perheet, jotka saavat tutki-
muksissa tuloksen kohonneesta poikkeavuuden riskistd, huolestuvat —
useimmiten turhaan. (Autti-Ramd ym. 2005, 51; Seulontojen ongelmat
2007.)

Ennen sikidseulontoihin osallistumista perheen olisi hyva pohtia mita
mahdollinen poikkeava 16ydds heille merkitsisi, silld tutkimustulosten
valmistuttua j&& vain vahan aikaa harkita ja p&attaa jatkotutkimuksiin osal-
listumisesta, raskauden jatkamisesta tai keskeyttamisesta. (Sikioseulonnat
— opas raskaana oleville 2009, 2; P&&tos raskauden jatkosta 2009.)

Sikitseulontojen eettiset nakokulmat

Sikitdiagnostiikasta keskustellessa liikutaan eettisesti herkalla alueella,
joka koskettaa syvasti ihmisarvoa. Ongelmakohdiksi nousevat toisaalta
raskaana olevan naisen oikeus tieta4 tai olla tietamatta sikion mahdollises-
ta vammaisuudesta, ja toisaalta sikion ja lapsen oikeus elamaan. (Viisai-
nen 1999, 48.)

Sikigseulontoihin liittyy monia erilaisia eettisia kysymyksié, joita niin hoi-
tohenkilékunta kuin lasta odottava perhekin saattavat tahoillaan pohtia.
Kenelld on oikeus syntyd? Onko meilld oikeus pé&attad syntymattoman lap-
sen eldmastd? Miten pdarjaisimme vammaisen lapsen kanssa? Olemmeko
huonoja vanhempia, jos emme pysty tai halua ottaa vastaan vammaista
lasta? (Eettista pohdintaa sikiotutkimuksista 2009.)

Sikiéseulontoihin osallistuminen on vapaaehtoista. Perhe, viimek&dessé

raskaana oleva nainen, péattad mihin seulontatutkimuksiin tahtoo osallis-
tua vai osallistuuko yhteenk&én. On tarkedd, ettd seulontoihin osallistumi-
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sen vapaaehtoisuutta korostetaan perheille, silld raskauden ajan seulonta-
tutkimuksissa joudutaan eldman vaikeimpien kysymysten darelle. (Autti-
R&mo ym. 2005, 103.)

Osallistumispaatosta tehdessédan nainen (tai pariskunta) toimii omien ko-
kemustensa, tietojensa ja tunteidensa ohjaamana. My0s yhteiskunnan ar-
vot ja asenteet vaikuttavat paatokseen. Moni tosin ei mieti osallistumistaan
sen enempad, vaan osallistuu kaikkiin tarjottuihin tutkimuksiin vain pitden
niitd hyodyllisind. Toisinaan raskaana olevat naiset olettavat, ettd jokai-
seen tutkimukseen on osallistuttava. Tallgin tieto osallistumisen vapaaeh-
toisuudesta ei ole tavoittanut testeihin osallistujaa. (Eettista pohdintaa si-
kidtutkimuksista 2009.)

Tarkea olisi, ettd raskaana oleva nainen miettisi etukateen syitdan osallis-
tua seulontatutkimuksiin. Turhan usein ensisijainen syy osallistua on mah-
dollisuus n&hda kehittyva lapsi. Tutkimus voi kuitenkin saada yllattavan
kaanteen ja sikion poikkeavuuden l18ytyminen voi olla perheelle suuri jar-
kytys, johon ei ole osattu varautua etuké&teen. (Autti-R&mo6 ym. 2005,
103.)

Osa perheisté tahtoo osallistua sikion seulontatutkimuksiin, jotta voisivat
valmistautua mahdollisen vammaisen lapsen syntyméén. Osa taas osallis-
tuu syynaan se, etteivat koe parjadvansa vammaisen lapsen kanssa. Oli
paatos sikidseulontoihin osallistumisesta mika tahansa, tulisi sitd kunnioit-
taa niin yksilon kuin yhteiskunnankin tasolla. (Eettista pohdintaa sikiotut-
kimuksista 2009.)

Vanhempien saadessa tiedon sikion vammaisuudesta, he joutuvat teke-
méaan paatoksen lapsen syntymasta tai sikion kuolemasta. Paatosta tehdes-
s&én he ovat eettisesti ja emotionaalisesti vaikean paatoksen edessd. He
joutuvat pohtimaan vammaisuuden merkitystd, asiaa, joka on heille ken-
ties aivan vieras ja ennen kokematon. Tama4 tilanne on vanhemmille usein
hyvin ahdistava ja hdammentéva. (Reinikka-Tevalin 1995, 5-6.)

Sikién kromosomi- ja rakennepoikkeavuuden seulontoja tarjotaan ajan-
kohtana, jolloin Suomen lainsaddanndn mukaisesti raskaus on mahdollista
keskeyttaa sikion epaillyn tai luotettavasti todetun vaikean poikkeavuuden
vuoksi. Tama on herattanyt keskustelua siitd, eikd vammaisella ole oikeut-
ta syntyd vammastaan huolimatta. (Autti-R&m6 ym. 2005, 63.)

Hoitohenkilokunnalta vaaditaan herkkyyttd ja ammattitaitoa, jotta he eivat
omilla mielipiteilld&n ja asenteillaan ohjaisi vanhempien ratkaisun suun-
taa. Heidan tulee hyvaksya vanhempien tekemé paatos ja kunnioittaa sita.
(Reinikka-Tevalin 1995, 5.)
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6. SIKIOSEULONTAMENETELMAT JA MAHDOLLISET LOYDOK-

SET

6.1

Kaikissa seulontamenetelmissé on olennaista tarkka laadunvalvonta seka
oikea neuvonta ja ohjaus jokaisessa seulonnan vaiheessa. Liséksi olennais-
ta on my0s tutkimuksen oikea ajoitus. (Autti-R&mo6 ym. 2005, 101.)

Kromosomipoikkeavuuksien kohonneen riskin ja vaikeiden rakennepoik-
keavuuksien tunnistamiseksi tehtévat sikidseulontatutkimukset jarjestetaan
niille raskaana oleville naisille, jotka yleisen ultradénitutkimuksen lisaksi
haluavat osallistua myds néihin seulontatutkimuksiin. Sikidseulontaohjel-
man vaihtoehdot on esitetty kuvassa 1. Jokaiselle seulontamenetelmélle on
asetettu rajat, joiden ulkopuolelle osuva arvo todetaan poikkeavaksi eli po-
sitiiviseksi. Arvojen sisélle osuva 10ydos tulkitaan puolestaan normaaliksi
eli negatiiviseksi. (Autti-Ramoé ym. 2005, 35; Seulontaohjelmat 2007, 20.)

Yksikaan kromosomipoikkeavuuksien seulontatutkimus ei ole taysin tark-
ka. Loydokset voivat olla my6s niin sanottuja vaarid negatiivisia, mika
tarkoittaa, ettd seulonnassa I6ydos todetaan normaaliksi eli negatiiviseksi,
mutta sikioll&/lapsella todetaankin mydhemmin etsitty poikkeavuus. Mah-
dollisesti voi kdyda myds niin, ettd seulonnassa poikkeavaksi eli positiivi-
seksi todettua 10ydosta ei jatkotutkimusten perusteella kuitenkaan todeta
poikkeavaksi. Tallin on kyse vaarésta positiivisesta seulontaldydoksesté.
(\Valiahdet 2008c.)

Tassa luvussa eritelldén erilaisia sikioille tarkoitettuja seulontatutkimuk-
sia. Tutkimuksista tuodaan esille esimerkiksi niiden tarkoitus, mekaaninen
toteutus seké toteutusajankohta. Lopuksi késitelld&n erilaisia kromosomi-
poikkeavuuksia, jotka voivat olla sikiéseulontojen avulla 16ydettavissa.

Ultradanitutkimukset

Ultradanitutkimus on tavallisin sikion kehitysta ja terveydentilaa selvittava
tutkimus. Suomen &itiysneuvolat tarjoavat raskaana oleville &ideille mah-
dollisuuden kahteen ultradénitutkimukseen raskauden aikana; varhaisras-
kaudessa ja raskauden toisella kolmanneksella. (Salonen-Kajander 2009.)

Jokaisella raskaana olevalla naisella on mahdollisuus osallistua varhais-
raskauden yleiseen ultradanitutkimukseen, joka suoritetaan raskausviikoil-
la 10-13+6. Tamén tutkimuksen péatarkoituksena on varmistaa sikion
elossa olo ja raskauden kesto sek& todeta sikididen lukumaard. (Taipale
ym. 2007, 340; Sikitseulonnat — opas raskaana oleville 2009, 3)

Ultradanitutkimus voidaan suorittaa joko vatsanpeitteiden paélté tai emét-

timen kautta. Tutkimuksessa kéytettavien erittdin suuritaajuisten daniaalto-
jen avulla sikiostd saadaan nayttéruutuun mustavalkoinen kuva. Ultradani-
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6.2

tutkimuksen suorittaminen on kivuton ja niin siki6lle kuin &idillekin vaa-
raton. (Bradford 1999, 52.)

Varhaisraskauden yleisen ultradanitutkimuksen tarkoituksena ei niink&an
ole etsid sikion poikkeavuuksia, mutta suuret ja vaikeat rakennepoik-
keavuudet voivat nékya jo t&ssd tutkimuksessa. Monia rakennepoik-
keavuuksia ei vield tassd raskauden vaiheessa voida kuitenkaan nahda.
(Sikioseulonnat — opas raskaana oleville 2009, 3.)

Mikali vanhemmat haluavat, voidaan varhaisraskauden yleiseen ultradani-
tutkimukseen yhdistaa sikion niskaturvotusmittaus, joka seuloo sikion
kromosomipoikkeavuuksia. Ultraddnitutkimuksen, niskaturvotusmittauk-
sen ja verindytteen yhdistelmaa kutsutaan varhaisraskauden yhdistel-
méseulontatutkimukseksi. (Sikiéseulonnat — opas raskaana oleville 2009,
3)

Myohéisempi, rakennepoikkeavuuksia seulova, ultradanitutkimus voidaan
suorittaa raskauden toisella kolmanneksella, noin 18. raskausviikosta lah-
tien. Tutkimukseen kuuluu keskushermoston ja syddmen tarkastelu.
Yleensd tutkimuksessa nékyvét hyvin myos nesteen tayttamat mahalauk-
ku, virtsarakko ja munuaiset. Rakenneultraganitutkimus 16ytaa noin 50-60
% sikion merkittavistd rakennepoikkeavuuksista. (Salonen-Kajander
2009.)

Nykyaén on kaytossd myods 4D-ultradanitutkimuksia, joissa sikiosta nahté-
va kuva on liikkuva ja kolmiulotteinen. Sen avulla saadaan selked késitys
sikiosta ja sen elamastd kohdussa. 4D-ultradénilaitteella pystytaan selvit-
taméan vastasyntyneen mahdollista hoidon tarvetta ja nopeuttamaan esi-
merkiksi vaikean sydanvian hoidon kaynnistamista. (Ihme & Rainto 2008,
104.)

Varhaisraskauden yhdistelmaseulontatutkimus

Kromosomipoikkeavuuksien ensisijainen seulontamenetelm& on niin sa-
nottu varhaisraskauden yhdistelmaseulontatutkimus. Siind varhaisraskau-
den yleisen ultradanitutkimuksen yhteydessa mitataan myos sikién niska-
turvotus. Yhdistelmaseulontatutkimus ajoitetaan raskausviikoille 11+0 —
13+6. Tutkimukseen sisdltyy myos verindytteen otto. Seulontatutkimuksen
tarkoituksena on arvioida raskauden kromosomipoikkeavuuksien riskia,
jolloin varsinainen jatkotutkimuksena suoritettava kromosomitutkimus
saadaan kohdennettua riskiryhman raskauksiin. (Sikion poikkeavuuksien
seulonta 2009, 15-16; SikiGseulonnat — opas raskaana oleville 2009, 4;
Ammala 2009.) (Salonen 2006, 299-300.)

Yhdistelméseulontatutkimukseen tarvittava verindyte voidaan ottaa ras-
kaana olevalta naiselta raskausviikolla 9-11+6 (Sikion poikkeavuuksien
seulonta 2009, 16). Verindytteesta tutkitaan yleensé kahden eri merkkiai-
neen pitoisuuksia. Nama kaksi merkkiainetta ovat hCG eli istukkaperainen
raskaushormoni sekd PAPP-A, joka on istukkaperdinen valkuaisaine.
Normaalisti hCG-arvo pienenee raskauden edetessd, kun taas PAPP-A-
arvo suurenee. 21-trisomiaraskauksissa sikion ja istukan kehitys ovat jal-
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jessa, jolloin PAPP-A:n pitoisuus on matala ja hCG:n korkea. (Salonen-
Kajander 2009; Ammala 2009.)

Merkkiaineiden mittaustulokset, didin ikd ja ultraddnitutkimuksen tiedot
yhdistamélla saadaan kromosomipoikkeavuuden riskiluku. Mikéli riskilu-
ku ylittd4 sovitun rajan, raskaana olevalle tarjotaan mahdollisuutta osallis-
tua istukkanayte- tai lapsivesitutkimukseen, joiden avulla sikién kro-
mosomit voidaan tutkia. (Salonen-Kajander 2009.)

Yhdistelméseulontatutkimuksella pystytddn Ioytdmaan 80-90 prosenttia
niista raskauksista, joissa sikiolla on Downin oireyhtymaa aiheuttava 21-
trisomia (Salonen-Kajander 2009). On kuitenkin syytd painottaa, ettd tut-
kimuksen avulla voidaan vain tunnistaa jatkotutkimuksia varten ne ras-
kaudet, joissa kromosomipoikkeavuuden todenné&kdisyys on suurentunut.
Poikkeavuuden kohonnutta riskid osoittava tulos ei siis automaattisesti
merkitse sitd, ettd sikiolla olisi jokin kromosomipoikkeavuus. Toisaalta
myo6skaan tutkimustulos, jossa sikiolla ei havaita poikkeavaa, ei kokonaan
sulje pois sikion kromosomipoikkeavuuden mahdollisuutta. (Salonen
2006, 299-300.)

Mikali varhaisraskauden yhdistelméseulontatutkimus ei jostain syysta on-
nistu, voidaan sen sijasta tehda toisen raskauskolmanneksen eli keskiras-
kauden seerumiseula raskausviikolla 15+0 — 16+6. Tahankin tutkimukseen
osallistuminen perustuu vapaaehtoisuuteen. (Sikion poikkeavuuksien seu-
lonta 2009, 16.)

Varhaisraskauden seerumiseulonta

Seerumiseula on &idilt4 otettava verikoe. Raskauden aikana naisen veren-
kiertoon erittyy erilaisia biologisia aineita istukasta ja sikiosta. N&it4 aidin
veren merkkiaineita tutkimalla voidaan saada tietoa sikion mahdollisista
kehityshairigistd. Tavallisimmin k&ytetyt merkkiaineet ovat AFP (alfa-
fetoproteiini eli sikioperdinen valkuaisaine), hCG (istukkaperdinen ras-
kaushormoni), estrioli ja PAPP-A (istukkaperdinen valkuaisaine). (Salo-
nen 2006, 298; Keskiraskauden seerumiseulonta 2007.)

Seerumiseulontatutkimuksissa korostuu raskauden keston arviointi. VVaarin
arvioitu raskauden kesto johtaa virheelliseen riskiarvioon, koska veren
merkkiaineiden pitoisuudet muuttuvat raskauden edetessa. (Salonen 2006,
299.)

Seerumiseulontaa voidaan toteuttaa raskauden eri vaiheissa. Niin alkuras-
kauteen kuin keskiraskauteenkin ajoittuvalla seerumiseulonnalla pystytdan
I6ytdmaan noin 60 % niista raskauksista, joissa sikidlla on 21-trisomia eli
Downin oireyhtyma. Alkuraskauden seerumiseulontatutkimus voidaan to-
teuttaa aivan itsendisendakin toimenpiteend, mutta usein sen liséksi tehdaéan
sikion niskaturvotusmittaus sek& ultradénitutkimus, jolloin kyseessa on
varhaisraskauden yhdistelméseulontatutkimus. Verindytteen ja niskaturvo-
tusmittauksen tulokset yhdistamalld voidaan tunnistaa ne siki6t, joiden
kromosomipoikkeavuuksien riski on suurentunut. Talla yhdistelmalla voi-
daan 16ytaa jopa n. 75 % Downin oireyhtyma- tapauksista. (Keskiraskau-
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den seerumiseulonta 2007; Valiahdet 2008b; Sikidseulonnat — opas ras-
kaana oleville 2009, 4.)

Ennen seerumiseulontaan osallistumista on hyvd ymmartag, ettd vaikka
tutkimuksessa saisi seulontanegatiivisen tuloksen, voi sikiolla siita huoli-
matta olla jokin kehityshairid. Samoin seulontatutkimuksesta voi saada
positiivisen tuloksen, vaikka sikitll& ei mitdén poikkeavaa olisikaan. See-
rumiseula kertookin vain kohonneesta kehityshéirion todennéakdisyydesta.
Vasta jatkotutkimus paljastaa lisdad. (Keskiraskauden seerumiseulonta
2007).

Mikali sikiolla todetaan seerumiseulonnan perusteella kohonnut poik-
keavuuden riski, perheelle tarjotaan mahdollisuutta osallistua jatkotutki-
muksena suoritettavaan istukka- tai lapsivesitutkimukseen. Niin seulon-
taan kuin sen mahdollisiin jatkotutkimuksiinkin osallistuminen on vapaa-
ehtoista. (Keskiraskauden seerumiseulonta 2007.)

Sikion niskaturvotusmittaus

Sikién niskaturvotusmittaus on yksi sikioseulontaohjelmaan kuuluvista
seuloista. Niskaturvotus tarkoittaa niskan alueen poikkeavaa nestekerty-
méaa. Sen kolme padsyyta ovat sydanviat, kromosomipoikkeavuudet tai tu-
lehdukset. Tyypillisesti poikkeava nestekertymd voidaan todeta raskaus-
viikoilla 10-14 ja niskaturvotusmittaus suoritetaankin raskausviikoilla
11+0 — 13+6 (Sikion poikkeavuuksien seulonta 2009, 16). Turvotusta mit-
taamalla jopa 60-80 % kromosomihdiridista voidaan tunnistaa. (Seulonta-
poliklinikka 2005; Ammala 2009.)

Ihonalaista niskaturvotusta esiintyy 1-2 mm paksuisena ldhes jokaisella
sikiolla. Miké&li seulonnassa todettu niskaturvotus on vahintdén kolme mil-
limetrid, arvioidaan kromosomipoikkeavuuden riski suurentuneeksi ja
vanhemmille tarjotaan mahdollisuutta osallistua jatkotutkimukseen, jonka
tarkoituksena on tutkia sikion kromosomit. Kromosomipoikkeavuuden to-
dennakoisyys on sita suurempi, mitd enemman niskaturvotusta esiintyy.
(Jouppila 1998, 2226; Sikidseulonnat 2009; Niskaturvotusmittaus. 2009.)

Sikién niskaturvotusta mitataan ultradénelld joko emattimen kautta tai vat-
sanpeitteiden péaltd. Mittausta suoritettaessa tulisi odottaa sikion spontaa-
nia litkkumista, jotta iho erottuisi sikiokalvoista luotettavasti. Turvotus on
yleensd ohimenevéa ja haviaa usein 14. raskausviikon jalkeen, vaikka si-
kiolla olisikin kromosomipoikkeavuus. (Pakkild, Niemimaa, Kirkinen &
Ryynéanen 2001, 269-274; Salonen-Kajander 2009.)

On otettava huomioon, ettd sikiolla voidaan todeta lisddntynytta niskatur-
votusta, vaikka mitdén kehityshairiota ei olisikaan. Turvotus kertoo vain
kohonneesta poikkeavuuden todennékoisyydesta ja onkin eréénlainen va-
roitusmerkki, joka suurimmassa osassa tapauksia on normaali havainto,
eikd sindllddn automaattisesti tarkoita viel& muuta kuin mahdollisuutta
osallistua jatkotutkimuksiin. Samoin sikiolla voi olla jokin kehityshéirio,
vaikka niskaturvotusta ei mittauksissa esiintyisikaan. (Sikiéseulonnat
2009; Niskaturvotusmittaus 2010.)
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On todettu, ettd 75 % (jopa 90 %) sikidistd, joilla on niskaturvotusmittauk-
sen perusteella todettu poikkeavan paksua niskaturvotusta, ovat taysin
normaaleja. Saadessaan niskaturvotusmittauksesta vastauksen sikion kro-
mosomihdairion suurentuneesta riskista, on vanhemmilla mahdollisuus ede-
ta jatkotutkimuksiin. Niskaturvotusmittauksen jatkotutkimuksia ovat va-
paaehtoiset istukkatutkimus ja lapsivesitutkimus. (Sikidseulonnat 2009.)

Koska ainoana keinona kaytettyna niskaturvotusmittaus I0ytéda vain noin
puolet Downin syndrooma -raskauksista, on sen liséksi ruvettu ottamaan
aidin verestd verindytteitd. Verindytteen tulos yhdistetddn niskaturvotus-
mittauksesta saatuun tulokseen ja néin voidaan laskea kullekin seulontaan
osallistuneelle yksil6llinen riskiluku &idin iké ja raskaudenkesto huomioon
ottaen. Mit& vanhempi &iti on, sit4d varmemmin seulonta pystyy 16ytdméaan
21-trisomian, eli Downin syndrooman. (Onko syyta huoleen? 2009.)

Keskiraskauden seerumiseulonta

Keskiraskauden seerumiseula on vaihtoehto varhaisraskauden yhdistel-
maseulontatutkimukselle. Se on toissijainen sikion kromosomipoik-
keavuuksien seulontamenetelmd. Keskiraskauden seerumiseulaa voidaan
kayttad niissé tilanteissa, joissa ei ole mahdollista saada luotettavaa niska-
turvotusmittausta tai jos raskaana olevan naisen ensikédynti ditiysneuvolaan
tapahtuu vasta 11. raskausviikon jalkeen. Keskiraskauden seerumiseulon-
tatutkimus on mahdollinen my®s silloin, mikéli yhdistelmaseulonta ei jos-
tain syystd onnistu. (Sikién poikkeavuuksien seulonta 2009, 15; Ammala
2009.)

Keskiraskauden seerumiseulontatutkimus suoritetaan verikokeena ras-
kausviikolla 15-16. Sita kutsutaan my6s nimelld keskiraskauden kolmois-
veriseula. Siina raskaana olevalta naiselta otetaan verinaytteet (AFP, hCG
ja estrioli), joiden tulokset yhdessa raskauden keston ja didin idn perusteel-
la kertovat sikion mahdollisen kromosomipoikkeavuuden riskin. (Seulon-
taohjelmat 2007, 20; Ammala 2009.)

Keskiraskauden seerumiseula 16ytad noin 60 % Downin oireyhtymaéraska-
uksista. Tutkimus on kaikkein tarkin idkkaammilla synnyttdjilla. Yli 37-
vuotiailta &ideilta seulonta pystyy I6ytdmaan jopa 95 % Down-tapauksista,
kun taas alle 30-vuotiailla seulonta I6ytda vain 30 % niista raskauksista,
joissa siki6lld on Downin oireyhtyma. Keskiraskauden seerumiseulonta ei
ole kromosomihdirididen seulonnassa yhta luotettava kuin niskaturvotus-
mittaukseen ja verikokeeseen perustuva yhdistelmdseulontatutkimus.
(Keskiraskauden seerumiseulonta 2007; Ammala 2009.)

Mikali keskiraskauden seerumiseulonnassa todetaan kohonnut poik-
keavuuden riski, tarjotaan perheelle mahdollisuutta osallistua istukka- tai
lapsivesitutkimukseen. On kuitenkin otettava huomioon, etta

keskiraskauden seerumiseula kertoo vain kohonneesta kehityshairion to-
dennédkdisyydestd. Onkin taysin mahdollista, ettd vaikka tutkimus antaisi
seulontanegatiivisen tuloksen, voi siki6ll& silti olla etsitty kehityshdirio tai
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6.6

6.6.1

painvastoin. On tarkeaa tiedostaa, ettd normaalit kromosomit eivét ole tae
lapsen terveydesta. (Keskiraskauden seerumiseulonta 2007.)

Jatkotutkimukset

Aiemmin mainitut seulontatutkimukset on suunniteltu Idhinnd Downin
syndrooman eli 21-trisomian I6ytdmiseksi. Mahdollisina jatkotutkimuksi-
na suoritettavat istukka- ja lapsivesitutkimus kykenevat I6ytdmaan muita-
kin kromosomipoikkeavuuksia, kuten 18- ja 13-trisomia. (Salonen-
Kajander 2009.)

Istukka- ja lapsivesitutkimukset ovat jatkotutkimuksina tehtdvia kro-
mosomitutkimuksia. Niihin raskaana olevalle naiselle annetaan mahdolli-
suus osallistua, mikali sikioll4 todetaan aiemmin suoritetuissa seulontatut-
kimuksissa suurentunut kromosomipoikkeavuuden riski. Nama jatkotut-
kimukset varmistavat ovatko sikion kromosomit normaalit. Kokeneissakin
késissa tutkimuksiin liittyy keskenmenoriski riippumatta siita, onko siki6l-
14 poikkeavuutta vai ei. Noin 0,5-1 % lapsivesi- ja istukkandytetutkimuk-
sista johtaa keskenmenoon. Naytteenotto tuntuu ldhes samalta kuin veri-
néaytteen otto. (Makeld 2006; Sikidseulonnat — opas raskaana oleville
2009, 4-5.)

Sikién kromosomipoikkeavuuksien riski kasvaa raskaana olevan naisen
idn noustessa. Sikion kromosomitutkimusta istukka- ja lapsivesindytteesta
voidaankin tarjota 40 vuotta tayttaneelle raskaana olevalle naiselle suoraan
ilman edeltdvad varhaisraskauden yhdistelméseulontatutkimusta. (Si-
kioseulonnat — opas raskaana oleville 2009, 5.)

Jatkotutkimuksena voidaan vaihtoehtoisesti suorittaa myds napasuoniveri-
néytteen otto. Napasuonesta voidaan joutua ottamaan ndyte, mikali lapsi-
vettd on liian niukasti, eiké istukastakaan saada ndytetta sen vaikean si-
jainnin vuoksi. Napasuoniverindytteen otto on kuitenkin hyvin harvinaista.
(Sikion poikkeavuuksien seulonta 2009, 33.)

Mikali sikiolla todetaan istukka- tai lapsivesitutkimuksen perusteella jokin
sairaus tai vamma, joutuvat perheet tekeméén paatoksen raskauden jatkos-
ta. (Istukkandytetutkimus 2007.)

Istukkatutkimus

Istukkatutkimus suoritetaan yleensd raskausviikolla 11-12. Siind nayte
otetaan ultraddniohjauksessa vatsanpeitteiden l&pi néytteenottoneulalla.
Naytteeksi otetaan istukan nukkalisakkeitd, eli sitd sormimaisten ulokkei-
den muodostamaa massaa, joka ympéroi aluksi hedelmoitynyttd mu-
nasolua ja sen jalkeen varhaista alkiopussia, josta istukka my6hemmin ke-
hittyy (Bradford 1999, 54). Nukkalisakkeet siséltdvat saman periman ja
kromosomiston kuin varsinainen sikio. Istukkaa tarvitaan tutkimusta var-
ten noin 15-20 mg (Sikion poikkeavuuksien seulonta 2009, 33). Vanhem-
pien halutessa voidaan istukkatutkimuksessa selvittdd myos sikion suku-
puoli. (Autti-R&mo ym. 2005, 53.)
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Istukkandytetutkimukseen sisaltyy aina keskenmenoriski, joka on noin
0,5-1 %. Keskenmeno on yleensé seurausta istukan verenvuodosta (Salo-
nen 2006, 300). Tutkimustulos on usein valmis jo viikon kuluessa nayt-
teenotosta (Salonen-Kajander 2009). 1-2 % istukkatutkimuksissa tuloksia
on vaikea tulkita. N&issa tapauksissa epdselva tulos voidaan tarvittaessa ja
raskaana olevan naisen halutessa tarkentaa lapsivesitutkimuksella. (Istuk-
kanaytetutkimus 2007.)

6.6.2 Lapsivesitutkimus

6.7

Lapsivedessd on paljon sikion iholta ja limakalvoilta irronneita soluja.
Kun lapsivettd on tarpeeksi paljon, voidaan siitd ottaa nayte sikion kro-
mosomien tutkimista varten. Lapsivesitutkimus tehd&an yleensa raskaus-
viikolla 15-16, jolloin lapsivettd on riittdvd mééara, noin kolme desilitraa.
Tutkimusta varten lapsivettd tarvitaan 15-25 ml.(Autti-R&mo ym. 2005,
54; Salonen-Kajander 2009.)

Kuten istukkanayte, myos lapsivesitutkimus suoritetaan neulalla vatsan-
peitteiden lapi ultradaniohjauksessa, mutta sen toteutus on teknisesti hel-
pompaa kuin istukkanaytteen. Toisin kuin istukkanédytetutkimuksessa, lap-
sivesitutkimuksessa ilmenee harvoin tulkintaongelmia. Tulos saadaan
yleensd 2-3 viikon kuluttua nédytteenotosta. (Autti-Ramd ym. 2005, 54;
Salonen 2006, 300; Salonen-Kajander 2009.)

Lapsivesindytteen ottoon liittyvan keskenmenoriskinkin on arvioitu olevan
hieman pienempi kuin istukkanaytteen ottoon liittyvan riskin, kuitenkin
noin 0,5 %. Keskenmenon syynd on yleensd lapsivesivuoto. (Salonen
2006, 301.)

Vaikka kromosomitutkimukset ovat varsin luotettavia ja tulokset yleensé
yksiselitteisid, ei pienid kromosomien rakennemuutoksia kuitenkaan aina
voida havaita. Tutkimustuloksen tarkentamiseksi voidaan harkita lisatut-
kimuksia, kuten esimerkiksi lapsivesitutkimusta istukkanédytteen liséksi.
Tavoitteena on paasta aina mahdollisimman luotettavaan tulokseen. (Si-
kiotutkimukset 2009.)

Kromosomipoikkeavuudet

Sikioén kromosomipoikkeavuuksien etsiminen kdynnistyi 1970-luvulla lap-
sivesitutkimuksilla, joiden tavoitteena oli tunnistaa 21-trisomiaa, eli Dow-
nin oireyhtymé&a. Eréat kromosomipoikkeavuudet muuttavat &idin veren
merkkiainepitoisuuksia ja kromosomipoikkeavuuksien seulominen kéyn-
nistyikin didin verindytteiden tutkimisella. (Autti-R&m6 ym. 2005, 6, 19.)

Sikion kromosomipoikkeavuuksien riski kasvaa &didin i&n myota, misté
syysta sikion kromosomien tutkintaa tarjottiin aluksi vain iakkdimmille
raskaana oleville naisille. Nykyaan kromosomipoikkeavuuksien seulontaa
tarjotaan kaikille raskaana oleville, vaikkakin yksittaisen naisen riski syn-
nyttdd kromosomeiltaan vaikeasti poikkeava lapsi on matala. Esimerkiksi
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30-vuotiaista raskaana olevista naisista vain yksi 760:sta synnyttaa lapsen,
jolla on Downin oireyhtymad. (Autti-R&mo6 ym. 2005, 6, 19, 99.)

Kromosomit ovat soluissa olevia tuman osia, joissa sijaitsevat geenit eli
perintotekijat. Tavallisesti kromosomeja on soluissa yhteensa 46 eli 23
kromosomiparia. Kromosomit nimetadn numeroilla 1-22 ja sukukro-
mosomit Kirjaimilla XX (tyttd) ja XY (poika). Kromosomit siirtyvét van-
hemmilta sukusolujen vélityksell&d lapselle. Joskus muodostuvaan su-
kusoluun ilmaantuu yksi kromosomi liikaa tai liian vahan. On arvioitu, et-
t4 ndin kay itse asiassa useinkin, mutta jos téllainen sukusolu osallistuu
hedelmaittymiseen, ei alkava raskaus useinkaan ole elinkykyinen, eiké he-
delm@ittynyt munasolu kenties lainkaan kiinnity kohtuun. (Kaariainen
2002, 27-28; Esimerkkeja kromosomipoikkeavuuksista 2009.)

Vaikka kromosomisairaudet johtuvat perintotekijoiden poikkeavasta maa-
rasté, eivat ne yleensa ole perittyjd, vaan syntyneet muna- tai siittiGsolun
jakautumishairion seurauksena. Siten jokaisessa raskaudessa sikitlla on
pieni kromosomien poikkeavuuden riski. Kromosomimuutoksia esiintyy
kuitenkin useammin 35 vuotta tayttdneiden ditien raskauksissa. Kro-
mosomipoikkeavuuksien yleistyminen aidin ian karttuessa johtuu toden-
nékoisesti munasolujen ikéantymisestd. Isan ialla ei ole riskia lisadvaa
vaikutusta. (Salonen-Kajander 2009.)

Arvioidaan, ettd alkuun l&hteneista raskauksista perati puolet keskeytyy
ennen Kkuin raskautta on edes havaittu ja ettd naistakin vahintdén puolet
olisi kromosomistoltaan reilusti poikkeavia. Todetuista raskauksista kes-
keytyy 10-15 % ja téssakin joukossa on runsaasti kromosomipoik-
keavuuksia. Luonto siis karsii suurimman osan poikkeavuuksista jo hyvis-
sé ajoin ennen syntymaa. (Kaariainen 2002, 28.)

6.7.1 Downin oireyhtyma

Kromosomin 21 ylimé&ara aiheuttaa Downin oireyhtyméana tunnetun syn-
nynndisen kehityshairion. Ylimadrainen kromosomi 21 on noin 80 % ta-
pauksista aidilta peraisin. Downin oireyhtyma on kaikista yleisin eldvana
syntyneill& todettava kromosomisairaus ja sen ilmaantuvuus on noin 1:600
vastasyntynytta kohti. Arviolta 70-80 % Down-raskauksista paattyy kes-
kenmenoon, useimmiten jo aivan raskauden alkuvaiheessa. (Simola 2006,
134; Autti-R&mo ym. 2005, 133.)

Mikali raskaana oleva nainen odottaa lasta, jolla on Downin syndrooma,
eradiden merkkiaineiden pitoisuus veressa muuttuu niin, ettd hCG-arvo on
suuri ja PAPP-A-arvo pieni verrattuna normaaliraskauteen. Veriseulan ja
niskaturvotusmittauksen avulla pystytdan tunnistamaan osa niisté raskauk-
sista, joissa riski saada Downin syndroomaa sairastava lapsi on kohonnut.
(Autti-Ramo ym. 2005, 133; Taipale ym. 2007, 335.)

Heti Down-lapsen synnyttyd hanelld voidaan todeta oireyhtymalle tyypil-
lisi& piirteitd. Naitd ovat pieni pé4, litteat kasvot, vinot silmét ja yldluomel-
la nenén puolella oleva poimu. Lisédksi raajat ovat lyhyehkot, kadet ja jalat
levedt, kieli suurehko ja k&mmenissd on niin sanottu nelisormipoimu.
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Downin oireyhtyméé sairastavat ovat aina kehitysvammaisia. (Autti-R&mo6
ym. 2005, 133; Simola 2006, 134.)

Osalla 21-trisomisista sikitistd on erityisesti syddmen ja ruuansulatus-
kanavan synnynnéisia rakennevikoja tai toimintahairioita. Imevaisikaisiné
Down-lapsilla voidaan todeta véhentynyttéd lihasjantevyyttd, jonka vuoksi
he oppivat kdvelemaan ja puhumaan yleensa tavallista mydhemmin. Yla-
hengitysteiden kehittymattomyyden vuoksi he ovat usein myds hyvin in-
fektioalttiita: krooniset korvatulehdukset ovat tavanomaisia ja ne voivat
vaikuttaa kuuloon ja kommunikointikykyyn. Liséksi oireyhtyméaan liittyy
muun muassa kohonnut leukemiariski ja varhainen dementia. (Autti-Ra&mé
ym. 2005, 132; Simola 2006, 134.)

Motoristen kykyjen kehittyessd Down-lapsista tulee usein vilkkaita ja
omapaisid, mutta luonteeltaan varsin hyvéntuulisia ja avoimia. Puberteetti
tulee Down-nuorille tavallista myohemmin ja voi jaada vaillinaiseksi. Ai-
kuispituus jaa yleensé alle 160 cm ja monet ovat ylipainoisia. Aikuisialla
kehitysvammaisuus on yleensa keskivaikeaa ja heidén &lykkyysosamaa-
ransa vaihtelee 45-60 valilla. (Simola 2006, 134.)

Down-miehet eivat pysty saamaan lapsia, mutta naisilla on kuukautiskier-
to ja he voivat tulla raskaaksi. Talléin sikion kromosomisairauden riski on
50 %. Downin syndroomaa sairastavista vain noin 50 % eldd 40-
vuotiaiksi. (Simola 2006, 134.)

Downin syndrooma on lievéoireisin kaikista niistd kromosomipoik-
keavuuksista, joissa on havaittavissa kokonaisen kromosomin puuttumi-
nen tai yliméaréd. Seuraavaksi tavallisimmat 18-trisomia sek& 13-trisomia
aiheuttavat syvan kehitysvamman ja johtavat kuolemaan jo vauvaidssa.
Muut tdmantyyppiset kromosomipoikkeavuudet ovat syntymaan asti sel-
vinneilla erittdin harvinaisia. (Kéariainen 2002, 28.)

6.7.2 18-trisomia

18-trisomia eli Edwardsin oireyhtyma on poikkeavuus, joka johtuu kro-
mosomin 18 ylimé&é&rastd. Oireyhtymén todennakdisyys kasvaa didin ién
myota. Naille lapsille on tyypillista pienikokoisuus, hennot kasvonpiirteet,
esiin tyontyva takaraivo, erikoinen sormien asento seké “keinutuolijalkate-
rat”. Lisdksi Edwards-lapsilla todetaan lahes aina sydanvika ja heilld saat-
taa esiintyd myos merkittavia epdmuodostumia. (Simola 2006, 136; Autti-
Ramo ym. 2005, 134.)

Suomessa syntyy vuosittain keskimaarin 16 lasta, joilla on Edwardsin oi-
reyhtyma (Ritvanen 2006, 151). Sairauden ennuste on huono ja suurin osa
(95 %) raskauksista paattyy keskenmenoon useimmiten jo alkuraskauden
aikana tai lapsi syntyy kuolleena. Eldvand syntyneiden keskimadrainen
elinaika on vain 1-2 kuukautta ja vaikeasti kehitysvammaiset lapset elavét
harvoin yli vuoden ikéisiksi. (Simola 2006, 136; Autti-R&m6 ym. 2005,
134.)
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6.7.3 13-trisomia

13-trisomia eli Pataun oireyhtymd on poikkeavuus, jonka aiheuttaa kro-
mosomin 13 ylimaaréd. Oireyhtymaan kuuluu tyypillisesti esimerkiksi pie-
nikokoisuus, huuli-suulakihalkio, pienisilmdisyys, vaikea sydanvika, mo-
nivarpaisuus seka ruuansulatuskanavan, sukupuolielinten ja virtsateiden
epdmuodostumat. Vaikeissa 13-trisomiatapauksissa silmat ovat sulautu-
neet yhteen. Kuten Downin oireyhtymén ja 18-trisomian, myos 13-
trisomian todennakdisyys kasvaa aidin idan myoté. (Simola 2006, 136; Aut-
ti-R&mo ym. 2005, 133.)

13-trisomiaa esiintyy Suomessa vuosittain keskiméaarin seitsemalld vas-
tasyntyneelld (Ritvanen 2006, 151). Noin 95 % 13-trisomia-raskauksista
paattyy keskenmenoon jo alkuraskauden aikana tai myéhemmin tai lapsi
syntyy kuolleena. Eldavana syntyneet lapset menehtyvét usein jo vastasyn-
tyneind. Ne harvat, jotka eldvat vanhemmiksi, ovat vaikeasti vammaisia.
Vain harvat Pataun oireyhtymaa sairastavista lapsista eldvat usean kuu-
kauden ikaisiksi. (Simola 2006, 136; Autti-Ra&mo ym. 2005, 133.)

6.7.4 Turnerin oireyhtyma

Turnerin oireyhtymén yleisyys on noin 1:5000 syntynytta tyttolasta kohti.
Se on tila, jossa tytoltéd/naiselta puuttuu toinen X-kromosomi joko osittain
tai kokonaan, joko kaikista soluista tai vain osasta. Turnerin oireyhtymaa
sairastava lapsi on yleensé terve ja &lykkyydeltddn normaali. Joillain ty-
toilla saattaa olla synnynndinen sydéanvika, jonka syyné on aortan kaven-
tuma. (Clayman 1993, 67; Simola 2006, 138.)

Turnerin oireyhtymaa esiintyy ainoastaan tytoilla. Vastasyntyneelld se il-
menee usein kasien ja jalkojen turvotuksena seka niskan ihopoimuna. Oi-
reyhtymaa luonnehtivat sukurauhasten toiminnanvajaus tai toimimatto-
muus seka lyhytkasvuisuus. Pituuskasvu hairiintyy usein jo ennen synty-
mad, mutta syntyméapituus on yleensé viel&d normaalirajoissa. Kun muiden
tyttdjen pituuskasvu alkaa nopeutua keskimaarin 10 vuoden iassé, ei Tur-
ner-tytoll4 havaita murrosidn kasvupyrahdysta ja pituusero ikatovereihin
tulee selvemmaksi. Turnerin oireyhtymaa sairastavien aikuispituus jaa
usein alle 150 cm, mutta muutoin heidan kehityksensé on normaalia. (Si-
mola 2006, 138; Lenko 2010.)

Puberteettia ei Turnerin oireyhtymaa sairastaville tule munasarjojen hor-
monitoiminnan puuttumisen vuoksi. Hormonitoiminnan puuttumisen syy-
né on munasarjojen kehityshairié. Tama johtaa kuukautisten puuttumiseen
ja ndin ollen my6s hedelmattémyyteen. (Simola 2006, 138; Lenko 2010.)

Hoidon peruskivi on kasvuhormoni, jota ei aina suinkaan tarvita, sek&
murrosidssa aloitettava elinikdinen sukuhormonikorvaushoito, jonka ansi-
osta Turnerin oireyhtymaé sairastava tytto voi kehittya ik&tovereidensa ta-
voin. Kuukautiset alkavat yleensa parin vuoden kuluttua l&a&kityksen aloit-
tamisesta. (Simola 2006, 138; Lenko 2010.)
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Asianmukaisesti hoidetut Turnerin oireyhtym&& sairastavat tytot/naiset
ovat terveen sekd aivan tavallisen ndkoisia. Oireyhtyméaén viittaavat ulko-
nékopiirteet havaitaan yleensa vain niité erikseen etsimalla. (Lenko 2010.)

7. AIKAISEMPIA TUTKIMUKSIA

Vuosien mittaan sikiéseulontoja on tutkittu monelta eri kantilta. Tutki-
musaiheina ovat olleet niin raskaana olevien naisten tietdimykset ja odo-
tukset sikitseulonnoista, &itien saama neuvonta kuin suomalainen si-
kioseulontakéaytantokin. Tutkimustulokset toisensa jélkeen ovat kertoneet,
ettd raskaana olevien naisten tiedot ovat puutteellisia ja odotukset si-
kidseulontoja kohtaan hyvin vaihtelevia.

Kontunen ja Péllanen (2009) tarkastelevat opinndytetydssaan aitiysneuvo-
lan terveydenhoitajien kokemuksia valmiuksistaan ohjata lasta odottavia
perheitd sikidseulonnoissa ja kertoa mahdollisista poikkeavista 10ydoksis-
td. Tutkimuksessa selvisi, ettd suurin osa terveydenhoitajista toivoi saa-
vansa lisdkoulutusta kohtaamaan sellainen asiakas, joka on saanut poik-
keavan tuloksen sikidseulontatutkimuksessa. (Kontunen, Pollanen 2009,
34.)

Kankkonen (2009) on tutkinut ensisynnyttaja-aitien tiedonsaantia varhais-
raskauden ultraddnitutkimuksesta ditien nédkokulmasta aiheella Ensisyn-
nyttaja-aitien tiedonsaanti ja kokemukset sikién kehityksen varhaistutki-
muksesta. Kyseisen vuonna 2009 tehdyn opinnéytetyon tulokset kertovat,
etta aidit pitivat saamaansa tietoa riittdvand, mutta osa koki monien asioi-
den jd&neen ohjauksesta huolimatta epaselviksi. (Kankkonen 2009, 29.)

Pruuki (2007) tarkastelee véitoskirjassaan suomalaista sikiGseulontakay-
tantda ja raskaana olevan naisen péaatoksentekoa eettisestd nakdkulmasta.
Tutkimustuloksista selvisi, ettd varsinkin ultradénitutkimukseen kuuluva
ohjaus oli hyvin rutiininomaista. Vastaajista 92 % ei tiennyt, ettd tutki-
mukseen osallistumisesta olisi pitanyt paattaa itse. Noin joka toinen lapsi-
vesi- ja istukkatutkimukseen osallistuneista naisista ei tehnyt osallistumis-
paatostaan itsendisesti. TAma nahtiin huolestuttavana, koska kyseisiin jat-
kotutkimukseen liittyy aina keskenmenoriski. (Pruuki 2007.)

Nikkisen (2005) tutkielmassa tarkastellaan ensisynnyttdjien késityksia
varhaisraskauden ultraddnitutkimuksesta, sen tarkoituksesta ja merkityk-
sestd. Lisdksi kuvataan ditien saamaa ohjausta ja heidan odotuksiaan val-
mistautuessaan varhaisraskauden ultradénitutkimukseen. Tuloksista selvi-
si, etteivat aidit olleet tdysin ymmartaneet tutkimuksen seulovan sikitn
kehityshdirigit4, vaan sen oletettiin olevan olennainen osa raskauden seu-
rantaa. Usean didin kohdalla aitiysneuvolan terveydenhoitajan antama in-
formaatio koettiin riittdmattomand. Raskaana olevat naiset kuvailivat neu-
volasta saatua esitettd selkedksi, mutta moni olisi kaivannut yksityiskoh-
taisempaa tietoa tutkimuksesta. (Nikkinen 2005.)
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8. OPINNAYTETYON TARKOITUS JATUTKIMUSTEHTAVAT

Opinnéaytetyon tarkoituksena on selvittdd, milla tavoin ensisynnyttdjaa oh-
jeistetaan ja ohjataan varhaisraskauden yhdistelmdaseulontatutkimukseen,
johon kuuluu yleisen ultradanitutkimuksen liséksi sikion niskaturvotuksen
mittaus sek& raskaana olevalta naiselta otettava verikoe. Tavoitteena on li-
séksi selvittdd, mitd ensisynnyttdjat tietavat tutkimuksesta etukateen ai-
tiysneuvolan ensikdynnille tullessaan.

Tutkimuskysymykset ovat:

1. Miten raskaana olevaa ensisynnyttdjaa ohjataan varhaisraskauden yh-
distelmaseulontatutkimukseen?

2. Mita ensisynnyttajat tietavat varhaisraskauden yhdistelmaseulontatut-
kimuksesta tullessaan &itiysneuvolaan ensikéynnille?

9. OPINNAYTETYON TOTEUTTAMINEN

9.1 Aineiston keruu

Opinnaytetyon aineisto kerattiin haastattelemalla kolmea Héameenlinnan
alueen aitiysneuvolan terveydenhoitajaa. Haastatteluiden ajankohdasta oli
etukéteen sovittu haastateltavien kanssa. Haastateltavat saivat tutustua
haastattelun teemoihin hyvissa ajoin etukateen.

Haastattelut toteutettiin teemahaastatteluin haastateltavien terveydenhoita-
jien ty6huoneessa. Teemahaastattelun runko on néhtdvissa liitteend 1.
Haastatteluissa olivat lasné vain haastattelija ja haastateltava. Kaikki haas-
tattelut nauhoitettiin. Nauhoittamisesta oli keskusteltu haastateltavien
kanssa etukateen ja se sopi jokaiselle kolmelle haastateltavalle terveyden-
hoitajalle.

9.1.1 Kuvalitatiivinen tutkimus

Tutkimusote opinndytetydsséni on kvalitatiivinen eli laadullinen. L&hto-
kohtana kvalitatiivisessa tutkimuksessa on todellisen elaman kuvaaminen.
Tutkimusotteelle onkin tyypillistd, ettd aineisto kootaan luonnollisissa, to-
dellisissa tilanteissa. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 164.)

Laadullinen tutkimusmenetelma suosii metodeja, joissa tutkittavien nako-

kulmat ja “déni” padsevat esille. Téllaisia menetelmid ovat muun muassa
teemahaastattelu, osallistuva havainnointi sekd ryhmahaastattelut. Monet
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tutkijat kayttavat lisaksi myos lomakkeita ja testeja taydentaakseen tiedon
hankintaa. (Hirsjarvi ym. 2009, 164.)

Kvalitatiivisen tutkimuksen kohdejoukko valitaan tarkoituksenmukaisesti,
ei satunnaisotoksen menetelméa hyoddyntaen. Tutkimuksen keskion muo-
dostavat kokemukset, tapahtumat ja yksittaistapaukset, mista syysta osal-
listujat valitaan sen mukaan, kenelld on paljon tietoa tai kokemusta tutkit-
tavasta aiheesta. (Hirsjarvi ym. 2009, 164; Kankkunen & Vehvildinen-
Julkunen 2009, 83.)

Kvalitatiiviselle tutkimukselle on tyypillistd, ettd tutkimussuunnitelma
muotoutuu sitd mukaa, kun tutkimus etenee. Tutkimus voidaan suorittaa
joustavasti ja suunnitelmat ovat muutettavissa olosuhteiden mukaisesti.
Laadulliselle tutkimukselle on tyypillista, etta tapauksia kasitellaan ainut-
laatuisina ja aineistoa tulkitaan sen mukaisesti. (Hirsjarvi ym. 2009, 164.)

Keskeinen kysymys laadullisen tutkimusaineiston keruussa on se, miten
suuri otos tai tiedonantajien lukumé&ara pitéisi saada tutkimukseen mu-
kaan, jotta aineistosta tulisi riittdvéa, edustava ja tarpeeksi yleistettava. Tut-
kimuksen tarkoitus médrittelee otoksen kokoa ja tulosten pinnallisuus kie-
lii usein aineiston koon pienuudesta. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2009, 83.)

9.1.2 Haastattelu

Haastattelu on tiedonkeruumenetelmd, jossa ollaan suorassa kielellisessa
vuorovaikutuksessa tutkittavan kanssa. Muihin tiedonkeruumenetelmiin
verrattuna haastattelun suurena etuna on sen joustavuus. Aineiston keruuta
voidaan séadella tilanteen edellyttavélla tavalla ja vastaajia myotdillen.
Kysymykset onkin haastattelussa mahdollista esittdd tutkijan aiheelliseksi
katsomassaan jarjestyksessa. Lisdksi haastattelu antaa enemmaéan mahdolli-
suuksia tulkita vastauksia kuin esimerkiksi postitse suoritettava kysely.
(Tuomi & Sarajarvi 2009, 72-73; Hirsjarvi ym. 2009, 204-205.)

Joustavuus ilmenee haastatteluna toteutettavassa tiedonkeruumenetelmaés-
s& myos mahdollisuutena toistaa kysymys, oikaista véaarinkasityksia ja sel-
ventaa ilmausten sanamuotoja. Haastattelutilanteessa haastattelijalla on
my6s mahdollisuus toimia havainnoitsijana, eli havainnoida paitsi mita
sanotaan myos miten sanotaan. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 73.)

Haastattelun eduksi voidaan katsoa myo6s se, ettd kun haastatteluluvasta
sovitaan henkilokohtaisesti haastateltavien kanssa, he luvan annettuaan
harvoin kieltaytyvét haastattelusta tai kieltdvat haastattelun kayton tutki-
musaineistona. Postikyselyissa vastaamattomuus saattaa nousta merkitta-
vaksikin ja toisaalta avoimet kysymykset saattavat jaadd kovin niukkasa-
naisiksi. (Tuomi & Sarajérvi 2009, 73-74.)

Koska haastattelutilanteessa on térkeda saada mahdollisimman paljon tie-

toa tutkittavasta aiheesta, on perusteltua antaa aiheet ja mahdollisesti myos
kysymykset haastateltavalle jo hyvissd ajoin ennen haastattelun toteutusta.
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Talloin haastateltava voi tutustua aiheeseen etukateen, mikd on haastatte-
lun onnistumisen kannalta suotavaa. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 73.)

Haastattelututkimuksessa haastattelut yleensa nauhoitetaan. T&llGin tutki-
jalla on analyysivaiheen aikana mahdollisuus palata alkuperdiseen aineis-
toon. Tutkimukseen osallistujia tulee ennen aineiston keruuta informoida
mahdollisesta nauhoituksesta. Lisdksi on hyva varautua teknisiin ongel-
miin, kuten paristojen tyhjenemiseen. (Kankkunen & Vehviléinen-
Julkunen 2009, 99.)

On olemassa erilaisia haastattelutyyppeja. Useimmiten haastatteluja voi-
daan erotella sen mukaan, miten strukturoitu ja tarkasti saddelty haastatte-
lutilanne on. Strukturoidussa, eli lomakehaastattelussa, kysymykset ovat
ennalta laadittuja ja ne esitetdan tietyssa jarjestyksessd, kun taas struktu-
roimattomassa eli avoimessa haastattelussa haastattelijalla on mielesséén
vain tietty aihe ja keskustelu kaydaan vapaasti ronsyillen taman aihepiirin
sisalla. (Hirsjarvi ym. 2009, 208.)

9.1.3 Teemahaastattelu

Strukturoidun ja strukturoimattoman haastattelun valimuotoa kutsutaan
teemahaastatteluksi. Sille on tyypillisté tietyt teemat, mutta kysymyksia ei
ole tarkkaan muotoiltu tai jarjestelty. Vapaalle keskustelulle annetaan ti-
laa, vaikkakin ennalta maaritellyt teemat pyritddn keskustelemaan kaikki-
en haastateltavien kanssa. Haastattelijalla on haastattelutilanteessa muka-
naan mahdollisimman lyhyet muistiinpanot késiteltavista teemoista. Muu-
tamat apukysymykset ja avainsanat voivat olla avuksi keskustelun ruok-
kimiseksi. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006a; Hirsjarvi ym. 20009,
208.)

Teemahaastattelussa korostuvat ihmisten asioille antamat tulkinnat ja
merkitykset ja haastattelun onnistumisen kannalta on térke&é, ettd haastat-
telun rakenne pysyy haastattelijan hallinnassa. Teemahaastattelussa haas-
tateltavien méaaré on pieni, mink& vuoksi haastattelijan tulee kiinnittaa eri-
tyistd huomiota haastateltavien valintaan. (Kurkela n.d.; Kankkunen &
Vehvildinen-Julkunen 2009, 97.)

9.2 Aineiston analysointi

9.2.1 Sisallénanalyysi

Sisdllénanalyysi on kirjoitettua ja suullista kommunikaatiota analysoiva
analysointimenetelma, jota on kaytetty paljon hoitotieteellisissa tutkimuk-
sissa. Sisallonanalyysi jarjestadd, kuvailee ja kvantifioi tutkittavaa ilmiota
ja auttaa tarkastelemaan asioiden ja tapahtumien merkityksid, seurauksia
ja yhteyksid. Tarkoituksena on jérjestdd aineisto tiiviiseen ja selkedén
muotoon kadottamatta sen sisaltdmé&é informaatiota. (Kyngéas & Vanhanen
1999; Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001, 21; Tuomi & Sarajérvi 2009,
110.)
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Siséllonanalyysissa voidaan edeté joko l&htien aineistosta (induktiivisesti)
tai jostain aiemmasta késitejarjestelméstad (deduktiivisesti). Molemmissa
ensimmaisend vaiheena on analyysiyksion maéarittdminen. Sen valintaa oh-
jaavat seké tutkimustehtavat etta aineiston laatu. Yleisimmin kaytetty ana-
lyysiyksikko on jokin sana tai sanayhdistelma, mutta se voi olla myos lau-
se tai lausuma. Analyysiyksikon valitsemisen jélkeen aineisto luetaan 1api
useita kertoja. Lukemisen tarkoituksena on luoda analyysille pohja. Ai-
neistoon tutustumisen jalkeen analyysi etenee sen mukaan, ohjaako ana-
lyysia aineisto vai ennalta valitut kategoriat, kasitteet ja teemat. Olennais-
ta on, ettd aineistosta erotetaan samanlaisuudet ja erilaisuudet. (Kyngas &
Vanhanen 1999; Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001, 23.)

Induktiivinen sisallénanalyysi

Induktiivinen eli aineistoldhtdinen sisallonanalyysi voidaan kuvailla kar-
keasti kolmivaiheiseksi prosessiksi, johon kuuluvat aineiston pelkistami-
nen, ryhmittely sekd abstrahointi eli teoreettisten kasitteiden luominen.
Tutkimusaineiston analyysin eteneminen on kuvattu vaiheittain kuviossa
2. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 108.)

Aineistolahtoisessa eli induktiivisessa sisallonanalyysissa yhdistellaan eri
késitteitd niiden teoreettisen merkityksen perusteella ja saadaan niiden
avulla vastaus tutkittavaan teemaan. Tulkinnalla ja paéattelylld on tdssé
suuri rooli. Aineistosta pyritddn luomaan teoreettinen kokonaisuus siten,
etteivat aikaisemmat havainnot, tiedot tai teoriat ohjaa analyysia. (Tuomi
& Sarajarvi 2009, 109; Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 135.)

Aineiston pelkistdiminen on induktiivisen siséllénanalyysin ensimmainen
vaihe. Se tarkoittaa, ettd aineistosta karsitaan kaikki tutkimukselle epé-
olennainen tieto. Pelkistdmistd ohjaavat tutkimuksen tavoitteet seka tutki-
muskysymykset. T&méa voi tapahtua esimerkiksi niin, etta litteroidusta eli
auki Kirjoitetusta aineistosta etsitaan tutkimustehtdavan kysymyksilla niita
kuvaavia ilmaisuja, jotka alleviivataan erivarisilla kynilla. (Tuomi & Sara-
jarvi 2009, 109.)

Aineiston ryhmittelyssé aineistosta pelkistetyt alkuperaisilmaukset on tar-
koitus kdyda tarkasti lapi ja etsid niistd samankaltaisuuksia tai eroavai-
suuksia kuvaavia késitteitd. Taman jalkeen samaa tarkoittavat késitteet
ryhmitellddn ja yhdistelldan luokaksi, joka nimet&an luokan sisélt6d ku-
vaavalla kasitteelld. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 110.)

Seuraava vaihe induktiivisessa sisalléonanalyysissa on aineiston abstrahoin-
ti eli teoreettisten ké&sitteiden luominen. Siind on tarkoituksena erotella
tutkimuksen kannalta oleellinen tieto ja tdiman perusteella muodostaa teo-
reettisia kasitteitd, niin sanottuja yléluokkia. (Tuomi & Sarajéarvi 2009,
111))

Haastattelujen jalkeen haastattelija litteroi aineiston eli kirjoitti haastatte-

lunauhojen materiaalin tekstiksi. Ennen varsinaista analysointia haastatte-
lija luki aineistot useaan kertaan ja tamén jalkeen alleviivasi erivarisilla
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kynilla tutkimustehtdviin vastaavia ilmauksia. Seuraavaksi haastattelija
listasi ilmaukset ja etsi niistd samankaltaisuuksia ja erilaisuuksia. Tamén
jalkeen haastattelija yhdisti namé pelkistetyt ilmaukset ja muodosti niista
alaluokkia. Lopuksi muodostuivat yldluokat ja niiden pohjalta kokoavat
késitteet.

1. Haastattelujen kuunteleminen ja aukikirjoitus

4

2. Haastattelujen lukeminen ja siséltéon perehtyminen

A

3. Pelkistettyjen ilmausten etsiminen ja alleviivaaminen

4

4. Pelkistettyjen ilmausten listaaminen

A

5. Samankaltaisuuksien ja erilaisuuksien etsiminen
pelkistetyista ilmauksista

A
6. Pelkistettyjen ilmauksien yhdistaminen ja alaluokkien
muodostaminen

A
7. Alaluokkien yhdistaminen ja ylaluokkien
muodostaminen niista

y
8. Ylaluokkien yhdistéminen ja kokoavan kasitteen
muodostaminen

KUVIO 2: Induktiivisen sisallonanalyysin eteneminen (Tuomi & Sarajarvi 2009, 109.)
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10. TULOKSET

10.1 Ensisynnyttdjan ohjaus varhaisraskauden yhdistelméseulontatutkimuk-

seen

Varhaisraskauden yhdistelmdaseulontaan osallistuminen on vapaaehtoista.
Siksi onkin tarked, etta asiakkaat pohtivat etukateen mihin seulontatutki-
muksiin tahtovat osallistua. Jotta asiakas voisi tehda tietoisen paattksen,
tarvitsee hdn asianmukaista ohjausta ja tietoa eri vaihtoehdoista. Seulonta-
tutkimuksiin liittyva ohjaus on hyvin pitkalti aitiysneuvolan terveydenhoi-
tajan vastuulla.

Ensisynnyttajan ohjauksessa varhaisraskauden yhdistelmaseulontatutki-
mukseen korostuu moni eri asia. Ohjaaja, eli tdssé tapauksessa ditiysneu-
volan terveydenhoitaja, ottaa ohjauksessa huomioon esimerkiksi seulon-
nan teknisen toteutuksen, mahdolliset riskit, jatkotutkimukset sek& asiak-
kaan itsemaaraédmisoikeuden. Terveydenhoitaja myds havainnollistaa oh-
jaustaan erilaisin esittein ja kaaviokuvin.

Haastatteluissa kavi ilmi, ettd terveydenhoitajat ohjaavat varhaisraskauden
yhdistelméseulontatutkimukseen pitkélti hyvin samalla tavalla, oli kysees-
s& ensisynnyttéja tai ei. T&ma johtuu suurilta osin siitd, ettd kyseinen seu-
lontatutkimus on vield varsin tuore. Tastd syystd yhdistelmaseulontatutki-
mus on uusi asia my0s suurimmalle osalle uudelleensynnyttdjista, silla
tutkimus on laajuudeltaan muuttunut siitd, mita se on ollut heidan edellis-
ten raskauksiensa kohdalla.

10.1.1 Mahdollisten riskien ja jatkotutkimusten selvittdminen

Varhaisraskauden yhdistelméseulontatutkimuksen toteutuksen ohjaami-
sessa terveydenhoitajat korostavat erilaisten vaihtoehtojen kertomista asi-
akkaalle. Yhdessé asiakkaan kanssa terveydenhoitajat kayvat lapi erilaiset
mahdollisuudet, niin sanotut seulontapolut, joista asiakas voi valita sen,
mihin osallistuu. N&ma seulontapolut on esitetty tarkemmin kuviossa 1.

’

... kerron, ettd minkdlaisia tutkimuksia on tarjolla...’

”...puhun yleisesti ultraddnitutkimuksista ja kuinka ne tdydentdd neuvola-
tutkimuksia.”

Ohjauksessa kaydaan lapi myos yhdistelméseulontatutkimuksen teknistéd
toteutusta, tavoitteita ja mahdollisia 16ydoksia. Esille otetaan liséksi erilai-
set kromosomipoikkeavuudet teoriassa, niiden prosentuaalinen ilmenemi-
sen todennadkdisyys sekd niin sanottujen vadrien positiivisten tai negatii-
visten tutkimustulosten mahdollisuus. Terveydenhoitajat kertovat ohjauk-
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sessa my0s paapiirteet jatkotutkimuksista, joihin on mahdollisuus osallis-
tua, mikéali sikiolla todetaan suurentunut kromosomipoikkeavuuden riski.
N&ita tuloksia esitelldén kuviossa 3.

... kdydddn ihan tarkasti ldpi nimenomaan juuri sitd teknista puolta tas-
ta..”

“Kerron mitd niilld seulonnoilla haetaan, mitd niilld mahdollisesti l6ytyy
tai jdd loytymdittd...”

“Juuri herdtelld siihen ajatukseen, ettd minkdlaisia kromosomipoik-
keavuuksia sielta voisi 16ytya ja minkalaisella prosentuaalisella todennéa-
koisyydelld...”

... sit md myds sanon, ettd ndd on tammosid tiettyjd prosenttilukuja, et
kuitenkin silti joskus saattaa kdyda niinkin, et syntyy silti se terve lapsi... ”

"Et mitd vaihtoehtoja vanhemmilla on sit sen jdlkeen, jos he saa tdmmo0-
sen riskin, et todellakin on suurentunut riski kromosomipoikkeavuuteen ja
sehan tarkottaa sit sit&, ettd on mahdollisuus jatkotutkimuksiin, ja mit& ne
siton...”

Varhaisraskauden yhdistelmaseulontatutkimuksen tuoreuden vuoksi ohja-
us ei terveydenhoitajien mukaan juuri eroa, oli kyseessa ensisynnyttaja tai
uudelleensynnyttédja. Yksi terveydenhoitajista kuitenkin korosti haastatte-
lussa sitd, ettd ensisynnyttdjille han saattaa kertoa asioista hieman tar-
kemmin, koska ensisynnyttdja on asian adrelld ensimmaista kertaa, kun
taas uudelleensynnyttdjéalla on vanhakin kokemus takana ja siita saattaa ol-
la hdnelle apua.

”... ensisynnyttdjd on ensimmdistd kertaa sen asian ddrelld ja ehkd kaipaa
semmosta tarkempaa ohjausta.”

Jokainen kolmesta terveydenhoitajasta painottaa ohjausta antaessaan, etta
yhdistelméaseulontatutkimus on kaikille vapaaehtoinen.

>

“Kerron siitd vapaaehtoisuudesta...’

Terveydenhoitajat toivat haastatteluissa ilmi myos pari késitettd, joiden
merkityksen he pyrkivét asiakkailleen viestimdan. Ndma kasitteet ovat
”seula” ja riskiluku”.

”...painotan ehkd sitd, ettd ne on nimenomaan seuloja, eli paitsi etta siella
ensimmaisessa ultradanitutkimuksessa varmistuu tda raskauden kesto ja
laskettuaika ja sikididen lukumé&ard, niin sieltd sitten myds voidaan néita
poikkeavuuksia etsid. ”
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”...mitd se sitten tarkoittaa, jos riskiluku ylittyy ja mitd sitten sen jdlkeen

voitaisiin tehdd.

Alkuperainen ilmaus

2

2

. kerron, ettd minkélaisia
tutkimuksia on tarjolla...”

”... puhun ihan yleisesti ult-
radadnitutkimuksesta ja kuinka
ne taydentdd neuvolatutki-
muksia.”

... kdydédn ihan tarkasti lapi
nimenomaan juuri sitd teknis-
td puolta...”

”Kerron mitd niilld seulon-
noilla haetaan, mitd niilla
mahdollisesti 16ytyy tai jaa
10ytymattd...”

”... minkilaisia kromosomi-
poikkeavuuksia sieltd voisi
Ioytyd ja minké&laisella pro-
sentuaalisella todennakoisyy-
della...”

”Kerron siitd vapaaehtoisuu-
desta...”

”... painotan ehkd sitd, et ne
on nimenomaan seuloja...”

... mitd se sitten tarkottaa jos
riskiluku ylittyy ja mitd sen
jalkeen voitaisiin tehda.”

Alakategoria

Tarjolla olevat tutkimuk-
set

Ultradanitutkimus  ylei-
sesti

Tekninen toteutus
Seulonnan tavoitteet

Seulonnan  mahdolliset
16ydokset

Kromosomipoikkea-
vuudet ja niiden toden-
nakoisyys

Vapaaehtoisuus

”Seula” ja riskiluku”
kasitteina

Mahdolliset jatkotutki-
mukset

Ylakategoria

Mahdollisten riskien
ja  jatkotutkimusten

KUVIO 3

32

selvittdminen

Mahdollisten riskien ja jatkotutkimusten selvittdminen



Ensisynnyttdjan ohjaus varhaisraskauden yhdistelmaseulontatutkimukseen

10.1.2 Asiakkaan itsemaaraamisoikeuden vahvistaminen

Kaikki kolme ditiysneuvolan terveydenhoitajaa painottavat ohjauksessaan
sitd, ettd asiakas miettisi osallistumistaan varhaisraskauden yhdistel-
méseulontatutkimukseen jo hyvisséd ajoin etukéteen. Terveydenhoitajat
toivovat, ettd asiakkaat miettisivat jo ennen tutkimukseen osallistumistaan,
ettd mitd mahdollinen sikiosta 10ytyva hairio heille merkitsisi.

Liséksi terveydenhoitajat pyrkivat saamaan asiakkaat jo etukateen pohti-
maan sitd, ettd ovatko he valmiita tekeméan paatostd raskauden jatkosta,
mikali seulontatulos kertoisi, ettd sikiolla on mahdollisesti jokin poik-
keavuus. Nait4 tuloksia esitell&an kuviossa 4.

”...sitd kannattaa pohtia vihdn etukdteen, et onko valmis sitten kdsittele-
maan sitd asiaa, eli tekemaan paatoksia, jos vauvasta l0ytyy joku hairio. ”

... pistan niin kun tavallaan asiakkaan miettimdcdn, ettd onko juuri tama
yhdistelméaseulonta heille se oikea, mité he haluavat sitten kenties itsellen-
sa.”

“Et se on varmaan se kaikkein niin kun tarkein asia, mitd ma toivon, etta
he pohtivat jo etukditeen ennen kuin he menevdt sinne tutkimukseen.”

... miten he olisivat valmiita tekemddn sitten pddtoksid joko esimerkiks
raskauden keskeytymisen tai jatkumisen suhteen.”

Terveydenhoitajat yrittdvédt saada asiakkaitaan pohtimaan elamdd myos
vahan pidemmélle. He tahtovat saada asiakkaat miettimaan sit4, etta olisi-
vatko he valmiita ja kykenevia elaméan vammaisen lapsen kanssa, mikéli
he positiivisen seulontatuloksen saatuaan paattévat jatkaa raskautta.

... et onko ne valmiit sit tekemddn pdcdtoksen raskauden keskeytyksestdi
esimerkiksi tai et onks he valmiit eldmdcdn sen lapsen kanssa...”

Haastatelluista terveydenhoitajista jokainen ottaa ohjauksessaan esille
myaos tunteista puhumisen. Yksi terveydenhoitaja kertoo tunteista puhumi-
sen korostuvan eritoten ensisynnyttéjien kohdalla.

... ehkd ensisynnyttdjin kanssa tulee luontaisesti puhuttua enemmdn sii-
ta, ettd millaisia tunteita herattdd ajatus siita, ettéa lapsella olisi joku

2

vamma.
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Alkuperainen ilmaus Alakategoria Ylakategoria

”...sitd kannattaa pohtia vé-
hén etukéteen, et onko valmis
sitten késittelemaan sité asiaa,
eli tekemdan péaatoksia, jos
vauvasta 10ytyy joku héiri6.”

... pistdn niin kun tavallaan
asiakkaan miettimaan, ettad
onko juuri tdmé& yhdistel-

Etukéteisvalmistau-
tuminen

maéseulonta heille se oikea...” Vaihtoehtojen punnit-

el . seminen .As'a‘??ff"‘f’.‘.r.‘. .
”... et onko ne valmiit sit itsemaaraamis-
tekeméén paatdksen raskau- oikeuden

Tulevaisuuden pohti-

minen vahvistaminen

den keskeytyksesta esimer-
kiksi tai et onks he valmiit

eldmédn sen lapsen kanssa...” Tunteiden Késittely
... ehki ensisynnyttdjin kans
tulee luontaisesti puhuttua
enemman siit4, ettd millaisia
tunteita herattdd ajatus siit,
ettd lapsella olisi joku vam-

ER]

ma.

KUVIO 4 Asiakkaan itsemaaraamisoikeuden vahvistaminen
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10.1.3 Ohjausmateriaalin kéayttd

Haastateltavat kolme eri aitiysneuvolan terveydenhoitajaa kayttavat var-
haisraskauden yhdistelmaseulontatutkimukseen ohjatessaan samaa Stake-
sin opasta nimeltd&n Sikidseulonnat — opas lasta odottaville vanhemmille
(liite 4). Sen kaytdssa ohjauskeskustelussa korostuu ennen kaikkea kaa-
viokuva. Oppaassa oleva kaaviokuva on tiedoiltaan osin puutteellinen.
Monet siind ilmenevét tutkimusajankohdat ovat vield péivittamatta nykyi-
sen opastuksen mukaisiksi. Terveydenhoitajat kuitenkin korjaavat ajan-
kohdat jokaisen asiakkaan oppaaseen.

... md ndytdn sellasta kaaviokuvaa, missd nékyy ndd eri polut...”
... kdydddn sitd kaavioo yhdessd ldpi...”

... tdtd tdllasta kaaviota, joka on Stakesin oppaassa. Eli se havainnollis-
taa asiakkaalle sitten sitd, ettd minkdlaisia mahdollisuuksia on olemassa.”

Yhdella terveydenhoitajista on tapana lahettda Sikidseulonnat — opas lasta
odottaville vanhemmille — kirjanen postitse jo ennen &itiysneuvolan ensi-
kéayntia. Han perustelee kaytantoa silla, ettd kun vanhemmat ovat jo koto-
na itse saaneet tutustua aiheeseen, ei se ensikaynnilla tule end& niin ylla-
tyksend ja vanhemmat ovat jo ehtineet pohtia seulontaan osallistumistaan.
Muut kaksi terveydenhoitajaa antavat samaisen esitteen vanhemmille vas-
ta ditiysneuvolan ensikaynnilld. Ohjausta kdyddén sen pohjalta ja lopuksi
asiakas saa esitteen mukaansa kotiin muistin tueksi.

Lisaksi Hameenlinnan kaupungilla on olemassa oma yhdistelmaseulontoja
koskeva ohjekirje (liite 2), mutta sitd ohjauksessaan kéyttda vain kaksi
kolmesta haastateltavasta terveydenhoitajasta. Yksi aitiysneuvolan tervey-
denhoitaja perustelee ohjekirjeen kayttamattomyyttaan silla, etta se sisél-
tdd lahestulkoon kaikki samat asiat kuin mitd ensikaynnilla ohjauksessa
kdydaan muutenkin lapi tai mitéd jaettava Stakesin opas sisaltad. Ohjaus-
materiaalin kdytosta saatuja tuloksia esitelladn kuviossa 5.

"Ldhetdn postissa semmosen saatekirjeen ja kirjasen, joka on nimeltddn
"Sikioseulonnat — opas lasta odottaville”. Ldhetdn sen siind kirjeessd ja
lisiks tdmmosen “Tietoa sikioseulonnasta, Hdimeenlinnan kaupungin
oman tdmmdosen ohjeistuksen.”

”... semmonen ohjekirje on myds olemassa meidan kaupungissa, mitd asi-

akkaalle voisi jakaa, mutta siind on tismalleen samat asiat mité tassa op-
paassa ja sitten samat asiat kuin mitd myés puhutaan.”
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Alkuperainen ilmaus Alakategoria Ylakategoria

”,..md naytdn secllasta kaa-
viokuvaa, missd nékyy naé eri

polut...”

... taté tdllasta kaaviota, joka

on Stakesin oppaassa...” Kaaviokuva

”Lahetdn postissa semmoOsen ”Sikidseulonnat — opas

saatekirjeen ja kirjasen, joka lasta odottaville” — esite Ohjausmateriaalin
on nimeltdén “Sikidseulonnat kaytto

— opas lasta odottaville”. La- ”Tietoa sikidseulonnas-

hetdn sen siind Kirjeessd ja ta” - ohjeistus

lisaks tdmmosen “Tietoa si-

kioseulonnasta”, Héameenlin-

nan kaupungin oman tammo-
sen ohjeistuksen.”

KUVIOS5  Ohjausmateriaalin kayttd
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10.1.4 Asiakkaiden yksilollinen suhtautuminen yhdistelmdaseulontatutkimukseen

Usein vanhemmat kuulevat varhaisraskauden yhdistelmaseulontatutki-
muksesta ensikertaa vasta silloin, kun he tulevat ditiysneuvolaan ensi-
kaynnille. Asiakkaiden suhtautuminen tutkimukseen vaihtelee, mutta suu-
rin osa on kiinnostuneita tutkimuksesta ja tyytyvaisia siita, ettd kaikilla on
nykyaén yhtaldiset mahdollisuudet osallistua sikion yhdistelméseulonta-
tutkimukseen. Kuvio 6 kasittelee asiakkaiden yksilollista suhtautumista
yhdistelmé&seulontatutkimukseen.

”...ensisynnyttdjdt on erittdin kiinnostuneita ultraddnitutkimuksista.”

’

... suuri joukko odottaa kiinnostuksella...’

... suurin osahan on hyvin kiinnostunut ja on niin kun tyytyvaisia siita,
etté nyt on tammonen mahdollisuus. ”

”... he on tyytyvaisid, et on tullut timmoénen mahdollisuus nyt kun se on
lakisaateinen.”

Kaikki asiakkaat eivét kuitenkaan suhtaudu yhdistelmaseulontatutkimuk-
seen yhtd suopeasti. Yhden haastatellun terveydenhoitajan mukaan tutki-
mus aiheuttaa joissain asiakkaissa ennakkoluuloja ja epdilevia kysymyksia
sikioiden seulomisen tarpeellisuudesta. Ennakkoluuloja ja negatiivista
suhtautumista esiintyy terveydenhoitajan mukaan useimmiten niilla van-
hemmilla, joilla on jokin uskonnollinen vakaumus taustalla.

”...ehkd ne on liittynyt timmosiin vakaumuksellisiin asioihin, jos on tullut
jotain negatiivista, ettd “miksi seulotaan vauvoja?” tai “miksi tarvii niin
tarkkaan?””

Osa asiakkaista on saattanut kuulla varhaisraskauden yhdistelméseulonta-
tutkimuksesta jo ennen &itiysneuvolan ensikéyntid. Joillain ndista asiak-
kaista saattaa olla tutkimukseen osallistumisestaan hyvin varma valmis
mielipide, mutta suurin osa tekee lopullisen paatoksensa vasta aitiysneu-
volakéynnin aikana tai kotona sen jéalkeen.

’

”...0salla saattaa olla hyvin semmonen valmis mielipide.’

... jotkut haluaa sen pddtdksen tehdd siind sitten siind neuvolakdynnilld
ja toiset haluaa vield nukkua yon yli...”

Yhdistelméseulontatutkimus herétté4 asiakkaissa paitsi kiinnostusta ja ute-
liaisuutta, niin myds hdmmennysta. Yksi haastatelluista aitiysneuvolan
terveydenhoitajista toi haastattelussa ilmi, ettd asiakkaat, varsinkin aidit,
ovat usein hdmmentyneitd ja jopa “’sekaisin” seulontatutkimuksen Kaytan-
non toteutuksesta. Eniten niin sanottua sekaannusta tuo terveydenhoitajan
mukaan tutkimukseen kuuluvien verindytteiden ja niiden ottamisen aika-
taulutus raskausviikoista tarkasteltuna.
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e ovat usein hdmmentyneitd ja jotenkin hieman sekaisinkin siitd, ettd

niin milla viikoilla mun nyt piti menna sinne laboratorioon ja minkéaslai-

nen verinayte nyt otetziin...

Alkuperéinen ilmaus

2

Alakategoria

”...ensisynnyttdjat on erittdin
kiinnostuneita ultradanitutkimuk-
sista”

”...suuri joukko odottaa kiinnos-
tuksella...”

”...suurin osahan on hyvin Kiin-
nostunut ja on niin kun tyytyvéi-
sid siitd, ettd nyt on tdmmdnen
mahdollisuus”

”...he on tyytyviisii, et on tullut
tdmmaonen mahdollisuus nyt kun
se on lakisdéteinen”

”...ehkd ne on liittynyt timmo-
siin vakaumuksellisiin asioihin,
jos on tullut jotain negatiivista,
ettd “miksi seulotaan vauvoja?”
tai ”miksi tarvii niin tarkkaan?”””’

”...osalla saattaa olla hyvin
semmonen valmis mielipide”

”...suurin osa on niin kun avoi-
min mielin siind hetkessa uteli-
aana kuulemaan, ettad mité se nyt

L3

on

”He ovat usein hammentyneita ja
jotenkin hieman sekaisinkin siité,
ettd niin milla viikoilla mun nyt
piti menn& sinne laboratorioon ja
minkdslainen verindyte nyt otet-
tiin...”

Kiinnostuneisuus

Tyytyvéisyys

Epéilevdisyys

Mahdollinen valmis mie-
lipide

Avoinmielisyys
Uteliaisuus

Hammentyneisyys

Ylakategoria

Asiakkaiden yksilolli-
nen suhtautuminen

KUVIO 6

varhaisraskauden  yh-
distelmaseulontatutki-
mukseen

Asiakkaiden yksil6llinen suhtautuminen varhaisraskauden

yhdistelméseulontatutkimukseen
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10.2 Ensisynnyttdjan ennakkotiedot ja tiedonl&hteet varhaisraskauden yhdis-
telméseulontatutkimuksesta

Varhaisraskauden yhdistelmaseulontatutkimus on viela tutkimuksena var-
sin tuore, joten moni ditiysneuvolan asiakas ei ole kuullut siit4 etuk&teen
ennen ditiysneuvolan terveydenhoitajalta saamaansa ohjeistusta. Jotkut
asiakkaat ovat kuitenkin saattaneet lukea tutkimuksesta etukateen Interne-
tistd tai lehdistd. Liséksi osa asiakkaista on saattanut kuulla yhdistel-
maseulontatutkimuksesta ystaviltdan tai muilta tuttaviltaan.

10.2.1 Neuvonnan ja ohjauksen merkitys ditiysneuvolan ensikaynnilla

Aitiysneuvolan terveydenhoitajat kokevat ensisynnyttijien ennakkotiedot
varhaisraskauden yhdistelméseulontatutkimuksesta hyvin vahaisiksi. Asi-
akkaat ovat useimmiten tietdmattomida seulonnan merkityksesta ja heilld
saattaa olla myos vaaria kasityksid seulontatutkimukseen liittyen. Tosin
useille ensisynnyttajillekin ultradanitutkimus on tuttu ennalta.

”...ensisynnyttdjdt ei varmaan kauheesti tiedd konkreettisesti mita se
(varhaisraskauden yhdistelmdseulontatutkimus) tarkottaa...”

... mitd silld seulonnalla haetaan, niin se on aika huteraa minun mielesta
se tieto.”

“"Monella on semmonen kdsitys, et siind vaan tutkitaan, ettd vauva on ylei-
sesti terve ja silld ei oo mitddn vikaa...”

”... ensikdynnille tulijat suurin osa ei tiedd tarkasti, ettd mitd kaikkea se
tarkoittaa, verindytteet ja muut.”

"Toki ultraddnitutkimuksen jokainen ymmdrtdd..., mutta ehkd juuri se
pieni vahemmistd on niin aktiivinen, etta he ovat ottaneet jo etukédteen ne-
tistd selvdd...”

Kahdella haastateltavista on tapana jo aitiysneuvolan ensikdynnin ajanva-
raustilanteessa kertoa varhaisraskauden yhdistelmdaseulontatutkimuksen
paapiirteet. Naistd toinen haastateltava lisaksi lahettdd perheille esitteet
(liitteet 2 ja 3) postitse etukateen ennen ensikayntid. Nama seikat osaltaan
lisddvat asiakkaiden tietdmyksia ennen ensikdynnille tuloa, mutta haastat-
teluissa kévi ilmi, ettd ilman ndita niin sanottuja etukateiskontakteja asiak-
kaiden, ennen kaikkea ensisynnyttdjien, tiedot varhaisraskauden yhdistel-
maéseulontatutkimuksesta ovat hyvin véhéiset.

”No jos md en oo puhelimessa kertonut mitddn etukdteen, niin aika vahan

tietdd.”

Osaltaan ennakkotietojen vahyyteen ja huteruuteen saattaa vaikuttaa se, et-
t4 varhaisraskauden yhdistelmaseulontatutkimus on tutkimuksena viela
varsin tuore. Erds haastateltava arvelikin, ettd esimerkiksi vuoden péaéstéa
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ensisynnyttdjien ennakkotiedot tutkimuksesta tulevat varmasti olemaan
runsaammat. Né&ité tuloksia esitell&an kuviossa 7.

”... ja nyt kun tdd on vuoden alusta tullu ja me eletddn niinkun huhtikuuta,

niin ma uskon, ettd vuoden paasta ne tietdd jo paljon enemméan etuka-
teen...

Alkuperainen ilmaus Alakategoria Ylékategoria

”...ensisynnyttdjdt ei varmaan
kauheesti tieda konkreettisesti
mitd se (varhaisraskauden

yhdistelma-

seulontatutkimus) tarkot-

taa...” Véhéiset tiedot

”No jos mi en oo puhelimessa Tietamattomyys  seu-

kertonut  mitaan "?t’l,Jkateen, lonnan merkityksesta ja Neuvonnan ja ohjauksen
niin aika vahan tieta. tarkoituksesta merkitys ditiysneuvolan
”...mitd silld seulonnalla hae- Vadrat kasitykset ensikdynnilla

taan, niin se on aika huteraa

minun mielesta se tieto.” Ultraganitutkimus  en-

. nalta tuttu
”Monella on semmonen kési-

tys, et siind vaan tutkitaan,
ettd vauva on yleisesti terve ja
silld e1 oo mitdédn vikaa...”

”Toki  ultraddnitutkimuksen
jokainen ymmartaa...”

KUVIO 7 Neuvonnan ja ohjauksen merkitys aitiysneuvolan ensikayn-
nilla
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10.2.2 Ensisynnyttdjan tiedonlahteet

Usein ensisynnyttdjat kuulevat varhaisraskauden yhdistelméseulontatut-
kimuksesta vasta ditiysneuvolan ensikdaynnille tullessaan, mutta osa ras-
kaana olevista naisista on ottanut tutkimuksesta selvéé jo etukateen.

Kysyttaessa asiakkaiden tavoista hankkia tai saada tietoa tutkimuksesta
etukateen, haastateltavat ditiysneuvolan terveydenhoitajat mainitsivat
muutaman oleellisimman tiedonvaylan. Eniten nousi esille Internet kes-
kustelupalstoineen ja yhteisdineen.

... nyt on kaikki nettiyhteisot ja keskustelupalstat ja muut, et tosi paljon
varmaan niin kun sosiaalises mediassa kdydddn tdtd keskustelua...”

“Mut tdd on tdn ikdstd porukkaa ndd raskaana olevat, et sen ikaset pyori-
vdt netin keskustelupalstoilla.”

Internetin lisdksi terveydenhoitajat mainitsivat ystavat, kaverit ja muut tut-
tavat tarkednd tiedonldhteend. Yksi haastateltava toi lisdksi esille lehdet
sekd ajankohtaisohjelmat, joista asiakkaat saattavat saada tietoa niin ikaan.
Pari muuta haastateltavaa ei usko ensisynnyttajien lukevan juurikaan leh-
tid. Ensisynnyttéjien tiedonlahteitd kuvaa kuvio 8.

”Luulen, et se netti ja kaverit on se yleisin foorumi, mistd tieto tulee...’

”... osalla ihmisistd on sitten tietysti joitakin tuttavia, joilla on jo lapsia ja
ehkd on saanut sieltd jo vihid...”

"Joku on varmasti lehdestd voinut lukea ja ehkid joitain ajankohtaisohjel-
miakin on aiheesta niin kun telkkarissa tullut.

”... en usko, et lehdistoistd...”
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Alkuperainen ilmaus Alakategoria Ylakategoria

”... nyt on kaikki nettiyhteisot
ja keskustelupalstat ja
muut...”

”Mut tdé on tén ikéstd poruk-
kaa nda raskaana olevat, et
sen ikéset pyodrivat netin kes- Internet

kustelupalstoilla.” Ensisynnyttajan

Kaverit, ystavat  Ja tiedonl&hteet var-

“Luulen, et se netti ja kaverit tuttavat haisraskauden

on se yleisin foorumi, mista hdi ;
telma-

i » Lehdet ynais

tieto tulee... seulonta-

»__.osalla ihmisisti on tietysti Ajankohtaisohjelmat tutkimuksesta

joitakin tuttavia, joilla on

lapsia ja ehka on saanut sieltd
jo vihid...”

”Joku on varmasti lehdestd
voinut lukea ja ehké joitain
ajankohtaisohjelmia on ai-
heesta niin kun telkkarissa
tullut”

KUVIO 8.  Ensisynnyttajan tiedonlahteet varhaisraskauden yhdistel-
maseulontatutkimuksesta
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10.2.3 Asiakkaiden syyt kieltaytya yhdistelméseulontatutkimuksesta

Varhaisraskauden yhdistelmaseulontatutkimukseen osallistuminen on va-
paaehtoista. Haastatellut terveydenhoitajat toivat haastatteluissa esille ne
yleisimmat syyt, joilla raskaana oleva nainen kieltdytyy osallistumasta ky-
seiseen seulontatutkimukseen. Naita syita on koottu kuvioon 9.

Yksi yleisimmista syistd kieltaytyd yhdistelmaseulontatutkimuksesta on
lasta odottavan aidin tai perheen vakaumus. Taustalla saattaa olla uskon-
nollisia syitd, joilla vanhemmat perustelevat kieltaytymistdan varhaisras-
kauden yhdistelméaseulontatutkimukseen osallistumisesta.

... sellaiset ihmiset, joilla on jonkinlainen vahva vakaumus, niin he
vleensd kieltiytyvidit...”

... sieltd on loytynyt tdllaista uskonnollista syytd...”

Jotkut asiakkaat kieltaytyvét yhdistelmaseulontatutkimuksesta, koska ko-
kevat, etteivat pysty tai tahdo keskeyttda raskautta oli seulontatulos mikéa
tahansa. Osa asiakkaista ajattelee, etteivdt he ole valmiita tekemaéan péaa-
tosta raskauden jatkamisesta, mikéli seulontatutkimuksessa ilmenisi suu-
rentunut todennédkoisyys sikion poikkeavuudesta ja tahtovat tasta syysta
kieltaytya seulontatutkimuksesta. Osa vanhemmista puolestaan perustelee
seulonnoista kieltdytymistaan silld, ettd he haluavat ottaa kaiken vastaan
sellaisena kuin se heille annetaan ja he kokevat, ettd vammainen lapsi on
jonkun ylemman tahto.

... ehkd se, ettd on vakaasti sitd mieltd, ettd me ei missddn nimessd voida
keskeyttid raskautta, vaikka olis vaikeasti sairas lapsi tulossa...”

”... kokee, ettei ole valmis tekemddn pdcdtostd, jos sieltd sitten joku vika
lOytyisikin. ”

“Ja sitten toiset ajattelee niin, ettd haluavat ottaa kaiken sellaisena vas-
taan, kuin se annetaan.”

”... tai sitten vaan ajattelee, ettd se on jonkun ylemmdn tahto, ettd sellai-

nen lapsi voisi syntyd.”

Osalla varhaisraskauden yhdistelmaseulontatutkimuksesta Kieltaytyneistéa
on vammaisuutta lahipiirissa. Tasta syysta he kokevat vammaisuuden niin
sanotusti luontevana asiana, mista syysta kieltaytyvét tutkimuksesta.

”... on joko niin kun ldhipiirissd vammaisuutta ja sen kokee jotenkin luon-
tevana.”
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. sellaiset ihmiset, joilla
on jonkinlainen vahva va-
kaumus, niin hehé&n yleensa
kieltaytyvat...”
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sa...”
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kin”

”Ja sitten toiset ajattelee
niin, ettd haluavat ottaa
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Alakategoria
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Ajatus raskaudenkeskeytyk-
sen “mahdottomuudesta”

Suojautuminen péatdksente-
on vaikeudelta

Uskominen “’kohtaloon”

Vammaisuuden kokeminen
luontevana asiana

Y lékategoria

Asiakkaiden syyt kiel-
tdytya varhaisraskau-

KUVIO 9.
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11. JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

11.1 Tutkimustulosten tarkastelu

Opinnéaytetyon tarkoituksena oli selvittdd kuinka ensisynnyttdjad ohjataan
varhaisraskauden yhdistelméseulontatutkimukseen. Lisaksi oli tarkoitus
ottaa selvad, mité asiakkaat tietadvat kyseisesta tutkimuksista etukéteen en-
nen tuloaan aitiysneuvolan ensikéynnille.

Opinnéaytetyon tuloksista kay ilmi, ettd &itiysneuvolan terveydenhoitajien
antama varhaisraskauden yhdistelmdaseulontatutkimusta koskeva ohjaus si-
séltdd monia eri asioita. Ohjauksen annon paakohdiksi nousivat mahdollis-
ten riskien ja jatkotutkimusten selvittdminen seké asiakkaan itsemaaraa-
misoikeuden vahvistaminen. Terveydenhoitaja ottaa ohjauksessaan esille
myos esimerkiksi seulonnan teknisen toteutuksen seké tavoitteet. Liséksi
oleellisena osana ohjausta nousi myos erilaisen ohjausmateriaalin kaytto.

Terveydenhoitajat havainnollistavat ohjaustaan Stakesin Sikioseulonnat —
opas lasta odottaville -esitteella (liite 3), jonka kéyttssa korostuu etenkin
kaaviokuvan kaytt6. Yhdelld kolmesta haastateltavasta &itiysneuvolan ter-
veydenhoitajasta on tapana lahettda kyseinen sikioseulontoja koskeva esite
vanhemmille postitse jo ennen aitiysneuvolan ensikdayntid. Nain vanhem-
mat ovat pystyneet tutustumaan aiheeseen etukéteen, mika osaltaan hel-
pottaa ohjauksenantoa ja ohjauksen siséistdmistd. Lisdksi kaytossa on
Hémeenlinnan kaupungin oma Tietoa sikiéseulonnoista — esite (liite 2), jo-
ta kaksi kolmesta haastatelluista terveydenhoitajista kertoo kéyttdvansa
ohjauksen tukena.

Yleisesti ottaen asiakkaat ovat varhaisraskauden yhdistelmaseulontatutki-
muksesta kuullessaan kiinnostuneita ja uteliaita. Aitiysneuvolan tervey-
denhoitajien haastatteluissa korostui asiakkaiden tyytyvaisyys siihen, etta
tutkimus on nykyéaén koko maan kattava ja siihen osallistuminen on kaikil-
le halukkaille mahdollista.

Myos epdilevaa ja negatiivista suhtautumista yhdistelmaseulontatutkimuk-
sen suhteen esiintyy. Haastatteluissa kavi ilmi, ettd usein tallaisen asenteen
taustalla on jonkinlainen uskonnollinen tai vakaumuksellinen syy.

Opinnaytetyon tuloksista kay ilmi, ettd ensisynnyttdjien ennakkotiedot
varhaisraskauden yhdistelméseulontatutkimukset ovat varsin vahaiset.
Muutamat raskaana olevat naiset ottavat asioista selvaé etukateen ennen
aitiysneuvolan ensikéynnille tuloa, mutta suurimmalla osalla asiakkaista ei
ole tutkimuksesta periaatteessa mitaan tietoa etukateen. Ne &itiysneuvolan
asiakkaat, joilla joitain ennakkotietoja on, ovat kuulleet yhdistelmatutki-
muksesta yleensa tuttaviltaan tai lukeneet aiheesta Internetin keskustelu-
palstoilta. Lisdksi pieni osa on saattanut lukea aiheesta lehdist4 tai katsoa
aiheeseen liittyvia ajankohtaisohjelmia televisiosta. Yksi haastatelluista
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terveydenhoitajista uskoo, ettd esimerkiksi vuoden kuluttua ensisynnytta-
jat tietavat yhdistelmdseulontatutkimuksesta paljon enemman etukateen
kuin nyt, kun tutkimus on viel& varsin tuore ja kaikille uusi asia.

Varhaisraskauden yhdistelmaseulontatutkimukseen osallistuminen on va-
paaehtoista ja perheet saavat itsendisesti paattad osallistumisestaan tutki-
mukseen. Haastatellut terveydenhoitajat kertoivat nakemyksidan siité, ettd
millaisin syin perheet yleensa jattdvat osallistumatta seulontatutkimuk-
seen. Yhdeksi yleisimmaksi syyksi nousi perheen uskonnollisuus ja va-
kaumuksellisuus. Osa perheistd puolestaan perustelee osallistumisesta
kieltaytymistaan silld, etteivat ole valmiita tekemaan paatdsta raskauden
jatkon suhteen, mikali sikitlla todetaan tutkimuksessa jotain poikkeavaa.

Joillakin perheill& on aiempaa kokemusta kehitysvammaisuudesta, mika
osaltaan saattaa vaikuttaa heidan asenteisiinsa ja néin ollen osa perheista
kokee vammaisuuden luontevana asiana, eivatkd t&std syystd nde syytd
osallistua varhaisraskauden yhdistelmaseulontatutkimukseen. Osa asiak-
kaista puolestaan ajattelee, ettd he haluavat ottaa kaiken vastaan sellaisena
kuin se heille tarjotaan ja jattavat osallistumatta tutkimukseen tasta syysta.

11.2 Tutkimuksen luotettavuus ja patevyys

Tutkimuksissa pyritaan valttamaan virheitd, mutta silti tulosten luotetta-
vuus ja patevyys vaihtelevat. Tasta syystd kaikissa tutkimuksissa pyritdén
arvioimaan tehdyn tutkimuksen luotettavuutta. Laadullisen tutkimuksen
luotettavuuden arvioimiseksi ei ole olemassa mitéan yksiselitteisid ohjeita.
Apuna on kuitenkin mahdollista kéyttdd useita erilaisia mittaus- ja tutki-
mustapoja. (Hirsjarvi ym. 2009, 231.)

Tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida kasitteiden validiteetti ja re-
liabiliteetti avulla. Validiteetti tarkoittaa tutkimuksen patevyytta eli sitd,
ettd tutkimuksella on pystytty saamaan tietoa siité asiasta, josta on alun pe-
rin ollut tarkoituskin. Validiteettiongelmia saattaa syntya esimerkiksi sil-
loin, mikali tutkimusaineisto ei anna vastausta tutkimuskysymykseen tai
jos aineiston kerddmisessa on puutteita. (Nieminen 2006, 215; Saaranen-
Kauppinen & Puusniekka 2006b.)

Reliabiliteetti ilmaisee tutkimustulosten toistettavuutta. Tutkimuksen reli-
aabelius tarkoittaa siis sen kykyéa antaa ei-sattumanvaraisia tutkimustulok-
sia (Hirsjarvi ym. 2009, 231). Siihen liittyvdt ongelmat voivat syntya ai-
neiston analysoinnin aikana tehdyistd koodausvirheista tai virheellisista
tulkinnoista. (Nieminen 2006, 215.)

Laadullisen eli kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuus liittyy tutkijaan,
aineiston tarkoituksenmukaisuuteen, aineiston analysointiin ja tulosten
esittdmiseen. Aineiston keruusta saatu tieto on riippuvainen siitd, miten
tutkija on tavoittanut tutkittavan ilmion. Aineiston analyysivaiheessa puo-
lestaan korostuvat tutkijan oivalluskyky seka valitsemansa analyysimeto-
din hallinta. Kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa tarkas-
tellaan tutkimuksen totuusarvoa, sovellettavuutta, neutraaliutta seka pysy-
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vyyttd. (Krause & Kiikkala 1996, 131; Latvala & Vanhanen-Nuutinen
2001, 36.)

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arviointi kohdistuu koko tutki-
musprosessiin, sen eri vaiheisiin ja raportointiin. Tutkijan tarkka selostus
tutkimuksen etenemisesté ja toteutuksesta lisdé sen luotettavuutta. Luotet-
tavuuden arviointi ei kuitenkaan noudata mitéan tarkkoja saantdjd, koska
jokainen tutkimus on tilannesidonnainen ja ainutkertainen. (Krause &
Kiikkala 1996, 130; Hirsjarvi ym 2009, 232.)

Siséllénanalyysin haasteena on se, miten tutkija pystyy pelkistamaan ai-
neistonsa niin, etta se kuvaa mahdollisimman luotettavasti tutkittavaa il-
miota. Tutkijan on luotettavasti osoitettava yhteys aineistonsa ja tulostensa
valilla. (Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001, 36.)

Tutkimusaineiston luotettavuutta arvioitaessa on hyvé ottaa huomioon se,
ettd haastateltavat olivat eri-ikéisid, heilla oli takanaan eri maara tyokoke-
musta. Lisdksi on hyva huomioida, ettd haastateltavat saattoivat unohtaa
kertoa jotain olennaista haastattelutilanteessa.

11.3 Tutkimuksen eettisyys

Hoitotieteellisen tutkimuksen eettisten kysymysten pohtiminen on tarkeéa.
Eettisyyttd tutkimuksessa on esimerkiksi tutkijan itsensa kehittdminen se-
k& tutkimustehtdvien ja — menetelmien oikea valinta. Lisaksi tutkijan tulee
hakea ohjausta ja neuvoja, mikali hén ei itse tiedd, kuinka toimia. (Vehvi-
ldinen-Julkunen 2006, 32.)

Jo tutkimuksen aiheen valinta on eettinen ratkaisu. Aiheen eettiseen poh-
dintaan kuuluu esimerkiksi se, ettd kenen ehdoilla aihe valitaan ja miksi
tutkimukseen ryhdytédan ja miten tutkimus vaikuttaa siihen osallistuviin
henkil6ihin. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 176.)

Aineiston analyysivaiheessa eettisestd ndkokulmasta tarkastellen tutkijan
tulee huomioida monia erilaisia asioita. Hanen pitdd huolehtia esimerkiksi
siité, ettd analyysi tehdaén tieteellisesti luotettavasti ja hyodyntdamaélla ko-
ko keréttya aineistoa. (Leino-Kilpi 2009, 369.)

Laadullisen tutkimuksen tarkedna periaatteena on tiedonantajan vapaaeh-
toisuus, henkil6llisyyden suojaaminen seka luottamuksellisuus. Mahdolli-
suus kieltaytya tutkimuksesta on turvattava kaikessa tutkimustoiminnassa.
Tutkittavalle on annettava mahdollisuus esittdd kysymyksig, kieltaytyé an-
tamasta tietojaan ja keskeyttda tutkimus missé vaiheessa tutkimusta tahan-
sa. (Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001, 39; Kankkunen & Vehviléinen-
Julkunen 2009, 177.)

Eettisiin kysymyksiin kuuluu liséksi pohtia tutkijan roolia suhteessa tie-
donantajiin. Tiedonantajat eivat valttamattd hyody tutkimuksesta, mutta
parhaimmillaan tutkimus voi edistda heidén tietoisuuttaan tutkittavasta ai-
healueesta. Usein tutkimustuloksia voidaan hyodyntédé vasta tulevaisuu-
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dessa uusiin potilaisiin tai asiakkaisiin. (Latvala & Vanhanen-Nuutinen
2001, 39; Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 177.)

Opinnéaytetyoni tarkoitus oli tutkia ensisynnyttdjien saamaa ohjausta var-
haisraskauden yhdistelmdseulontatutkimuksesta. Koin aiheen tutkimisen
tarkeéksi, koska kyseinen seulontatutkimus on vield varsin tuore, eiké siita
annettavaa ohjausta ole aiemmin tutkittu.

Opinnaytetydprosessin aikana olen kayttanyt opinnaytetyon ohjausta. Olen
saanut kommentteja ja korjausehdotuksia myds muilta tahoilta. Olen mer-
kinnyt tyohon huolellisesti aineistojen lainaukset seka lahdeviitteet. Tutki-
jana olen noudattanut tieteellisia toimintatapoja kuten rehellisyytta, huolel-
lisuutta seka tarkkuutta.

Olen huomioinut salassapitovelvollisuuden opinnédytetyotd tehdessé.
Kaikki haastatellut henkilot tietavat, ettd heidan henkil6llisyytensa pysyy
pelkédstdan minun tietonani ja ettei sita paljasteta muille tahoille missaan
opinnéytetydn teon vaiheessa. He ovat tietoisia myo0s siitd, ettd nauhoitteet
tuhotaan heti opinnéaytetydn valmistuttua.

11.4 Tutkimuksen hyddynnettavyys ja jatkotutkimusehdotukset

Toivon mukaan opinndytety0 heréttadd ajatuksia erityisesti aitiysneuvoloi-
den terveydenhoitajissa, silla aihe on heidén tyostaan lahtgisin ja aineisto
heidéan kollegoiltaan keratty. Opinnaytety6 saa toivottavasti terveydenhoi-
tajat tahoillaan miettimadn, kuinka he itse ohjaavat asiakkaitaan varhais-
raskauden yhdistelméaseulontatutkimukseen ja kuinka voisivat ohjaustaan
kehittad. Liséksi opinnéytetyd antaa tietoa aiheesta, oli lukija sitten hoito-
tyontekija, tuleva diti tai kuka tahansa.

Koska opinndytetyd haluttiin toteuttaa hoitohenkilokunnan nakdékulmasta,
aineisto katsottiin aiheelliseksi kerété itse terveydenhoitajilta. Yhtena jat-
kotutkimusehdotuksena olisikin tutkia samaa aihetta asiakkaista kasin.
Asiakkailta keratty aineisto palvelisi ditiysneuvolan terveydenhoitajia, jot-
ta he voisivat kehittda varhaisraskauden yhdistelméseulontatutkimuksesta
annettavaa ohjaustaan.

Jatkotutkimusehdotuksenani on my6s uuden esitteen laatiminen koskien
varhaisraskauden yhdistelmaseulontatutkimusta. Nykyinen Stakesin esite
(liite 3), jota &itiysneuvolan terveydenhoitajat kayttavat ohjauksessaan
apuna, on osaksi vanhentunut ja esimerkiksi kaaviokuva sisaltda vanhoja
tietoja verikokeiden ja niskaturvotusmittauksen suorittamisajankohtien
suhteen. Ehdottaisinkin, ettd Hameenlinnan kaupungille tehtéisiin oma,
péivitetty versio, jota terveydenhoitajat voisivat jakaa vanhemmille. Eh-
dottaisin myos, etta esitteiden jakamisen suhteen otettaisiin jokin yhtenéi-
nen kaytanto, jotta kaikki asiakkaat saisivat tietoa yhta paljon.

Valmis opinndytety0 lahetetddn sahkoisessd muodossa haastatteluihin

osallistuneille aitiysneuvolan terveydenhoitajille sekd neuvolapalveluiden
palveluesimiehelle.
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TEEMAHAASTATTELUN RUNKO LITE1

Tutkimuskysymys 1. Miten raskaana olevaa ensisynnyttdjad opastetaan
varhaisraskauden yhdistelmaseulontatutkimukseen?

Teemahaastattelun apukysymyksia:
- Millaista ohjausta annat varhaisraskauden yhdistelmaseulontatutki-
muksesta asiakkaallesi?
- Mit& asioita painotat, kun kyseessa on ensisynnyttéja?
- Miten havainnollistat esittdmaéasi asiaa?
- Miten asiakkaat suhtautuvat, kun esittelet heille varhaisraskauden
yhdistelméseulontatutkimusta?

Tutkimuskysymys 2. Mité ensisynnyttdjat tietavat varhaisraskauden yhdis-
telméseulontatutkimuksesta tullessaan &itiysneuvolaan ensikaynnille?

Teemahaastattelun apukysymyksia:
- Mité asiakkaat tietavat varhaisraskauden ultradanitutkimuksesta etu-
kéteen?
- Mistad muualta asiakas hakee tietoa?
- Millaisilla syilla asiakas kieltaytyy osallistumasta varhaisraskauden
yhdistelméseulontatutkimukseen?
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Tietoa sikioseulonnoista

Tutkimuksilla seulotaan sikidn rakenteellisia kehityshdirioitd sekd madritellddn
raskauden kesto ja sikididen lukumaéarad kohdussa.

Pyrkimyksend on, ettd raskaus ja synnytys sujuisivat didin ja syntyvan lapsen
kannalta mahdollisimman hyvin.

Ultradanitutkimukseen osallistumisen kannalta on ratkaisevaa se:
- Haluavatko vanhemmat ylipadnsa tietdd mahdollisista sikion kehityshairidista.
- Harkitsisivatko he raskauden keskeyttdmistd, jos poikkeavuus todettaisiin tai
vaikuttaisiko se raskauden hoitoon.

Osallistuminen ultrad@nitutkimukseen on tdysin vapaaehtoista. Aidilli on oikeus
keskeyttda seulontaan osallistuminen missa tahansa seulonnan vaiheessa. Jos sikioltd
16ytyy vaikea sairaus tai vamma, on #idilld ja perheelld aina oikeus itse paattad
raskauden jatkamisesta tai sen mahdollisesta keskeyttdmisesta

Raskaana olevalla naisella on mahdollisuus valita kansanterveyslain asetuksen
mukaiset (maksuttomat) sikidseulonnat seuraavasti:

- Varhaisraskauden yleinen ultradédnitutkimus: raskausviikoilla 10+0-13+6 tai
- Kromosomipoikkeavuuksien seulontaan varhaisraskauden yhdistelméseulonta,
joka koostuu
o varhaisraskauden seerumiseulonnasta: raskausviikoilla 9+0-11+6 ja
o sikion niskaturvotuksen mittauksesta: raskausviikoilla 11+0-13+6

- Rakennepoikkeavuuksien seulonta: raskausviikoilla 18+0-21+6 tai 24+0
jalkeen.

Jos raskaus on yli 11+6 raskausviikon ja raskaana oleva haluaa osallistua
kromosomipoikkeavuuksien seulontaan, han voi halutessaan osallistua toisen

raskauskolmanneksen seerumiseulontaan raskausviikoillal5+0-16+6

Kaksosia odottavalle ei tehdi veriseulontaa, koska tulos ei ole luotettava.
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