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Opinnaytetyon tarkoituksena oli toteuttaa kattava raportti sikiétutkimuksista, niilla ha-
vainnoitavista sikion poikkeavuuksista sekd vanhempien ohjauksesta sikidtutkimusten
parissa tyoskentelevien kétildiden kayttoon. Lisaksi opinndytetyon pohjalta tuli tuottaa
vanhemmille l&hetettdva kirjallinen ohje sikiodiagnostisista tutkimuksista, kun raskaana
oleva on saanut sikidseulontatutkimuksista poikkeavan tutkimustuloksen.

Opinnaytetyon tehtévind oli selvittaa sikion normaalia kehitystd, sikidtutkimuksia, siki-
6n kromosomi- ja rakennepoikkeavuuksia sekd vanhempien ohjausta sikiotutkimusten
yhteydessé. Teoreettiset ldhtokohdat ovat opinndytetyon tilaajan maarittelemid. Tavoit-
teena oli kehittdd vanhempien ohjausta ja siten vaikuttaa heidédn kokemuksiinsa si-
kiotutkimuksista.

Sikiotutkimukset jakautuvat avoterveydenhuollossa toteutettaviin sikiéseulontoihin seké
erikoissairaanhoidossa tietyin indikaatioin toteutettaviin sikiddiagnostisiin tutkimuksiin.
Sikiodiagnostiikan yleisimpana indikaationa on poikkeava tutkimustulos sikiéseulonto-
jen varhaisraskauden yhdistelméseulonnassa tai rakenneultradénitutkimuksessa. Si-
kidtutkimuksiin liittyy vaikeita eettisid ongelmia, silld seulottavaan tautiin tulisi aina
olla olemassa hoitomuoto. Vaikean sikiopoikkeavuuden yhteydessé paadytaéan kuitenkin
useimmiten raskaudenkeskeytykseen.

Vanhempia ohjataan sikiotutkimusten yhteydessa lainsaddannon, eettisten ohjeiden ja
laadullisten tekijoiden asettamassa kontekstissa. Sikiddiagnostisilla tutkimuksilla havai-
tun poikkeavuuden kertomisen lahtokohtana tulee olla perheen vointi ja arvomaailma.
Ohjausta tulee antaa hienovaraisesti suullisessa ja kirjallisessa muodossa, silla jarkytty-
nyt ihminen ei valttdamétt sisdistd saamaansa tietoa, jolloin véarinkéasitysten riski kas-
vaa. Ensitiedon tulee perustua tosiasioihin, mutta ohjaajan taytyy huomioida vanhempi-
en sen hetkinen psykologinen sietokyky.

Asiasanat: sikio, poikkeavuus, vanhemmat, ohjaus
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The aim of this thesis was to make a comprehensive report about foetal examina-
tion, foetal anomalies and counselling for the parents. The report is for midwives
who work at the maternity clinic. The aim of this thesis was also to produce a guide
about foetal examination to parents who have higher risks for having a child with
abnormalities.

In this thesis, normal foetal development, foetal examination, foetal anomalies and
counselling of the parents during foetal examination were studied. The theoretical
frame was defined by the counterpart in the field, who ordered this thesis. The goal
of this thesis was to develop the counselling of the parents, and by that, affect the
parents’ experience of foetal examination.

In Finland foetal examinations are divided into two categories. These categories are
foetal screenings, and invasive foetal examinations in special health care. The most
common indication of an invasive foetal examination is an abnormal test result of a
foetal screening. Foetal examinations are related to complex ethical dilemmas, as
the screened disease should always have a form of therapy available. That is not the
case when considering severe foetal anomalies that usually lead to termination of
pregnancy.

The counselling of the parents during foetal examination is based on legislation and
ethical instructions. When the parents are informed of the diagnosed foetal anomaly,
counselling must be based on the parents welfare and set of values. A midwife must be
discreet when she is counselling the parents. Instructions are given verbally and in writ-
ing in order to avoid misunderstandings. The first information of diagnosed foetal
anomaly must be based on facts but the counselor must pay attention to current psycho-
logical endurance of the parents.

Key words: foetus, anomaly, parents, counselling
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1 JOHDANTO

Sikiotutkimukset jaetaan kahteen osaan; ditiyshuollossa toteutettaviin seulontatutkimuk-
siin sekd tietyin indikaatioin toteutettaviin sikiddiagnostisiin tutkimuksiin. (Salonen-
Kajander 2009.) Sikidseulontoja madritetdan lainsaddanndssa niin, etté seulontaan osal-
listuminen perustuu vapaaehtoisuuteen ja seulottavaan ryhmaan kuuluvilla on oltava
mahdollisuus saada riittdvasti tietoa seulonnan tavoitteista, vaikuttavuudesta sekd mah-

dollisista riskeista. (Valtioneuvoston asetus seulonnoista 339/2011.)

Poikkeavaa lasta odottavan perheen tilanne on haastava, sill4 raskauden tuoman muu-
toksen lisaksi perhe joutuu kohtaamaan jokaista perheenjasenté koskettavan kriisin. Tal-
I6in vanhemmat toivovat asiantuntevaa ohjausta juuri heidan tilanteeseensa liittyen.
(Maijala 2004, 34, 38.) Taman vuoksi tdssa opinndytetyossé kasitelldan sikiotutkimuk-
siin ja sikion poikkeavuuteen liittyvad vanhempien ohjausta késitteellisend, laadullisena
ja vuorovaikutukseen pohjautuvana ilmionéd. Laadultaan hyvaa ohjausta rajataan seké

lainsdadanndlla etta ammattiryhmien eettisilla ohjeilla (Lahtinen 2006, 6).

Ensitietotilanteessa ohjaajan kokonaisvaltainen lasné&olo, sanattoman viestinnén keinot
sekd avoimuus ja ajankayttd kohoavat tarkeddn asemaan asiakkaan tiedon sisaistamis-
prosessissa, silla asiakkaan tiedon sisdistaminen tapahtuu vaativissa vuoropuheluissa,
jolloin perheelle kehittyy ymmarrys siitd mitd saatu tieto tarkoittaa. (Hanninen, K.) Kir-
jallinen ohjausmateriaali toimii suullisen ohjauksen tydkaluna, silla talléin asiakkaalla
on mahdollisuus palata késiteltyyn aiheeseen mydhemmin virallisen léhteen kautta

(Kyngas, Kaaridinen, Poskiparta, Johansson, Hirvonen & Renfors, . 2007, 124).

Katilotyon harjoittamisen tulee olla ndyttéon perustuvaa toimintaa niin, etta katilon teo-
reettinen osaaminen késittad ajan tasalla olevan hoitotieteellisen ja katilotyossa tarvitta-
van laéketieteellisen tiedon (Pienimaa 2006, 29). Tamén vuoksi tdssé opinndytetytssa
on kasitelty sikion kehitystd, sikidtutkimuksia ja sikion poikkeavuuksia ladketieteelli-
sestd nékokulmasta. Opinndytetyon teoreettiset lahtokohdat ja kasittelyn ndkdkulma
ovat tyon tilaajan maarittelemid, jotta opinndytetydn raportti toimii kattavana tietopaket-
tina sikiotutkimusten yhteydessa tydskenteleville kéatiloille. Tyon tuotos on vanhemmil-
le l&hetettédva kirjallinen ohje sikiddiagnostiikasta sikidseulonnoissa poikkeavan tulok-

sen saaneille odottajille.



2 TARKOITUS, TEHTAVAT JA TAVOITTEET

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on toteuttaa raportin muodossa kattava tietokoko-
naisuus sikiotutkimuksista ohjausta antaville katildille sek& vanhemmille lahetettava
kirjallinen ohje sikiodiagnostiikasta Tampereen yliopistollisen sairaalan aitiyspoliklini-
kalle.

Opinndytetyon tehtavina on selvittaé seuraavat asiat:

Millaista on normaali sikion kehitys?

Mita ovat sikiotutkimukset?

Mita ovat sikion rakenne- ja kromosomipoikkeavuudet?

A e

Millaista on sikidtutkimuksiin liittyva vanhempien ohjaus?

Taman opinndytetyon tavoitteena on kehittdd vanhempien ohjausta sikittutkimusten

suhteen ja siten vaikuttaa heidan kokemuksiinsa sikiotutkimuksista.



3 SIKION KEHITYS

3.1 Varhaiskehitys

Hedelmoittynyttd munasolua kutsutaan tsygootiksi ja sen ensimmaista solunjakautumis-
ta seuraa nopeasti sarja mitooseja, jolloin solujen lukumaara lisdantyy munasolun ketto-
kerroksen maarittdmassa tilassa. Mitooseissa muodostuneet blastomeerit pienenevét
kooltaan munasolun keton sisalla, silla solujen pinnalla olevat glykoproteiinit muuttuvat
mahdollistamaan solujen tarttumisen toisiinsa vasta blastomeerien maéran ollessa yh-
deksastd kuuteentoista kappaletta. Talloin mahdollistuu myds parempi solujen valinen
viestintd. Nama tapahtumat ovat perusedellytys myéhemman kehityksen ja erilaistumi-
sen kannalta. (Litmanen 2006, 115-116; Bjalie, Haug, Sand, Sjaastad & Toverud 2009,
420-426; Ross & Pawlina 2006, 783-786.)

Munasolun hedelm@ittyminen tapahtuu noin 12-24 tuntia munasolun irtoamisen jalkeen.
Noin kolme vuorokautta hedelmdittymisen jalkeen tsygootti on muuttunut aiempaa kiin-
tedmmaksi solumuodostelmaksi, jota kutsutaan morulaksi eli muurainasteeksi. Talléin
solut ovat muuttuneet epiteelimaisiksi ja morulaan muodostuu kaksi solukerrosta. Naméa
ovat morulan pinnalla olevat trofoblastisolut seka niiden alla sijaitseva sisasolumassa.
Naéista sisasolumassan soluista muodostuvat kehityksen edetessé kaikki tarvittavat solu-
tyypit seké osa sikiokalvoista. Trofoblastisoluista alkunsa saavat istukka ja osa kalvois-
ta. (Litmanen 2006, 116-117.)

Seuraavassa varhaiskehityksen vaiheessa morulan trofoblastisolut paastavat natriumia
soluvdlitilaan, jolloin morulan sisélle padsee nestettd. Tdma neste eriyttda soluja toisis-
taan niin, ettd morulan sisdlle muodostuu blastoseele. N&in morulasta on muodostunut
nesteen tayttdma blastula eli rakkula-aste. Rakkulan ontelo kasvaa nesteen mééran li-
saantyessa. Talloin blastula muuttuu varhaiseksi alkiorakkulaksi, jota kutsutaan blasto-
kystiksi. Blastokystin soluissa kdynnistyy toiminnallinen eriytyminen ja sisdsolumassan
ontelonpuoleiset solut erilaistuvat varhaiseksi endodermiksi. Myds munasolun ketto
kattoaa ja varhainen alkiorakkula muuttuu myohaiseksi blastokystiksi. (Litmanen 2006,
117-118; Bjélie ym 2009, 424-426.)
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Implantaatio eli alkiorakkulan kiinnittyminen kohdun limakalvoon tapahtuu noin kuusi
paivaa hedelmoityksen jalkeen. T&llgin blastokystin trofoblastisolut kiinnittyvat kohdun
limakalvon epiteelikerrokseen ja alkavat erilaistua kahdeksi kerrokseksi. Namé kerrok-
set ovat sisempi sytotrofoblastikerros sekd ulompi synsytiotrofoblastikerros. Blastokys-
tin hautauduttua taysin kohdun limakalvoon trofoblastikerrokseen muodostuu onteloita,
jotka ovat olennaisessa osassa istukan rakenteiden kehittymisessé. Implantaatiovaihe
paattyy alkiokehityksen toisella viikolla. Talloin sisésolumassassa tapahtuu muutoksia,
jolloin osa sisédsolumassan keskella sijaitsevista soluistaa kuolee ja niiden tilalle muo-
dostuu ontelo. Taman ontelon amnioblastisolut muodostavat vesikalvon. Ontelon
alemmasta osasta muodostuu alkiolevy, jossa on varhaisessa muodossaan kaksi kerros-
ta; epiblasti ja sen alapuolinen hypoblasti. (Litmanen 2006, 118; Tortora & Derrickson
2009, 1134-1138.)

Alkiokerrosten muodostumisen vaihetta kutsutaan gastrulaatioksi. Se alkaa kolmannelta
kehitysviikolta ja paattyy viidenteen kehitysviikkoon. Gastrulaation aikana epiblas-
tisolukko erilaistuu kolmeksi eri alkiokerrokseksi, jotka ovat ektodermi, mesodermi
sekd endodermi. Hypoblastikerros haviaa kehityksen edetessa ja sen paikalle muodostuu
myO6hemmin suu. Epiblastikerroksen takareunan solut jakautuvat nopeasti ja alueelle
muodostuu alku-uurre. Epiblastin soluja kulkeutuu uurteen kautta epiblastin alapuolelle,
jolloin muodostuu endodermiksi kutsuttu alkiokerros. Mesodermi puolestaan muodos-
tuu epiblastin ja endodermin véliin jaéneista soluista. Epiblastiin jaaneet solut muodos-

tavat ektodermikerroksen menetettydan monikykyisyytensé. (Litmanen 2006, 118.)

3.2 Elinjarjestelmien kehitys

Ihmisen hermoston kehitys alkaa sikiokehityksen varhaisessa vaiheessa ja jatkuu edel-
leen lapsen synnyttya, sill4& hermoston kypsyminen ja toimintojen hienoséato tapahtuvat
vasta syntymaén jalkeen. Keskushermosto kehittyy indusoituneista neuroepiteelisoluista,
jotka muodostavat aluksi hermostolevyn sikion selk&puolelle noin kolmannella kehitys-
viikolla. Hermostolevyn solut muodostavat kourun, jonka syveneminen ja reunojen um-

peutuminen saa aikaan hermostoputken, joka irtoaa ektodermisté. (Salminen 2003, 163.)

Hermostoputki sulkeutuu noin neljannella kehitysviikolla, jonka jalkeen hermostokudos

osallistuu aistielinten ja pdan alueen plakoidien muodostumiseen. Hermostoputken sul-
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keutuessa sen reunoilta irtoaa myods hermostopienan soluja, jotka kulkeutuvat eri puolil-
le sikiota osallistuen adreishermoston ja eri kudosten kehitykseen. Hermostoputken sul-
keutumisen jalkeen putken etuosa laajenee ja muodostaa vahitellen aivojen eri osat.
Taaemmasta hermostoputken osasta kehittyy selkéydin. Viidennen kehitysviikon jal-
keen alkiolla on viisi aivorakkulaa; Isoaivot, véliaivot, keskiaivot, taka-aivot seké ydin-
jatke. (Salminen 2003, 163-167.)

Neuroepiteelin solut jakautuvat kiivaimmin raskauden ensimmaéisen kolmanneksen lo-
pulla ja toisen kolmanneksen alussa. Ndma kantasolut kykenevat tuottamaan kaikki
hermoston erilaiset solutyypit. Tdmén vuoksi hermostoputki muuttuu yksikerroksisesta
kasittdmaan lukemattomia kerroksia ja sikion keskushermosto moninkertaistuu ja muut-
taa muotoaan. Aivokuori muodostuu toistuvien solunvaellusaaltojen kautta niin, etta
myO6hempien aaltojen solut asettuvat aiempien paalle. Talléin muodostuu isoaivokuoren
tyypillinen rakenne. Hermoston karkea verkostoituminen tapahtuu raskauden lopulla,
jolloin paikoilleen asettautuneet neuronit muodostavat synapsiyhteyksia toisiin neuro-
neihin. Hermoston kehittyminen jatkuu edelleen syntyman jalkeen. (Vanhatalo, Soinila,
livanainen 2006, 626-628.)

Nielukalvo muodostaa alkion primitiivisen suuaukon eli stomodeumin pohjan, joka
puhkeaa noin kolmannella sikiokehityksen viikolla. Talléin avautuu yhteys suuaukosta
suoleen. Stomodeumia reunustavat ulokkeet ja pullistumat muodostavat kasvot, silla
naiden ulokkeiden kehittyminen, kasvaminen ja toisiinsa sulautuminen muodostavat
otsan, nenén, yl&- ja alaleuan, huulet, suulaen seka kielen. (Thesleff 2003b, 205, 208.)
Hampaiden kehitys puolestaan alkaa hammasjuosteita, jotka voidaan havaita paksuntu-
mina ektodermissa hampaiden kohdalla stomodeumissa. Maitohampaiden kehittyminen
alkaa jo viiden viikon alkioidssd, vaikka ne puhkeavat vasta noin puoli vuotta lapsen
syntyman jéalkeen. (Thesleff 2003a, 222-223.)

Ihmisen iho muodostuu ektodermaalisesta orvaskedestd eli epidermiksestd ja sen alla
olevasta verinahasta eli dermiksestd. Pain alueen dermis on saanut alkunsa hermosto-
pienan soluista, mutta muualla se on mesodermaalista alkuperdd. Yksinkertainen ekto-
dermi alkaa kerrostua noin kuudennella kehitysviikolla. Myos ihon pigmenttia mééritta-
vat solut eli melanosyytit ovat perdisin hermostopienasta, josta ne kulkeutuvat ja tun-
keutuvat epidermikseen. Melanosyytit maarittavat ihon varin lisaksi myos hiusten ja
silmien vérin. (Thesleff 2003a, 218.)
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Keuhkot, haima, maksa ja suolisto muodostuvat alkusuolesta. Niiden epiteelirakenteet,
kuten limakalvot ja rauhasepiteelit ovat saaneet alkunsa endotermista, kun taas niiden
rustot, lihakset ja sidekudokset ovat perdisin mesodermista. Suoliston hermotus on pe-
raisin hermostopinasta. Keuhkojen kehitys alkaa noin neljannelld alkioviikolla, kun
keuhkosilmu pullistuu kidussuolesta. Noin viikkoa myéhemmin silmu jakautuu kahdek-
si paakeuhkoputken aiheeksi. Samanaikaisesti kidussuoli jakautuu pituussuunnassa kah-
tia, jolloin etuseindmasta muodostuu henkitorvi eli trakea ja takaseindmasta puolestaan
ruokatorvi, esofagus. (Sariola 2003, 250-251.)

Vasen péakeuhkoputken aihe jakautuu kahteen haaraan, joista kehittyvat vasemman
keuhkon ylé- ja alalohkot. Oikeasta paakeuhkoputken aiheesta jakautuu kolme haaraa,
jolloin muodostuu oikean keuhkon ala-, keski- ja yldlohkot. Padkeuhkoputket jatkavat
jakautumistaan niin, ettd seitsemanteen sikiokuukauteen mennessé niistd on muodostu-
nut keuhkoputket ja niistd edelleen jakautuneet ilmatiehyet. Raskauden kahden viimei-
sen kuukauden aikana alkavat kehittyd keuhkotuuletuksen kannalta valttaméattomat al-
veolit eli keuhkorakkulat, joiden maaran lisdantyminen jatkuu edelleen lapsen syntymén
jalkeen. (Sariola 2003, 250-251.)

Alkusuoli muodostuu, kun sikid kuroo osan ruskuaispussista sisaansa edestd, takaa ja
sivuilta. Nain muodostuu putkimainen rakenne, jonka etu- ja takaosa jaavat umpipus-
seiksi ja niistd kehittyvat kidussuoli ja takasuoli. Sikion alkusuoli on jaettu neljaan alu-
eeseen, joista nielu ké&sittad alueen suuaukosta keuhkosilmuun ja kidussuoli puolestaan
keuhkosilmusta maksasilmuun. Keskisuolen alue saa alkunsa maksasilmusta ja loppuu
poikittaisen koolonin toiseen kolmannekseen, jonka jélkeen alkaa takasuolen alue, joka

paattyy viemarisuoleen. (Sariola 2003, 254-255.)

Mahalaukku kehittyy kidussuolesta pussimaisena laajentumana ja kaantyy neljdnnen ja
kuudennen raskausviikon valill4 pystysuorasta melkein vaakasuoraan asentoon pussi-
maiseksi rakenteeksi. Pohjukkaissuoli muodostuu kidussuolen loppuosasta seka kes-
kisuolen alkuosasta, mutta suurin osa ohut- ja paksusuolesta ovat kuitenkin perdisin
keskisuolesta. Suolisto kiertyy erilaistumisensa aikana noin 180 astetta vastapaivaan,
jolloin umpisuoli laskeutuu oikealle vatsaontelon alaosaan. (Sariola 2003, 254-255;
Brantberg 2007, 19.)
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Takasuolen loppupédd on kahdeksanteen kehitysviikkoon saakka rakenteeltaan kalvo-
mainen, kunnes kalvon puhjetessa alkaa kehittyd perd- ja virtsanjohtimen aukot. (Sa-
riola 2003, 254-255; Brantberg 2007, 19.)

Hematopoeesi eli sikion verenmuodostus saa alkunsa noin kolmannella kehitysviikolla-
viikolla ruskuaispussin verisaarekkeissa, mutta siirtyy kuitenkin pian para-aortaaliselle
ja aortta-gonadi-mesonefros-alueelle. Verisaarekkeiden keskell& sijaitsevat solut muo-
dostuvat hematopoeettisiksi kantasoluiksi, joista kaikki veren solutyypit saavat alkunsa.
Verisaarekkeiden yhdistyessa toisiinsa muodostuu hiussuonten eli kapillaarien primitii-
vinen verkosto. Verisuonet voivat joko erilaistua mesenkymaalisesta solukosta tai muo-
dostua kasvamalla jo olemassa olevista verisuonista. Verisuonten kehittymisesséa veren
virtausnopeus, paine seka geneettiset tekijat maarittavat mista kapillaarista kehittyy val-
timo tai laskimo ja mitk& pysyvat hiusverisuonina. Sikion verisuonten verkosto muok-
kautuu raskauden aikana useita kertoja eri elinten muodostuessa ja kasvaessa. (Sainio &
Sariola 2003, 260-262, 266.)

Sikion varhainen sydanputki on symmetrinen sen keskiviivan molemmin puolin. Aikui-
selle tyypillinen syddmen vasemman ja oikean puoliskon epdsymmetrisyys syntyy, kun
sikion varhainen sydanputki kiertyy sydédmen lohkojérjestelmien sekd ulosvirtaus-
kanavien kehittymista ja lopullista sijoittumista varten. Sikion sydan aloittaa sykkimisen
noin 22. kehityspaivan tienoilla ja verenkierto kdynnistyy noin neljannelld raskausvii-
kolla, kun sikion napalaskimosta, valtalaskimosta seka ruskuaispussin laskimoista kul-
keutuu verta laskimolaajennuksen kautta syddmen eteiseen. (Sainio & Sariola 2003,
267-270.)

Ihmisen virtsa- ja sukupuolielimet ovat sikidaikaisen kehityksen suhteen kiinteésti si-
doksissa toisiinsa, vaikka ne ovatkin toiminnaltaan ja rakenteeltaan erilaisia. Molemmat
elinjarjestelmét kehittyvat samasta mesodermaalisesta harjanteesta kolmannelta kehi-
tysviikolta alkaen. Virtsaelinten muodostuminen kaynnistyy, kun mesodermi jakautuu
kolmeen osaan, jolloin vélimesodermista kehittyy virtsa- ja sukupuolielimet ja niiden
johdannaiset. Tastd poikkeuksena ovat kuitenkin virtsarakko seké virtsaputki, silla ne
saavat alkunsa urogenitaalisinuksen eli virtsa- ja sukuelinpoukaman laajentuneesta ylé&-
ja alaosasta. Munuaisten kehitys voidaan jakaa kolmeen pé&évaiheeseen, jotka ovat al-

kumunuainen, esimunuainen seké pysyva munuainen. (Sainio 2003, 276-282.)
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Nimensd mukaisesti pysyvd munuainen eli metanefros on munuaisten ainoa lopullinen
kehitysvaihe, silla alkumunuaiset ovat toimimattomat ja surkastuvat pian muodostumi-
sensa jalkeen. Esimunuaiset kehittyvat neljannella alkioviikolla ja toimivat muutaman
viikon, kunnes pysyvat munuaiset ovat muodostuneet. Pysyvat munuaiset alkavat kehit-
tya viidennelld alkioviikolla ja niiden suodatustoiminta kaynnistyy noin nelja viikkoa
my6hemmin. (Litmanen 2006, 139-140.)

Sukupuolielinten kehityslinja méaraytyy hedelmoityksessa geenien mukaisesti. Alku-
vaiheessa alkio on kuitenkin bipotentiaalinen, silld sukupuolirauhasten aiheista ja primi-
tilvisesta virtsa- ja sukupuolielimiststd on mahdollista kehittyd joko miehen tai naisen
virtsa- ja sukupuolielimistd. Y-kromosomin omaavat tsygootit kehittyvat miehiksi, joten
sukupuolirauhasten aiheista muodostuu varhaiset kivekset, joiden kehitys ja toiminta
ohjaavat muiden miehen sukupuolielimiston rakenteiden kehitysta. (Litmanen 2006,
140-141.)

Varhaisissa kiveksisséd olevat Leydigin solut tuottavat Y-kromosomin vaikutuksesta
testosteronia, joka muovaa miehen sisaisiin sukupuolielimiin kuuluvien siementiehyei-
den, lisdkivestiehyeiden, siemenjohdinten, rakkularauhasten seka siemenheittotiehyei-
den kehitystd. Naisen sukupuolielimisté muodostuu testosteronin puuttuessa ja X-
kromosomin vaikutuksesta, kun Millerin tiehyeiden yldosasta kehittyy munanjohtimet.
Kohtu ja eméttimen yldosa kehittyvat tiehyeiden loppuosasta, kun taas emattimen alaosa

muodostuu virtsasukupuolipoukaman pullistumasta. (Litmanen 2006, 140-141.)

Sikion raajat muodostuvat reunamesodermisté ja ektodermista koostuvista raajasilmuis-
ta. Raajasilmun reunamesodermisté tiivistyvista rustoaineista kehittyvat raajojen luut,
kun taas raajojen lihakset ovat peréisin alkujaokkeiden eli somiittien soluista, jotka kul-
keutuvat muodostuvaan raajaan. Alkion ylaraajojen silmut muodostuvat noin 24. kehi-
tyspdivan idssd, kun taas alaraajojen silmut pystytddn havaitsemaan noin 28. péivan
ikaiselta alkiolta. (Partanen 2003, 228-229.)
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4 SIKIOTUTKIMUKSET

4.1 Sikidseulonnat

Sikion poikkeavuuksien seulonnat perustuvat valtioneuvoston asetukseen seulonnoista.
Asetuksen mukaan jokaisen kunnan taytyy jarjestéé terveydenhuoltonsa niin, etta kaikil-
la raskaana olevilla naisilla on halutessaan mahdollisuus osallistua raskausajan seulonta-
tutkimuksiin. Raskaana oleville mahdollisiin seulontatutkimuksiin kuuluvat varhaisras-
kauden yleinen ultradanitutkimus, varhaisraskauden yhdistelméseulonta tai vaihtoehtoi-
sesti keskiraskauden seerumiseulonta sekd rakenneultradanitutkimus. (Valtioneuvoston
asetus seulonnoista 2011/339.) Sikidseulonnat ovat taysin vapaaehtoisia, joten raskaana
olevaa naista ei saa missaan tilanteessa painostaa osallistumaan seulontatutkimuksiin.
(Leipala, Hanninen, Saalasti-Koskinen & Makeld. 2009, 13; Haake & Kivipelto 2010;
26.)

Vapaaehtoisuuden toteutumisen kannalta on tarkeéd, ettd raskaana oleva nainen saa tar-
peeksi oikeaa ja objektiivista tietoa sikidseulonnoista ennen kuin han tekee paatoksensa
seulontoihin osallistumisen suhteen. (Leipalda ym 2009, 13; Haake & Kivipelto 2010;
26.) Seulontaperiaatteiden mukaan seulontaan osallistumattomuus ei saa vaikuttaa asi-
akkaan kohteluun, vaan heitd hoidetaan raskauden aikana samalla tapaa kuin seulontoi-
hin osallistuneitakin (Autti-R&mo, Koskinen, Mékela, Ritvanen, Taipale & asiantuntija-
ryhma 2005, 63).

Sikidseulontoihin osallistumiseen liittyy raskaana olevalle vaikeita eettisid ongelmia.
Raskaana oleva paattaé sikioseulontoihin osallistumisesta, mutta tutkimuksen kohteena
on kuitenkin siki0 eik& raskaana oleva nainen. (Leipald ym 2009, 11; Getz & Kirkengen
2003.) Lisdksi yleisten seulontaperiaatteiden mukaan seulottavaan tautiin téytyisi aina
olla olemassa parantava hoitomuoto, mutta siki6lt4 seulottaviin kromosomi- ja rakenne-
poikkeavuuksiin 16ytyy harvoin hoitokeinoa. (Autti-R&m0o 2008; Lawson & Pierson
2007.) Raskauden aikana saatu tieto sikion poikkeavuudesta voi kuitenkin antaa per-

heelle mahdollisuuden valmistautua sairaan lapsen syntyméan. (Leipéld ym 2009, 11).
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4.1.1 Varhaisraskauden yleinen ultradganitutkimus

Varhaisraskauden yleinen ultradanitutkimus toteutetaan raskausviikoilla 10+0-13+6.
Tutkimuksen tarkoituksena on méaérittdé raskauden tarkka kesto seka selvittaa sikididen
lukumé&ara ja elossa olo. Varhaisraskauden yleisen ultradanitutkimuksen ensisijainen
tavoite ei ole sikion mahdollisten poikkeavuuksien havaitseminen, vaan raskauden ja
synnytyksen hyvén hoidon varmistaminen. Raskaana olevalla on halutessaan mahdolli-
suus osallistua vain varhaisraskauden yleiseen ultradénitutkimukseen niin, ettd héanelle
ei toteuteta varhaisraskauden yhdistelméseulontaan kuuluvaa sikion niskaturvotuksen
mittausta. (Leipald ym 2009, 33.)

Raskauden tarkka kesto madritetddan varhaisraskauden yleisessa ultradanitutkimuksessa
luotettavimmin sikion pé&a-peramitan perusteella (@kland 2012, 45). Sikion kallo on
mahdollista ndhda selkednd kaikukuviona ultradénitutkimuksessa noin kymmenen ras-
kausviikon jélkeen, jolloin sikion koko ja raskauden kesto voidaan méérittdd myos bipa-
rietaalimitan avulla. Sikién kokoa voidaan maérittaa raskauden mydhemmissé vaiheissa
mya0s raajojen pitkien luiden, kuten reisiluun mittauksella. (Piiroinen 2008, 141; Taipale
2006, 343.)

Jos asiakas ei ole halukas kromosomipoikkeavuuksien seulontaan, varhaisraskauden
yleisessa ultradaanitutkimuksessa ei mitata sikion niskaturvotusta. Asiakkaan kanssa on
hyva sopia menettelytavat ennen tutkimuksen toteuttamista, silla sikion selkeésti poik-
keava niskaturvotus voidaan havaita varhaisraskauden yleiselld ultradanitutkimuksella,

vaikka sité ei tutkimuksen yhteydessa erikseen mitattaisi. (Leipald ym 2009, 33.)

Jos sikion poikkeava niskaturvotus havaitaan varhaisraskauden yleisen ultradénitutki-
muksen yhteydessa ja asiakas ei ole ollut halukas kromosomipoikkeavuuksien seulon-
taan, tulee sikion poikkeavuuteen viittaavat havainnot silti kirjata potilasasiakirjoihin ja
niista taytyy kertoa asiakkaalle. Lis&ksi sikion suuret epamuodostumat voivat nékya jo
varhaisraskauden ultradanitutkimuksessa, joten asiakkaan taytyy ymmartaa, etta kysees-
sé ei ole vain tilanne, jossa han paasee ndkemaan sikion, vaan riski sikion mahdollisten
poikkeavuuksien havainnoimiseen on olemassa jo raskauden ensimmaisessa ultradani-
tutkimuksessa. (Leipald ym 2009, 33.)
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4.1.2 Varhaisraskauden yhdistelméaseulonta

Varhaisraskauden yhdistelmaseulonnassa raskaana olevalta otetaan laskimoverinayte
merkkiaineiden pitoisuuksien maarittdmista varten raskausviikoilla 9+0-11+6. Yhdis-
telmaseulonnan toisena osana mitataan sikion niskaturvotus varhaisraskauden yleisen
ultradanitutkimuksen yhteydessa raskausviikoilla 11+0-13+6. (Leipdld ym 2009, 34.)
Laskimoverindytteestd tutkitaan vapaan B-istukkagonadotropiinin (B-hCG) ja vapaan
proteiini A:n (PAPP-A) pitoisuudet (Kirkinen & Ryynanen 2011, 363-364).

Normaalin raskauden edetessé raskaana olevan naisen seerumin PAPP-A —pitoisuus
kohoaa ja B-hCG —pitoisuus laskee. Sikidon kromosomipoikkeavuuden yhteydessa
PAPP-A —pitoisuuden on tutkittu olevan raskauden kestoon néhden pieni ja B-hCG —
pitoisuuden suuri. Poikkeavuuksien yhteydessa sikion ja istukan kehitystaso jaa jalkeen
normaalitasosta, jolloin merkkiaineiden pitoisuudet muuttuvat normaalia raskautta hi-
taammin. (Kirkinen & Ryynénen 2011, 363-364; Raty 2003, 18-20; Nicolaides 2004,
316-318.)

Varhaisraskauden yhdistelméseulonnassa saadut tulokset raskaana olevan laskimoveri-
naytteestd sekd sikion mitatusta niskaturvotuksesta eivat vield itsesséan anna asiakkaalle
poikkeavaa tulosta seulonnasta. Tutkimustulokset syotetdan tietokoneohjelmaan yhdes-
s& odottajan idn, painon ja raskauden tarkan keston kanssa. Tietokoneohjelma laskee
asiakkaalle riskiluvun, joka tarkoittaa laskentaohjelman muodostamaa arviota sikiolla
esiintyvan kromosomipoikkeavuuden todennakoisyydesté. (Kirkinen & Ryynéanen 2011,
363-364; Leipala ym 2009, 7, 34.)

Sikiolla esiintyvan kromosomipoikkeavuuden todennakdisyys todetaan suurentuneeksi,
kun riskiluku on suurempi kuin 1:250 tai sikion mitattu niskaturvotus ylittdd 95 persen-
tiilin raja-arvon. Varhaisraskauden yhdistelméseulonnalla ei ole mahdollista saada diag-
noosia sikiolla esiintyvésta poikkeavuudesta. Poikkeavan seulontatuloksen yhteydessé
vanhemmille tarjotaan sikiddiagnostisia jatkotutkimuksia. (Kirkinen & Ryynénen 2011,
364; Allred, Deeks, Neilson & Alfirevic 2010, 3-4.)

Raskaana oleva voi osallistua varhaisraskauden yhdistelmdseulonnan sijaan seeru-
miseulonnan, joka toteutetaan 15+0-16+6 raskausviikoilla. Seulontamenetelmistd var-

haisraskauden yhdistelméseulontaa suositellaan ensisijaiseksi vaihtoehdoksi, silla sen
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on todettu olevan ndista kahdesta tarkempi menetelma kromosomipoikkeavuuksien seu-
lonnassa. 15+0-16+6 raskausviikoilla toteutettavaan seerumiseulontaan voi sen vuoksi
osallistua vain, kun varhaisraskauden yhdistelmaseulonta ei ole mahdollinen. (Leipala
ym 2009, 15-16.) Keskiraskauden seerumiseulonnassa sikion poikkeavuuden todenné-
koisyyden riskiluku maaritetadn alfafetoproteiinin eli AFP:n seké istukkaperadisen gona-
dotropiinin eli B-hCG:n avulla (Aula 2008, 144).

4.1.3 Rakenneultradanitutkimus

Raskaana olevan naisen on mahdollista osallistua rakenneultradénitutkimukseen kerran
raskauden aikana raskausviikoilla 18+0-21+6 tai raskausviikon 24+0 jalkeen. (Leipala
ym 2009, 40.) Rakenneultradanitutkimuksessa sikioté tarkastellaan vatsanpeitteiden lapi
ultradénianturilla poikkileikkaustasossa péalaelta pakaratasoon saakka ja kaydaan l&pi
jarjestelmallisesti kaikki sikion elimet. Sikion selkéranka ja raajat tarkastellaan myds
pitkittain. Tutkimuksessa Kiinnitetddn huomiota elinten rakenteeseen, kokoon, toimin-
taan sekd keskindisiin suhteisiin sikion rakenteellisten poikkeavuuksien havaitsemisek-
si. (Kirkinen & Ryyndnen 2011, 370.) Rakenneultradénitutkimuksessa tarkasteltavia
sikion rakenteita on havainnollistettu taulukossa 1.

TAULUKKO 1. Rakenneultradanitutkimus (Taipale 2006, 345).
AIVOT
SYDAN

VATSALAUKKU
HERMOSTOPUTKI
VIRTSARAKKO
MUNUAISET
LAPSIVESI
PITKAT LUUT
ISTUKKA

 keskiviivan kaiku, neljas aivokammio, sivuaivokammiot, pikkuaivot ja paanmuoto.

 Paikka, akseli, eteisten ja kammioiden symmetria, nelikammionakyma seka a-v lapat.

o Sijainti pallean suhteen, muoto ja koko.

¢ P3alld oleva iho, pitkittdinen ja poikittainen nakyma

* Sijainti, muoto, koko seka olemassaolo

¢ Olemassaolo, munuaisaltaan laajuus, rakenne ja koko.

o Riittavyys

* Olemassaolo, raajojen ojentuminen, liikkeet, jalkaterien seka kasien asennot.

o Sijoittuminen kohdussa
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Raskaus on mahdollista keskeyttdd ennen 24+0 raskausviikkoa Sosiaali- ja terveysalan
lupa- ja valvontavirasto Valviran myontamalla luvalla, kun sikion epéillaan sairastavan
vaikeaa sairautta tai kérsivan pahasta epamuodostumasta. (Laki raskauden keskeyttdmi-
sestd 1970/239; Sikion poikkeavuuksien seulonnan taytantdonpanoa tutkiva asiantunti-
jatyoéryhmé 2009, 38.) Halutessaan raskaana oleva voi hakeutua rakenneultradanitutki-
mukseen vasta 24+0 raskausviikon jalkeen, jolloin raskauden keskeytys ei ole en&&
mahdollinen. Mahdollisten rakennepoikkeavuuksien toteaminen voi kuitenkin helpottaa
perheen valmistautumista lapsen syntymaén ja syntyman jalkeista lapsen hoidon suun-
nittelua. (Leipélda ym 2009, 41.)

4.2 Sikiédiagnostiikka

Sikiodiagnostisiin tutkimuksiin sikioseulontojen poikkeavan tuloksen jélkeen kuuluvat
istukkavillusbiopsia, lapsivesitutkimus seka sikion napasuonipunktio. Sikiddiagnostiset
tutkimukset suoritetaan aitiyspoliklinikalla ja useimmiten tutkimuksiin paadytéan si-
kidseulontojen kautta. Sikiddiagnostisiin tutkimuksiin voidaan paatya myos perinnélli-
syyslaékarin lahetteelld, jos vanhempien suvussa esiintyy perinnéllisia epdmuodostumia
tai aineenvaihduntasairauksia. Myds vanhempien kromosomipoikkeavuus tai kro-
mosomipoikkeavuuksien esiintyminen suvussa on sikiddiagnostiikan indikaatio. (Tam-

pereen yliopistollinen sairaala, 10.)

Sikiotutkimuksista vastaava katilo ottaa raskaana olevan vastaan ennen synnytyslaaka-
rin vastaanottoa ja toimenpiteen suorittamista. Katilo kdy raskaana olevan kanssa yh-
dessé lapi sikioseulontojen 16ydokset, asiakkaan anamneesin sekd tehtadvan toimenpi-
teen. Katild myods valmistelee potilaan toimenpiteeseen. Kétilon vastaanoton jéalkeen
synnytyslaakari tekee raskaana olevalle ultradénitutkimuksen ja selvittdd asiakkaalle
toimenpiteen mahdollisuudet ja riskit. Sikiddiagnostiset tutkimukset toteutetaan yhteis-

ymmarryksessa raskaana olevan kanssa. (Tampereen yliopistollinen sairaala, 10.)
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4.2.1 Istukkavillusbiopsia

Sikio ja istukka ovat muodostuneet alun perin samasta munasolusta, joten istukkaa tut-
kimalla on mahdollista saada tietoa my®ds sikion tilanteesta. Istukasta voidaan ottaa néy-
te 10+0-14+0. raskausviikoilla, mutta yleisimmin istukkavillusbiopsia toteutetaan ras-
kausviikoilla 12+0-13+5. (Kirkinen & Ryyndnen 2011, 364-366; Tampereen yliopistol-
linen sairaala, 11-12.)

Istukkavillusbiopsiassa raskaana olevan vatsa pestdén ja sen ylle asetetaan toimenpide-
liina, jolle valmistellaan my06s toimenpiteessa tarvittavat valineet. Naytteenotto toteute-
taan ultradaniohjauksessa villusbiopsianeulan avulla. Villusbiopsianeulaan kuuluvat
ohjainneula seka biopsianeula. Istukan sijainti funduksessa tai kohdun kyljenpuoleisilla
sivuilla helpottaa naytteenottoa, silla télloin pistoreitille saadaan pitkittdin mahdolli-
simman paljon istukkakudosta. Istukan sijainti kohdun etuseindmassa vaikeuttaa néyt-
teen ottamista. Myos istukan sijainti kohdun takaseindméssa saattaa aiheuttaa sen, etta
istukkavillusbiopsiasta taytyy pidattaytyé ja kokeilla toimenpidettd mahdollisesti myo-

hemmin raskauden ollessa pidemmalla. (Tampereen yliopistollinen sairaala, 11-12.)

Istukkavillusbiopsiassa villusndyte imetédan ohjauinneulasta erillisella biopsianeulalla.
Néaytteen imemisen aikana istukkakudoksessa tehdaan sahaavaa edestakaista liiketta ja
avustava katilo varmistaa mikroskoopilla ndytteen riittavan villusmaaran. Riittavan is-
tukanvillusmé&arén saaminen vaatii yleensé 2-4 erillistd imua. Jos villuksia ei saada en-
simmaisell4 tai toisella imaisulla tulee neulan sijainti tarkistaa ja mahdollisesti kokeilla
naytteenottoa uudelleen. Istukkavillusbiopsiaan liittyy noin yhden prosentin riski kes-
kenmenoon. (Kirkinen & Ryynanen 2011, 364-366; Tampereen yliopistollinen sairaala,
11-12.)

Istukkavillusbiopsiassa néytteen vapaasta sikioperdisestd DNA:sta toteutetaan kvantita-
tiivisen PCR-tutkimuksen avulla mééritys, jossa tutkitaan vain sikion 13-, 18- ja 21-
kromosomien sek& sukupuolikromosomien lukumé&aré. Tarvittaessa tutkitaan koko kro-
mosomisto. (Kirkinen & Ryyndnen 2011, 364-366; Fimlab laboratoriot oy 2012a; Fim-
lab laboratoriot oy 2012c.) Tutkimuksilla pyritd&n tunnistamaan sikion normaalista
poikkeava geeniannos, jonka jalkeen raskaana oleva ja hanen tukihenkilonsé ohjataan
perinndllisyysneuvontaan jos he ovat neuvontaan halukkaita. Liséksi istukkandytteen

vapaata sikioperdistda DNA:ta voidaan tutkia myos vertailevan genomisen hybridisaation
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avulla, jolloin voidaan havaita myds sikion muita poikkeavuuksia, kuten sikion perima-
aineksen ylimaara eli duplikaatio tai vajaus eli deleetio. (Kirkinen & Ryynénen 2011,
364-366; Fimlab laboratoriot oy 2012a.)

4.2.2 Lapsivesitutkimus

Lapsivesitutkimus keskiraskauden sikiodiagnostiikassa toteutetaan useimmiten 15+0-
17+0 raskausviikoilla. Tarvittaessa tutkimus voidaan tehdd myds myéhemmin raskau-
den edetessé. Lapsivesitutkimuksen diagnostinen merkitys perustuu lapsiveteen pééaty-
neiden sikion solujen tutkimiseen, silla lapsiveteen erittyy hilseilyn myo6té soluja sikion
keuhkoista, iholta, virtsateistd seka sikiokalvoista. (Kirkinen & Ryynénen 2011, 364-
366.)

Lapsivesitutkimuksessa raskaana olevan vatsa pestddn ennen toimenpidettd ja vatsalle
asetetaan toimenpideliina, jolle kerdtddn tutkimuksessa tarvittavat valineet. Lapsi-
vesitutkimus toteutetaan ultradaniohjauksessa amniosenteesineulalla. Neula viedaédn
raskaana olevan vatsanpeitteiden, kohdun seindmaén ja sikiokalvojen l&pi ja otetaan
naytteeksi 10-20 millilitraa lapsivettd. Seulontapositiivisuuden vuoksi tehtdvassé lapsi-
vesitutkimuksessa toteutetaan PCR -madritys. Samalla tutkitaan myds alfafetoproteiinin
pitoisuus lapsivedessa. Tarvittaessa lapsivedestd voidaan tutkia koko kromosomisto.
Lapsivesitutkimukseen liittyy noin 0,5 prosentin keskenmenon riski. (Kirkinen & Ryy-
nanen 2011, 364-366; Tampereen yliopistollinen sairaala, 12-13.)

Sikioiden identifiointiin tulee kiinnitt44 tarkasti huomiota, jos lapsivesitutkimus toteute-
taan kaksosraskaudessa. Oikeiden lapsivesionteloiden I6ytamiseen tulee kiinnittdd huo-
miota virheiltd valttymiseksi. Taman vuoksi useimmiten ensiksi punktoidun sikién lap-
sivesionteloon ruiskutetaan 0,3 millilitraa indigokarmiinia, jolloin toisen sikion lapsi-
vesindytettd otettaessa kirkas lapsivesi osoittaa, ettd kyseessé todella on toisen sikion
lapsivesiontelo. Vérjaytynyt lapsivesindyte puolestaan kertoo, ettd ndyte on otettu ensik-
si tutkitun sikion lapsivesiontelosta. (Tampereen yliopistollinen sairaala, 12-13.)
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4.2.3 Napasuonipunktio

Sikiodiagnostiikkaan lukeutuviin tutkimuksiin kuuluu lisdksi sikidn napasuonipunktio.
Napasuonipunktion tavoitteena on saada sikiosta verindyte tdiman napalaskimon kautta,
jotta voidaan havainnoida sikion hematologisia ongelmia. Sikidén napalaskimon veri-
naytteestd on kuitenkin mahdollista saada kromosomisto mééritettyd nopeasti, jos tamé
on tarpeen. (Kirkinen & Ryynanen 2011, 364-366, 368; Varsinais-Suomen sairaanhoi-
topiiri.)

Napasuonipunktiossa raskaana olevan vatsan alue pestéén ja se peitellaan steriilill toi-
menpideliinalla. Vatsanpeitteet lavistetd&dn ohuella amniosenteesineulalla. Sikién napa-
laskimoverindytteen ottamiseen tarvitaan myos ultradanilaite, jossa on punktio-ohjelma.
Néyte otetaan ultraddniohjauksessa. Vatsanpeitteitd ei pidetd erityisen Kipuherkking,
joten toimenpide tehddan ilman puudutusta. Puuduttamisen ajatellaan aiheuttavan yhta
paljon Kipua raskaana olevalle kuin tehtdva toimenpide. (Varsinais-Suomen sairaanhoi-
topiiri 2009; Tampereen yliopistollinen sairaala 2011, 13.) Sikién napalaskimon veri-
naytteestd toteutetun kromosomimaéarityksen tulos valmistuu kiireellisend noin viiden

tyopaivan kuluessa (Fimlab laboratoriot oy 2012b).
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5 SIKION POIKKEAVUUDET

5.1 Kromosomipoikkeavuudet

Ihmisen karyotyyppi eli kromosomisto muodostuu 23 kromosomiparista, joista yksi on
ihmisen sukupuoliominaisuuksia sadteleva pari. Kaytannossa tamé tarkoittaa sitg, etta
lapsesta tulee tytt6 mikali molemmat sukukromosomit ovat X-muotoa ja poika mikali
toinen sukukromosomeista on X ja toinen Y. Nain ollen tytén normaali kromosomisto
on muotoa 46, XX ja vastaavasti pojan normaali kromosomisto 46, XY. Kromosomis-
toon voi kuitenkin tulla sikion kehityksen aikana virhe, jolloin lapsen kromosomisto ei
vastaa normaalia kromosomien méaérad. Tavallisimmin kyse on trisomiasta, eli kro-
mosomien yliméarasta. Yleisin trisomioista on 21-trisomia, eli Downin oireyhtyma,
jolloin solut siséltdvat yhden ylimaardisen 21 kromosomin. (Jalanko, H. 2012; Knuutila
2006, 31.)

Synnynndiset kromosomisairaudet saavat alkunsa hedelmoityksessa tai sukusolujen
jakautumisessa. Alkiokehityksessa tapahtuva yksittaisen solun kromosomimutaatio siir-
tyy solun jalkeldisiin, jolloin solun jalkeldiset muodostavat erillisen kloonin. Tall6in
sikiolle aiheutuu mosaikismi eli sikitlle kehittyy kaksi geneettisesti erilaista solulinjaa.
Ihminen on periméltadan diploidi eli ihmisella on somaattisissa soluissaan jokaista kro-
mosomia ja geenid kaksi kappaletta, joista toinen on perdisin iséltd ja toinen aidilta.
(Simola 2006, 131-133.)

Sukupuolen maarittymisessa sikion yksikin Y-kromosomi riittdd ohjaamaan sikion kehi-
tyksen maskuliiniseen muotoon. llman Y-kromosomia tai sen Kriittisen SR Y osan sisél-
tdmia geenejd alkio kehittyy feminiiniseen suuntaan. Td&man vuoksi sukupuolikro-
mosomit ovat olennaisessa osassa sukupuolirauhasten ja sukupuolielinten muodostumi-
sessa. (Simola 2006, 137.) Sukupuolikromosomien méaéralliset ja rakenteelliset poik-
keavuudet eivat ole sikidlle Kliinisesti niin haitallisia kuin muiden kromosomien mutaa-
tiot, silla useimmiten ndma poikkeavuudet eivét vaaranna sikion kehitystd, vaan tulevat
esiin vasta lapsuus —tai nuoruusiélld. Sukupuolikromosomien poikkeavuudet saavat al-
kunsa meioosissa tai mitooseissa samalla periaatteella kuin muutkin kromosomimutaa-
tiot. (Simola 2006, 137.)
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5.1.1 13-trisomia

Pataun oireyhtymand tunnettu kromosomin 13-trisomia aiheuttaa l&hes poikkeuksetta
sikiobn menehtymisen tai erittdin vaikean kehityshairion. 13-trisomian oirekuvaan kuu-
luvat tyypillisesti pienisilmaisyys, huuli-suulakihalkio, silmien koloboomat, vaikea sy-
danvika, aivojen etuosan, ruoansulatuskanavan seka virtsateiden epdmuodostumat seka
monisormisuus. (Simola 2006, 135-136.)

13-trisomia on useimmiten jo vastasyntyneilld kuolemaan johtava tila ja vanhemmiksi
elavat lapsetkin ovat erittdin vaikeasti vammautuneita. (Simola 2006, 135-136.) 13-
trisomisista eldvéna syntyneista lapsista 45 prosenttia menehtyy alle kuukauden ikaise-
na, 70 prosenttia kuuden kuukauden ikadn mennessa ja 86 prosenttia kahdentoista kuu-

kauden ik&an mennessa (Fellman & Luukkanen 2006, 250).

5.1.2 18-trisomia

Edwardsin oireyhtyména tunnettu 18-trisomia on havaittavissa kliinisen kuvan perus-
teella ja siihen viittaavia 10ydoksia ovat hennot kasvonpiirteet, prominoiva takaraivo,
sormien epétyypillinen asento sekd “keinutuolijalkaterdt”. 18-trisomian yhteydessa to-
detaan myos lahes poikkeuksetta sikion sydanvika sekéd pikkuaivojen ja takakuopan

alueelle painottuvat aivoanomaliat. (Simola 2006, 135-136.)

18-trisomiset sikiot ovat yleensé raskauden kestoon nahden keskimaaraista pienempia ja
syntyvat normaalia aikaisemmin (Simola 2006, 135-136). Eldvana syntyneet 18-
trisomiasta kérsivat lapset menehtyvat erittdin nuorina. Tila johtaa lapsen kuolemaan
ensimmadisen viikon sisalla noin 50 prosentilla syntyneisté lapsista. Noin 95 prosenttia
18-trisomisista lapsista menehtyy ensimmaisen elinvuotensa aikana. (Fellman & Luuk-
kanen 2006, 250.)

5.1.3 21-trisomia

21-trisomia eli kromosomin 21 ylimaaré johtaa Downin oireyhtymana tunnettuun syn-

nynnéiseen kehityshadirioon, joka on yleisin eldvéna syntyneilla lapsilla todettu kro-
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mosomisairaus. 21-trisomiselle lapselle tulee aina tehda kromosomitutkimus, silla noin
viidelld prosentilla Down-potilaista todetaan jokin kromosomin 21 rakenteellinen poik-
keavuus, kuten trisomiamosaiikki tai translokaatio. (Simola 2006, 134-135.) 21-trisomia
aiheuttaa siki6lle erityisesti syddmen ja ruoansulatuskanavan kehityshairi6ité, joiden on
havaittu aiheuttavan oireita pian lapsen syntyman jéalkeen. Liséksi jo vastasyntyneeltd
pystytdén toteamaan 21-trisomialle tyypilliset kasvojen ja kallon luiden vajaakasvusta
johtuvat piirteet. (Simola 2006, 134-135.)

21-trisomian on todettu hidastavan lapsen hermoston kehittymisté ja néin johtavan véis-
tamatta kehitysvammaisuuteen. Downin oireyhtyma4 sairastavat lapset oppivat usein
puhumaan ja kdvelemaén ikaluokkaansa mydhemmin ja he ovat myds normaalia her-
kempid infektioille. Infektioherkkyys johtuu osin valkosolujen toimintahairidsta. Infek-
tioherkkyyden vuoksi krooniset korvatulehdukset ovat 21-trisomiaa sairastavalle lapsel-
le yleisia. Lisaksi valkosolujen toimintahairid kohottaa lapsen leukemiaan sairastumisen
riskid. 21-trisomiset miehet eivat kykene lisdantymaan. Naisilla on kuitenkin normaali
kuukautiskierto, joten raskaaksi tuleminen on mahdollista. 21-trisomiaa sairastavan &i-
din sikiolla todetaan 50 prosentin todennékoéisyydella jokin kromosomisairaus. (Simola
2006, 134-135.) 21-trisomisen lapsen elinajanodote on myos lyhyempi kuin terveelld
vastasyntyneelld (Fellman & Luukkanen 2006, 250).

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen tilastoraportin (2012) mukaan 21-trisomian esiin-
tyvyys on kasvanut hieman vuosina 1993-2009. Talla valill 21-trisomian esintyvyys on
ollut keskimaarin 25,8/10 000, kun taas kokonaisesiintyvyys vuonna 2009 oli 30,8/10
000. Esiintyvyyslukemissa on huomioitu seké synnytykseen paattyneet ettd keskeytetyt
21-trisomiset raskaudet. Kasvavia esiintyvyyslukemia selittdd osaltaan 1990-luvulla
noususuuntaiseksi kehittynyt synnyttdjien keski-iké. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos
2012.)

5.1.4 Klinefelterin oireyhtyma

Tunnetuinta miehilld esiintyvaa sukupuolikromosomien poikkeavuutta kutsutaan Kline-
felterin oireyhtyméksi, jolloin kromosomisto on muotoa 47, XXY. Klinefelterin oireyh-
tyman esiintyvyys on noin 1:600. Tamé& sukupuolikromosomisto ei aiheuta sikiolle hen-

ked uhkaavia epdmuodostumia tai raskauden keskeytymistd. 47, XXY-
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sukupuolikromosomistolle on tyypillisté, ettd kivesten kehitys hairiintyy jo ennen pu-
berteettia. Talloin potilaan siementiehyet surkastuvat ja Leydigin solut ovat poikkeavia.
(Simola 2006, 137-138.)

Klinefelterin oireyhtymaa sairastavalle pojalle on tyypillistd, ettd puberteettiin kuuluva
kehitys viivastyy tai j&& vaillinaiseksi. Taman vuoksi myo6s pituuskasvu jatkuu pidem-
paan, jolloin on tyypillista, ettd Klinefelterin oireyhtymasta karsivat miehet ovat 5-10cm
normaalia pidempid ja hyvin pitkaraajaisia. Puberteetin muutoksissa hapykarvoitus
muodostuu normaalisti ja ulkoiset sukuelimet kasvavat, vaikkakin kivekset jaavét nor-
maalia pienemmiksi. Klinefelterin oireyhtymaan kuuluu poikkeuksetta steriliteetti, silla
sukupuolisesta kyvykkyydestd huolimatta miehilld ei muodostu lainkaan siittidita sie-
mennesteeseen. (Simola 2006, 137-138.)

5.1.5 Turnerin oireyhtyma

Naisen sukupuolikromosomiston tunnetuinta muutosta kutsutaan Turnerin oireyhtymak-
si ja sen esiintyvyys on noin 1:5 000. Turnerin oireyhtymalle on tyypillist4 toisen suku-
puolikromosomin puuttuminen, jolloin naisen kromosomisto on muotoa 45, X. Tdma on
ainoa olemassa oleva kromosomin monosomia, joka on todettu elavana syntyneilla lap-
silla. Yleisimmin 45,X-tsygootit eivat kehity implantaatiovaiheen jélkeen, vaan raskaus
keskeytyy jo alkuvaiheessa. Keskiraskauden aikana 45, X muotoa oleville sikidille ke-
hittyy usein niskan, kaulan ja ylavartalon poikkeavuuksia, joihin sikid lopulta meneh-
tyy. Noin viisi prosenttia tallaista kromosomistoa kantavista sikioista selviytyy raskau-

desta ja syntyy normaalia pienikokoisempina tytt6lapsina. (Simola 2006, 138.)

Turnerin oireyhtyméa sairastavalle lapselle on tyypillistd lymfaturvotus kdmmenselkien
ja jalkaterien alueella, pterygium-poimut kaulalla sek& matala hiusraja niskassa. X-
monosomia aiheuttaa Turnerin oireyhtym&an kuuluvan munasarjojen surkastumisen ja
niiden korvautumisen sidekudoksella. (Simola 2006, 138.) Tarpeellisen hormonituotan-
non puuttuessa, myos puberteetti jad pois ja amenorrea on vaistdmaton. Lisaksi Turnerin
oireyhtymaan kuuluu lyhytkasvuisuus, silla naill lapsilla aikuispituus jaa usein alle 150
senttimetrin. Varsinaista X-kromosomin monosomiaa yleisempid ovat kuitenkin mo-

saikismit ja erityyppiset X-kromosomin rakennepoikkeavuudet. Néaissé tapauksissa oi-
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rekuva voi olla Turnerin oireyhtyméaa lievempi hedelmaéllisyyden, pituuskasvun ja pu-
berteetin suhteen. (Simola 2006, 138.)

5.2 Rakennepoikkeavuudet

Merkittavid synnynndisid rakenteellisia poikkeavuuksia todetaan vuosittain noin 2-3
prosentilla vastasyntyneista lapsista (Ritvanen 2006, 150). Vuonna 2009 Suomessa ra-
kenteellisia poikkeavuuksia todettiin 458 lapsella jokaista 10 000 vastasyntynyttd koh-
den (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2012). Noin yhdell& prosentilla vastasyntyneista
on yhtdaikaisesti useita eri poikkeavuuksia. Lisdksi 15 prosentilla vastasyntyneisté tode-
taan jokin rakenteellinen poikkeavuus, jos otetaan huomioon véahaisimmatkin epamuo-
dostumat. (Ritvanen 2006, 150.)

Sikion rakenteelliset poikkeavuudet eroavat toisistaan epamuodostuman tyypin, vaike-
usasteen, liitanndispoikkeavuuksien, ennusteen, syntyajankohdan ja -mekanismin seka
aiheuttavan tekijan suhteen. Sikion poikkeavuuksien merkitys lansimaisessa terveyden-
huollossa on lisadntynyt, silla niiden suhteellinen osuus vastasyntyneiden sairauksia ja
kuolleisuutta aiheuttavina tekijoind on suurentunut. Tdma johtuu vastasyntyneiden in-
fektioiden ja ravitsemusongelmien hoidon kehittymisestd. Poikkeavuuksien todellinen
esiintyvyys ei ole suurentunut merkittavéasti, vaan niiden suhteellinen osuus perinataali-

ja imevaéisikaisten kuoleman aiheuttajana on kasvanut. (Ritvanen 2006, 148-149.)

Sikion rakenteellisten poikkeavuuksien aiheuttajat jadvat tuntemattomiksi yli puolessa
tapauksista. Rakenteellisten poikkeavuuksien syind voivat olla perintotekijat tai ulkoiset
tekijat eli teratogeenit. Teratogeeneja voivat olla kemialliset tai fysikaaliset tekijat, in-
fektiot sekd aidin sairaudet. Toisaalta rakenteelliset poikkeavuudet voivat liittyd jonkin
kemiallisen aineen puutokseen. Suurin osa yksittéin esiintyvista sikion rakennepoik-
keavuuksista on kuitenkin saanut alkunsa useista eri tekijoista. (Ritvanen 2006, 156-
157.)
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5.2.1 Isoloidut anomaliat

Isoloidut anomaliat ovat sikion yhden rakenteen tai elimen paikallisia rakennevikoja.
Né&itd ovat esimerkiksi huuli-suulakihalkio, sydanviat sekd hermostoputken sulkeutu-
mishairiét (NTD). (Ritvanen 2006, 161; Stefanovic & Nieminen 2010.) Suurin osa siki-
on synnynnadisista rakenteellisista poikkeavuuksista kuuluu isoloituihin epamuodostu-
miin (Ritvanen 2006, 161). Huuli- ja suulakihalkiot ovat yleisimpid vastasyntyneelld
esiintyvid synnynndisia rakennepoikkeavuuksia ja ne voivat aiheuttaa lapselle ongelmia
syomisen, purennan, puheen ja ulkonddn suhteen. (Rautio, Somer, Pettay, Klockars,
Elfving-Little, HOItt4 & Helibvaara 2010).

Synnynnadisista rakenteellisista sydanvioista yleisin on puolestaan kammiovaliseindauk-
ko (VSD), jonka osuus kaikista esiintyvistad sydanvioista on noin 20 prosenttia. Kam-
miovaliseindn aukko voi sijaita eteis-kammiol&ppien tai aortta- ja keuhkovaltimol&ppien
lahell& tai septumin perimembranoottisessa tai muskulaarisessa osassa. VSD aiheuttaa
harvoin oireita vastasyntyneelle, mutta lapsen keuhkopaineen laskiessa suuri kam-
miovaliseindn aukko voi johtaa korkeapaineisen vasen-oikea-oikovirtauksen myota sy-
ddmen vajaatoimintaan. (Jokinen 2008, 354, 361; Tegnander 2006, 85-88; Eik-Nes,
Blaas & Tegnander 2005, 359.)

Hermostoputken sulkeutumiseen liittyvat hairiét (NTD) ovat erittdin vakavia rakenne-
poikkeavuuksia. Naistd vakavimpia ovat selkérankahalkio eli spina bifida seka aivotto-
muutta tarkoittava anenkefalia. Sulkeutumishéirion seurauksena syntynyt anenkefalia tai
suuri spina bifida ovat yleensa nédhtdvissa rakenneultraddnitutkimuksessa, mutta pie-
nempi spina bifida saattaa jadd& havaitsematta. Maéarittdmista helpottaa kuitenkin se,
ettd sulkeutumattomalla alueella ei ole ehjaa ihoa, jolloin sikion kudoksista vuotaa lap-
siveteen alfafetoproteiinia, joka voidaan havaita odottajan seerumista tai lapsivedesta.
(Eik-Nes, Blaas & Tegnander 2005, 343-345; Stefanovic & Nieminen 2010; Ritvanen
2006, 160-161.)

Sikidseulontojen avulla voidaan havaita noin puolet hermostoputken sulkeutumishairi-
Oistd. Anenkefalia aiheuttaa poikkeuksetta raskauden keskeytymisen tai vastasyntyneen
kuoleman ensimmaisten synnytyksen jalkeisten paivien aikana. (Eik-Nes, Blaas & Teg-
nander 2005, 343-345; Stefanovic & Nieminen 2010.) Spina bifidalle on puolestaan

tyypillista lapsen alaraajojen halvaantuminen, silla lapsen selkdytimen toiminta on héi-
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riintynyt halkiokohdasta alaspéin. Liséksi spina bifidaan kuuluvat usein virtsarakon ja

suoliston toimintah&iriot. (Tappit-Emas 2008, 233.)

5.2.2 Pikkuanomaliat

Pikkuanomaliat ovat havaittavissa vastasyntyneen pienind synnynndisind rakennepoik-
keavuuksina, jotka eivat itsessaan aiheuta lapselle vakavaa haittaa. Raja pikkuanomali-
oiden ja merkittavien rakennepoikkeavuuksien valilld on kuitenkin liukuva. Pikku-
anomaliat ovat useimmiten deformaatioita eli ne ovat jonkin alun perin normaalisti ke-
hittyneen kehonosan asennon tai muodon poikkeavuuksia, mutta myds malformaatiot
ovat mahdollisia. Talléin anomalian alue on kehittynyt alun perin poikkeavasti. (Ritva-
nen 2006, 160-162.)

Pikkuanomalioista on erotettu omana ryhmanaan dysmorfiset kasvonpiirteet. Dysmorfi-
set kasvonpiirteet voivat kasittaa tavallista pidemmaén tai lyhyemman filtrumin, silmén
tasossa tai sen ylapuolella sijaitsevan korvanlehden, pienileukaisuuden tai leuan esille
tyontymisen. Dysformisiin piirteisiin kuuluvat myds nendn rakenteelliset poikkeavuu-
det. Yksittaisella pikkuanomalialla ei ole kliinistd merkitystd, mutta useat yhtdaikaisesti
esiintyvét pikkuanomaliat voivat olla merkki kromosomi- tai geenivirheistd. (Ritvanen
2006, 160-162; Somer 2006, 256-257.)

5.2.3 Monianomaliat

Monianomaliat ovat useiden eri rakenteiden tai elinten synnynndisten rakennepoik-
keavuuksien kokonaisuuksia ja ne ovat yleensé jaoteltu sekvensseihin, assosiaatioihin,
komplekseihin ja oireyhtymiin. Sekvenssi tarkoittaa monianomaliaa, jossa yhden var-
haisen rakenteellisen poikkeavuuden vaikutuksesta on syntynyt sekundaarisesti muita
poikkeavuuksia. Alkuperdinen poikkeavuus voi olla kehittymistyypiltddn malformaatio,
jolloin kaytetdan termid malformaatiosekvenssi. (Ritvanen 2006, 162-163.) Meningo-
myeloseele eli selkdydinkohju on tyypillinen esimerkki malformaatiosekvenssista, sill&
se johtaa usein vastasyntyneen synnynnadisiin nivelten virheasentoihin ja kampurajal-
koihin, vaikka alkuperéinen poikkeavuus on hermostoputken sulkeutumishairio. (Alén
2002, 291, 301.)
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Assosiaatio tarkoittaa monianomaliaa, jossa vastasyntyneelld esiintyy useita toisistaan
rilppumattomia synnynnéisié rakenteellisia poikkeavuuksia. Assosiaatiot ovat monesti
erittdin vaikeita poikkeavuuksia, jotka voivat johtaa raskauden keskeytymiseen tai vas-
tasyntyneen menehtymiseen. Eri assosiaatioita on vaikea erottaa toisistaan, silla 16ydok-
set ovat suurilta osin pééllekkaisia. Tiettyjen rakenteellisten poikkeavuuksien yhdisty-
mat assosiaatioissa ovat kuitenkin tavallisia. Nikamapoikkeavuudet, perdaukon puuttu-
minen tai ahtauma, synnynnaiset sydamen rakennepoikkeavuudet, ruokatorvi-henkitorvi
—fisteli, munuaispoikkeavuudet, radiaaliset poikkeavuudet seké raajapoikkeavuudet ovat
rakennepoikkeavuuksia, joiden on todettu esiintyvan yhdistymina assosiaatioissa. Toi-
seen vastaavaan ryhmittym&éan kuuluvat silmén koloboomat, synnynndiset sydamen
rakennepoikkeavuudet, nenanieluaukkojen umpeumat, kasvun ja kehityksen viivasty-
mat, sukuelinten poikkeavuudet ja korvien rakenteelliset poikkeavuudet. (Ritvanen
2006, 163.)

Komplekseina pidetédan epayhtendisia monianomalioita, joita ei kuitenkaan voida pitaa
erillisind héiridina paallekkéaisten oireiden vuoksi. Oireyhtymalla puolestaan tarkoite-
taan synnynnaisten rakenteellisten poikkeavuuksien, dysmorfisten piirteiden seké toi-
minnallisten hairididen kokonaisuutta, jonka epdillaan olevan saman tekijan aiheuttama.
Toisinaan vastasyntyneelld saatetaan kuitenkin havaita useita rakenteellisia poik-
keavuuksia, joilta ei ole 16ydettavissad mitaan yhtendista tekijaa. Talloin kyseessa saattaa
olla vain sattuma. (Ritvanen 2006, 164-165.)



30

6 VANHEMPIEN OHJAUS SIKIOTUTKIMUKSISSA

6.1 Ammatillinen ohjaus

Ohjaus on néhty perinteisesti rinnakkaisena toimintana neuvonnalle, opastamiselle, ope-
tukselle, informoinnille seka tiedon antamiselle. Neuvonnasta ohjaus kuitenkin eroaa
niin, ettd ohjauksessa pyritddn usein vélttdmadn suoraviivaisten neuvojen antamista.
(Terveyden ja hyvinvoinnin laitos; Kaaridinen 2007, 27.) Ohjauksesta puhutaan hoito-
tyon yhteydessa usein, mutta ilmion tarkka hahmottaminen on haastavaa ohjauksen
useiden liitdnndistoimintojen vuoksi. (K&aridinen 2007, 27).

Opetus nédhdaan suunniteltujen toimintojen kokonaisuutena, jolla pyritdén vaikuttamaan
asiakkaan kayttaytymiseen. Ohjauksen puolestaan ndhdaan edeltdvan opetusta, silla
ohjauksessa terveydenhuollon ammattihenkil6 ja asiakas kartoittavat yhteistydssé asiak-
kaan tilannetta, jolloin han voi jasentdd omaa menettelytapaansa ongelmanratkaisuun ja

oppimisen halukkuuteen. (Kaaridinen & Kyngas 2006.)

Ohjaus on nopeasti muuttuvaa ja kontekstiin sidottua, sill& ilmion siséltd on vaihdellut
eri ajanjaksoina kayttotarkoituksen mukaisesti. Aiemmin ohjauksen yhteydessé on pai-
notettu erityisesti asiakkaan ongelmaa. Ohjauksessa on korostettu asiakkaan passiivi-
suutta suhteessa terveydenhuollon ammattihenkilon asiantuntijuuteen. Nykyisin ohjauk-
sessa korostettaviksi tekijoiksi ovat vakiintuneet dialoginen asiantuntijuus asiakkaan ja
terveydenhuollon ammattihenkilon valilla, henkilokohtaisten merkitysten havaitseminen
sekd usean asiakkaan mahdollisuus osallistua samaan ohjaustilanteeseen. (Kaaridinen
2007, 28.)

6.2 Ohjauksen laatu

Laadulla tavoitellaan mielikuvan muodostamista jostakin hyvaksi koetusta ja arvoste-
tusta toiminnasta. Terveysalalla laadulla pyritddn antamaan suuntaa asiakkaiden valin-
noille sek& terveydenhuollon ammattihenkilon harjoittamalle ohjaustoiminnalle. Asia-
kas voi mieltdd saamansa ohjauksen laadultaan hyvéksi tai huonoksi, joten laatu on

mahdollista kasittdd ominaisuutena, joka on arvoltaan positiivinen tai negatiivinen. Laa-
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dun maaritteleminen on kuitenkin sidoksissa madrittelijan kokemuksiin, arvoihin, odo-

tuksiin, tarpeisiin, tietouteen sekd nakokulmaan. (Kaaridinen 2007, 30).

Ohjauksen laatua on mahdollista késitell& sekd asiakkaan ettd terveydenhuollon ammat-
tihenkilon nakdkulmasta. Asiakaskeskeisesti tarkasteltuna ohjauksen laatu perustuu suu-
relta osin asiakkaan tyytyvaisyyteen kokemastaan ohjauksesta. T&ll6in laatuun vaikutta-
via tekijoita ovat asiakkaan kokema mielekkyys annetusta ohjauksesta seka kokemus
siitd vastasiko saatu ohjaus asiakkaan odotuksia. Asiakkaan omakohtainen ohjaustar-
peen tunnistaminen voi kuitenkin olla haastavaa. Talléin on mahdollista, ettd asiakas
pitdéd ohjauksessa tarkeind niitd tekijoitd, joita ohjaajana toimiva terveydenhuollon am-
mattihenkil® korostaa antamassaan ohjauksessa. (Kaaridinen 2007, 30-33.)

Ohjausta antavan terveydenhuollon ammattihenkilon vastuulla on ohjauksen saama ar-
vostus osana hoitotydn kokonaisuutta. Ohjauksen hyva laatu terveydenhuollon ammat-
tihenkilon ndkokulmasta katsottuna edellyttédé terveydenhuollon ammattihenkil6lta am-
matillista vastuuta, jonka avulla han pyrkii edistamaan asiakkaan valintoja. Ohjaavan
tahon vastuu sisaltad olennaisten tietojen ja taitojen siirtdmisen asiakkaalle niin, etta
asiakkaalla sdilyy mahdollisuus osallistua paatoksentekoon itsedan koskevissa valin-
noissa. Terveydenhuollon ammattihenkilon tulee omata hyvat ohjausvalmiudet laaduk-
kaan ohjauksen varmistamiseksi, silld ne kuuluvat hoitohenkilékunnan ammatilliseen
perusosaamiseen. Lisaksi ohjausta antavan ammattihenkilon tulee pohjata tietonsa tut-
Kittuun ja paivitettyyn tietoon, jotta asiakkaan saama ohjaus on patevad, asianmukaista
seké asiakkaan tilanteeseen soveltuvaa. (K&ariainen 2007, 37-38.)

6.3 Lainsaadanto ja eettiset lahtokohdat

Terveysalalla tapahtuvan ohjauksen hyvaa laatua varmistetaan lainsaadannolla seka
eettisilla ohjeilla. Kansainvalisistd sopimuksista asiakkaan asemaa ohjauksessa suojele-
vat jo ihmisoikeudet. (Lahtinen 2006, 6.) Asiakkaan asemaa ohjauksen lainsaadannolli-
sessé kontekstissa suojaa laki potilaan asemasta ja oikeuksista (1992/785), jossa potilas

ké&sitetddn terveyspalveluita kayttdvana henkiloné.

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista maarittadé terveyspalveluiden asiakkaan kohtelua

niin, ettd jokaisella on oikeus saada laadultaan hyvaa hoitoa. Liséksi asiakkaan saama
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hoito on jarjestettavd niin, ettd hanen ihmisarvonsa ei tule loukatuksi ja hénen va-
kaumustaan ja yksityisyyttddn kunnioitetaan. My6s asiakkaan aidinkieli, kulttuuri ja
yksilolliset tarpeet tulee ottaa mahdollisuuksien mukaan huomioon hanen hoidossaan.
Asiakkaalle tulee antaa selvitys hanen terveydentilastaan, hoitovaihtoehdoista ja niiden
vaikutuksista sek& muista hoitoon liittyvista asioista, joilla voi olla merkitysta asiakkaan
paatoksenteon suhteen. Selvitysté ei kuitenkaan saa antaa, jos asiakas kieltaa sen. Lain-
s&addannon mukaan monikulttuurisissa tai muuten kommunikaatiomenetelmiltddn on-
gelmallisissa tilanteissa taytyy huolehtia tulkitsemisesta. (Lahtinen 2006, 6; Laki poti-

laan asemasta ja oikeuksista 1992/785.)

Sosiaali- ja terveysalalla tapahtuvassa ohjauksessa sovelletaan myos yhdenvertaisuusla-
kia (2004/21), silla viranomaisten tulee edistdd yhdenvertaisuutta tavoitteellisesti ja
suunnitelmallisesti kaikessa toiminnassaan. Yhdenvertaisuuslain mukaan ket&én ei saa
asettaa eriarvoiseen asemaan kansalaisuuden, ian, etnisyyden, uskonnon, kielen, va-
kaumuksen, terveydentilan, mielipiteen, vammaisuuden, sukupuolisen suuntautumisen

tai muun yksiloon liittyvan syyn perusteella. (Yhdenvertaisuuslaki 2004/21.)

Erityisesti sikiotutkimuksiin liittyvad vanhempien ohjausta séételee laki laéketieteelli-
sestd tutkimuksesta (1999/488), kun tarkoitetaan tutkimusta, jonka yhteydessé puutu-
taan ihmisen alkion tai sikion koskemattomuuteen. Laissa alkio késitetddn hedelmoityk-
sessd syntyneena elavana solujoukkona jo ennen implantaatiovaihetta ja sikio puoles-
taan raskaana olevan naisen elimistoon kiinnittyneend eldvana alkiona. Ohjausta laki
séatelee niin, ettd tutkittavalle tulee antaa riittavasti tietoa tutkimuksen tarkoituksesta,
luonteesta, tutkimusmenetelmistd, tutkittavan oikeuksista seké tutkimukseen liittyvista
riskeista ja haitoista. (Laki l&&ketieteellisestd tutkimuksesta 9.4.1999/488.)

Etiikalla tarkoitetaan kasitystd oikeasta ja véarasta ja sen tarkoituksena on perustella
yleisesti oikeiksi koettuja toimintatapoja suhteessa toisiin ihmisiin. Etiikassa keskitytadan
pohtimaan mika hoitotydssé on tarkeéd, kuinka toista ihmistd tulee kohdella ja kuinka
itsedan toivotaan kohdeltavan. (Lahtinen 2006, 6.) Lainsdddannon liséksi katilon har-
joittamaa ohjausta ja neuvontaa sdatelevat ammattikunnan eettiset ohjeet, jotka ovat
periaatteita, joilla ammattikunnan edustajien odotetaan ohjaavan asiakasta ja osoittavan
vastuunsa yhteiskunnalle. Eettisten ohjeiden tarkoitus on suojella haavoittuvaan ase-
maan joutunutta asiakasta seka tarjota katilolle ohjeita hoitosuhteessa toimimiseen. (Va-
liméki 2009, 166.)
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Kétilon eettiset ohjeet maarittdvat vanhemmille annettavaa ohjausta niin, ettda katilén
tulee antaa jokaiselle asiakkaalle tarpeeksi tietoa hénen valintojensa pohjaksi ja tukea
asiakasta tulevien seuraamuksien suhteen. Katilon tulee myos antaa naiselle mahdolli-
suus osallistua aktiivisesti omaa terveyttddn koskevaan péatoksentekoon sekéd ottaa
tyéssadan huomioon asiakkaan psyykkiset, fyysiset, emotionaaliset ja hengelliset tarpeet.
(\Valiméki 2009, 170.) Lainsdadanto ja etiikka eivat yleiselld tasolla ole toisilleen vas-
takkaisia asiakkaan hoitoa séatelevia tekijoitd, vaan lainsdddannon katsotaan asettavan
rajat, joiden sisélla voidaan tehda eettisia valintoja. Vastaavasti myos eettiset ohjeet
asettavat hoidolle ja siihen liittyvélle ohjaukselle rajoja, joiden siséllad lainsaadantéa

noudatetaan ja kunnioitetaan. (Suomen la&kariliitto 2013, 13-14.)

6.4 Vuorovaikutus ohjauksen osana

Ohjaustilanteeseen liittyvaa vuorovaikutusta voidaan tarkastella kielellisena toimintana,
kun kieli kasitetadn puhuttuna, kirjoitettuna, verbaalisena ja non-verbaalisena toiminta-
na. Terveydenhuollon ammattihenkildn kayttdmé Kieli antaa mahdollisuuden luoda eri-
laisia merkityksid vuorovaikutustilanteissa. T&alloin kiinnitetddn huomiota siihen, mit4 ja
miten tulee puhua ja kuinka vuorovaikutustilanteet lopulta rakentuvat asiakkaan ja asi-
antuntijan valisend yhteistyona puheen ja toiminnan vuorottelua apuna kayttden. Ohja-
ustilanteessa molempien osapuolien puhetavalla on merkitysta, silla Kieli vaikuttaa
oleellisesti toisen ihmisen saamaan ké&sitykseen kerrotusta asiasta. (Vanska, Laitinen-
Véanénen, Kettunen & Makeld 2011, 36-37.)

Vuorovaikutuksellisen ohjaussuhteen ladhtékohtana on ohjaajan ja asiakkaan valinen
tunnustelu, jolloin ohjaajana toimiva terveydenhuollon ammattihenkil® arvioi asiakkaan
taustaa sekd omakohtaisia taustatekijoitaan, jotka voivat vaikuttaa annettavaan ja vas-
taanotettavaan ohjaukseen. Vuorovaikutukseltaan hyvéssa ohjaussuhteessa asiakas ja
ohjaaja kokevat olevansa lasn tilanteessa ja ovat aidosti kiinnostuneita toisistaan. Lds-
ndolo viestittyy niin, ettd ohjaustilanteessa paikalla olevat henkil6t keskittyvat ohjauk-
seen ja siihen liittyviin asioihin ja kykenevat sulkemaan mielestddn asiaan kuulumatto-
mat tekijat. Ohjaussuhteen kannalta on myods merkittadvaa, ettd ohjaaja kykenee luomaan
asiakkaalle kiireettdomyyden tunteen. (Kyngds & Hentinen 2009, 97-98; Méakel&, Ruo-
konen & Tuomikoski 2001, 14-15.)
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Vuorovaikutus perustuu suurelta osin sanattomaan viestintdan. Sanaton viestinta valit-
tyy ihmisesta toiseen huomattavasti nopeammin kuin sanallinen viestinta. VVuorovaiku-
tukseen on mahdollista vaikuttaa sanattomalla viestinndlld huomioimalla ohjaajan ja
asiakkaan valistd keskusteluetdisyytta, koskettamista, katsekontaktia, kehon liikkeité ja
eleitd. Myos pukeutuminen voi vaikuttaa siihen, millainen vuorovaikutussuhde ohjausti-
lanteessa muodostuu. Vuorovaikutus muodostuu sanattoman viestinnan kautta jo ensi-
kontaktissa. Katellessa kylma kasi seké liian veltto tai puristava ote voidaan kokea per-
soonallisuuden piirteitd tai henkilon mielentilaa heijastavina tekijoind. Sanattomaan
viestintddn kuuluu myos tilanteeseen osallistuvien henkildiden valinen peilaamisilmio,
jolloin keskend&n kommunikoivat henkil6t alkavat huomaamattaan kopioida toistensa
eleitd. Talloin esimerkiksi puheen rytmi, tauotus ja hengitysrytmi voivat muuttua sa-
manlaisiksi. (Véiséanen, Niemeld & Suua 2009, 28-31.)

6.4.1 Vuorovaikutusorientaatiot

Vuorovaikutusorientaatiolla tarkoitetaan pitkdkestoista ja suhteellisen pysyvaa tapaa
kasittdd ohjaustilanne ja viedd sitd eteenpdin. Ohjauksen vuorovaikutusorientaatiot voi-
daan jakaa asiantuntija-, asiakas- ja dialogikeskeisiin orientaatioihin. Asiantuntijakes-
keiselle vuorovaikutusorientaatiolle on tyypillistd, ettd ohjaavan tahon roolia kasvate-
taan ohjaustilanteessa ohjattavan asiakkaan kustannuksella. Talldin ohjaaja paasee do-
minoimaan ohjaustilannetta. Ohjaaja antaa asiakkaalle yleiselld tasolla hyviksi koettuja
ohjeita ja neuvoja sekd@ kannustaa asiakasta toimimaan ndiden ohjeiden mukaisesti.
(Véanska ym 2011, 52-54.)

Tilanteen eteneminen téysin asiantuntijakeskeisesti mahdollistaa sen, ettd ohjaaja suun-
nittelee ohjaustilanteen kokonaisuudessaan ennen tapaamisen alkua ja etenee tilanteessa
suunnitelman mukaisesti. Tdmén vuoksi ohjaaja voi myds antaa tdsmélleen samat ohjeet
jokaiselle asiakkaalle tai kysya samat kysymykset tdsmalleen samassa jarjestyksessa.
Asiantuntijakeskeisessé vuorovaikutusorientaatiossa on risking, etta ohjaaja ohittaa asi-
akkaan esittdmat asiat tai ei reagoi niihin lainkaan. Ohjaaja voi my6s kokea asiakkaan
esittdméat kysymykset ja mielipiteet tehokkaan tyoskentelyn estdjind. Asiantuntijakes-
keinen vuorovaikutusorientaatio saattaa kuitenkin olla tarkoituksenmukainen sellaisissa
tilanteissa, joissa asiakkaan todetaan olevan kykenematdn vastaamaan tilanteestaan ja

siihen liittyvisté valinnoista. (Vanska ym 2011, 52-54.)



35

Asiakaskeskeinen vuorovaikutusorientaatio kasitetddn painvastaisena toimintana asian-
tuntijakeskeiseen orientaatioon ndhden. Tilanteessa toimitaan asiakkaan ehdoilla, jolloin
asiakas tuo esille kasiteltavat asiat ja johdattelee vuorovaikutustilannetta eteenpain
oman mielensd mukaan. Tall6in ohjaustilanne painottuu asiakkaan antamien tulkintojen
ja merkitysten kasittelyyn ja ohjaava terveydenhuollon ammattihenkild toimii neuvojan
asemassa. Asiakaskeskeisen vuorovaikutusorientaation ytimessa on ohjattava itse ja
asiantuntijan toiminta painottuu asiakkaan kuuntelemiseen, myotailyyn ja kysymyksiin
vastaamisen kohdalla. Talléin siis ohjattavan rooli tilanteessa kasvaa ohjaajan kustan-
nuksella. (Vanska ym 2011, 54-58.)

Asiakaskeskeinen orientaatio on tarpeen, kun asiakkaalle on tarkeda tulla kuulluksi ja
huomioon otetuksi seka purkaa yksityiskohtaisesti asioitaan. Asiakaskeskeisen vuoro-
vaikutuksen riskeina on asiakkaan mahdollisesti muodostama kasitys siitd, ettd ohjaus
on palvelu, jonka kayttdjand ohjattava on aina oikeassa. Talloin asiakas voi kokea pie-
netkin asiantuntijan tarjoamat neuvot hyokk&&vind ja kokea tunteensa loukatuksi.
(Véanska ym 2011, 54-58.)

Internetin aikakauden vuoksi asiakaskeskeinen vuorovaikutusorientaatio voi nakya
mya0s siind, ettd asiakas on hakenut haluamansa tiedon jo muualta ja pyrkii ndin mitéa-
tdimaan asiantuntijan ammattitaitoa ohjaustilanteessa. Erityisen haastaviksi asiakaskes-
keiseen vuorovaikutukseen painottuvissa neuvontatilanteissa nousevat hetket, jolloin
terveydenhuollon ammattihenkild joutuu kasittelem&an asiakkaan kanssa hoitoa, johon
asiakas ei ole suostuvainen. (Vilén 2008, 22-23; VVénska ym 2011, 54-58.)

Dialogisen vuorovaikutuksen orientaatiolla pyritdan tilanteeseen, jossa ohjaaja ja asia-
kas ovat tasapainoisessa asemassa toisiinsa nahden ja pyrkivat riittdvan yhteisymmar-
ryksen rakentamiseen. Dialogisessa ohjauksessa korostuu molemminpuolinen kuuntelu,
kunnioitus sekd huomioon ottaminen, jolloin vuorovaikutustilanne etenee osapuolten
yhteisend prosessina. Dialogisen ohjauskeskustelun onnistumisen kannalta on térkeé4,
ettd ohjaaja ja asiakas kunnioittavat toistensa osaamista ja asiantuntemusta. (Vanska ym
2011, 58-62.) Terveydenhuollon ammattihenkilon tulee huomioida, ettd vaikka han on
asiantuntija omassa ammatissaan, asiakas on puolestaan asiantuntija oman eldmansa
suhteen (Kyngds, Kadridinen, Poskiparta, Johansson, Hirvonen & Renfors 2007, 38—
39). Téalldin seka ohjaaja ettd asiakas vievit tilannetta yhdessé eteenpdin. Vaikka dialo-

gisessa vuorovaikutuksessa on kyse kaikkien osapuolten panostuksesta, ammattitaitoi-
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nen ohjaaja osaa tehdé vuoropuhelun syntymista tukevia ohjauksellisia aloitteita. Tamé
puolestaan on mahdollista, kun asiantuntija osaa kéyttaa ja soveltaa vuorovaikutuksen
kielellisia tyovalineitd. (Vanska ym 2011, 58-62.)

6.4.2 Vuorovaikutus ja ohjaus sikiotutkimusten yhteydessa

Vanhemmat toivovat raskauden seurannan suhteen patevaa ja asiantuntevaa ohjausta.
Osalle terveydenhuollon asiakkaina olevista perheistd tdma riittdd. Perheen tiedot ras-
kaudesta ja sen seurannasta seka tukiverkosto voivat olla niin vahvat, ettd perhe ei koe
tarvitsevansa katilolta tai terveydenhoitajalta enempad. Toisaalta uudelleensynnyttéjén
tuen ja tiedontarve raskauden seurannasta voidaan toisinaan ohittaa, silla tiedon ajatel-
laan olevan jo edellisestd raskaudesta tuttua. Raskaus ja synnytys ovat kuitenkin aina
erilaisia ja sen vuoksi uusi raskaus voi muodostaa vanhemmille myds erittdin kuormit-
tavan eldaméntilanteen. Osa perheistd ei mydsk&én osaa tuoda tuen tai lisdtiedon tarvet-
taan aktiivisesti ohjaavan tahon tietoon. (Astedt-Kurki, Jussila, Koponen, Lehto, Maija-
la, Paavilainen & Potinkara 2008, 61.)

Terveydenhuollon ammattihenkil6illd ja perheilld voi olla sikiétutkimusten suhteen toi-
sistaan eriavia tavoitteita, tarkoituksia tai arvoja, jotka voivat vaikuttaa sikiotutkimuk-
sista annettavaan ohjaukseen. Hoitohenkilokunta antaa raskaana olevalle naiselle si-
kiotutkimusten avulla usein tietoa, jonka avulla hén voi tunnistaa ja kontrolloida saira-
uksia omien l&dhtokohtiensa mukaisesti. Raskaana olevien on kuitenkin todettu olevan
enemman huolissaan omasta raskaudestaan ja haluavan suojella raskauttaan tutkimusten
avulla. Sikidtutkimuksiin liittyvan ohjauksen tulisi kuitenkin perustua perheen ldhtékoh-
tiin niin, ettd ohjaus perustuisi siihen mitd he toivovat saavansa tietda tutkimuksista.
(Uitto 2007, 15.)

Tampereella toteutetun tutkimuksen mukaan perheet kokivat saavansa tukea sikiotutki-
muksiin perheenjaseniltddn sekd hoitavalta henkilékunnalta. Puolison huomioiminen
koettiin tarkeand, silla raskaana olevat naiset tunsivat tdman lasnédolon tutkimuksissa ja
tutkimuksiin liittyvissé keskusteluissa luontevana. Sikitdiagnostisiin tutkimuksiin kuu-
luvan lapsivesipunktion yhteydessa tukihenkil6a oli kuitenkin pyydetty odottamaan tut-
kimushuoneen ulkopuolella, joka oli tuntunut perheestd luontevammalta ratkaisulta.
(Uitto 2007, 29.)
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K&tilolta saatu tuki sikiotutkimusten yhteydessa koettiin merkittavaksi. Perheiden ko-
kemusten mukaan katilo oli lohduttanut asiakkaita, jotka olivat saaneet sikidtutkimuk-
sista poikkeavan tuloksen ja osannut kertoa, ettd poikkeava tutkimustulos ei vélttdmatta
viela merkitse perheiden pelkojen toteutumista sikion poikkeavuudesta. Raskaana ole-
ville naisille oli myds annettu mahdollisuus keskustella k&tilon kanssa ennen sikitdia-
gnostisia tutkimuksia. Raskaana olevan naisen kertoessa kétilolle peloistaan katilo oli
osannut rauhoitella ja kuunnella asiakastaan. Tutkimuksiin osallistunut l1&akéri oli ollut
positiivinen ja kannustava. Perheet olivat kokeneet ladkarin osanneen osoittaa huolensa
lampimalla tavalla. (Uitto 2007, 30.)

Uiton tutkimukseen (2007) osallistuneet perheet kokivat saaneensa kétilolta sikiotutki-
musten yhteydesséa hyvin tietoa, silla kétilo oli selvittanyt perheelle mita tutkimuksessa
tapahtuu ja kertonut tutkimuksen aikana millaisia tutkimustuloksia han nékee. Perheen
esittdessd kysymyksia katilo oli vastannut ystavalliseen séavyyn, jolloin perheet kokivat
tiedon vaikuttavan rauhoittavasti eldman laatuun. Myonteisen kokemuksen muodostu-
miseen vaikutti myos hoitohenkilékunnan huolellinen perehtyminen asiakkaan raskau-
teen. Kétilon sanaton vuorovaikutus tutkimuksen aikana vaikutti osin my6s negatiivisen
kokemuksen muodostumiseen sikiotutkimuksista. Huolta vanhemmissa herétti erityises-
ti se, jos katild ei kommentoinut kaikkea ultradanitutkimuksessa ndkemaansa tai jos
katilolla oli huolestuneeksi tulkittava ilme tutkimuksen aikana (Uitto 2007, 44, 55.)

6.4.3 Ensitiedon antaminen

Ensitieto on mahdollista ymmartaa joko laajan tai kapea-alaisen maaritelman mukaan.
Kapea-alainen ensitiedon maaritelma tarkoittaa lyhytaikaista tilannetta, jossa annetaan
asiakkaalle tietoa hénen tilastaan. Laaja-alaisemmin tarkasteltuna ensitieto pitaé kuiten-
kin sisallaan kaikki tilanteet, joissa asiakkaalle annetaan tietoa hanen tilastaan tai hanté
ohjataan ja neuvontaan tilanteen suhteen. Vanhemmille annettava tieto lapsen tilasta
seka siihen liittyva ohjaus ja neuvonta voidaan késittd4 ensitietona, kun ensitieto ym-
mérretddn pitkéaikaisena tapahtumana. Yleisell tasolla ensitieto mielletddn usein yht&
tiedon antamiseen keskittynytta tilannetta pidemmaksi tapahtumasarjaksi. (Hanninen
2005.)
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Tavoitteena ensitiedon antamisessa on tiedon antaminen niin, ettd koko perhe kokee
saaneensa asiallista ja toivoa antavaa tietoa tilanteesta sekd tukea Kkriisitilanteeseen.
Oleellisinta tiedon antamiseen liittyvissa tilanteissa on ké&tilon yksilollinen, hienovarai-
nen ja ihmisl&dheinen suhtautuminen asiakkaaseen ja hanen laheisiinsa. Ensitiedon tulee
perustua tosiasioihin, mutta sen antamisessa on kuitenkin otettava huomioon asiakkaan
kyseisella hetkell& vallitseva psykologinen sietokyky. Vanhemmille annetaan ensitietoa
sen mukaisesti, kuinka he pystyvat sitd vastaanottamaan. Sen vuoksi on térkedd kertoa
kenen kanssa asiasta voi keskustella tarkemmin myds my6hemmissa tilanteissa. (Raus-
si-Lehto 2006, 460.)

Ensitiedon vastaanottamisen yhteydessa asiakas saattaa kokea jarkytystd, pettymysta tai
vihaa. Vanhempien saadessa tiedon poikkeavuudesta karsivésté lapsesta he voivat syyl-
listad tilanteesta itse&an tai toisiaan tai miettid mitd he ovat tehneet raskausaikana vaa-
rin. Ensitiedon antamiseen tulee varata riittavasti aikaa, jotta vanhemmilla on mahdolli-
suus keskusteluun ja kysymyksien esittamiseen. (Ivanoff, Risku, Kitinoja, Vuori & Palo
2007, 204-205). Tiedonanto tilanteissa on tarkead, ettd katilo on psyykkisesti ja fyysi-
sesti lasna ja ilmaisee selkedsti mista on kyse ja mita jatkossa tulee tapahtumaan (Raus-
si-Lehto 2006, 460; Korpela 2002, 342).

6.4.4 Vuorovaikutus ja ohjaus sikion poikkeavuuden yhteydessa

Poikkeavuudesta kérsivaa lasta odottaessa vanhemmilla nousee usein odotuksia tervey-
denhuollon tarjoaman ohjauksen suhteen. Ensisijaisesti perheet toivovat rinnalleen ti-
lannetta ymmartavaa henkilod, joka osaa vastata perheen esittdmiin kysymyksiin sikion
voinnista. Liséksi perhe hakee terveydenhuollon ammattihenkil6ltd usein kaytannén
kokemuksia ja konkreettisia esimerkkeja sikion mahdollisesta tulevaisuudesta. Tallgin
vanhemmat voivat kokea tilanteen arkipéivaistyvén tai aiempien vaarinkasitysten kor-
jaantuvan. Erityisesti keskusteluja toivotaan hoitavan katilon, gynekologin, perinndélli-
syyslaékarin, lastenlaakarin tai erityistehtdvissd olevan sairaanhoitajan kanssa. Vuoro-
vaikutuksen kannalta perheet ovat kokeneet tarkedksi hoitohenkilokunnan avoimuuden
ja tilanteen kaunistelun valttdmisen, vaikka kyseessa olisi perheelle vaikea asia. Késitel-
tavat asiat on uskallettava sanoa kokonaan ja &aneen ja esimerkiksi kesken jatettyja lau-
seita tulee valttad. (Astedt-Kurki ym. 2008, 62.)
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Riittdvan tiedon antamisen liséksi on tarkea, etta k&tilo muistaa eron omien sek& van-
hempien tunteiden ja voimavarojen vélilla. K&tilon tulee ymmartéd, ettd huonojen uutis-
ten saaminen odotetun perheenjasenen suhteen voi olla perheelle erittain traumaattista,
vaikka tilanne ei olisikaan terveydenhuollon ammattihenkiléiden mukaan vakava. Tie-
don antajan taytyy valmistautua etukateen asiakkaan mahdollisiin reaktioihin, kuten
tunteenpurkauksiin, kieltdmiseen, ymmartdamattomyyteen tai vihaan, jotta han osaa ké-
sittdé ne tarkeind tekijoind vanhempien selviytymisstrategioissa. (Davis 2003, 78-81.)

Sikion poikkeavuuden ja siitd kertomisen yhteydessa vuorovaikutuksen lahtokohtana
toimivat perheen vointi ja arvomaailma. Poikkeavuudesta tai tutkimustuloksista kerto-
misessa tulee noudattaa hienovaraista lahestymistapaa. Perheelle tulee antaa tietoa juuri
heidan tilanteestaan suullisessa ja kirjallisessa muodossa. Jarkyttyneet vanhemmat eivat
valttamatta kykene vastaanottamaan uutta tietoa, jolloin myds vaarinkasitysten riski
kasvaa. Pienistakin myonteisiksi koettavista asioista on hyva kertoa perheelle. Hoito-
henkilokunnan on hyvé rohkaista vanhempia esittdmaén aktiivisesti kysymyksia ja li-
séksi varmistaa, ettd vanhemmat todella ymmartavat annetut vastaukset. (Maijala 2004,
37-39.)

Terveydenhuollon ammattihenkild edistdd perheen selviytymistd yllattavasta kriisista
vuorovaikutuksen apukeinoja kayttden. Talldin hén osoittaa eleillddn haluavansa pitaa
huolta perheestd, lohduttaa heitd, kasitella perheenjasenten tunteita, kuunnella aktiivi-
sesti ja ilmaisee muutenkin hyvaksyvénsa perheen reaktiot. Vanhemmat voivat joutua
tekemaan paatoksen raskauden keskeyttdmisesta sikion poikkeavuuden perusteella. Tal-
I6in heille tulee antaa aikaa tehda paatos rauhallisessa ilmapiirissa niin, ettd he eivét koe
hoitohenkilokunnan ohjailleen heidén paatoksentekoaan. Hyvan vuorovaikutuksen kan-
nalta on tarked4d muodostaa tilanteeseen luottamuksellinen ilmapiiri. Talléin perheenja-
senet voivat rohkaistua ilmaisemaan itsedédn vapaammin ja he voivat tuntea itsensa va-
hemmaén haavoittuviksi. (Maijala 2004, 37-39.)

Koposen ja Laaksosen tutkimuksen (2007) mukaan hoitohenkilékunnan rooli korostuu
sikiotutkimuksissa silloin, kun vanhemmat tarvitsevat erityisesti tietoa tai tukea. Tutki-
muksesta kady ilmi, ettd vanhemmat luottavat sikiotutkimuksia suorittavan henkilokun-
nan asiantuntijuuteen niin, ettd hoitohenkilokunnan toiminta tutkimusten yhteydessa
koetaan harkituksi tietoiseksi toiminnaksi ja siihen ei Kiinnitetd juurikaan huomiota.

Poikkeavuuden diagnosoimisen jalkeen juuri henkilokunnan verbaalisesti ja non-
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verbaalisesti ilmaisema empaattisuus koettiin merkittavana tekijand myonteisessa hoito-
kokemuksessa. (Koponen & Laaksonen 2007, 78-80.)

Vaikeiden tilanteiden kohtaamisessa inhimillinen kohtaaminen seka laheisyys voivat
olla vanhemmille téarkeitd tekijoitd. Toisinaan perhe voi toivoa hoitohenkilokunnalta
hienovaraista fyysistd kosketusta, kuten kadestd kiinni ottamista, mutta toisinaan palve-
lunhalu ja ystavallisyys riittdvat. Ohjaavan henkilon rauhallisuus, asiakkaita silmiin
katsominen ja vaivojen vakavasti ottaminen on tarkedd myonteisen hoitokokemuksen
muodostumisen kannalta. Vanhempien kokeman turvallisuudentunteen kannalta on
olennaista, ettd perhe tietaa tilannetta hoidettavan suunnitelmallisesti. (Astedt-Kurki ym.
2008, 62-63.) Vuorovaikutuksen syvemman ymmartdmisen kannalta olisi kuitenkin
tarkedd saada lisaa tietoa hoitohenkilokunnan omista tunnereaktioista sikion poik-
keavuuksien havaitsemisen yhteydessa, silld usein vanhemmat aavistavat ongelman

olemassa olon jo ennen kuin heitd tiedotetaan siitd. (Maijala 2004, 27.)

Odottajat eivat usein ymmarra sikiétutkimusten yhteydessa saatua tutkimustulosta, jos
se viittaa sikion poikkeavuuteen. Taman vuoksi on tarkeaa, ettd asiakkaille annetaan
tietoa poikkeavuuden vakavuudesta, ennusteesta sekd hoitovaihtoehdoista moniamma-
tillisena yhteistyoné. Ohjaus ei saisi kuitenkaan olla vahaisempaa, vaikka havaittu poik-
keavuus ei uhkaisi sikion hyvinvointia. Saadessaan tiedon sikion mahdollisesta poik-
keavuudesta aiheuttaa se huolta vanhemmille, vaikka kyseinen poikkeavuus olisi lapsel-
le ainoastaan kosmeettinen haitta. (Offerdal 2008, 29, 33-34.)
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7 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

7.1 Tuotokseen painottuva opinnaytetyo

Tuotokseen painottuvassa opinndytetydssa on kyse vaihtoehtoisesta menetelmésté kvali-
tatiiviseen tai kvantitatiiviseen tutkimukseen pohjautuvalle opinnaytety6lle. Tuotokseen
painottuvan opinnaytetyon tavoitteena on kaytantoon liittyvan toiminnan ohjeistaminen,
opastaminen tai perusteltu jarkeistaminen. Useimmiten tdman opinndytetyémenetelmén
tavoitteena on kuitenkin tuottaa tietylle kohderyhmaélle suunnattu ohjeistus. (Vilkka &
Airaksinen 2004, 9.)

Ammattikorkeakoulututkinnon tavoitteena on, ettd valmistuttuaan opiskelija kykenee
toimimaan oman alansa asiantuntijana ja ymmart&é asiantuntijuuteen liittyvat tutkimuk-
sen ja kehittdmistyon perusteet. Asiantuntijuuteen liittyvien vaatimusten vuoksi hyvan
opinnaytetyon tulisi olla tyfelamasta lahtoisin, kaytannonlaheinen, tutkimuksellista
asennetta sisaltavéa seké alan vaatimusten mukaista tietojen ja taitojen hallintaa osoittava
kokonaisuus. (Vilkka & Airaksinen 2004, 10.)

Opinnaytetyohon liittyy olennaisena osana myos tutkittuun teoriatietoon pohjautuva
kirjallisuuskatsaus, joka on tehokas valine tiedon syventamiseen jos kyseisesta aiheesta
on jo tarjolla tutkittua tietoa ja tuloksia. Talloin olemassa olevaa tietoa on tarkoitus koo-
ta ja tiivistdd yhdeksi kokonaisuudeksi. (Tuomi & Sarajérvi 2009, 123-124.) Kirjalli-
suuskatsaus on tarked osa tuotokseen painottuvaa opinnadytetyota, silla pelkkéd opinnay-
tetyon tuotos ei itsesséén riitd tayttdmaan opiskelijalle asetettuja opinndytetyon vaati-
muksia. (Vilkka & Airaksinen 2004, 41).

7.2 Kirjallinen ohje

Kirjallinen ohjausmateriaali toimii hyvana ohjauksen ty6kaluna, kun suulliseen ohjauk-
seen ei ole kaytettavissd asiakkaan kanssa tarpeeksi toteutusaikaa. Nykyaan kirjallisten
ohjeiden kaytt0 sairaalak&yntien yhteydessé on yleistynyt, sill4 hoitoajat ovat lyhenty-
neet hoidon kehittyessa. Kirjallisella ohjausmateriaalilla tarkoitetaan erilaisia ohjeita tai

oppaita, jotka valittdvat asiakkaalle tietoa hanen hoitoonsa liittyvisté asioista ennen sai-
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raalakéyntia tai sen jalkeen. Ohjauksen lisdnd asiakkaalle annettavan kirjallisen ohjaus-
materiaalin on tarkoitus tukea asiakkaan ohjausta niin, ettd han voi hakea tietoa luotet-
tavasta l&hteestd ohjaustilanteen ulkopuolellakin. (Kyngas ym. 2007, 124.)

Kirjallisen ohjausmateriaalin on tarkeaa olla kieliasultaan ja sanomaltaan ymmarretta-
va4, jotta laadultaan huono kirjallinen ohjemateriaali ei heikenn&d muuten laadultaan
hyvéé ohjausta. Vaikeaselkoinen kieliasu tai aiheen liian laaja kasittely saattaa aiheuttaa
vadrinkasitysten kautta asiakkaalle turhaa huolta tai pelkoa. Kirjallinen materiaali tulee
myo0s tarjota asiakkaalle oikeaan aikaan, jotta asiakas saa tarvitsemansa tiedon hyvissa
ajoin. Hyvin suunniteltua, tehokasta ja asiakkaan oppimiskyvyn huomioivaa kirjallista
ohjausmateriaalia on mahdollista kdyttaa asiakkaan itseopiskeluun. Ohjausmateriaalista
on myo6s olennaista nakyd yhteydenottoon ja lisdtiedon saamiseen tarvittavat tiedot.
(Kyngés ym. 2007, 125-126.)

Laadultaan hyvé kirjallinen ohjausmateriaali on tyyliltadn perusteleva niin, ettd asiakas
ymmartad miksi hantéd ohjataan toimimaan tietylld tavalla. Ohjeistusta perustelevaa tyy-
lid voidaan kayttdd materiaalissa sitd enemman, mité suurempi ohjekokonaisuus on ky-
seesséd. Luettavuuden kannalta ohjeistuksessa kaytetyn kieliasun ja lauserakenteiden on
hyva olla tyyliltddn yksinkertaisia, silld samaan lauserakenteeseen mahdutetut useat
yksityiskohdat voivat aiheuttaa sen, etta asiakas ei vastaanota kaikkea lukemaansa tie-
toa. Otsikoinnilla ja kappalejaolla on puolestaan helppoa sitoa tiettyyn kokonaisuuteen
kuuluva tieto yhteen, joka helpottaa tiedon omaksumista. Hyva kirjallinen ohjausmate-
riaali on myo6s suunnattu tietylle ryhmittymélle, jolloin esimerkiksi ladketieteen ter-
minologiaa pyritdadn kayttdmaan ohjeessa mahdollisimman vahan, silla voidaan olettaa,
ettd kohderyhma ei todenndkoisesti ymmarra sitd. Jos ladketieteellisten termien kaytto
on kuitenkin tiedon valittymisen kannalta valttdmatonta, niin kéasitteet tulee avata ym-

marrettdvadn muotoon. (Hyvarinen 2005).

7.3 Opinnaytetyon tuotos

Tampereen yliopistollisen sairaalan &itiyspoliklinikka tilasi tdmé&n opinndytetyon tuo-
toksena ohjeen sikiddiagnostisista jatkotutkimuksista l&hetettavéksi sikidseulonnoista
positiivisen tuloksen saaneille vanhemmille. Ohjeen sisélto ja tyyli oli tarkoin méaritelty

tyon tilaajan toimesta. Ohjeen tuli olla ulkonaéllisesti yliopistollisen sairaalan viralli-
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seksi ohjeeksi soveltuva ja tekstityyliltddn maallikolle ymmarrettdva. Tuotoksen ensisi-
jaisena tarkoituksena oli antaa vanhemmille faktatietoa sikitdiagnostisista tutkimuksista

virheellisen tiedon vahentamiseksi.

Tuotokseen tilattiin kaksi ohjetta erillisille a4 —paperiarkeille niin, etté tekstid on enin-
td&n molemmin puolin paperia. Yhteensa tuotoksen pituus sai olla enintdén nelj& sivua.
Toisella paperiarkilla tuli k&sitella mité tarkoittaa seulontapositiivisuus sikigseulontojen
yhteydessé sek& mité yhdistelméseulonta ja rakenneultradanitutkimus ovat. Lisaksi oh-
jeessa tuli késitelld lapsivesitutkimusta. Kyseinen ohje on tarkoitus lahettaa niille seu-
lontapositiivisille vanhemmille, joille suunnitellaan sikiodiagnostiseksi jatkotutkimuk-
seksi lapsivesitutkimusta.

Tuotoksen toisella a4-paperiarkilla asiasiséltd on identtinen lapsivesitutkimukseen tule-
ville vanhemmille l&hetettdvéan ohjeen kanssa seulontapositiivisuuden, yhdistel-
maseulonnan ja rakenneultradénitutkimuksen suhteen. Paperiarkin toisella puolella kasi-
telldan kuitenkin lapsivesitutkimuksen sijaan istukkatutkimuksia. Ohje l&ahetetéan niille
vanhemmille, joille kaavaillaan sikiddiagnostiseksi jatkotutkimukseksi istukkandyt-
teenottoa. Molemmissa ohjeissa tulee olla selkeé&sti ilmaistuna Tampereen yliopistolli-
sen sairaalan aitiyspoliklinikan sikiotutkimusyksikon yhteystiedot ja yhteydenottopro-

tokolla.

Tyon tilaaja on méarittdnyt omasta puolestaan yhteyshenkilon, jonka tehtdvané on tar-
kastaa ja valvoa osaltaan opinnéytetyon sisaltod. Yhteyshenkild edustaa tyon tilaajan
vaatimuksia ja toimii sovitusti asiantuntijana tyon asiasiséllon suhteen. Opinnéytetyon
tuotoksen on tarkoitus olla tilaajan k&ytdssa viimeistdan vuoden 2014 alkaessa. Tuotos
asetetaan Pirkanmaan sairaanhoitopiirin siséiseen intranet —jarjestelmaan, josta se on
nopeasti Tampereen yliopistollisen sairaalan ditiyspoliklinikan ké&tildiden saatavissa.

Tilaajan toiveesta tuotosta ei julkaista opinndytetyon yhteydessa Theseuksessa.
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8 POHDINTA

8.1 Opinnaytetydprosessin kuvaus

Opinndytetyoprosessi lahti liikkeelle helmikuussa 2012 aiheseminaarissa, jossa kol-
mannen vuoden katiloopiskelijat valitsivat opinnaytetdiden aiheensa. Opinnéytetyoni
aiheeksi valikoitui vanhempien ohjaus sikiotutkimuksissa, silla kyseessa oli mielesténi
ajankohtainen tuotokseen painottuva opinnaytetyd. Prosessi jatkui kevaalld 2012 suun-
nitelmaseminaarilla, jossa esiteltiin alustavaa suunnitelmaa opinndytetyon teoreettisista
lahtokohdista ja tuotoksen siséllostd. Teoreettiset l&htokohdat tarkentuivat lopullisesti
palaverissa tyon tilaajan edustajien kanssa toukokuussa 2012, jolloin tyon tilaaja maarit-

teli yksityiskohtaisesti opinnaytetyon sisallon.

Opinndytetyon teoreettisten l&htokohtien tarkennuttua alkoi alustava aineiston keruu
opinndytetyon suunnitelmaa varten. Aineiston keradmisen menetelmana oli systemaatti-
nen Kirjallisuuskatsaus. Keséllad 2012 Kirjoitettiin opinndytetyon suunnitelma seka haet-
tiin tietoa opinndytetyon varsinaiseen kirjallisuuskatsaukseen. Opinnaytetydn kirjallinen
suunnitelma oli valmis lokakuussa 2012, jonka jalkeen kirjallinen suunnitelma lahetet-
tiin opinndytetydn lupahakemuksen kanssa arvioitavaksi Tampereen yliopistolliselle
sairaalalle. Lupa opinndytetyolle myodnnettiin marraskuussa 2012. Marraskuussa 2012
opinndytetyon alustava kirjallinen raportti valmisteltiin joulukuun véliraporttiseminaaria

varten.

Opinndytetyon alustavaa raporttiosuutta, tuotoksen suunnitelmaa ja kehitystehtavan
siséllyttdmistd tyohon esiteltiin véliraporttiseminaarissa joulukuussa 2012. Kevaalla
2013 opinndytetyoté kirjoitettiin valiraporttiseminaarissa saadut kehittdmisehdotukset
huomioon ottaen. Lopullisessa muodossaan opinndytetyon kirjallisuuskatsaus oli touko-
kuussa 2013.

Tuotoksen tekeminen aloitettiin syksylld 2013 varmistamalla opinndytetyon tilaajaa
edustavalta yhteyshenkil6lt4 tuotoksen asiasisaltod, tekstinasettelu sekd kayttéonottoon
liittyvat reunaehdot. Tuotoksen ensimmainen versio lahetettiin tyon tilaajalle lokakuus-
sa 2013, jolloin tuotokseen tehtiin yhteistydssa vield pienia muutoksia. Kokonaisuudes-

saan opinnaytetyon viimeistely tapahtui marraskuussa 2013, jolloin opinndytety6 luovu-
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tettiin opinnédytetyén ohjaavalle opettajalle ja tyén opponentille luettavaksi. Valmis
opinnaytety0 esiteltiin julkisessa seminaarissa Tampereen ammattikorkeakoulussa jou-
lukuussa 2013. Valmis opinndytetyd luovutettiin tyon tilaajalle joulukuussa 2013.

8.2 OpinnaytetyOn luotettavuus ja eettisyys

Tuotokseen painottuvaan opinndytetyéhon kuuluu tutkimuksellisella otteella toteutettu
raportti. Talla tarkoitetaan kuvausta tuotoksen sisaltdmasté tiedosta ja sen hausta. Opin-
naytetyossa tehdyt valinnat tulee pystyd perustelemaan aiheeseen liittyvaén tutkitun
tiedon kautta. (Vilkka & Airaksinen 2003, 56, 154.) Tassa opinnaytetydssa on kaytetty
laajaa raporttia perustelemaan tuotokseen tiiviisti ilmaistua tietoa. Raportissa on kaytet-

ty suomalaisia seké kansainvalisia tutkimuksia luotettavuuden takaamiseksi.

Tutkimuseettiseltd kannalta kirjallisessa tydssé tulee kunnioittaa lahteiden tekijoita.
Tama tarkoittaa ohjeiden mukaista viittaamista tyon lahteind kaytettyjen teosten tekijoi-
hin. Kéytettyjen lahteiden tekijoiden kunnioittaminen kuuluu keskeisimpiin periaattei-
siin kaikilla tieteenaloilla. L&hdeviitteiden kautta lukijan on myds mahdollista perehtyé
tyon alkuperaisléhteisiin (Mékinen 2006, 145.) Téssd opinndytetydssa kaytetyn aineis-
ton tekijat on huomioitu merkitsemélla lahteet opinnaytetyon kirjallisten ohjeiden mu-
kaisesti lahdeluetteloon ja tekstiviitteisiin. Lukijan huomioinnissa on tarkead, ettd lah-
teet ilmaistaan ymmarrettdvassa muodossa niin, ettd tarkat julkaisutiedot selviavéat hel-
posti (Kniivil, Lindblom-Ylanne & Méntynen 2007, 77).

Lahdekirjallisuudesta saatavien johtop&atosten luotettavuutta on mahdollista arvioida
laajan l&hteidenkayton perusteella. Tdma tarkoittaa sitd, ettd kdytetyn aineiston todenpe-
réisyys on todennékoisesti luotettavampaa, jos sama tieto on perdisin useammasta lah-
teestd. (Hakala 2008, 114.) Tassa opinndytetydssa on pyritty kasittelemaan sikiotutki-
muksiin ja vanhempien ohjaukseen liittyvaéa tutkittua tietoa laajasti eri lahteisiin pohja-
ten, silla molemmille aihealueille on ominaista nopea kehitys, josta kirjallisuus saattaa
jaada jalkeen. Tiedon validiteettia on varmistettu kayttdmalla kasiteltyyn aiheeseen use-

aa ajanmukaista ldhdettd, jotka esittavat samaa teoriasiséltoa.

Lahdekritiikissa tulee huomioida myos lahteen kirjoittajan auktoriteettia alalla. Asian-

tuntijana tunnetun Kirjoittajan status liséa lahteen uskottavuuden astetta yhdessé lahteen
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ajantasaisuuden kanssa. (Vilkka & Airaksinen 2003, 72-73.) Opinnaytetyossa kaytetyt
ldhteet ovat alan asiantuntijoiden kirjoittamia ja pa&osin alle kymmenen vuotta vanhoja.
Opinndytetyodssa on kaytetty muutamaa yli kymmenen vuotta vanhaa ldhdettd, mutta
niiden asiasisélto on katsottu edelleen ajanmukaiseksi. Lahdekirjallisuuden luotettavuut-
ta on varmistettu opinnédytetydprosessin aikana myods perehtymalla lahteiden Kirjoittaji-

en koulutustaustaan sekd muuhun heidén kirjoittamaansa aineistoon.

Tassa opinnaytetydssd on kaytetty myods jonkin verran verkkolahteitd. VVerkkolahteet on
valikoitu tarkoin harkiten verkkosivuja yllapitdvan tahon luotettavuuden huomioiden.
Kirjallisessa tyossa verkkoldhteiden kayttaminen edellyttad kirjoittajalta selkedd kasitys-
t4 verkkosivujen taustalla olevasta organisaatiosta sekd tietojen paivityksesta (Pihlaja
2005, 63). Jokaisen tassd opinnaytetyossa kaytetyn verkkolahteen yllapitavana organi-
saationa on jokin yleisesti tunnettu organisaatio, joiden julkaisemaa tietoa voidaan pitaa

luotettavana.

8.3 Kehitysehdotukset ja katilotyon kehittamistehtava

Katilotyon opinnédytetyon toteuttamiseen kuuluu perinteisesti k&tilotyon kehittamisteh-
tava. Kehittdmistehtavalla pyritadn edistimaén katilontyota opinndytetydssa tarkastellun
ilmion osalta. Tassa opinnaytetyossa katilotyon kehittdmistehtava sisaltyy opinnéyte-
tyéhon, silld opinnédytetyon raportti toimii kattavana teoriakokonaisuutena sikittutki-
muksien parissa toimiville katiloille. Opinnaytetytssa kasitelty vanhempien ohjaus an-
taa katilélle mahdollisuuden kehittdd ohjausvalmiuksiaan ja vuorovaikutustaitojaan tut-
kitun tiedon avulla. Lisaksi opinndytetyon tuotoksena valmistunut kirjallinen ohje va-
hent&& virheellisen tiedon maéaraa vanhempien keskuudessa ja vaikuttaa siten sikiotut-
kimuksista annettavaan ohjaukseen Tampereen yliopistollisen sairaalan aitiyspoliklini-

kalla.

Opinnaytetyoprosessiin kuuluu perinteisesti myos kehitysehdotukset aiheeseen liittyen.
Taman opinndytetyon tavoitteena oli sikidtutkimuksiin liittyvan vanhempien ohjauksen
kehittdminen. Tulevaisuudessa opinndytetyon jatkotutkimuksena voisi toimia laadulli-
nen tutkimus vanhempien tiedonsaannista sikiddiagnostisten tutkimusten suhteen, kun

opinndytetyon tuotos on vakiintunut tyon tilaajan kayttoén potilasohjauksen tydkaluna.
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8.4 Johtopaatokset

Teoreettista viitekehysta suunniteltaessa opinndytety0ssé paatettiin lahted liikkeelle ha-
vainnollistamalla lukijalle normaalia sikion kehitystd. Lahtokohdan mukaan ottamista
pohdittiin pitkadn ja lopulta sen todettiin olevan hyva keino havainnollistaa lukijalle
eroa sikion normaalin kehityksen ja sikion poikkeavuuksien valilla. Opinnéytety® on
suunniteltu terveysalan ammattihenkildiden luettavaksi, joten sikion kehitysta késitel-
lessa on kaytetty runsaasti terminologiaa. Terminologian laajaa kayttod puolsi tyon ti-
laajan toivomus kasittelyn tieteellisesta ja luotettavasta ndkokulmasta. Sikion kehityk-
sen tutkiminen on laaja tieteenhaara, joten yksi tdiman opinndytetyon suurista haasteista

oli ilmaista sikion normaalia kehitysta tiiviiss& muodossa.

Sikiotutkimusten osuudesta selvisi, ettd sikioseulontojen jarjestamisestd sadadetaan lain-
sédadanndssa niin, ettd jokaisella raskaana olevalla tulee olla seulontatutkimuksiin osal-
listumiseen yhtaldiset mahdollisuudet asuinkunnasta riippumatta. Seulontatutkimuksiin
osallistuminen pohjautuu tutkittavan vapaaehtoisuuteen, joten tutkimuksiin osallistumi-
nen tai osallistumattomuus ei saa vaikuttaa raskaana olevan kohteluun aitiyshuollossa.
Poikkeavan seulontatutkimuksen jalkeiset sikiddiagnostiset jatkotutkimukset pohjautu-
vat my0s vapaaehtoisuuteen. Raskaana olevan on ymmérrettdvd, ettd velvoitteen sijaan
kyse on mahdollisuudesta jatkotutkimuksiin. Asian ymmartaminen vaatii raskaana ole-
valta aktiivista tiedonhakua ja terveydenhuollon ammattihenkilén antamaa ammatillista

ohjausta.

Sikiotutkimuksiin liittyy eettisia ongelmia, joita asiaan perehtyméttémén voi olla haas-
tavaa ymmartad. Seulontaperiaatteiden mukaan tutkittavan taytyy osallistua seulontaan
vapaaehtoisesti. Tutkimuksiin osallistumisesta paattaé lopulta kuitenkin raskaana oleva
nainen eika tutkimuksen kohteena oleva sikid. Seulontaperiaatteiden mukaan jokaiseen
seulottavaan tautiin tulisi olla my6s hoitokeino. Sikitseulontojen suhteen periaatteen
tayttymista voidaan kuitenkin pitédé kyseenalaisena, sill4 poikkeavasta seulontatulokses-
ta paadytdan useimmiten sikiddiagnostisiin jatkotutkimuksiin ja vakavan poikkeavuu-

den yhteydessé sikion indikaatiolla tehtavadn raskaudenkeskeytykseen.

Sikiotutkimuksiin liittyv&n ohjauksen kannalta raskaana olevalla ja h&dnen perheell&dén
on oikeus saada objektiivista ja virallista tietoa sikiotutkimuksista ja niill4 kartoitettavis-

ta poikkeavuuksista. Tieto tulee saada ennen kuin perhe tekee pédatoksen tutkimuksiin
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osallistumisesta. Katilontyossa tdma tarkoittaa sitd, ettd katilon tulee selvittéa sikiotut-
kimusten sisalto itselleen ennen kuin han voi antaa aiheesta ohjausta terveydenhuollon
asiakkaille. Ohjauksen kannalta on merkityksellista, ettd katilo tietdd mita sikiotutki-
muksilla kartoitetaan. Taman vuoksi opinnaytetyon teoreettisiin lahtokohtiin valikoitui
yleisimmat sikidseulontojen riskikartoituksen kohteena olevat kromosomipoikkeavuu-

det sekd rakenteellisten poikkeavuuksien havainnollistaminen.

Kétilon hyvan ammattitaidon erdéna mittapuuna voidaan pitda valmiuksia laadukkaan
ohjauksen antamiseen. Ohjausta antavan ammattihenkilon tulee siséistaa sikiotutkimus-
ten sisélto, syyt ja seuraukset, jotta han voi antaa aiheesta laadukasta ohjausta vanhem-
mille. Laadukkaaseen ohjaukseen ei kuulu sikiotutkimusten markkinoiminen tilanteena,
jossa vanhemmat péésevat ndkemadn vauvan ennen syntymaa. Katilon tulee ymmartaa,
ettd sikion vakava poikkeavuus voi olla ndhtavissa jo varhaisraskauden yleisessé ultra-
aanitutkimuksessa. Talloin tutkimuksen tekijalla on ammatillinen velvollisuus tiedottaa
vanhempia epéillysté poikkeavuudesta, vaikka vanhemmat eivat olisi halukkaita osallis-
tumaan sikioseulontatutkimuksiin. Tdman vuoksi normaalina pidetyistd ultradanitutki-
muksista voi muodostua vanhemmille yllattden negatiivinen kokemus, silla vauvan ihai-

lun sijaan he saavatkin tutkimuksesta ylimé&aréisen huolenaiheen.

Vanhempien ohjauksessa sikiotutkimusten yhteydessa pyritddn pelkédn ohjaamisen si-
jaan laadultaan hyvéaéan ohjaukseen. Laadulliset tekijat ovat kuitenkin tiiviisti sidoksissa
ohjaustilanteeseen osallistuvien henkildiden arvoperustaan, kokemuksiin, odotuksiin ja
edeltdvaén tietouteen. Tdman vuoksi ohjaustilanteen rakentaminen strukturoidusti asi-
akkaan kasityksia huomioimatta voi vaikuttaa negatiivisesti ohjauksen koettuun laatuun.
Strukturoidun ohjaustilanteen sijaan ohjausta voisi pyrkid rakentamaan dialogina mo-

lemminpuolisen tunnustelun avulla asiakkaan l&htdkohdat huomioon ottaen.

Vuorovaikutusorientaatioiden tiedostaminen ja k&yttdminen voi antaa kétilélle mahdol-
lisuuden ohjaustilanteiden manipulointiin, joten ammattietiikan siséistaminen on tarkeda
vuorovaikutuksen laadun varmistamiseksi. Ohjaustilanteen eteneminen téysin asiantun-
tijakeskeisen vuorovaikutusorientaation kautta voi vaikuttaa ohjaukseen niin, ettd van-
hemmat tyytyvét saamaansa tietoon sikion voinnista lisakysymyksia esittamétta tai epéi-
lyksidan kertomatta. Ohjauksellisen vuorovaikutussuhteen laatua ei voida pitad optimaa-
lisena, jos vanhemmat kokevat, ettd heiden kysymyksilleen tai epailysten ilmaisemiselle

ei ole tilaa.
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Katilon ammatissa normaalista poikkeavia tilanteita voi tulla eteen pdivittain. Taman
vuoksi ké&tilon on tarkedd hallita ensitiedon kokonaisuus ja ymmartaé kuinka tietoa an-
netaan optimaalisesti. Ensitiedon antamisessa oleellisena pidetdan yksilollista lahesty-
mistapaa ainoastaan asiakkaan tilanteen huomioiden seka hienovaraista ja ihmislaheisté
suhtautumista. Ensitiedon laadun varmistamiseksi katilon tulee olla selvilla omista tun-
teista ja voimavaroistaan tiedonannon kohteena olevan tilanteen suhteen. Lisaksi katilon
tilannetaju on merkittdvassa osassa ensitiedon antamisessa, sillé jarkyttyneet vanhem-
mat eivét valttaméattd kykene hallitsemaan suuria tietokokonaisuuksia ensimmaisissa
ohjauskontakteissa. Laadukas ensitieto annetaan moniammatillisena yhteistyona ja per-

heen kannalta sopivissa osissa.

Sikion poikkeavuudesta annettavaan ohjaukseen liittyvan lahdekirjallisuuden perusteel-
la vanhemmat kokevat k&tilon empaattisuuden tarke&né tekijana ohjaustilanteessa. Pyr-
kimyksené& on rakentaa ohjaustilanne luottamuksellisen ilmapiirin kautta niin, etta perhe
kokee voivansa ilmaista tunteitaan vapaasti ja katilé kuuntelee aktiivisesti heidén tun-
temuksiaan. Kétilon ammattitaidon kehittymisen ja omien reaktioiden hallitsemisen
kannalta katilon tulee reflektoida omia tuntemuksiaan tilanteeseen liittyen. Tutkimuksen
suorittajan non-verbaalisen viestinndn vuoksi vanhemmat voivat aavistaa sikion poik-
keavuuden olemassaolon jo ennen diagnoosin varmistumista. Diagnoosin muodostami-
seen kuluu aikaa, joten tutkijan non-verbaalisesti ilmaisema huoli sikitn tilanteesta voi

saada vanhemmat pelk&&maén pahinta kauan ennen diagnoosin valmistumista.
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LITTEET

Liite 1. Aiheeseen liittyvat tutkimukset
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Tutkimus Tarkoitus Menetelméa Keskeiset tulokset
Uitto Tarkoitus: Kvalitatiivinen  tutki- | Hyvd neuvonta  si-
(2007) Kuvata vanhempien ko- | mus kidseulonnoista on

Aitien ja isien koke-
muksia  sikigseulon-
noista ja niihin liittyvis-
té tutkimuksista.

Pro gradu -tutkielma

kemuksia  sikitseulon-
noista ja niihin liittyvasta

neuvonnasta.

Kuvata vanhempien Kke-

hittdmisehdotuksia.

Tampereen yliopistolli-

nen sairaala

Aidit:
N= 10

|sat:
N=7

Teemahaastattelu

Siséllonanalyysi

riittdvaa ja yksilollista-
tutkimusten  kaikissa

vaiheissa.

Seulonnoista toivottiin

saatua enemmadn tietoa.

Osa vanhemmista ei
pitanyt sikidseulontoja
valttamattominad  ras-

kauden seurannassa.

Kadridinen
(2007)

Potilasohjauksen laatu:
Hypoteettisen ~ mallin

kehittaminen.

Akateeminen vaitoskir-

ja

Tarkoitus:
Kuvata ohjauksen laatua
hoitohenkilékunnan  ja

potilaiden arvioimana.

Maééaritelld ohjaus Kasit-
teend ja testata sen raken-

ne.

Kvalitatiivinen  tutki-

mus
Oulun  yliopistollinen

sairaala

Potilaat:
N= 21624

Hoitohenkildsto:
N= 1671

Kyselylomake

Sisallonanalyysi

Perus —ja monimuuttuja

menetelma

Laadukas ohjaus vaatii

tiettyja resursseja.

Laadukkaan ohjauksen
tulee olla vuorovaikut-
teista ja potilaslahtois-

ta.

Ohjauksen laatua tulee
parantaa potilaslahtdi-
sen, tavoitteellisen
ohjaustoiminnan,  ul-
koisten tekijoiden seka

kasitteen k&yton osalta.

(Jatkuu)
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Koponen ja Laaksonen
(2007)

Sikiotutkimukset  ja
raskaudenkeskeytys.
Toimijuuden rakentu-

minen Aitien kerto-

muksissa.

Pro gradu - tutkielma

Tarkoitus:

Selvittdd millaiseksi toimi-
juus rakentuu vanhempien
ja henkilékunnan vaélilla
aitien kuvauksissa sikidin-
dikaatiolla tehdyissd ras-

kaudenkeskeytyksissa.

Tavoite:

Selvittdd raskaudenkeskey-
tyksen kokeneiden naisten
nékokulmasta kuinka ko-
kemus, péatoksenteko ja

terveydenhuollon kaytannot
nayttaytyvat.

Kvalitatiivinen

tutkimus

avoin kyselyrunko

Diskurssianalyysi

Késitykset vanhempien ja
hoitohenkildkunnan roo-
lista sikiotutkimusten ja
raskaudenkeskeytysten

toteuttamisessa vastaavat
terveydenhuollon toimin-
nalle annettuja ohjeita ja

yleisié periaatteita.

Toimijuus ei aina toteudu
ohjeistusta vastaavalla tai
odotetulla tavalla.

Maijala

(2004)

Poikkeavaa lasta odot-
tavan perheen ja hoita-
van henkilén vélinen
vuorovaikutus - Sub-
stantiivinen teoria
lapsen poikkeavuuden
herattamissé kysymyk-
sissd  vahvistumisesta
ja kuormittumisesta.
Akateeminen  Vaitos-

kirja

Tarkoitus:

Jasentdd poikkeavaa lasta
odottavien perheiden ja
hoitohenkildkunan  vélista

yhteistyotéa.

Tavoite:
Tuottaa hoitaville henkil®il-
le tietoa oman toimintansa

tarkastamiseksi

Kvalitatiivinen

tutkimus

Tampereen yliopis-
tollinen sairaala

Vanhemmat:
N=29

Hoitavat henkilot
N= 22

Vanhempien esseet
N=5

Teemahaastattelu

Sikion poikkeavuus nos-

taa esiin  kysymyksia

raskauden  keskeyttami-
sestd tai sen jatkamisesta.
Vanhemmat toivovat
hoitavilta henkiloilta
tiedon lisaksi emotionaa-

lista tukea.

Hyvéssd vuorovaikutuk-
sessa vanhemmat luotta-
vat hoitavilta henkil6ilta

Saamaansa apuun.




Liite 2. Ohje vanhemmille

Tuotosta ei julkaista Theseuksessa.
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