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Suomessa kaikille raskaana oleville on annettava tietoa tarjolla olevista sikidseu-
lonnoista, jotta raskaana oleva voi itsenaisesti paattaa osallistumisestaan seu-
lontatutkimuksiin (Leipala, Hanninen, Saalasti-Koskinen & Makela 2009, 3). Ta-
man opinnaytetyon tavoitteena oli tuottaa ajantasaista tietoa Suomessa tarjolla
olevista sikidseulonnoista maahanmuuttajille mahdollisimman helposti ymmarret-
tavassa muodossa. Nain tieto sikioseulonnoista olisi saavutettavissa myos hen-
kilGille, joille suomi ei ole aidinkieli tai joille yleiskieliset tekstit ovat muuten haas-
tavia ymmartaa. Toisena tavoitteena oli tuottaa aitiyshuollon tyontekijoille ohjaus-
materiaalia sikidseulonnoista kertomiseen. Opinnaytetydn yhteistydkumppanina
toimi Tampereen ammattikorkeakoulun koordinoima Niitty-hanke.

Opinnaytetyon tuotoksena syntyi Niitty-hankkeen verkkosivuille tehty kuvitettu
opas, joka kertoo sikidseulonnoista Suomessa selkokielella. Opas julkaistiin Per-
heinfo-aineistoportaalissa. Tahan Niitty-hankkeen kautta tuotettuun aineistopor-
taaliin on koottuna maahanmuuttajaperheille suunnattua materiaalia esimerkiksi
raskauteen ja lapsiperhe-elamaan liittyen. Sikidseulonnoista kertovaa opasta voi
kayttaa itseopiskelun valineena ja lisaksi aitiyshuollon tyontekijat voivat hyodyn-
tda opasta ohjatessaan esimerkiksi maahanmuuttajaperheita sikidéseulontoihin
liittyen.

Opinnaytetydraportin teoriaosuus oli pohjana opasta toteuttaessa. Teoriaosuu-
teen koottiin perustietoa Suomessa kaikille tarjolla olevista sikidseulonnoista, si-
kidseulontojen eettisyydesta seka hyvan maahanmuuttajille suunnatun oppaan
ominaisuuksista. Lisaksi raportissa on kuvattu opinnaytetyon tuotoksena synty-
neen selkokielisen oppaan toteutus vaihe vaiheelta tehtyja ratkaisuja perustellen.

Jatkossa olisi tarkeaa pitaa oppaan tiedot ajantasaisina. Selkokielinen ja kuvitettu
opas lisaa oletettavasti tiedon saavutettavuutta, mutta opas olisi hyva kaantaa
myoOs eri kielille. Nain tieto saavuttaisi myos sellaiset maahanmuuttajat, jotka ei-
vat osaa lainkaan suomen kielta. Jotkut vaestdéryhmat voisivat hyotya viela tar-
kemmin kuvitetusta ohjeistuksesta sikioseulontoihin liittyen.

Asiasanat: sikiddiagnostiikka, etiikka, monikulttuurisuus, maahanmuuttajat, oh-
jaus (neuvonta ja opastus), selkokieli, saavutettavuus
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In Finland, all pregnant women must be informed about the prenatal screenings
available so that they can independently decide whether to participate in the
screenings (Leipald, Hanninen, Salasti-Koskinen & Makela 2009, 3). The aim of
this practice-based thesis was to provide up-to-date information on prenatal
screenings available in Finland in a format as easily understandable as possible
for immigrants whose Finnish is not their mother language or general texts are
otherwise challenging to understand. The second objective was to provide guid-
ance materials for maternity care workers on how to talk about prenatal screen-
ings. The partner of the thesis was the NIITTY project coordinated by Tampere
University of Applied Sciences.

This thesis produced an illustrated guide on the NIITTY project's website, explain-
ing prenatal screenings in Finland in plain Finnish. The guide was published on
the Perheinfo material portal which was produced through the NIITTY project and
contains material for immigrant families, for example, in relation to pregnancy and
family life with children. The Prenatal Screening Guide can be used as a tool for
self-study and maternity care workers can use the guide to instruct immigrant
families about prenatal screenings.

The guide is based on the theoretical part of this thesis, which compiled basic
information about prenatal screenings available to all in Finland, the ethical con-
siderations of prenatal screenings, and the characteristics of a good guide for
immigrants. In addition, the report describes the step-by-step execution of the
guide that was created as a part of this thesis and gives reasons for all the choices
made.

Key words: prenatal diagnostics, ethics, immigrants, simplified language, ac-
cessibility
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1 JOHDANTO

Vapaaehtoisia sikidoseulontatutkimuksia tarjotaan Suomessa kaikille raskaana
oleville. Sikion poikkeavuuksien seulonnat ovat muiden seulontatutkimusten ta-
voin osa ehkaisevaa terveydenhuoltoa. Seulontatutkimusten tulosten tulkinta ja
yksilolle annettava neuvonta ja ohjaus ovat osa tutkimusten toteuttamista. Sikio-
seulontojen jarjestamisesta vastaavat kunnat ja niilla on jarjestamisvastuun li-
saksi velvollisuus huolehtia asukkaiden riittavasta tiedonsaannista esimerkiksi
seulontojen tavoitteisiin, riskeihin ja kaytdnnon toteutukseen liittyen. (Valtioneu-
voston asetus seulonnoista 339/2011.) Suomessa raskaana oleville sikidseulon-
noista kertovat itiyshuollon tydntekijat neuvolassa. Aitiyshuollon tyéntekijoillé on
velvollisuus antaa puolueetonta tietoa sikion poikkeavuuksien seulonnoista, tu-
losten merkityksesta ja mahdollisista jatkotutkimuksista. Taman ohjauksen jal-
keen raskaana olevien tulee paattaa melko pikaisesti osallistumisesta vapaaeh-

toisiin seulontatutkimuksiin. (Sosiaali- ja terveysministerio n.d.b.)

Raskaana oleville ja heidan perheilleen on neuvolassa annettavan ohjauksen li-
saksi olemassa esimerkiksi oppaita, jotka kertovat sikioseulonnoista Suomessa
(Sosiaali- ja terveysministerio n.d.b). Nama oppaat eivat kuitenkaan palvele hen-
kilbita, joiden suomen kielen taito ei riitd oppaiden sisallon ymmartamiseen. Kui-
tenkin kaikkien terveydenhuollon asiakkaiden tulisi Suomessa saada tietoa itse-
aan koskevista hoidoista, niiden vaikutuksista ja muista hoitoon liittyvista asioista
riittdvan ymmarrettdvassa muodossa ja terveydenhuollon ammattilaisten tulisi
varmistaa tiedon ymmarrys (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista
17.8.1992/785).

Tama toiminnallinen opinnaytetyd pyrkii osaltaan edistamaan sikidéseulontoihin
liittyvan tiedon saavutettavuutta. Samalla opinnaytetydn on tarkoitus tukea aitiys-
huollon tyontekijoita kertomaan sikidseulonnoista myos niille raskaana oleville,
joille suomen kielen ymmartaminen on haastavaa. Tallaisia henkilGita ovat esi-
merkiksi maahanmuuttajat, jotka vield opettelevat suomen kielta. Opinnaytetyon
produktina tuotettu opas pyrkii tarjpamaan tietoa sikiéseulonnoista mahdollisim-

man helposti ymmarrettavassa muodossa. Sikidseulonnat Suomessa -opas ker-



6

too sikioseulonnoista selkokielella eli yleiskielta helpommalla suomen kielella. Li-
saksi oppaassa on kuvia, jotka tukevat osaltaan sisallon ymmartamista. Opas on
toteutettu yhteistydssa Tampereen ammattikorkeakoulun koordinoiman Niitty-
hankkeen kanssa ja opas julkaistaan verkossa Perheinfo-aineistoportaalissa. Ta-
man kanavan kautta opas on niin aitiyshuollon tyontekijoiden kuin raskaana ole-

vien maahanmuuttajien kaytettavissa.

Vuosina 2018-2020 toteutetun Niitty -hankkeen tavoitteena oli lisata maahan-
muuttajaperheiden onnistunutta kotoutumista vertaisohjatun perhevalmennus-
mallin avulla. Euroopassa vuosina 2014—2015 alkaneen pakolaiskriisin myaota li-
saantynyt turvapaikanhakijoiden maara Suomessa seka tarve oleskelupaikan
saaneiden kotouttamiseen olivat hankkeen Iahtokohtina. Niitty-hankkeessa selvi-
tettiin maahanmuuttajien kokemukseen ja aiheeseen liittyvaan tutkimustietoon
perustuen, mitka osa-alueet olisi erityisesti huomioitava maahanmuuttajaperhei-
den ohjauksessa. Yhtena osa-alueena nousi esiin palvelujarjestelma, joka luon-
nollisesti on uudessa maassa vieras. (Nieminen, Aikasalo & Kaljadin 2021, 1, 6—
7, 17-18.) Suomalaisen terveydenhuollon palvelujarjestelmaan kuuluu pienena
osa-alueena myos sikidoseulontatutkimukset. Koska sikion poikkeavuuksien seu-
lontatutkimuksista kertominen ja tiedon valittaminen on melko haastavaa myos
suomalaista palvelujarjestelmaa tunteville (Sosiaali- ja terveysministerid n.d.b),
mita luultavimmin maahanmuuttajilla on vield enemman tuen tarpeita aiheen ym-

martamisessa.

Olen opiskellut viittomakielen ja puhevammaisten tulkiksi ja koulutuksen aikana
havahduin huomaamaan, kuinka tarkeaa on, etta kaikilla ihmisilla olisi mahdolli-
simman yhtalaiset mahdollisuudet saada tietoa yhteiskunnasta ja myos arkisista
asioista erilaisista kommunikoinnin haasteista huolimatta. Kieli liittyy kommuni-
kointiin ja viestintdan olennaisesti ja jos esimerkiksi kirjoitetun tai puhutun suo-
men kielen ymmartaminen tuottaa haasteita, ihminen jaa herkasti tiedon ulkopuo-
lelle. Taman vuoksi halusin opinnaytetydssani osaltani edistaa tiedon saavutet-
tavuutta. Tulkkiopinnoissa opiskelin jonkin verran yleiskielisten tekstien kaanta-
mista selkokielelle sekd kuvakommunikaatiota. Nama opinnot innostivat kaytta-
maan selkokielta ja kuvia sikidseulonnoista kertovan oppaan ymmartamista hel-

pottavina elementteina.



2 OPINNAYTETYON MENETELMA, TAVOITE JA TARKOITUS

Tama opinnaytetyd on menetelmaltaan toiminnallinen. Toiminnalliseen opinnay-
tetyohon liittyy kirjallisen raportin lisaksi toiminnallinen osuus eli produkti. Se voi
olla esimerkiksi jonkin oppaan tuottaminen tai tapahtuman, projektin tai tilaisuu-
den jarjestaminen. Toiminnallisessa opinnaytetyossa tehdaan produktin lisaksi
myo0s tutkimuksellista selvitystyota aiheen teoriataustaan liittyen. Tutkimukselli-
suuden luonne vaihtelee toiminnallisen opinnaytetyon toteutustavasta riippuen.
(Vilkka & Airaksinen 2003, 9-10, 79.)

Taman opinnaytetyon tavoitteena on lisata sikidseulontoihin liittyvan tiedon saa-
vutettavuutta ja auttaa aitiyshuollon tyontekijoita kertomaan sikidseulonnoista riit-
tavan ymmarrettavasti myos niille raskaana oleville, joiden suomen kielen taito ei
riita yleiskielen ymmartamiseen. Tavoitteena on edistaa erityisesti raskaana ole-
vien maahanmuuttajanaisten ja heidan perheidensa tietoisuutta Suomessa kai-
kille tarjottavista vapaaehtoisista sikioseulontatutkimuksista, jotta he pystyvat te-

kemaan riittavaan tietoon pohjautuen paatoksen seulontoihin osallistumisesta.

Opinnaytetyon tarkoituksena on tuottaa selkokielinen opas sikidseulonnoista
maahanmuuttajille. Opasta voi kayttaa itseopiskelun valineena tai tukimateriaa-
lina sikidseulontoihin liittyvda ohjausta antaessa. Oppaan kohderyhméana ovat
suomen kielta opiskelevat henkilot kuten maahanmuuttajat seka aitiyshuollon
tydntekijat, joilla on velvollisuus kertoa sikioseulonnoista tuleville vanhemmille.
Opinnaytetyon ja oppaan tilaajana on Tampereen ammattikorkeakoulun Niitty-
hanke ja opas julkaistaan verkossa Niitty-hankkeen Perheinfo-aineistoportaa-

lissa.

Opinnaytetyon kirjallisen osuuden tarkoituksena on koota yhteen teoriatietoa
Suomessa kaikille tarjolla olevista sikidseulonnoista, sikiéseulontoihin liittyvista
eettisista kysymyksista seka potilasohjeen/oppaan toteuttamisesta maahan-
muuttajille. Koska opas toteutetaan selkokielella, opinnaytetydhdn on tarkoitus
avata selkokielen kirjoittamisen perusteita. Nama taustatiedot toimivat teoriapoh-
jana opasta toteuttaessa. Lisaksi opinnaytetyon raportissa kuvataan oppaan teko

prosessina mahdollisimman kattavasti ja perustellen.



3 SIKIOSEULONNAT

Oppaan tekeminen sikidseulonnoista selkokielelld vaatii vankkaa pohjatietoa si-
kidseulonnoista. Tassa luvussa kerrotaan Suomessa kaikille raskaana oleville
tarjottavista sikioseulonnoista, niiden kaytannon toteuttamisesta ja tarkoituksesta

seka siita, mita vaihtoehtoja perheella on sikioseulontoihin hakeutuessa.

Toisena aihealueena tassa luvussa kasitellaan sikidseulontoihin liittyvaa eettista
pohdintaa kirjallisuuden ja tutkimustiedon valossa. Esimerkiksi Sosiaali- ja ter-
veysministerion alainen Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvot-
telukunta (ETENE) nostaa lausunnossaan (2006) esiin sikidseulontoihin liittyvia

eettisia kysymyksia. Naita kysymyksia kasitelldaan tarkemmin alaluvussa 3.2.

3.1 Sikioseulonnat Suomessa

Suomessa sikidseulonnat toteutetaan Valtioneuvoston antaman asetuksen mu-
kaan (Valtioneuvoston asetus seulonnoista 339/2011). Kyseisen asetuksen poh-
jalla on Kansanterveyslaki (28.1.1972/66), jolla pyritddn ehkaisemaan vaeston
sairastavuutta. Suomessa valtakunnan tasolla tarjottaviin seulontoihin liittyvasta
lainsdadannodsta vastaa Sosiaali- ja terveysministerid. Seulontojen yleisena ta-
voitteena on seulottavien sairauksien Ioytaminen mahdollisimman varhain, jotta
niitd pystyttaisiin hoitamaan asianmukaisesti. Seulonnat maaritelladankin osaksi
ehkaisevaa terveydenhuoltoa. Kaytanndssa seulonnoilla tarkoitetaan erilaisten
tutkimusten ja naytteiden ottamista, jotta l0ydettaisiin tietty tauti, sen aiheuttaja
tai taudin esiaste. (Valtioneuvoston asetus seulonnoista 339/2011; Sosiaali- ja

terveysministerio n.d.a; Sosiaali- ja terveysministerio 2007, 16.)

Valtioneuvoston seulonta-asetuksen mukaisesti seulontaan kuuluu kohderyh-
man maarittamisen lisaksi yksilolle henkilokohtaisesti seulonnoista annettava oh-
jaus, testien ottaminen, niiden tutkiminen seka tulosten ja niiden oletettujen vai-
kutusten kertominen seulontoihin osallistuneelle. Liséksi seulontoihin osallistunut

henkil6 on tarvittaessa ohjattava jatkotutkimuksiin ja jarjestettava terveyspalvelut
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seulontatuloksen pohjalta. Asetus maaraa kunnat toteuttamaan seulonnat ja val-
vomaan niiden laatua ja testien luotettavuutta. Valtakunnallisiin seulontoihin osal-
listuminen on aina vapaaehtoista ja maksutonta. (Valtioneuvoston asetus seulon-
noista 339/2011.) Hoidon on myos oltava tasa-arvoista riippumatta yksilon paa-
toksesta osallistua tai olla osallistumatta seulontoihin (Autti-Ramo, Koskinen, Ma-
kela, Ritvanen & Taipale 2005, 35).

Raskaana oleville on tarjottava Suomessa sikidseulontatutkimuksina yleinen ult-
radanitutkimus varhaisraskaudessa, sikion kromosomipoikkeavuuksien riskia et-
siva alkuraskauden yhdistelmaseulonta tai keskiraskauden seerumiseulonta
seka sikion vaikeita rakennepoikkeavuuksia selvittava ultradanitutkimus keski-
raskaudessa. Raskaana olevan on saatava riittavasti tietoa sikidseulonnoista ja
tutkimuksiin mahdollisesti liittyvista riskeista, jotta han pystyy tekemaan itsenai-
sesti paatoksen osallistumisestaan seulontoihin. Kunta on velvollinen tarjoamaan
taman tiedon. (Valtioneuvoston asetus seulonnoista 339/2011.) Tietoa maksutto-
mista ja vapaaehtoisista sikidseulonnoista saa aitiyshuollon tydntekijoiltéa osana
neuvolakaynteja. Samalla saa my0s ohjauksen seulontojen kaytannon toteutu-
misesta. Suullisen tiedon lisaksi seulonnoista suositellaan annettavaksi myds kir-
jallista materiaalia raskaana oleville ja heidan kumppaneilleen. (Leipala, Hanni-
nen ym. 2009, 19.) Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL) onkin julkaissut ras-
kaana oleville suunnatun kirjallisen ja kattavan oppaan sikidseulontoihin liittyen
(Leipala, Ignatius, Autti-Ramo & Makela 2009a).

Sikidajan seulontojen jarjestamisen periaate on, ettd raskaana olevat saavat ta-
sapuolisesti laadukkaita seulontatutkimuksia ja niihin liittyvia jatkotutkimuksia
seka tietoa sikion terveydentilasta mahdollisimman varhaisessa vaiheessa. Tar-
koituksena on syntyvien lasten sairastavuuden ja imevaisajan kuolleisuuden va-
hentyminen. (Sosiaali- ja terveysministerid n.d.b.) Lisaksi seulontatutkimuksien
avulla pyritdan parantamaan sikion ja vauvan hoitomahdollisuuksia, kun seka
synnytysta etta vastasyntyneen hoitoa pystytaan suunnittelemaan jo raskausai-
kana. Seulontatutkimuksilla ja jatkotutkimuksilla tunnistetaan vain osa sikion
poikkeavuuksista. Jos tutkimuksissa kuitenkin 10ytyy jokin sikidbn poikkeavuus,
tieto antaa raskaana olevalle ja hanen perheelleen mahdollisuuden valmistautua
tulevaan. Vaikean kromosomi- tai rakennepoikkeavuuden vuoksi raskauden voi

myOs keskeyttaa viimeistaan raskausviikolla 24 (< 24+0) sosiaali- ja terveysalan
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lupa- ja valvontavirasto VALVIRA:n luvalla. (Leipala, Hanninen ym. 2009, 11-12;
Naistalo.fi 2019.)

Taulukossa 1 on kuvattu raskaana oleville Suomessa tarjottavat maksuttomat si-
kion poikkeavuuksien seulontatutkimukset. Raskaana oleva voi halutessaan
osallistua kaikkiin tarjottuihin seulontoihin tai osaan niista. On siis mahdollista olla
osallistumatta lainkaan seulontatutkimuksiin, tai osallistua esimerkiksi ainoas-
taan ultradanitutkimuksiin tai vaikka vain toiseen ultradanitutkimuksista. (Leipala,
Hanninen ym. 2009, 15-16.)

Jos seulontatulos on poikkeava, eli tutkimuksissa [0ytyy suurentunut riski kromo-
somipoikkeavuuteen tai rakennevikaan, raskaana olevan kanssa keskustellaan
tilanteesta ja tarjotaan mahdollisuutta tarkempiin jatkotutkimuksiin. Jatkotutki-
mukset ovat seulontojen tavoin taysin vapaaehtoisia, ja raskaana oleva paattaa
itse haluaako osallistua kyseisiin tutkimuksiin. (Leipala, Hanninen ym. 2009, 13,
29; Tiitinen 2020.) Taulukossa 1 kuvatut seulonnat ovat sikidlle ja aidille vaarat-
tomia. Jatkotutkimuksista esimerkiksi kromosomipoikkeavuuden varmistamiseen
tarkoitettuihin lapsivesi- ja istukkanaytteen ottamiseen liittyy kuitenkin 0,5-1 %
keskenmenon riski (Leipala, Hanninen ym. 2009, 12). Keskenmenoriskin vuoksi
naita tutkimuksia tehdaan ainoastaan niille raskaana oleville, joilla on muilla seu-
lontamenetelmilla todettu suurentunut riski kromosomipoikkeavuuteen (Hyett,
Mogra & Sonek 2014, 142). (Naistalo.fi 2019.)

Alkuraskauden yleinen ultradanitutkimus tehdaan raskausviikoilla 10+0 — 13+6.
Tutkimus tehdaan joko vatsanpeitteiden paalta tai emattimen kautta. Ultradani-
tutkimuksen paatarkoituksena on varmistaa, etta sikid on elossa, tarkentaa ras-
kauden kesto seka tarkistaa sikididen lukumaara. Suuret ja vakavat rakennepoik-
keavuudet voivat nakya jo tassa tutkimuksessa, mutta useat rakennepoikkeavuu-
det eivat viela nain varhaisessa vaiheessa raskautta nay. (Naistalo.fi 2019.) Ta-
man tutkimuksen paatavoitteena onkin raskauden ja synnytyksen mahdollisim-
man hyva hoito (Leipala, Hanninen ym. 2009, 31).
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TAULUKKO 1. Sikiéseulonnat Suomessa. (Valtioneuvoston asetus seulonnoista
339/2011; Leipala, Hanninen ym. 2009, 15-16, 31-41; Leipala, Ignatius ym.
2009a, 3-7; Leipala, Ignatius ym. 2009b, 2; Naistalo.fi 2019.)

¢ Raskausviikko 10+0 — 13+6

* Tutkimuksen sisalto:
» varmistetaan, etta sikio on elossa
» tarkennetaan raskauden kesto
 tarkistetaan sikididen lukumaara

+ vaikeat ja suuret
rakennepoikkeavuudet voivat jo nakya

 Yhdistelmaseulonta (ensisijainen)
+ Verinayte raskaana olevasta
raskausviikolla 9+0 — 11+6 JA
niskaturvotuksen mittaus osana
yleista ultradanitutkimusta
raskausviikolla 11+0 — 13+6

* Verinaytteen ja niskaturvotuksen
tulokset yhdistetaan -> tunnistetaan
sikiot, joilla suurentunut riski
tiettyihin
kromosomipoikkeavuuksiin (yleisin
21-trisomia, eli Downin oireyhtyma)

» Seerumiseulonta (vaihtoehto jos
yhdistelmaseulonta ei onnistu)

» verikoe raskausviikolla 15+0 — 16+6

+ verikokeen tulos yhdistetaan
raskauden kestoon ja aidin ikaan ->
riskiluku Downin oireyhtymalle

¢ Raskausviikolla 18+0 — 21+6 TAl
raskausviikon 24+0 jalkeen
» raskaus on mahdollista keskeyttaa
sikion rakennevian vuoksi ennen
raskausviikkoa 24+0
» Tutkimuksen sisalto:
« tutkitaan sikion suurimmat rakenteet
(paa, sisaelimet, raajat)
* sikion kasvu, istukan sijainti ja
lapsiveden maara
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Kromosomipoikkeavuuksien riskia seulotaan paaasiassa yhdistelmaseulonnalla
alkuraskaudessa. Jos yhdistelmaseulonta ei onnistu, voidaan riski kromosomi-
poikkeavuuteen maaritella myos keskiraskaudessa seerumiseulonnalla. Yhdis-
telmaseulonta on luotettavampi kuin keskiraskauden seerumiseulonta ja taman
vuoksi yhdistelmaseulonta on ensisijainen vaihtoehto kromosomipoikkeavuuden

riskia arvioitaessa. (Leipala, Hanninen ym. 2009, 15-16; Naistalo.fi 2019.)

Yhdistelmaseulonnan tulos muodostuu aidin verinaytteesta tutkittavista sikioon
liittyvistd hormoni- ja valkuaisainepitoisuuksista seka sikion niskaturvotuksen
suuruudesta. Verinayte, josta hormoni- ja valkuaisainepitoisuus maaritellaan,
otetaan raskausviikolla 9+0 — 11+6 ja sikion niskaturvotus mitataan yleisen ultra-
aanitutkimuksen yhteydessa. Kun verikokeen tulos, niskaturvotuksen suuruus ja
aidin ika yhdistetaan, saadaan riskiluku, joka kuvastaa todennakoisyytta sikion
kromosomipoikkeavuudelle. Yleisin |0ydettava kromosomipoikkeavuus on 21-tri-
somia eli Downin syndrooma. Keskiraskauden seerumiseulonnassa verinayte
otetaan raskausviikolla 15+0 — 16+6. Riski kromosomipoikkeavuuteen maarite-
taan verinaytteen ja esimerkiksi raskauden keston ja aidin ian perusteella. (Nais-
talo.fi 2019.)

Suurentunut riski kromosomipoikkeavuuteen ei tarkoita automaattisesti, etta siki-
olla olisi kyseinen poikkeavuus. Taman vuoksi tuloksen varmistamiseen tarjotaan
jatkotutkimuksia kuten aidin verinaytteesta tehtavaa NIPT-tutkimusta tai vatsan-
peitteiden |api ultraaaniohjauksessa otettua istukka- tai lapsivesinaytetta. Is-
tukka- ja lapsivesinaytteiden tulosten luotettavuus on Iahes 100 %. NIPT-tutki-
muksella voidaan seuloa yleisimpia trisomioita (trisomiat 21, 18 ja 13) eika tutki-
mukseen liity keskenmenoriskia toisin kuin istukka- ja lapsivesinaytteiden ottami-
seen. NIPT-tutkimus ei ole yhta luotettava kuin istukka- ja lapsivesinaytteet,
mutta jos tulos on normaali, riski sikion trisomiaan on todella pieni. (Naistalo.fi
2019.)

Rakenneultraganitutkimus tehdaan raskausviikoilla 18+0 — 21+6 tai raskausvii-
kon 24+0 jalkeen. Raskaus on mahdollista keskeyttaa vakavan rakennepoik-
keavuuden vuoksi ennen 24+0 raskausviikkoa. Rakenneultradanitutkimuksessa
tarkastellaan sikion rakenteet ja elimet niistd mahdollisesti |0ytyvien poikkeavuuk-
sien loytamiseksi. (Leipala, Hanninen ym. 2009, 40—41; Naistalo.fi 2019.) Lisaksi
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tutkitaan sikion kasvua, tarkistetaan lapsiveden maara ja varmistetaan istukan
sijainti (Naistalo.fi 2019).

3.2 Sikioseulontojen eettisyys

Etiikka on filosofian osa-alue, joka pyrkii selvittdmaan mitad moraali tarkoittaa ja
miten moraaliin liittyvia ongelmia on mahdollista ratkaista. Moraali taas kuvaa ka-
sityksia muun muassa oikeasta ja vaarasta, oikeudenmukaisuudesta ja epaoi-
keudenmukaisuudesta seka hyvyydesta ja pahuudesta. Elaman eri osa-alueilla
syntyy erilaisia moraalisia ongelmia ja yhtena tallaisena osa-alueena pidetaan
hoitoty6ta. (Repo 2015, 36—38.) Hoitotydn ja terveydenhuollon tavoitteena on
edistaa ihmisten terveytta, ehkaista sairauksia ja hoitaa niitd, seka vahentaa ja
lievittaa karsimyksia. Terveydenhuoltojarjestelman sisalla pyritaan edistamaan
ihmisten hyvinvointia ja samanaikaisesti tehdaan paatoksia, jotka koskevat mer-
kittavia asioita, kuten terveytta, sairautta ja kuolemaa. Taman vuoksi terveyden-
huoltojarjestelmalla on paljon valtaa ihmisten elamassa ja siksi eettinen pohdinta

kuuluu olennaisena osana terveydenhuollon toimintaan. (Valimaki 2015, 14.)

Sikion poikkeavuuksien seulontoihin liittyy monenlaisia eettisia kysymyksia. Suo-
men Sosiaali- ja terveysministerion alainen Valtakunnallinen sosiaali- ja terveys-
alan eettinen neuvottelukunta (ETENE) nostaa naita kysymyksia esiin lausunnos-
saan (2006), joka kasittelee Suomessa valtakunnallisesti raskauden aikana teh-
tavia sikion poikkeavuuksien seulontoja. Yhtena eettisena ongelmana nousee
esiin sikidseulontojen jatkotutkimuksiin (lapsivesi- ja istukkanayte) liittyva kesken-
menoriski (0,5-1 %). Lisaksi kaikille raskaana oleville valtakunnallisesti tarjotta-
vat maksuttomat sikioseulonnat nahdaan eraanlaisena kahtiajakoisena kannan-
ottona yhteiskunnalta vammaisuuteen liittyen. Sikidtutkimustulosten perusteella
ja seurauksena voidaan keskeyttaa raskaus, kun sikiolla on I6ydetty esimerkiksi
vakava kromosomi- tai rakennepoikkeavuus ja toisaalta sikiodiagnostiikan avulla
vanhemmat, muut Iaheiset ja terveydenhuoltohenkilokunta voivat valmistautua

vammaisen lapsen syntymaan. (ETENE 2006.)

ETENE:n verkkosivuilla pohditaan, haluaako yhteiskunta viestittaa sikioseulon-
toja tarjoamalla, ettda vammaiset eivat ole toivottuja jasenia yhteiskuntaan, silla
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sikiotutkimukset mahdollistavat raskauden keskeyttamisen l16ydetyn poikkeavuu-
den vuoksi. Lisaksi nahdaan tarpeellisena miettia, annetaanko sikiotutkimuksissa
poikkeavan diagnoosin saaneille vanhemmille riittavasti tietoa raskauden keskey-
tyksen vaihtoehdoista tai vammaisen ihmisen elamasta ja perheen tukimuodoista
nyky-yhteiskunnassa. (ETENE n.d.)

Suomessa jarjestettaville seulontatutkimuksille on maaritelty yleiset periaatteet,
jotka pohjautuvat Maailman terveysjarjesto WHO:n kriteereihin (Autti-Ramo ym.
2005, 34). Naiden periaatteiden mukaan seulottavaan tautiin on muun muassa
oltava vaikuttava ja hyvaksytty hoito. Lisaksi taudin luonnollinen kulku on tunnet-
tava hyvin ja vaeston on hyvaksyttava menetelmat, joita seulontaan ja taudin var-
mistamiseen kaytetaan. Sikidseulontojen kohdalla nama kaikki periaatteet eivat
aina toteudu, silla esimerkiksi kromosomipoikkeavuuksiin ei ole olemassa hoito-
keinoa. Osa seulonnoilla 16ydettavista poikkeavuuksista johtaa sikion tai vasta-
syntyneen kuolemaan parhaasta mahdollisesta hoidosta huolimatta. Lisaksi on-
gelmallista on, ettad poikkeavuuksia etsitdan sikiolta, mutta tutkimukseen osallis-
tuu ja siihen osallistumisesta paattaa raskaana oleva. (Leipala, Hanninen ym.
2009, 9-12.)

Nykasen, Nelimarkan, Turusen ja Klemetin tutkimuksesta (2018, 14) kay ilmi, etta
Suomessa raskaana olevilla ja heidan kumppaneillaan on paaasiassa realistiset
odotukset sikioseulonnoista aitiysneuvolasta saatavan ja itse hankitun tiedon pe-
rusteella. Toisaalta tutkimus osoittaa, etta kasitykset seulontatutkimuksista, nii-
den riskeista ja merkityksista ovat osalla vanhemmista virheellisia ja vain 14 %
tutkimuskyselyyn vastanneista kokee ymmartavansa seulontamenetelmat hyvin
(Nykadnen ym. 2018, 4, 14-16). Jos tietoa sikiéseulonnoista ei ole sisaistanyt,
vaarana on, etta vanhemmat eivat varaudu tutkimuksiin mennessa niissa mah-
dollisesti ilmeneviin ikaviin uutisiin (Fleming, lljuschin, Pehlke-Milde, Maurer &
Parpan 2016, 25; Verneri.net 2013). Toisaalta vaikka seulontatutkimusten tarkoi-
tus olisikin vanhemmille selvaa, epaily sikiopoikkeavuudesta seka poikkeavuu-
den varmistuminen tulevat vanhemmille yleensa aina yllattaen ja aiheuttavat ah-
distusta (Asplin, Wessel, Marions & Ohman 2014; Fleming ym. 2016, 25).

Sikidseulontoihin osallistuminen altistaa vanhemmat vaikeiden paatosten ja poh-
dintojen aarelle poikkeavuuden tai sen riskin ilmaantuessa (Blakeley, Smith,
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Johnstone & Wittkowski 2009, 1-2). Tasta huolimatta Nykasen ym. (2018, 8) mu-
kaan THL:n yllapitamasta syntyneiden lasten rekisterista (2012) 16ytyy tieto, etta
Suomessa vanhemmat osallistuvat yleisesti ottaen runsaasti sikiéseulontoihin.
Esimerkiksi yleiseen ultraaanitutkimukseen osallistuu raskaana olevista noin 70
%. Suurin syy osallistumiseen on halu varmistaa lapsen terveydentila ja saada
tietoa mahdollisista sikion poikkeavuuksista. Esimerkiksi varhaisraskaudessa ta-
pahtuvan seulontaultraaanitutkimus usein lieventaa huolta lapsen terveydenti-
lasta ja samalla sen koetaan vahvistavan vanhemmuutta erityisesti ensimmaista
lasta odottavien kohdalla. (Nykanen ym. 2018, 4, 8, 18.) Sikidseulontoihin liittyy
siis paradoksi: toisaalta raskaana olevat kokevat sikidajan tutkimukset hyodylli-
sind, mutta samaan aikaan he joutuvat hyvin vaikeiden valintojen ja paatosten
aarelle (Shea 2017, 254).

Yksi haaste sikioseulonnoissa on niiden epatarkkuus. Mikaan seulontatulos ei
takaa tervetta lasta ja toisaalta esimerkiksi kromosomipoikkeavuutta selvittavat
seulontatutkimukset antavat myds vaaria positiivisia tuloksia. Eli vaikka riskipis-
teet sikion kromosomihairidlle olisivat suuret, sikidlla ei valttamatta ole lainkaan
kromosomihairiota. Vaarat positiiviset tulokset aiheuttavat nain vanhemmissa tur-
haa huolta. (Leipala, Hanninen ym. 2009, 12; Verneri.net 2013.) Huoli ja toisaalta
helpotus kuuluvat tavallaan luonnollisena osana sikidseulontoihin, silla niissa et-
sitdan poikkeavuuksia. Kehitysvammaisuutta kasitteleva suomalainen verkkosi-
vusto Verneri.net tarjoaa odottajille neuvontaa muun muassa sikioseulontoihin
liittyen. Verkkosivuille tulleissa vanhempien kysymyksissa korostuu huoli sikio-
seulontojen tuloksista. On myds kaynyt ilmi, ettéa usein vanhempien on haastavaa
ymmartaa, mita tutkimukset ja niiden tulokset tarkoittavat kaytannossa. Tasta
syysta sikidseulontojen parissa tydoskentelevilta ammattilaisilta vaaditaan paljon
tutkimusten ja tulosten merkityksen selittdmistéd vanhemmille. (Verneri.net 2014.)

Usein paatos keskeyttaa raskaus sikion poikkeavuuden vuoksi tehdaan poik-
keavuuden laadun ja vakavuuden perusteella (Nykanen ym. 2018, 4). Erityisen
haastavia ovat tilanteet, joissa |0ydetyn poikkeavuuden vaikutuksista sikion ja
lapsen elamaan ei osata kertoa luotettavasti nykyisen tutkimustiedon perusteella.
Luonnollisesti vanhemmat, jotka miettivat mahdollista raskauden keskeytysta,
ovat tallaisessa tilanteessa erittain vaikean paatoksen edessa. (Leipala, Hanni-
nen ym. 2019, 12.) Suomessa tehty Koivusen ja Ahon tutkimus (2019) kuvaa
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aitien kokemuksia sikion poikkeavuuden vuoksi tehdysta raskauden keskeytta-
misesta. Keskeytyspaatoksen tekeminen ei ole vanhemmille yleensa helppoa,
vaikka he kokisivatkin tekevansa oikean ratkaisun. Lahes kaikki vastaajista olivat
varmoja tai lahes varmoja paatoksestaan keskeyttaa raskaus, mutta joka tapauk-
sessa raskauden keskeyttaminen prosessina oli traumaattinen kokemus. Sikidn
poikkeavuuden vuoksi keskeytetyissa raskauksissa raskaus on usein toivottu,
mika tekee raskauden keskeyttamisesta henkisesti erityisen vaikeaa. Tutkimuk-
sen mukaan aidit kokivat keskeyttamisen synnytyksena, ja tilanteeseen liittyi val-
tava maara ristiriitaisia tunteita. Naiset kokivat muun muassa syyllisyytta, voima-
kasta psyykkista ja fyysista kipua, mielenrauhaa seka konemaisuutta. Lisaksi osa
koki, etta kipu oli oikeutettu rankaisu heidan tekemastaan paatoksesta. Myos val-
mistautuminen keskeytysvauvan kohtaamiseen ja kuolemaan on olennainen osa

keskeytysprosessia. (Koivunen ym. 2019, 54-56.)

Yksi vaihtoehto raskauden keskeytykselle olisi palliatiivisen hoidon jarjestaminen
perinataaliaikana, kun sikiolla on todettu elamaa rajoittava vakava poikkeavuus
(Flaig, Lotz, Knochel, Borasio, Friuher & Hein 2019, 704). Perinataaliaika tarkoit-
taa syntyman laheista aikaa, eli perinataaliajan hoito kattaa ennen syntymaa,
syntyman aikaisen ja pian syntyman jalkeen tapahtuvan hoidon (Terveyskirjasto
2016). Palliatiivisella hoidolla tarkoitetaan kokonaisvaltaista karsimysta vahenta-
vaa ja elamanlaatua parantavaa hoitoa, kun potilas sairastaa parantumatonta,
etenevaa sairautta. Palliatiiviseen hoitoon kuuluu potilaan hoidon lisaksi laheisten

huomioiminen ja tukeminen. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos - THL 2020.)

Flaigin ym. (2019) tutkimusraportissa kerrotaan, ettd 40-85 % vanhemmista
paattaa jatkaa raskautta, jos heille tarjotaan perinataaliajan palliatiivista hoitoa.
Jarjestelmallinen perinataaliajan palliatiivinen hoitoketju kuitenkin puuttuu suu-
resta osasta Euroopan maita. Saksassa vanhemmille tarjotaan psyykkista tukea
ja neuvontaa automaattisesti sikiétutkimuksilla 16ydetyn vakavan diagnoosin jal-
keen. Tata neuvontaa antavat terveydenhuollon ammattilaiset kannattavat jarjes-
telmallista perinataaliajan palliatiivista hoitoa tukemaan vanhempia. Lisaksi nai-
den ammattilaisten mukaan tulisi varmistaa, ettd vanhemmat saavat riittavasti
tietoa eri vaihtoehdoista seka tayden ammattilaisten tuen paatéksentekoproses-
sissa ja sen jalkeen riippumatta siita, paattavatkd vanhemmat jatkaa vai keskeyt-

taa raskauden. Tutkimuksessa ehdotetaankin, etta strukturoitu moniammatillinen
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palliatiivinen hoitoketju tulisi olla tarjolla kaikille vanhemmille, joiden sikiolla on
todettu vakava elamaa rajoittava poikkeavuus. (Flaig ym. 2019, 704-705, 708—
709.)

Sveitsilaistutkimuksen (Hertig, Cavalli, Burton-Jeangros & Elger 2014) mukaan
osa terveydenhuoltohenkildokunnasta kokee eettisesti haastavana tilanteet, joissa
raskaana oleva pyytaa auttamaan paatoksenteossa sikion poikkeavuuden selvit-
tya. Tilanteissa koetaan ristiriitaa asiakkaan autonomian ja toisaalta asiakkaan
esittaman toiveen kunnioittamisen valilla. Ammattilaisten toiminta vaihtelee jonkin
verran heidan eettisista periaatteistaan riippuen. Osa ei halua osallistua raskau-
den jatkamiseen tai keskeyttamiseen liittyvaan paatoksentekoon lainkaan var-
mistaakseen asiakkaan itsemaaraamisoikeuden toteutumisen. Osa taas kokee,
etta heilla on velvollisuus tukea raskaana olevaa paatoksenteossa, vaikka lopul-
lisen paatoksen tekeekin raskaana oleva itse. Nain tilanteeseen liittyvan epavar-
muuden ja eettisten haasteiden aiheuttama riskienhallinta ei jaa pelkastaan ras-
kaana olevan kannettavaksi. (Hertig ym. 2014, 310, 312-314.)

Suomessa sikioseulontoihin liittyviin eettisiin haasteisiin on pyritty vastaamaan
muun muassa luomalla aitiyshuollon tyontekijdille opas sikion poikkeavuuksien
seulonnoista kertomiseen. Nain eri puolilla Suomea aitiyshuollon tyontekijoiden
on mahdollista antaa samalla tavalla tietoa sikidseulonnoista niiden eettiset haas-
teet huomioiden. Tarkeaa on, etta tietoa sikidoseulonnoista ja niihin liittyvista jat-
kotutkimuksista annetaan raskaana oleville kattavasti ja puolueettomasti. On
my0s olennaista korostaa seulontojen ja jatkotutkimusten vapaaehtoisuutta kai-

kissa raskauden vaiheissa. (Leipala, Hanninen ym. 2009, 3, 13-14.)

Suomessa iso 0sa raskaana olevista osallistuu sikiéseulontoihin (Nykanen ym.
2018, 8), joten osallistumista seulontoihin voidaan pitaa vallitsevana kaytantona.
Yleensa vallitseva kaytantd ohjaa ihmisia paatoksenteossa, joten seulontoihin
osallistumatta jattaminen voi vaatia raskaana olevalta ja hanen kumppaniltaan
enemman pohdintaa ja tietoista ajattelua kuin seulontoihin osallistuminen. Taman
vuoksi terveydenhuollon henkilokunnalla on merkittava rooli puolueettoman tie-

don valittajana sikiéseulontoihin liittyen. On myos eettisyyden toteutumisen kan-
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nalta merkittavaa, etta terveydenhuollossa kohdellaan samalla tavalla seka seu-
lontoihin osallistuvia etta niihin osallistumattomia. (Leipala, Hanninen ym. 2009,
13, 24.)
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4 TOIMIVA OPAS MAAHANMUUTTAJILLE

Taman opinnaytetydn tuotoksena on selkokielinen opas sikidseulonnoista maa-
hanmuuttajille. Tahan lukuun on koottuna teoriatietoa hyvan oppaan ja potilasoh-
jeen tunnuspiirteista, kun kohderyhmana ovat maahanmuuttajat tai muut henkilot,

jotka tarvitsevat tukea suomen kielen ymmartamisessa.

Sikidseulonnoista kertovan oppaan on tarkoitus palvella maahanmuuttajia, joille
suomen kieli ei ole aidinkieli. Taman vuoksi tassa luvussa perehdytaan myos kie-
lihaasteiden huomiointiin oppaissa, potilasohjeissa ja maahanmuuttajien ohjauk-
sessa. Koska opas toteutuu selkokielella, selkokielta ja sen teoriaa kasitellaan
viela erikseen. Nama teoriatiedot toimivat pohjana opinnaytetyon tuotoksen eli

sikioseulontaoppaan tekstin muotoilussa ja sisallon rakentamisessa.

4.1 Hyvan potilasohjeen / oppaan tunnusmerkit

Yleisohje kielenkayttoon 16ytyy Hallintolaista (Hallintolaki 2003/434, 9 §), jonka
mukaan hyva kielenkayttd on asiallista, selkeda ja ymmarrettavaa. Hyva ohje
huomioi lukijansa, on helposti ymmarrettava ja etenee loogisesti. Kirjoittajan kan-
nattaa pitaa lapi tekstin mielessaan lukijan tarpeet ja kirjoittaa juuri sille henkilolle,
jolle teksti on tarkoitettu. (Hyvarinen 2005, 1769-1770.)

Toimiva kielimuoto on teksteissa yleensa yleiskieli (Hyvarinen 2005, 1769;
Whalsten 2012, 133). Yleiskieli tarkoittaa kielimuotoa, jossa noudatetaan yleisesti
sovittuja saantoja kielen rakenteeseen ja oikeinkirjoitukseen liittyen (Kotimaisten
kielten keskus n.d.a). Yleiskielen normien mukaan tuotettu teksti helpottaa lukijaa
ymmartamaan Kkirjoitusta. Yleiskielen kayttd myds tukee lukijan kielenhallintaa.
(Whalsten 2012, 137.) Jos tekstissa on kirjoitusvirheita, ne vaikeuttavat tekstin
ymmartamista. Joskus kirjoitusvirheet asiatekstissa voivat jopa saada lukijan

epailemaan koko tekstin patevyytta (Hyvarinen 2005, 1772).

Yleiskielen kayton lisaksi kannattaa sanasto valita lukijoiden tarpeiden mukaan
(Hyvarinen 2005, 1771; Whalsten 2012, 133). Erikoisaloilla kaytetty kieli voi olla
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yleiskielen normien mukaan kirjoitettua, mutta sanastoltaan niin haastavaa, etta
tekstin ymmartaminen on taman vuoksi vaikeaa (Kotimaisten kielten keskus
n.d.a). Kielen ja sen kasitteiden ymmartamiseen vaikuttavatkin ihnmisten erilaiset
taustat, kokemukset ja kielelliset kulttuurit. Mita laajemmasta lukijakunnasta on
kyse, sita epatodennakoisempaa on, etta kaikki ymmartaisivat tekstin samalla ta-
valla juuri erilaisten taustojensa vuoksi. (Whalsten 2012, 133.) Tasta syysta teks-
teissa kannattaa suosia yleiskielisia ja mahdollisimman yksinkertaisia ilmauksia
seka valttaa vierasperaisten ja erikoisalaan liittyvien termien kayttda. Jos vieras-
peraisten tai erikoisalan kasitteiden ja ilmausten kayttd on kuitenkin tarpeellista,
sanat kannattaa selittdd mahdollisimman yksiselitteisesti ja tasmallisesti. (Hyva-
rinen 2005, 1771-1772; Whalsten 2012, 133-135.)

Potilasohjeissa tai oppaissa on joissain tilanteissa tarkoituksenmukaista kayttaa
erikoisalan termeja, silla samat termit ja kasitteet voivat toistua aiheeseen liitty-
vissa keskusteluissa esimerkiksi hoitohenkilokunnan kanssa. Kun termit ovat tul-
leet tutuiksi ohjeen tai oppaan kautta, lukija ymmartaa sanat myods muissa yh-
teyksissa. Yksi potilasohjeen tarkoitus voikin olla lukijan tutustuttaminen aihee-

seen liittyvaan erityissanastoon. (Hyvarinen 2005, 1772.)

Hyvan kieliasun ja ymmarrettavan sanaston lisaksi toimiva ohje etenee loogisesti
ja johdonmukaisesti. Etenemisjarjestyksen paattaa kirjoittaja ja se voi olla esi-
merkiksi tarkeys- tai aikajarjestys riippuen tekstin tavoitteesta. Tekstin lukemista
helpottaa myods jasentely, kuten otsikoiden ja valiotsikoiden kayttd, seka selkeat
kappaleet. Maltillisesti kaytettyna myos luetteloilla voi selkeyttda ja jaksottaa
tekstia. Lukijan tarpeita ajatellen kirjoittajan kannattaa myds pohtia, lisaisivatko
esimerkiksi kuvat tekstikokonaisuuden ymmarrettavyytta ja selkeytta, vai onko
teksti itsessaan riittdvan selkea. (Hyvarinen 2005, 1769-1772.)

Tekstin asettelussa kannattaa huomioida tekstin julkaisutapa. Jos kirjoitus jul-
kaistaan verkkosivuilla, asettelussa kannattaa huomioida, etta se on helposti lu-
ettavissa tietokoneen tai puhelimen ruudulta. Tulostettavan version asettelussa
taas on otettava huomioon tekstin ja mahdollisten kuvien asettuminen paperille

jarkevasti ja loogisesti. (Hyvarinen 2005, 1772.)



21

Jotta tekstistd saa mahdollisimman selkean, ymmarrettavan ja virheettoman,
kannattaa se tarkistuttaa ennen julkaisemista. Palautteen pohjalta tekstia ja aset-
telua voi vielda muokata lukijan tarpeita paremmin vastaavaksi. (Hyvarinen 2005,
1772.)

4.2 \Vieraan kielen ja kulttuurin huomioiminen oppaassa

Selkokielinen opas sikidseulonnoista tulee osaksi Niitty-hankkeen Perheinfo-ai-
neistoportaalia. Tahan aineistoportaaliin on koottu materiaalia maahanmuuttaja-
perheiden ohjauksen tueksi terveydenhuollossa seka itseopiskelun valineeksi.
Materiaalit liittyvat lapsen odottamiseen, synnytykseen ja pikkulapsiperheiden
elamaan. (Nieminen ym. 2021, 33.) Sikiéseulonnoista kertovan oppaan kohde-
ryhmana ovat lasta odottavat maahanmuuttajaperheet seka heita ohjaavat ter-
veydenhuollon ammattilaiset, jotka voivat kayttaa opasta maahanmuuttajaperhei-

den ohjauksen tukena.

Maahanmuuttajalla tarkoitetaan maasta toiseen muuttanutta henkiloa, joka on
yleensa syntynyt ulkomailla. Syyt maahanmuuton taustalla vaihtelevat perhe-
syista tyohon ja opiskeluun seka pakolaisuuteen. (Terveyden ja hyvinvoinnin lai-
tos - THL 2021.) Kyseessa on siis hyvin heterogeeninen ryhma erilaisine tarpei-
neen (Castaneda, Kuusio, Skogberg, Tuomisto, Kytd, Salmivuori, Jokela, Maki-
Opas, Laatikainen & Koponen 2017, 993). Kotoutumisella tarkoitetaan maahan-
muuttajan sopeutumista uuden kotimaan yhteiskuntaan ja tyoelamaan. Suo-
messa yhteiskunta on myos velvollinen tukemaan maahanmuuttajaa tassa pro-

sessissa. (Laki kotoutumisen edistamisesta 2010/1386.)

Uuteen maahan kotoutumisessa tarkeana osana on paikallisen kielen oppiminen.
Tama tulee esille muun muassa laissa kotoutumisen edistamisesta (2010/1386),
jonka mukaan Suomessa maahanmuuttajille tulee tarjota kielikoulutusta. Hyva
suomen kielen taito nopeuttaakin kotoutumisprosessia ja auttaa paasemaan si-
salle yhteiskuntaan (Stenman 2015). Uuden kielen oppiminen ei kuitenkaan ta-
pahdu hetkessa. Taman vuoksi kaikki keinot tiedon saavutettavuuden paranta-
misessa ovat tarpeen, jotta maahanmuuttaja saa yhteiskunnan toiminnasta riitta-

vasti tietoa.
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Hyvassa maahanmuuttajille suunnatussa materiaalissa on otettu huomioon koh-
deryhma niin, etta materiaali tuntuu lukijasta juuri hanelle suunnatulta. Tassa aut-
tavat muun muassa aidinkielinen teksti tai vaihtoehtoisesti selkokielen kaytto ja
kuvat tekstin tukena. Kuvissa olisi toivottavaa olla eri kulttuuritaustoista tulevia
ihmisia. Jotta materiaali palvelisi juuri kohderyhmaa, materiaalin arvioinnissa
kannattaa hyodyntaa kohderyhman jasenia. (Castaneda ym. 2017, 999.) Myos
Stenman toteaa artikkelissaan (2015), etta selkokieliset ohjeet voivat tukea maa-
hanmuuttajien ymmarrysta yhteiskunnan toiminnasta ja nain auttaa kotoutumi-

sSessa.

Wathen tutkii Pro gradu -tutkielmassaan (2007) sairaanhoitajien kokemuksia
maahanmuuttajien potilasohjauksesta. Potilaiden erilainen kulttuuritausta ilme-
neekin sairaanhoitajien kokemana ohjaustilanteissa monin tavoin. Monipuoliset
ohjausmenetelmat, kuten tekemalla nayttaminen, ohjeiden toistaminen, ilmeiden
ja eleiden avulla asioiden selvittdminen ja kuvallisen materiaalin kayttaminen oh-
jauksen tukena, auttavat ohjaustilanteiden sujumisessa. Haasteita aiheuttavat
esimerkiksi potilaiden puutteellinen suomen kielen taito, erilaiset ongelmat tulk-
kauksessa ja kirjallisen materiaalin puute. Tutkimukseen haastatellut sairaanhoi-
tajat toivovat, etta kirjallista ja kuvallista materiaalia olisi enemman jaettavaksi
maahanmuuttajille osana ohjausta. (Wathen 2007, 2, 32, 39—-40.)

Hollantilaistutkimuksen (Peters, Heetkamp, Ursem, Steegers, Denktas & Knapen
2013) mukaan naiset, jotka olivat kotoisin muualta kuin Hollannista, ja joiden hol-
lannin kielen taito oli puutteellinen, saivat vahemman tietoa sikidaikaisista seu-
lontatutkimuksista kantavaestoon verrattuna. Myds saman vaestoryhman osallis-
tumisaktiivisuus naihin tutkimuksiin oli matalampi. Hollannissa kaikilla naisilla pi-
taisi olla yhtalainen mahdollisuus sikidseulontoihin. Esimerkiksi kielitaidon puut-
teellisuuden vuoksi tdma ei kuitenkaan toteudu kaytannossa. Niinpa ihmiset ovat

eriarvoisessa asemassa sikidajan tutkimuksiin paasyssa. (Peters ym. 2013, 343.)

Sikion poikkeavuuksien seulonnoista kertominen maahanmuuttajille voi olla
haastavaa aitiyshuollon tydntekijoille. Ongelmia voivat aiheuttaa esimerkiksi
maahanmuuttajan kielitaidon puute ja tyontekijan heikko tuntemus asiakkaan

kulttuurista. Ylipaataan kulttuurierojen ja niiden vaikutusten ymmartaminen voi
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olla vaikeaa niin tyontekijalle kuin asiakkaalle. MyGs eettiset kysymykset sikidajan
seulontoihin liittyen voivat olla erilaisia maahanmuuttajien ja kantavaeston valilla.
Onkin tarkeaa, etta tydntekija on aidosti kiinnostunut maahanmuuttajan koke-
muksista ja nakemyksista seka pyrkii ymmartamaan asiakkaan kulttuuritaustaa.
Merkittavaa on myos kunnioittaa asiakkaan tekemia paatoksia. (Leipala, Hanni-
nen ym. 2009, 14.)

4.3 Selkokieli

Selkokieli on kielimuoto, jolla tarkoitetaan helppoa suomen kielta, joka on lukijalle
tai kuulijalle mahdollisimman vaivattomasti ymmarrettavaa. Selkokielen sanasto,
sisaltd ja rakenne on muokattu yleiskielta helpommin ymmarrettavaksi ja luetta-
vaksi. (Selkokeskus 2021a; Leskela 2019b, 93.) Selkokieli on tarkoitettu ihmisille,
joiden on hankala ymmartaa tai lukea yleiskielta esimerkiksi kehitysvamman tai
lukivaikeuden vuoksi. Selkokielesta voivat hyotya myos ihnmiset, joiden kielellinen
kyky on alentunut vaikkapa muistisairauden tai afasian vuoksi. Valiaikaisesti sel-
kokielta saattavat tarvita myos suomen kielta opettelevat henkilot kuten maahan-
muuttajat. (Selkokeskus 2021a; Uotila 2019, 307.)

Suomen perustuslaissa sanotaan, etta ketdan ei saa asettaa eri asemaan esi-
merkiksi kielen perusteella (Suomen perustuslaki 731/1999, 6 §). Ihmisia on siis
kohdeltava tasavertaisesti myos kielellisesti. Kaikilla ei ole kuitenkaan yhtalaiset
mahdollisuudet ymmartaa suomen kielta yleiskielisessa muodossa, joten helpo-
tettu suomen kieli eli selkosuomi osaltaan auttaa kielellisen yhdenvertaisuuden
toteutumisessa. Kielelliset vaikeudet lisaavat syrjaytymista, kun tieto ei ole saa-
vutettavissa ymmarrettdvassd muodossa (Leskela 2019b, 56). Parhaimmillaan
selkokieli vahentaakin kielellista syrjaytymista ja lisda tasa-arvoa, kun kielta on
luettavissa ja kuultavissa myos yleiskieltda helpommassa muodossa (Uotila 2019,
307).

Suomessa selkokielen teoria on kehittynyt vahitellen tutkimusten ja kaytannon
kokemusten myo6ta 1980-luvulta Iahtien (Leskela 2019b, 109; Uctila 2019, 307).

Talla hetkella selkokielen, josta voidaan kayttda Suomessa myos selkosuomi-
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sanaa, tuottamiseen on olemassa yhdenmukaisia ohjeistuksia niin kielen raken-
teiden, kaytettavan sanaston kuin tekstin asettelun osalta. Selkokeskus on kehit-
tanyt selkokielen mittarin, jolla voidaan arvioida perustasoista selkokielta. (Selko-
keskus 2021a.) Selkokieli voidaan jakaa vaikeustason mukaan perustasoisen
selkokielen lisaksi viela helppoon ja vaativaan selkokieleen. (Leskela 2019a,

109). Tassa luvussa kasittelen perustasoisen selkokielen piirteita.

Selkokielen yleisohjeet koskevat tekstin kokonaisuutta, sanastoa, kielen raken-
teita seka tekstin tai koko julkaisun visuaalisuutta. Lisaksi eri tekstilajeihin on
tehty tasmallisempia ohjeistuksia, joihin voi tutustua Selkokeskuksen verkkosi-
vuilla. Naita selkokielen tekstilajeja ovat esimerkiksi informoivat ja kaunokirjalliset
selkotekstit seka mediatekstit (Leskeld 2019b, 112; Selkokeskus 2021a.)

Tekstikokonaisuus pitaa sisallaan aiheen valinnan, kasittelytavan, nakokulman
aiheeseen, tiedon maaran ja tekstin jasentelyn. Selkotekstissa lukija tulee ottaa
huomioon lapi tekstin. Aihe valitaan sen mukaan, mika on lukijalle tarpeellista.
Tekstin savyn tulee olla kohtelias, ei holhoava tai aliarvioiva. Lisaksi teksti kan-
nattaa kirjoittaa lukijan nakokulmasta, jolloin lukija voi kokea, etta teksti on kirjoi-
tettu juuri hanelle. Tahan tarkoitukseen sopii usein sina-muodon kayttd. Tekstin
aihetta kannattaa kasitella mahdollisimman konkreettisesti ja valttaa abstrakteja
ilmauksia. Abstrakteja asioita voi myos selventaa konkreettisin esimerkein. (Les-
kela 2019b, 116-118; Selkokeskus 2021a.)

Selkokielisessa tekstissa yksi tekstikokonaisuuden osa-alue on tiedon maara.
Tekstiin sisallytetty informaation maara on hyva pitaa rajattuna ja keskittya tekstin
paaviestiin. Turha tieto kannattaa karsia ja samalla huomioida, etta tekstissa sai-
lyy myoOs tekstia elavoittavia elementteja. Sisaltdaukkojen syntymista on syyta
valttaa. Sisaltdaukoilla tarkoitetaan asioita, joita kirjoittaja olettaa lukijan paatte-
levan tekstin kontekstista. Tekstikokonaisuuden jasentelyssa on olennaista, etta
teksti on jaettu sopivan kokoisiin osiin. Yksi luku sisaltaa yhden asiakokonaisuu-
den ja yksi kappale yhden olennaisen asian. Otsikoita ja valiotsikoita kannattaa
kayttaa rytmittamaan tekstia. Johdonmukainen ja looginen eteneminen on myoés
olennaista koko tekstin ymmarrettavyyden kannalta. (Leskela 2019b, 118-120;
Selkokeskus 2021a.)
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Selkoteksteissa tulee ohjeiden mukaan kayttaa mahdollisimman yleista, tuttua ja
konkreettista sanastoa. Abstrakteja ilmauksia ja vaikeita sanoja kannattaa valt-
taa. Yleisesti kaytetyt sanat ovat usein melko lyhyita, niita on kaytetty Suomessa
pitkdan ja ne ovat kotoperaisia. Tallaisia sanoja ovat esimerkiksi ja, etta, ei,
tehda, ajatella, hyva ja paha. Sanojen tuttuus riippuu aina myds lukijan kokemus-
maailmasta ja elinpiirista. Taman vuoksi kirjoittajan tulee arvioida kayttamansa
sanaston tuttuutta lukijan nakokulmasta lapi tekstin. Valilla myos selkoteksteissa
on kaytettava vaikeita sanoja tai ilmauksia, mutta talloin sana/ilmaus on selitet-
tava tekstissa. Sana kannattaa selittaa tekstissa heti, jotta lukija pystyy etene-
maan tekstin lukemisessa. Uusien sanojen oppiminen ei ole selkotekstissa niin

merkityksellinen tavoite kuin tekstissa eteneminen. (Leskela 2019b, 131-136.)

Selkokielessa tulee suosia yleisia kielen rakenteita, jotka ovat lukijalle mahdolli-
simman helposti hahmotettavissa. Yleensa verbien eli tekemista kuvaavien sa-
nojen aktiivimuodon kayttd on lukijan kannalta selkeampaa kuin passiivin kaytto.
Verbin aktiivimuoto ilmaisee lauseessa tekijan, kun taas passiivi jattaa tekijan
epaselvaksi. Tama voi vaikeuttaa tekstin ymmartamista. Suomen kielessa sanat
esiintyvat perusmuodon sijaan usein taivutetussa muodossa. Selkotekstissa kan-
nattaakin pyrkia kayttamaan mahdollisimman helppoja taivutusmuotoja ja valtta-
maan vaikeita. Aikamuodoista yleisin on preesens, joka kuvaa nykyhetkea (esi-
merkiksi haluan). Menneesta ajasta puhuttaessa tavallisin muoto on imperfekti
(esimerkiksi halusin). (Leskela 2019b, 141-146.)

Selkotekstissa lyhyet lauseet ja virkkeet helpottavat ymmartamista. Yhdessa virk-
keessa tulee olla ainoastaan yksi sivulause. Lauseenvastikkeilla voi yleiskielessa
korvata sivulauseen, mutta talloin verbi on kankeammassa eli vaikeammin ym-
marrettavassa muodossa (Kotimaisten kielten keskus n.d.b). Tasta syysta lau-
seenvastikkeita tulee selkokielessa valttaa. Tekstin sidostaminen parantaa ym-
marrettavyytta, silla tekstia sidostamalla selviaa mitka asiat liittyvat toisiinsa. Asi-
oiden yhdistamisessa toisiinsa voi hyddyntaa sidostavia sanoja, joita ovat esi-
merkiksi siksi, mutta, kun ja kuitenkin. Pelkkien paalauseiden kayttd voi tehda
tekstista vaikeasti ymmarrettavan ja irrallisen. Luetteloita voi selkotekstissa kayt-
taa, kun huomioi, etta luettelot ovat riittavan selkeita. Selkea luettelo on lyhyt ja

luetellut asiat muodostavat kokonaisuuden. (Selkokeskus 2021a.)
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Selkojulkaisun ulkoasuun on kehitetty monia luettavuutta helpottavia periaatteita.
Selkojulkaisun ulkoasun on hyva olla ilmavampi ja valjempi tavallisiin julkaisuihin
verrattuna. Otsikot, tekstit, palstat, kuvat ja kuvatekstit erottuvat toisistaan parem-
min, kun niiden ymparilla on riittavasti tilaa. Myos laatikot tai varilliset pohjat voivat
rytmittaa julkaisua ja auttaa kokonaisuuden hahmottamisessa. (Leskela 2019b,
189-194; Selkokeskus 2021a.)

Selkotekstin fonttina eli kirjaintyyppina kannattaa kayttaa yleista ja riittavan suurta
fonttia. Fontin kooksi suositellaan 11-16 pistetta. Rivivalin tulee myds olla riitta-
van suuri. Pienaakkoset ovat suuraakkosia helpompia lukea. Erilaisia tekstin ko-
rostuskeinoja kuten lihavointia tai kursivointia kannattaa kayttaa vain tarkkaan
harkiten. (Leskela 2019b, 181-189.) Fontin ja taustan kontrastin on oltava riitta-
van suuri selkoteksteissa. Suositeltavaa onkin kayttdd mustaa fonttia yksivari-

sella valkoisella tai vaalealla taustalla. (Selkokeskus 2021a.)

Painetuissa selkojulkaisuissa rivit ovat yleensa lyhyempia kuin yleiskielisessa
tekstissa. Yhden rivin merkkimaaraksi suositellaan 50-60 merkkia. (Selkokeskus
2021a.) Tavuviivoja ei kayteta ja rivit tasataan vain vasempaan reunaan. Sisaltod
on tekstien rivittamisen kannalta olennaista. Yhdella rivilla on yleensa yksi asia-
kokonaisuus ja uusi lause alkaa uudelta rivilta. (Leskela 2019b, 187—188; Selko-
keskus 2021a.)

Selkojulkaisun paatavoite on olla mahdollisimman ymmarrettava lukijalle. Taman
vuoksi selkotekstia tai -julkaisua tehdessa onkin tarkeaa myos testauttaa tekstin
ymmarrettavyys kohderyhmalla. On hyva korostaa, etta testauksessa ei arvioida
lukijaa vaan nimenomaan selkotekstia. Testaajia kannattaakin ohjeistaa etsi-
maan tekstista vaikeita kohtia ja kertoa, etta tarkoituksena on nimenomaan tes-

tata, kuinka helposti ymmarrettavaa teksti on. (Selkokeskus 2021a.)
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5 PROSESSIKUVAUS OPPAAN TOTEUTTAMISESTA

Toiminnallisen opinnaytetyon produktina tuottamani oppaan paatarkoitus on ja-
kaa tietoa sikioseulonnoista maahanmuuttajille, joten opasteksti on luonteeltaan
informoiva. Taman vuoksi kaytan oppaan toteuttamisen perustana Selkokeskuk-
sen verkkosivuilta 16ytyvaa ohjeistusta, jossa kuvataan informoivan selkotekstin
kirjoittamista vaiheittain (Selkokeskus 2021b). Lisaksi tekstin kirjoitusprosessissa

ja julkaisun taittamisessa hyodynnan selkojulkaisuja koskevia yleisia ohjeita.

Sikidseulonnoista Suomessa kertovan oppaan toteuttaminen jakautui kolmeen
paaosaan; oppaan suunnitteluun, kaytannon toteuttamiseen ja oppaan tarkistut-
tamiseen. Alla olevassa prosessikaaviossa (KAAVIO 1) on kuvattu oppaan to-

teuttaminen vaiheittain.

KAAVIO 1. Prosessikuvaus Sikidseulonnat Suomessa -oppaan toteuttamisesta.

» Oppaan kohderyhman/lukijan maarittely

+ Aihepiiriin perehtyminen ja olennaisen tiedon rajaaminen
« informaatiota tukevien kuvien etsiminen

* Julkaisun suunnittelu

» Opastekstin kirjoittaminen

* Tekstin asettelu selkojulkaisun ulkoasua koskevien ohjeiden
mukaisesti Niitty-hankkeen valmiiseen opas-pohjaan

+ Informaatiota tukevien kuvien asettelu osaksi julkaisua

+ Tiedon oikeellisuuden tarkistaminen
* Oikenkirjoituksen tarkistaminen

» Palautteen kerdaminen oppaan ymmarrettavyydesta,
asiasisallosta ja selkeydesta kohderyhmaan kuuluvilta
(maahanmuuttajat, terveydenhoitajat, raskaana olevat)

+ Julkaisun muokkaaminen tarkistusten ja palautteiden pohjalta
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5.1 Suunnittelu

Selkokeskuksen ohjeistuksen mukaan tekstin tai julkaisun suunnitteluvaiheessa
kehotetaan maarittelemaan tekstin lukija seka perehtymaan tekstin aihepiiriin
mahdollisimman monipuolisesti ja laajasti. Aihepiiriin perehtymalla kirjoittaja hah-
mottaa paremmin mika tiedosta on oletettavasti merkityksellista lukijan kannalta.
(Selkokeskus 2021b.) Tarkoitus on tehda informoiva teksti lukijalle, joka hyotyy
selkokielisesta ilmaisutavasta ja tuottaa teksti lukijan tarpeeseen (Leskela &
Kulkki-Nieminen 2015, 98.) Lisaksi suunnitteluvaiheessa on hyva miettia, kuinka
laaja tekstista on tarkoitus tulla ja julkaistaanko se verkossa vai painettuna (Sel-
kokeskus 2021b).

Oppaan kohderyhmana ovat suomen kielta opettelevat aitiyshuollon asiakkaat,
jotka tarvitsevat tietoa sikioseulonnoista mahdollisimman selkeassa ja yksinker-
taisessa muodossa kielihaasteiden vuoksi. Kohderyhmaan kuuluvat esimerkiksi
auttavasti suomen kieltd osaavat raskaana olevat naiset, jotka tarvitsevat tietoa
seulonnoista voidakseen paattaa itsenaisesti niihin osallistumisesta. Lisaksi on
tarkoitus, etta aitiyshuollon tyontekijat voivat hyodyntaa opasta kertoessaan si-
kidseulonnoista esimerkiksi juuri maahanmuuttajanaisille ja heidan laheisilleen.
Koska teen oppaan osaksi Niitty-hankkeen materiaalia, julkaisutapa ja oppaan
pohja ovat valmiiksi maaritelty. Oppaasta tulee tulostettava versio, joka 16ytyy

my0s verkosta Perheinfo-aineistoportaalista.

Oppaan aihepiiriin eli Suomessa tehtaviin sikidseulontoihin tutustuminen tapahtui
kootessa teoriatietoa seulonnoista opinnaytetyon raporttia varten. Lukijan nako-
kulmaa pohtiessa hyddynsin omaa kokemustani sikioseulonnoista seka kyselin
muutamilta raskaana olevilta ystaviltani mitka ovat heidan mielestdan olennaisia
asioita tietaa sikidseulonnoista ennen osallistumispaatosta. Vastauksissa koros-
tui kolme osa-aluetta;

- Mita tutkimukset tarkoittavat kaytannossa?

- Mita kussakin tutkimuksessa konkreettisesti tehdaan raskaana olevalle?

- Mita sitten, jos tutkimustulos antaa viitteita jostakin poikkeavasta?
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Sikidseulonnoista kertovan oppaan on tarkoitus valittaa tietoa mahdollisimman
konkreettisesti ja lukijalahtoisesti. Taman vuoksi pidin tarkeana, etta oppaassa
kerrotaan sikidseulontojen tarkoitus paapiirteittain eli miksi sikidseulontoja Suo-
messa tehdaan. Lisaksi olennaista oli huomioida sikidseulontojen vapaaehtoi-
suus. Onhan oppaan tarkoitus valittaa tietoa, jotta raskaana oleva voisi tehda it-
senaisen paatoksen osallistumisesta seulontatutkimuksiin. Jollakin tavalla halu-
sin myos mainita oppaassa tutkimusten turvallisuudesta, silla vaikka seulontatut-
kimukset itsessaan ovat turvallisia seka raskaana olevalle ja sikiolle, kromosomi-
poikkeavuuksien selvittelyssa kaytettavista jatkotutkimuksista osaan liittyy kes-
kenmenoriski. Kyseessa on eettisesti haastava tilanne ja taman vuoksi kaikkien
sikioseulontoja miettivien tulisi mielestani saada tietoa myo0s siita, etta joihinkin

jatkotutkimuksiin liittyy riskeja.

Suomessa jokainen raskaana oleva on oikeutettu kolmeen maksuttomaan siki6-
seulontatutkimukseen; varhaisraskauden yleiseen ultraaanitutkimukseen, kro-
mosomipoikkeavuuksien seulontatutkimukseen seka rakenneultradanitutkimuk-
seen raskauden keskivaiheessa (Sosiaali- ja terveysministerid n.d.a). Sikidseu-
lontoihin liittyvien yleisten asioiden lisaksi mielestani konkreettisin tapa kuvata
tutkimuksia oli kertoa jokaisesta kolmesta sikidoseulonnasta erikseen. Paatin
suunnitteluvaiheessa, etta pyrin kuvaamaan tutkimuksia mahdollisimman lukija-
lahtoisesti. Kaytannossa tama tarkoittaa, ettd oppaassa kerrotaan tutkimuksien
sisaltojen lisaksi mita raskaana olevalle tutkimuksissa konkreettisesti tehdaan ja

missa raskauden vaiheessa tutkimukset toteutetaan.

5.2 Oppaan kaytannon toteutus

Oppaan konkreettinen toteuttaminen piti sisallaan useita vaiheita. Toteuttami-
seen liittyi selkotekstin kirjoittaminen, muotoilu ja asettelu seka informaatiota tu-
kevien kuvien valinta. Tata seurasi oppaan taittaminen eli tekstien ja kuvien aset-

telu selkojulkaisun taittoa koskevien ohjeiden mukaisesti.

Koska oppaan tekstilaji on informoiva, tulee tekstista |6ytyvan tiedon olla tarkkaa,
ajantasaista ja oikeaa. Tietoa on siis oltava riittavasti eika se saa olla vanhentu-
nutta ja lisdksi on huolehdittava tiedon oikeellisuudesta. Tama aiheuttaa usein
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haasteita selkotekstia kirjoittaessa, silla selkotekstissa informaatio pyritaan anta-
maan mahdollisimman ytimekkaasti ja rajatusti. Kirjoittaja joutuu siis pohtimaan
mika tieto on kaikkein olennaisinta ja riittavaa lukijan kannalta. Teksti ei saa jaada
lian suppeaksi informoivaan tavoitteeseensa nahden, mutta sen on kuitenkin ol-

tava riittavan helposti luettavaa ja ymmarrettavaa. (Leskela ym. 2015, 100-101.)

Suunnitteluvaiheessa tekemani paatdkset aiheen rajauksista lukijalahtoisesti aut-
toivat selkotekstin kirjoittamisessa. Pyrin karsimaan turhan tiedon ja sailyttamaan
oleellisen kuitenkin niin, ettd informaatiota olisi riittdvasti, jotta lukija voi tehda
paatoksen sikidoseulontoihin osallistumisesta. Koska sikioseulontoihin liittyy run-
saasti vaikeasti ymmarrettavia termeja, paatin lisata oppaan alkuun sanaselityk-
set muutamista useasti toistuvista ja lukijalle oletettavasti vieraista termeista ku-
ten sikidseulonta, rakennepoikkeavuus, kromosomipoikkeavuus ja sikion ultrada-
nitutkimus. Nain lukija voi tarvittaessa palata tekstia lukiessa termien selityksiin
ja myoOs oppia kyseiset sanat. Tekstin konkreettisuutta pyrin lisdamaan valtta-
malla passiivin kayttda ja kayttamalla mahdollisimman paljon sina-muotoa, kuten
selkotekstin kirjoitusohjeissa kehotetaan (Selkokeskus 2021b). Sina-muodossa
kirjoitettu teksti luo lukijalle myos vaikutelman siita, etta teksti on kirjoitettu juuri

hanelle ja hanen nakdkulmastaan (Leskela 2019b, 117).

Tekstin asettelussa hyoddynsin selkojulkaisun ulkoasua koskevia ohjeita muun
muassa fonttiin ja rivitykseen liittyen. Niitty-hankkeen opaspohjassa oli valmiiksi
maaritelty fontti ja tekstin asettelut. Paatin kuitenkin muuttaa fonttia ja asettelua
vastaamaan paremmin selkotekstin ohjeistusta, jossa on huomioitu mahdollisim-
man helppo luettavuus. Sailytin oppaan pohjasta etusivun ja viimeisen sivun
asettelut, jotta opas olisi yhtenevaisempi muiden Niitty-hankkeen oppaiden
kanssa. Naita selkojulkaisun asetteluun liittyvia ohjeita hyodynsin:
- pienaakkoset helpompilukuisia suuraakkosiin verrattuna
- fonttikoon kannattaa olla melko suuri, yleensa vahintaan 12 pistetta
- rivivalin on hyva olla valja
- helppolukuinen fontti on yleensa tuttu ja kirjaimen leikkaus on sopusuhtai-
nen
- Selkotekstin rivit ovat melko lyhyita, merkkimaara yhdella rivilld on noin
50—60 merkkia
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o samalla rivilla on vain yksi asiakokonaisuus ja toisiinsa liittyvia sa-
noja ei erotella eri riveille
o uusi lause alkaa uudelta rivilta
- Vain vasen reuna on tasattu, ei tavuviivoja
- Kappaleiden valissa on tyhja rivi
- Selkea kontrasti tekstin ja taustan valilla helpottaa luettavuutta
o suositeltavaa on esimerkiksi musta teksti yksivarisella vaalealla
taustalla.
- (Selkokeskus 2021c.)
- Julkaisun yleisilme ilmava, eli teksti ja kuvat on aseteltu valjasti (Leskela
2019b, 196).

Halusin lisata oppaan ymmarrettavyytta myos kuvilla, silla kuvat voivat helpottaa
sanallisesti vaikeasti selitettdvan asian ymmartamista (Leskela 2019b, 196). Hyo-
dynsin kuvien etsimisessa Papunetin kuvapankkia, johon on koottuna kommuni-
koinnin tukemisessa kaytettavia kuvia (Papunet n.d). Nama kuvat on siis jo suun-
niteltu tukemaan eri asioiden ymmartamista ja hahmottamista. Pyrin etsimaan
kuvia erityisesti vaikeiden termien selittamisen ja aihepiirin hahmottamisen tu-
eksi. Esimerkiksi oppaan etusivulle lisasin raskautta, sikiota ja pohtimista kuvaa-
vat kuvat. Naiden tarkoituksena on kertoa lukijalle, etta opas kasittelee raskautta,
sikiota ja jotain mita on syyta pohtia. Tekstia tukemaan kaytin kuvia sikiosta, si-

kion ultraaanitutkimuksesta, verikokeen selka lapsivesinaytteen ottamisesta.

5.3 Oppaan tarkistuttaminen ja muokkaaminen

Informoivan selkotekstin kirjoittajaa ohjeistetaan varmistamaan, ettad kaikki tieto
julkaisussa on oikein ja ajantasaista. Lisaksi lahteiden on oltava luotettavia. Tar-
vittaessa tekstin sisallén voi vield tarkistuttaa aihepiirin asiantuntijalta. Arviointia
voi pyytda myos selkokielisyydesta selkokielen asiantuntijalta. (Selkokeskus
2021b.) Lisaksi selkotekstin ymmarrettavyytta voi testata kohderyhmalla eli sel-
kokielta tarvitsevilla lukijoilla (Selkokeskus 2021d).
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Kerasin palautetta vapaamuotoisesti oppaan sisallosta ja kaytettavyydesta Tam-
pereen kaupungin aitiysneuvoloissa tyoskentelevilta terveydenhoitajilta. Pa-
lautetta antaneet terveydenhoitajat kertoivat oppaan olevan hyva ja tiivis koonti
sikidseulonnoista. Lisaksi he ajattelivat, ettd opas olisi tarpeellinen myos kan-
tasuomalaisten ohjauksessa sikidseulontoihin liittyen, silla usein asiakkaat koke-
vat aiheen melko vaikeaselkoisena. Palautteista kavi ilmi, etta Tampereen yli-
opistollinen sairaala ohjeistaa, etta yhdistelmaseulontaan liittyva verinayte ote-
taan raskausviikolta 10+0 alkaen. Sailytan kuitenkin oppaassa valtakunnallisen
ohjeistuksen, jonka mukaan verinayte otetaan raskausviikoilla 9+0 — 11+6 (Nais-
talo.fi 2019), jotta opas on kayttdkelpoinen kaikkialla Suomessa. Opasta kaytta-
essa tulee kuitenkin varmistaa, etta oppaassa olevat tiedot esimerkiksi tutkimus-

ten ajankohdista ovat yhtenevaiset paikallisten ohjeistusten kanssa.

Eras maahanmuuttaja, jonka suomen kielen taidolla parjaa tavallisimmissa asi-
ointitilanteissa, koki oppaan sisallon hanelle lian haastavaksi ymmartaa selko-
kielisyydesta ja kuvista huolimatta. Suomen kielen taidon on siis oltava jo melko
hyva, ettd oppaan informaation voi ymmartaa itsenaisesti. Jotta oppaasta olisi
hyotya mahdollisimman monelle kielellisesti eri tasoiselle maahanmuuttajalle,
sitd kannattaisi luultavasti kayttaa aitiysneuvoloissa muun ohjauksen lisana. Sa-
nallisen ja kuvallisen ohjauksen jalkeen opas voisi toimia hyvana muistin apuva-

lineena sikidseulontoihin liittyen.

Sikidseulonnat Suomessa -opasta arvioivat myos useat raskaana olevat tai hetki
sitten synnyttaneet tuttavani. Eras aiti kertoi, ettd ymmarsi vasta nyt oppaan luet-
tuaan, mita sikidseulonnat kokonaisuudessaan tarkoittavat. My6s moni muu vas-
tannut kertoi oppaan olevan hyvin selked ja informatiivinen kokonaisuus ai-
heesta. Naiden palautteiden pohjalta vahvistui kasitys, ettad opasta kannattaisi
hyodyntdd myds suomea aidinkielena puhuvien aitiysneuvolan asiakkaiden

kanssa.

Oppaan selkokielisyydesta palautetta antoi tydssaan selkokieltda hyodyntava viit-
tomakielen ja puhevammaisten tulkki. Sain arvokkaita kommentteja selkeyden
ja ymmarrettavyyden kannalta. Saadun palautteen pohjalta muokkasinkin op-

paan teksteja esimerkiksi sijamuotoja yksinkertaistamalla.
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6 POHDINTA

Opinnaytetyon tavoitteena oli lisata sikidseulontoihin liittyvan tiedon saavutetta-
vuutta. Lisaksi tavoitteena oli tukea aitiyshuollon tyontekijoita kertomaan sikio-
seulonnoista maahanmuuttaja-asiakkaille, joiden suomen kielen taito ei riita yleis-
kielen ymmartamiseen. Aihe on tarpeellinen, silla kaikki mika lisaa tiedon saavu-
tettavuutta, edistaa osaltaan Suomessa saadettyjen lakien ja asetusten toteutu-
mista. Tallaisia lakeja ovat esimerkiksi Laki potilaan asemasta ja oikeuksista
17.8.1992/785 seka Valtioneuvoston asetus seulonnoista 339/2011. My6s maa-
hanmuuttajien kotoutumisen kannalta on olennaista, etta yhteiskunnan toimin-
nasta saa tietoa saa riittavan ymmarrettavassa muodossa. Yhteiskuntaa velvoi-
tetaankin tukemaan maahanmuuttajia kotoutumisprosessissa (Laki kotoutumisen
edistamisesta 2010/1386).

Taman opinnaytetydn yhtena tavoitteena oli edistda raskaana olevien maahan-
muuttajanaisten ja heidan perheidensa tietoisuutta sikidseulonnoista Suomessa,
jotta he pystyvat tekemaan paatoksen seulontoihin osallistumisesta tietoon pe-
rustuen. Tavoitteisiin pyrittiin paasemaan tuottamalla selkokielinen ja kuvallinen
opas sikidseulonnoista. Oppaan julkaisukanava Perheinfo-aineistoportaali on
kaikille avoin verkkosivusto, joten periaatteessa kuka tahansa voi loytaa Sikio-
seulonnat Suomessa -oppaan. Parhaassa tapauksessa aitiyshuollon tydntekijat
ympari Suomen hyddyntavat ohjauksessa portaalin materiaaleja, mutta voi olla,

etta aineiston olemassaolosta tiedetaan lahinna Tampereen seudulla.

6.1 Prosessin arviointi

Opinnaytetyoprosessi eteni loogisesti ja johdonmukaisesti taustatiedon kartoitta-
misesta oppaan konkreettiseen tuottamiseen. Opinnaytety6raporttiin koottu teo-
riatieto tuki monin tavoin Sikidseulonnat Suomessa -oppaan toteuttamista kay-
tanndssa. Taustatieto niin sikidseulonnoista, seulontojen eettisyydesta kuin maa-
hanmuuttajien ohjaamisestakin olivat olennainen osa oppaan toteuttamisproses-
sia. Koska opas tuotettiin selkokielelld, oli tarkeaa vahvistaa selkokielen periaat-
teiden ymmarrysta teoriatiedon valossa.
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Mielestani taustatietoon perehtyminen oli kattavaa ja ajantasaista. Lahteet olivat
suurelta osin enintdan 10 vuotta vanhoja. Muutamat artikkelit/teokset olivat tata
vanhempia. Yli 10 vuotta vanhojen lahteiden valintaan vaikutti se, ettd uudemmat
lahteet tukivat naita sisallollisesti. Lahdeteoksina kaytetyista tieteellisista artikke-

leista paaosa oli vertaisarvioituja, mika lisaa tiedon luotettavuutta.

6.2 Tuotoksen arviointi

Mielestani opas on kokonaisuutena onnistunut, silla alustavan palautteen perus-
teella esimerkiksi aitiyshuollossa tydskentelevat terveydenhoitajat nakivat op-
paan hyodyllisena ohjauksen apuvalineena. Vaikka tavoitteena oli tuottaa opas
erityisesti maahanmuuttajille, oli mielenkiintoista huomata, etta myds monet suo-
menkieliset palautetta antaneet kokivat oppaan hyodyllisena. Tieto oppaassa oli
selkedssa ja silti riittdvan informatiivisessa muodossa myos heille. Tama kerto-
nee siita, etta tietoa sikioseulonnoista kaivataan nykyista selkeammassa muo-

dossa.

Tarkea huomio oppaan ymmarrettavyydesta liittyy siihen, ettd opasta ymmar-
taakseen suomen kielen on oltava joka tapauksessa melko edistynyt. Sikidseu-
lontoihin liittyy paljon termeja, jotka voivat olla hankalia ymmartaa osalle suomea
aidinkielenaan puhuvillekin. Tallaisia termeja ovat esimerkiksi sikidseulonta, kro-
mosomipoikkeavuus ja ultradanitutkimus. Vaikka vaikeat sanat on oppaassa py-
ritty selittdmaan ja avaamaan, on erittdin ymmarrettavaa, etta termien selittami-
nen ja selkokielen menetelmat eivat yksistaan riita oppaan sisallon ymmartami-

seen, vaikka suomea jonkin verran osaisikin.

Opas julkaistaan Niitty-hankkeen Perheinfo-aineistoportaalissa, joka on kaikille
avoin verkkosivu. Aineistoportaalin olemassaolosta on tieto Tampereen alueen
neuvoloilla ja oppaan julkaisusta tiedotetaan myos Tampereen alueen aitiysneu-
voloiden tyontekijoitd osastonhoitajien kautta. Nama tekijat edistavat ainakin

Tampereen alueella oppaan kayttdéonottoa osaksi ohjaustyota.
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Oppaan selkeys ja ymmarrettavyys rakentuivat selkokielen ja kuvien kayton ym-
parille. Pyrin noudattamaan mahdollisimman hyvin luvuissa 4.3 ja 5.2 kuvattuja
selkokielen piirteita. Toki ammatikseen selkokielta kayttavat ja selkokielelle teks-
teja kaantavat pystyisivat varmasti koostamaan tekstin viela ymmarrettavampaan
muotoon. Omat rajoituksensa taittoon asetti Niitty-hankkeelta tullut valmis opas-
pohja. Toisaalta koin selkeyden kannalta jarkevana, etta opas on samanlaisessa
pohjassa myds muiden Perheinfo-aineistoportaalin oppaiden kanssa. Paatin kui-
tenkin muuttaa esimerkiksi fonttia ja rivivalia vastaamaan selkokielen ohjeistuk-

sia.

Oppaan arvioinnissa koen tarkeana palautteen, jota kerasin eri kohderyhmilta.
Saatu palaute ohjasi tekstin ja kuvien asettelun seka tekstirakenteiden viimeiste-

lyssa. Toisaalta palaute myos vahvisti jo tehtyjen ratkaisujen toimivuutta.

6.3 Jatkossa

Jotta Sikidseulonnat Suomessa -opas olisi hyodyllinen jatkossakin, olisi tarkeaa,
ettd oppaan tiedot pidetdaan ajan tasalla. Olisi myos jarkevaa, tietoa tasta op-
paasta ja myos muista Perheinfo-aineistoportaaliin tuotetuista materiaaleista le-

vitettaisiin laajalle Suomessa.

Olisi myds mielenkiintoista kerata oppaan julkaisemisen jalkeen kayttokokemusta
oppaasta kohderyhmilta eli maahanmuuttajanaisilta ja aitiyshuollon tydntekijoilta.
Olisi kiinnostavaa tietda helpottaako materiaali oikeasti sikidseulonta-kokonai-
suuden ymmarrettavyytta, jos suomi ei ole aidinkieli ja tukeeko materiaali muuta
ohjausta. Toisaalta opasta olisi alustavan palautteen perusteella hyodyllista jakaa

my0Os kantasuomalaisille.

Jatkokehittamisideana voisi tehda sikidseulonnoista oppaan kuvakommunikaa-
tiokeinoja kayttaen. Tallainen materiaali palvelisi myOs heita, joille selkokielinen
teksti on liian haastavaa ymmartaa kielitaidon rajallisuudesta johtuen. Selkokieli-

sia oppaita voisi tehda maahanmuuttajille myds monista muista aihealueista.
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1)

Niitty — Vertaisohjattu

perhevalmennusmalli maahanmuuttajille

SIKIOSEULONNAT
SUOMESSA

sikio:

Vauva, joka kasvaa didin vatsassa.

sikigseulonta:

Tutkimus, jossa etsitdan sikion poikkeavuuksia
eli mahdollisia ongelmia.

rakennepoikkeavuus:

Vika sikidn rakenteessa.

Vika voi olla esimerkiksi sikidn aivoissa, selkérangassa
tai muualla kehossa.

Joskus vakava vika sikidn rakenteissa

voi aiheuttaa sikidlle kehitysvamman tai kuoleman.

Sanoja:
I I

kromosomipoikkeavuus:

Tilanne, jossa sikidin kromosomit eivét ole nomaalit.
Tama voi aiheuttaa sikidlle kehitysvamman,
esimerkiksi Downin syndnrooman.

sikion ultraaanitutkimus:

Tutkirmus, jossa [A4kAn tai katild tutkii sikion
ultraaanilaitteella.

Katil5 tai 153kari |evittd3 vatsasi iholle geelid
ja likuttaa anturia geelin paala.

Kuva vauvasta eli sikidsta
nakyy tietokoneen ruudulla.




Odotatko vauvaa?

Jos haluat, vauvaa voidaan tutkia raskauden aikana.
Vatsassasi kasvavaa vauvaa kutsutaan sikidksi.

Suomessa on 3 sikidtutkimusta el sikidseulontaa.
Me ovat imaisia.

Saatitse paattaa, haluatko osallistua seulontoihin,
silld sikibseulonnat ovat vapaaehtoisia.

Tutustu sikidseulontoihin huolellisesti,
ennen kuin paatat.
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Mita sikidseulonta tarkoittaa?

Sikidseulonta on tutkimus,

jossa tutkitaan vatsassa olevaa vauvaa eli sikiita.
Sikidseulonnassa etsitddn

mybds sikidn mahdollisia poikkeavuuksia.

Sikién poikkeavuus tarkoittaa esimerkiksi
rakennevikaa tai kehityshairiita.

Rakennevika tai kehityshairid

voi aiheuttaa sikidlle ongelmia.

llmaisten sikidseulontojen nimet ovat:

1. Ylginen ultraadnitutkimus

2. Kromosomipoikkeavuuksien seulontatutkimus
3. Rakenneultradanitutkimus

Woit osallistua kaikkiin 3 tutkimukseen
tai vain osaan tutkimuksista.

Seuraavilta sivuilta I6ydét enemmén tietoa
naista tutkimuksista.

1. Yleinen ultradanitutkimus

Mita tutkimuksessa tehddan?

Katild tekee sinulle ultra danitutkimuksen.
Tutkimuksessa katild likuttaa ultradanianturia
vatsan paalla tai emattimessa.

Vatsassa oleva vauva eli sikid nakyy
tietokoneen kuvaruudussa.

Tutkimus on turvallinen.

Mita tutkitaan?

Katild tarkistaa

. onko sikid elossa

. kuinka monta sikidtd kohdussa on
. minka kokoinen sikid on

- kuinka pitka3an raskaus on kestanyt.

Katild voi myds huomata,

ettd sikidlla on vaikea rakennevika.
Jos katild epdilee rakennevikaa,
ultradanitutkimus tehdaan uudeastaan.

_—um ——
Milloin tutkitaan?
Katild tekee tutkimuksen raskausviikolla 10+0-13+6,

eli kun raskautesi on kestanyt yli 10 viikkoa
ja alle 14 viikkoa.

Svu &



2. Kromosomipoikkeavuuksien
seulontatutkimus

Joskus sikién kromosomit eivat ole nommaalit.
Epanomaalit eli poikkeavat kromosomit
voivat aiheuttaa kehitysvamman,

esimerkiksi Downin syndrooman.

Tama seulontatutkimus 16ytaa sikidt,

joilla on korkea riski poikkeaviin kromosomeihin.
Korkea riski poikkeaviin kromosomeihin tarkoittaa,
ettd sikidlld on mahdollisesti kehitysvamma.
Tulos i kuitenkaan ole vamma.

Jos haluat varman tuloksen,

voit osallistua jatkotutkimuksiin.

Myds jatkotutkimukset ovat vapaaehtoisia.
Voit osallistua niihin, jos itse haluat.
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Kromosomipoikkeawuksien riskid tutkitaan 2 tavalla.
*leisin tapa on yhdistelmaseulonta.

Jos yhdistelmdseulonta ei onnistu,

toinen vaintoehto on seerumiseulonta.
Yhdistelmaseulonta on luotettavampi

kuin seerumiseulonta.

Seuraavilla sivuila kerrotaan yhdistelméseulonnasta ja
seerumiseulonnasta tarkemmin.
Lisaksi [Gydat tietoa jatkotutkimuksista.

Vaihtoehto 1: Yhdistelmaseulonta

Mita tutkimuksessa tehdaan?

Ensin sinusta otetaan verikoe.

Taman jalkeen menet yleiseen ultrad anitutkimukseen,
jossa Kitild mittaa sikidn niskaturvotuksen.

Mita tutkitaan?

Tietokone laskee tulosten penusteella riskiluwun.
Jos riskiluku on korkea,

sikion kromosomit ovat ehkd epanomaalit.
Epénomaalit kromosomit ovat

esimerkiksi Downin syndrooman syy.

Milloin tutkitaan?

K&yt verikokeessa raskausviikolla 9+0-11+6,
eli kun raskautesi on kestényt yli 9 viikkoa
mutta alle 12 viikkoa.

Katild mittaa sikion niskaturvotuksen

yleisessa ultradanitutkimuksessa
raskausviikolla 11+0-13+6

eli kun raskautesi on kestanyt yli 11 mutta alle 14 viikkoa.

Vaihtoehto 2: Seerumiseulonta

Mita tutkimuksessa tehdaan?
Sinusta otetaan verikoe.

Mita tutkitaan?

Verikokeen tuloksen ja esimerkiksi ikdsi perustealla
lasketaan riskiluku.

Jos riskiluku on korkea,

sikidn kromosomit ovat ehk3 epanommaalit.

Sikidlld voi olla esimerkiksi Downin syndrooma.

Milloin tutkitaan?
Kayt verikokeessa raskausviikolla 15+0-16+6
eli kun raskautesi on kestanyt yli 15 mutta alle 17 viikkoa.
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Tietoa jatkotutkimuksista:

NIPT-tutkimus:

K&yt verikokeessa ja verikokeen tulos
yhdistetdan sikidn niskaturvotukseen.
Tutkimuksessa selviaa melko vammasti
yleisimmat sikidn kromosomipoikkeavuudet.
Tutkimus on turvallinen.

Istukka- tai lapsivesindyte:

Mayte otetaan ohuella neulalla lapsivedesta tai istukasta.
Joskus harvoin ndytteen ottaminen

voi aiheuttaa keskenmenaon.

Istukka- tai lapsivesindyiteen tulos on luotettava. Lapsivesinaytteen ottaminen.
Tutkimuksessa selvidd 13hes vammasti
ovatko sikidn kromosomit normaalit vai epdnommaalit.

— E—— — E——
3. Rakenneultradanitutkimus Milloin tutkitaan?
Ultraganitutkimus tehdaan
Mita tutkimuksessa tehdaan? . raskausviikolla 18+0-21+6,
K&tilG tai 133kari tekee sinulle ultradanitutkimuksen. eli kun raskautesi on kestinyt
Tutkimuksessa katild likuttaa anturia vatsasi paala, vli 18 viikkoa mutta alle 22 viikkoa.
jolloin vauva nakyy tietokoneen kuvaruudussa.
TAl
Mita tutkitaan?
KAtiIG tai 133kari tutkii tarkasti kaikki sikiin rakenteet. . raskausviikon 24+0 jalkeen,
Sikién rakenteita ovat esimerkiksi aivot, sydan, keuhkot, eli kun raskautesi on kestanyt yli 24 viikkoa.
suolisto, kadet ja jalat.
Samalla tarkistetaan Raskauden voi keskeyttad sikiin vakavan vamman
. sikion kaswu vuoksi ennen raskausviikkoa 24-+0.
. istukan sijainti Taman jalkeen ei saa tends aborttia
. lapsiveden maara. eli raskauden keskeyttamista.

Joskus katild tai ladkari ndkee onko sikid tyltd vai poika.

Jos katild tai 138kan epdilee vikoja sikidén rakenteissa,
ultradanitutkimus tehddan uudelleen.
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