AITIEN JA ISIEN KOKEMUKSIA SIKIOSEULONNOISTA JA SAADUSTA

NEUVONNASTA

Tampereen yliopisto
Ladketieteellinen tiedekunta
Hoitotieteen laitos
Tammikuu 2007

Pro gradu —tutkielma

Sirke Uitto



TIIVISTELMA

TAMPEREEN YLIOPISTO
Ladketieteellinen tiedekunta
Hoitotieteen laitos

UITTO SIRKE: Aitien ja isien kokemuksia sikidseulonnoista ja saadusta neuvonnasta
Pro gradu-tutkielma, 82 sivua, 11 liitesivua

Ohjaajat: THT, dosentti Marja-Terttu Tarkka, TtM Tiina Méenpda

Hoitotiede

Tammikuu 2007

Tutkielman tarkoituksena oli kuvata ditien ja isien kokemuksia sikidseulonnoista ja saadusta
neuvonnasta. Tarkoituksena oli myods kuvata é&itien ja isien ehdotuksia sikidseulontojen
kehittamiseksi. Tutkimusta varten haastateltiin kymmentd &itid ja seitsemdd isdd erikseen
teemahaastatteluin kevailld 2006. Haastattelujen ajankohtana ditien raskauden kesto oli 28-33
raskausviikkoa. Aidit olivat sekdi ensi- ettdi uudelleensynnyttijii ja olivat osallistuneet
alkuraskauden sikidseulontoihin. Osa dideistd oli osallistunut jatkotutkimuksena tarjottuun
lapsivesitutkimukseen seulontapositiivisen tuloksen takia. Tutkimus on ldhestymistavaltaan
laadullinen. Aineiston analysointimenetelminad kaytettiin induktiivista siséllon analyysia.

Tédmin tutkimuksen mukaan useimmat &idit osallistuvat sikidseulontoihin rutiinin mukaisesti
neuvolan viitekehyksessid. Oma aktiivinen tiedonhaku ja aikaisemmat tiedot auttoivat seulontoihin
osallistumista pditettdessd. Padsddntoisesti didit osallistuvat sikidseulontoihin tarkoituksenaan
varmistaa raskaus ja ndhdd eldvi sikio. Sairaan lapsen mahdollisuus tiedettiin, mutta sithen ei
uskottu omalla kohdalla. Seulonnat koettiin mydnteisind, silloin kun palvelu terveydenhuollossa
oli hyvdd ja tulokset olivat normaalit. Isille ultraddnitutkimus konkretisoi raskauden.
Seulontapositiivinen tulos aiheutti dideille ja isille shokin. Jatkotutkimukset ja niistd paéttdminen
aiheuttivat epdvarmuutta ja pelkoja. Pelot sairaasta lapsesta lisddntyivit kromosomivastausta
odottaessa, ja didit ottivat etdisyyttd sikioon. Normaalit tulokset olivat perheelle suuri helpotus,
mutta seulontapositiivisuus jitti epdvarmuuden vauvan terveydestd loppuraskauden ajaksi.

Sikioseulontojen neuvonta koettiin sekd hyvind ettd vdhdisend. Hyvd neuvonta oli yksilollistd ja
riittdvad seulontojen kaikissa vaiheissa. Osa dideistd ei ollut saanut suullista neuvontaa ollenkaan.
Seulontoja oli myds suositeltu dideille. Aidit ja isét toivoivat enemmiin tietoa seulontojen kaikissa
vaiheissa. Tiedon tulisi olla neutraalia ja yksilollistd, ja se tulisi saada kiireettomésti heti alussa,
jolloin oma neuvolakiynti seulontojen neuvonnasta nihtiin ratkaisuksi. Aidit ja isit kaipasivat
lisdinformaatiota, jos seulonnoista loytyy poikkeava tulos. Tdmi toivottiin jdrjestettdvan
muutaman péivan kuluttua poikkeavuuden toteamisesta ditiyspoliklinikalla, jolloin jatkohoitokin
olisi turvattu. Sikidseulontojen tarjoamista &idit ja isdt kehittdisivdat niin, ettd seulonnat ja
raskauden seuranta olisivat omina erillisind tutkimuksinaan. Osa dideistd ja isistd ei ndhnyt
sikigseulontoja vilttamattomina.

Tutkimustulokset kuvaavat sitd, miten moniulotteisia kokemuksia &idit ja isét kokevat seulontojen
aikana. Tulokset antavat monia kehittdmishaasteita hoitotydlle. Hoitotyon ammattilaisen tulee
huomioida perhe yksilollisesti sikidoseulontojen kaikissa vaiheissa ja olla herkkd vastaamaan
perheen tarpeisiin.
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The purpose of the thesis was to describe mothers’ and fathers’ experiences of foetal screening and
counselling. Another purpose was to describe the mothers’ and fathers’ suggestions for the
development of the screenings. Ten mothers and seven fathers were interviewed individually on
the basis of pre-set themes in the spring of 2006, when the mothers’ pregnancy had proceeded to
28-33 weeks. Both primaparas and multiparas were included, and all mothers had undergone foetal
screening early in pregnancy. Some mothers had also decided to have an amniocentesis, suggested
after a positive screen. A qualitative approach and inductive content analysis were applied for this
thesis.

The study revealed that most mothers undertake screenings provided as a routine procedure by the
mother and child clinic. Active information seeking and previous knowledge helped the mothers to
decide whether to have a screening. Their decision to have one was mainly based on their will to
confirm the progress of the pregnancy and to see the living foetus. The mothers were aware of the
risk of foetal illness, but did not believe it might concern them. The screenings were a positive
experience, when the service in health care was good and the results normal. For the fathers, the
ultrasonography made the pregnancy concrete. A positive screen was a shock to both fathers and
mothers. Further examinations and the related decision-making induced insecurity and fears. The
fear of having a sick child increased while waiting for the chromosome analysis, and the mothers
distanced themselves from the foetus. A normal result was a great relief to the family, but having
had a positive screen maintained insecurity regarding the baby’s health later in pregnancy.

Counselling related to foetal screening was experienced by both good and inadequate. Good
counselling was individual and sufficient in all stages of the screenings. Some mothers had not
received any oral counselling at all, whereas others had been recommended to have a screening.
Both mothers and fathers wished there should have been more information throughout the various
stages of screening. The information should be neutral and individual, and it should be given
without hurry early in pregnancy; a specific visit to the mother and child clinic for counselling on
screening was suggested. In case of abnormal screen and to ensure follow-up care, the mothers and
fathers suggested that further information should be given in hospital maternity clinic within a few
days. They also suggest introducing separate examinations for screenings and for monitoring the
progress of pregnancy. Some mothers and fathers did not regard foetal screenings as necessary.

The results reveal the complex dimensions of mothers’ and fathers’ experiences during screenings
and present new challenges to the nursing practice. The health professionals should approach the
families individually in all stages of foetal screening and show great sensitivity in responding to
the families’ needs.

Keywords: Foetal screening, mothers, fathers, nursing, experiences, counselling
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1 TUTKIMUKSEN TAUSTA JA TARKOITUS

Raskaudenaikaa ja synnytystd voidaan kutsua muutosvaiheeksi perheen eldmissd. Muutoksen
kokemiseen vaikuttavat muun muassa odotukset, merkitykset, ympéristd seka henkinen ja fyysinen
hyvinvointi. Muutos siséltdd ajatuksen ennustamattomuudesta ja valinnanmahdollisuudesta. Naisen
pelot, huoli ja emotionaalinen ahdistuneisuus sikion hyvinvoinnista ovat ajankohtaisia. (Ahonen

2001.)

Aitiyshuollon tavoitteissa todetaan, ettd #idin, isin ja koko perheen tulisi voida tuntea lapsen
odotus, syntymé ja imeviisen hoito turvalliseksi ja perhe-eldmiid rikastuttavaksi kokemukseksi.
Léhes kaikki odottavat didit kdyvit raskauden aikana &ditiysneuvolassa, ja suomalaisten luottamus
julkisiin terveydenhuoltopalveluihin on hyva. Tulevan lapsen terveydentilaa pyritdin selvittdméan
monin eri tavoin, kuten sikiotutkimuksilla jo raskauden aikana. Sikiotutkimuksilla tarkoitetaan
ultraddni-, lapsivesi- tai istukkatutkimuksia, joilla etsitdéin vaikeita kehityshdirioitd ja
epidmuodostumia. Néiden lisdksi tarjolla on &didin verestd otettu seerumiseulonta. Suomessa
terveydenhuolto tarjoaa dideille tasavertaisen oikeuden osallistua vapaaehtoisiin sikion

kromosomipoikkeamien seulontaan. (Viisainen 1999.)

Sikiotutkimusten tarjoaminen osana julkista terveydenhuoltoa ei ole ongelmatonta (Vehko 2002).
Sikioseulonnat ovat heréttdneet keskustelua viime vuosina niin terveydenhuollon henkildston
keskuudessa kuin julkisuudessa. Ongelmia syntyy informoitaessa vanhempia sikidseulonnoista:
kuinka tietoa annetaan tarjolla olevista seulontamenetelmistd, ja kuinka vanhemmille kerrotaan
seulontatutkimusten tuloksista? Ongelmia syntyy menetelmien epdtdydellisyydestd sekd siitd
johtuvista védristd positiivisista ja negatiivisista tuloksista. Jatkotutkimuksista pdéttdminen voi olla
perheille hyvin raskasta. Kuinka monta perhettd on lupa peldstyttdd positiivisen tuloksen
perusteella tehdylld lisdtutkimuksella keskelld raskautta, jotta jotkut perheet hyotyisivit
tutkimuksesta? (Salonen ym. 1996.) Pidinvastaisiakin tuloksia on havaittu: tehdyt tutkimukset
antavat vddrdd turvallisuuden tunnetta. Uskotaan, ettd tutkimukset takaavat terveen lapsen
syntymén. Sikiotutkimukset ovat eettisesti ongelmallisia, koska sikion diagnosointi on kehittynyt
nopeammin kuin mahdollisuudet sikidaikaiseen hoitoon. Geneettisen poikkeaman kohdalla usein
kdytdnnossd ainoa hoitokeino” on selektiivinen eli valikoiva abortti. (Pruuki 1999.) Perheet
kuitenkin osallistuvat sikiotutkimuksiin runsaasti ja ovat pddsdantdisesti tyytyviisid jérjestelméddn

(Autti-Rdmo ym. 2005).



Sikioseulontatutkimukset ovat vapaaehtoisia. Itsendinen paitoksenteko seulontaan osallistumisesta
perustuu asialliseen ja luotettavaan tietoon seulonnan eri menetelmisté, tavoitteista ja mahdollisista
haitoista kaikissa seulontaprosessin vaiheissa. (Green ym. 2004.) Péaitoksenteko sikioseulontoihin
osallistumisesta jdd kaikissa vaiheissa vanhemmille. Télloin neuvonnalle, jonka avulla vanhemmat
saavat tarvitsemansa tiedon, asetetaan suuria vaatimuksia. (Vehko 2002; Hiilesmaa & Salonen
2000; Salonen ym. 1996.) Aikaisempien tutkimusten (Hunt ym. 2005; Green ym. 2004;
Paavilainen 2003; Garcia ym. 2002; Rautakoura 1998; Santalahti 1998; Grang-Svalenius ym.
1996) mukaan &idit eivit tarkasti tienneet sikidseulontojen tarkoitusta ja niihin liittyvd neuvonta

koettiin rutiininomaiseksi.

Aitiyshuolto edistdi lapsen ja didin terveytti, mutta siini on myds didin terveyttd haittaavia
tekijoitd. Niiden tunnistaminen on tarpeen. Vaérdt hdlytykset seulonnoissa védhentdvit koettua
terveyttd ja invasiiviset varmistuskeinot ja hoito voivat aiheuttaa komplikaatioita. Aitiyshuoltoa,
kuten kaikkea terveydenhuoltoa, tulee jatkuvasti tarkastella kriittisesti ja ndyttddn nojautuen.

(Hemminki 2004.)

Suomessa on vain vihdn hoitotieteellistd tutkimusta ditien kokemuksista sikidseulonnoista. Isien
kokemusten kuvaaminen sikioseulonnoista on aivan uusi nikokulma. Hoitotyd on hoitotieteeseen
perustuvaa ammatillista hoitamista. Hoitotyotd toteutetaan vuorovaikutuksessa yhdessd asiakkaan
ja muiden terveydenhuollon ammattiryhmien kanssa. Hoitotyd on inhimillisessd yhteistydssi
tapahtuva pyrkimys edistéd toisen ihmisen hyvéai, jolloin toimintaan siséltyy oleellisena eettinen
ulottuvuus. Hoitotyon etiikan kannalta on oleellista, ettd ammattihenkildé ymmaértdd ihmisen
erilaisia tapoja madritelld terveyttd, hallitsee keinot tukea erilaisia ihmisid ja osaa arvostaa
yksiloiden erilaisia terveysndkemyksid. Téménkaltainen ymmarrys estdd ammattilaisia

toteuttamasta hoitoa rutiininomaisesti ja mekaanisesti. (Leino-Kilpi 2004.)

Vuorovaikutus on hoitotyon keskeisimpid auttamismenetelmid (Peplau 1988). Tamédn tutkimuksen
tarkoituksena on kuvata ditien ja isien kokemuksia sikidseulonnoista ja saadusta neuvonnasta.
Tarkoituksena on myds kuvata ditien ja isien ehdotuksia sikioseulontojen kehittdmiseksi.
Tavoitteena on tuottaa tietoa ditien ja isien seulonta- ja neuvontakokemuksista seulontojen aikana
ja nididen vaikutuksista raskauden kokemiseen. Tavoitteena on tuottaa tietoa sikidseulontojen ja

neuvonnan kehittdmiseksi ja kehittdd aitiyshuoltoa téltd pohjalta. Saadun tiedon avulla voidaan



kehittdd katildiden ja terveydenhoitajien koulutusta. Saatua tietoa voidaan myds hyddyntdd

henkilokunnan ohjauksen kehittdmisessa kdytdnnon tyossd ja tiydennyskoulutuksessa.

2 TUTKIMUKSEN TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

2. 1 Aitiyshuollon tehtiivi ja hoitoty

Aitiyshuollossa toimii erilaisia ammattikuntia: terveydenhoitajia, kitiloiti ja ldfkéreiti. Vuonna
1944 sédadettiin laki ditiys- ja lastenneuvoloista, mikd mahdollisti kunnallisen neuvolaverkoston
luomisen koko maahan. Aitiys- ja lastenneuvolat toimivat terveyskeskuksen osana, ja niiden
palvelut ovat maksuttomia. Nykyisin ldhes kaikki odottavista dideistd tulevat neuvolan seurantaan.
Yleensi raskaana oleva ottaa yhteyttd neuvolaan heti raskauden alussa. Aitiysneuvolan tehtivi on
ohjata, valmentaa ja neuvoa odottavaa itid ja hinen perhettddn raskautta ja synnytystd varten sekd
etsid mahdollisia riskitekijoitd ja raskauden esiin tuomia sairauksia ja muita poikkeavuuksia
(ennalta ehkdisevd ty0) ja lddketieteellisen seurannan liséksi antaa sosiaalista, emotionaalista ja
psyykkistd tukea sekd apua uudessa eliméntilanteessa. Néiden lisdksi &itiysneuvola toimii
laheisesséd yhteistydssd synnytyssairaalan kanssa. (STM 2007.) Raskaudenaikaiset poikkeavuudet
ohjautuvat erikoissairaanhoitoon. Aitiyspoliklinikkakiynnit ovat lisifintyneet, ja suomalainen
nainen synnyttdd padsadntdisesti sairaalassa (Ryttyldinen 2005; Vallimies-Patomiki ym. 2003).
Julkisen terveydenhuollon lisdksi on kehittynyt laajeneva yksityisyrittdminen. Yksityinen
terveydenhuolto tdydentdd julkisia terveyspalveluja. Perinteisesti asiakkaat ovat yksityissektorilla
kayttineet ladkéripalveluja, mutta yhd enemmaén 4idillé ja isdlld on mahdollisuus hakeutua kitilon

tarjoamaan ditiysneuvolaan. (STM 2007; Eskola & Hytonen 2002.)

Aitiyshuollon tehtivdind on turvata odottavan #idin, sikidn, vastasyntyneen ja perheen paras
mahdollinen terveys. Pyrkimyksend on raskaudenaikaisten hdirididen ehkdisy, héirididen
varhainen toteaminen ja sujuva hoitoon ohjaaminen, tehokas hoito ja kuntoutus, hyvd synnytyksen
hoito ja vastasyntyneestd huolehtiminen sekd perheen tukeminen sairauden tai vamman
kohdatessa. Tyon tulee perustua luotettavaan tietoon, ja se tulee toteuttaa tehokkaasti perus- ja

erikoissairaanhoidossa annettujen voimavarojen turvin. Laajemmin &itiyshuollon tavoitteena on



edistdd tulevien vanhempien terveyttd ja hyvinvointia sekd auttaa heitd suhtautumaan myonteisesti

perhe-eldméddn ja perheen asemaan yhteiskunnassa. (Viisainen 1999.)

Hoitaminen on inhimillistd toimintaa, jonka avulla pyritddn hyvédén eli terveyteen. Terveyden
madrittely perustuu ihmisen omiin arvoihin ja on siten yksilollistd. Tilloin terveyden
yksiselitteinen mdéérittely ei ole mahdollista. Hoitaminen késittd4 luonnollisen ja ammatillisen
hoitamisen. Luonnollista hoitaminen on esimerkiksi silloin, kun ithminen hoitaa itse itseddn tai
vanhemmat lapsiaan. Tdmi on ihmisyhteisossd vallitseva perusvilittiminen itsestd ja toisesta
ihmisestd, jota kutsutaan my0s humaanisuudeksi. Ammatillinen hoitaminen on kyseessd silloin,
kun terveydenhuoltoalan koulutuksen suorittaneet ammattihenkildt toteuttavat ammatilliseen
tietoonsa perustuvia auttamismenetelmid terveyspalvelujen kéyttdjien terveyden edistimiseksi.
Koulutuksen tietoperusta esimerkiksi lddkéreilld on lddketiede ja hoitotyontekijoilld hoitotiede.

(Leino-Kilpi 2004; Astedt-Kurki 1992.)

Hoitotyd on hoitotieteeseen perustuvaa ammatillista hoitamista. Hoitotyotd toteutetaan
vuorovaikutuksessa yhdessd asiakkaan ja muiden terveydenhuollon ammattiryhmien kanssa.
Hoitoty0d on inhimillisessé yhteistyOssd tapahtuva pyrkimys edistdé toisen ithmisen hyvii, jolloin
toimintaan sisdltyy oleellisena eettinen ulottuvuus. Tétd ulottuvuutta kisittelee hoitotyon etiikka,
joka on tiedonala, joka késittelee hyvén ja pahan sekd oikean ja vddrdan kysymyksid hoitotydssa.
Hoitotyon etiikan kannalta on oleellista, ettd ammattihenkild ymmartdd ihmisen erilaisia tapoja
madritelld terveyttd, hallitsee keinot tukea erilaisia thmisid ja osaa arvostaa yksiloiden erilaisia
terveysndkemyksid. Té@ménkaltainen ymmarrys estdd ammattilaisia toteuttamasta hoitoa

rutiininomaisesti ja mekaanisesti. (Leino-Kilpi 2004.)

IThminen ei aina yksin kykene vaalimaan terveyttdén. Téllainen tilanne saattaa tulla vastaan
esimerkiksi ihmisen joutuessa onnettomuuteen tai raskaana olevan naisen halutessa tietoja
raskaudestaan. Téllaiset tilanteet ovat terveyteen liittyvid ongelmia, jotka aiheuttavat autettavalle
usein avuttomuutta ja riippuvuutta auttavista terveydenhuollon ammattilaisista. Tavoitteena on,
ettd ihminen ottaa mahdollisimman nopeasti vastuun terveydestidén. (Leino-Kilpi 2004.) Kuten
aikaisemmin on tullut esille, ditiyshuollon tavoitteena on edistdé tulevien vanhempien terveyttd ja
hyvinvointia sekd auttaa heitd suhtautumaan myonteisesti perhe-elimddn ja perheen asemaan
yhteiskunnassa. Aitiyshuolto tarjoaa raskauden ajan seulontatutkimuksia, joiden yleiseni
tavoitteena on etsid sairauksia, jotka uhkaavat didin, sikion tai kummankin terveyttd (Autti-Ramo

ym. 2005).



Terveys muodostaa hoitotyon toiminnon tavoitteen, jonka peruslédhtokohta on ihminen. Hoitotydn
toiminnot ovat erilaisia auttavia keinoja, ja ympdristd on se yhteiskunnallinen ja organisatorinen
rakenne, jossa hoitotyd todentuu. Hoitotyon ammatillisessa toiminnassa hoitajalla on vastuu
ihmisesta ja tehtdvistd. Vastuu ihmisesti tarkoittaa, ettd ihminen on aina ainutlaatuinen, ajatteleva,
arvovalintoja tekevd yksild, jolla on oma ndkemys terveydestddn. Autettavan tulisi tuntea, etti
hdnen ainutlaatuisuuttaan kunnioitetaan. Vastuu ihmisestd edellyttdd hoitajalta tietoa arvoista
yleensd seki tietoa siitd, mitd ne merkitsevit yksittdiselle asiakkaalle ja millaisena asiakas itse
nikee terveytensd. Hoitajalta edellytetddn tietoa etiikasta yleensd. Hoitajan vastuu tehtévéstién
tarkoittaa, ettd hoitajalla on koulutuksen ja kokemuksensa perusteella oikeus ja mahdollisuus
auttaa asiakasta. TyOntekijan on pidettdvd ammattitaitoaan ylld niin, ettd asiakas saa parhaan
mahdollisen avun. Tyontekijdlld on oltava tietoa terveydestd ja terveysongelmista yleensd, ja
tiedon on oltava riittdvin perusteltua. Tyontekijélld on oltava tietoa yksittdisen asiakkaan
terveydesta ja terveysongelmista sekéd hoitotyon auttamismenetelmisté ja niiden tuloksellisuudesta.

(Leino-Kilpi 2004.)

2.2 Perheet aitiyshuollon asiakkaina

Neuvolatoiminnassa #itid on pidetty tirkeimpéni vanhempana. Aiti kantaa sikién ja on yleensi
ditiys- ja vanhempainlomalla ja kdy vauvan kanssa neuvolakdynneilld. Sikiodiagnostiikka on
antanut isdlle mahdollisuuden saada konkreettisia todisteita tulevasta lapsesta aikaisemmin. Sikion
thmismaisen hahmon nidkeminen ultradanitutkimuksessa havahduttaa michen kokemukseen, ettd
hénestd on tosiaan tulossa isd. Sikiddiagnostiitkka voi palvella my0s iséksi tulemista ja sen
tukemista. Isdt vaativat itselleen osallistumista lapsensa odotukseen ja &itiyshuollon palveluihin.
Isdt osallistuvatkin aikaisempaa enemmaén &itiyshuollon palveluihin. (Kaila-Behm 1998; Kaila-
Behm 1997.) Tutkimuksissa (Mesidislehto-Soukka 2005; Kaila-Behm 1997; Soukka 1997) isét
eivat kaikilta osin ole tyytyvdisid ditiysneuvolan toimintaan, vaan kokevat jddvéinsd sivusta

katsojiksi.

Tahdnastinen tutkimustieto on ldhinnd koskenut &itien kokemuksia sikidseulonnoista. Isien
kokemuksista ja kehitysehdotuksista sikioseulontojen suhteen ei ole tietoa. Aikaisemmat

tutkimukset (Vallimies-Patoméki 1998; Posa 1998) tuovat esille, ettd isdt pelkddvat raskauden



aikaista kehitysvammaisuuden riskid. Séavéldn ym. (2001) mukaan erilaiset raskauteen liittyvit,
puolison tai lapsen hyvinvointia uhkaavat riskitekijat saattavat vaikuttaa isdén voimakkaasti.
Naissd tilanteissa odottaville isille on tyypillistd ahdistus ja ulkopuolisuuden tunne seka
ristiriitaiset ja epdvarmuuden sdvyttdmdt tunnetilat, jotka ovat usein suoraan verrannollisia
odottavan didin mielialoihin tai fyysiseen vointiin. Varsinkin niilld isill4, joiden puolisolla on ollut
keskenmenoja tai joiden puolison raskaus on mahdollistunut hoitojen avulla, on havaittavissa
lisddntynyttd pelokkuutta raskausaikana. Isdt kuitenkin arvostavat sitd, ettd heitd tuetaan erityisesti

poikkeavissa tilanteissa, kuten sikiotutkimusten yhteydessd (Mesidislehto-Soukka 2005).

2.3 Sikioseulonnat ditiyshuollossa

Sikidtutkimukset kehitettiin 1960- ja 1970-luvuilla perheiden tarpeisiin. Aidin ikédn liittyvi sikion
kromosomipoikkeavuuksien lisdéntynyt riski tunnettiin. Riski saattoi estdd yli 35-vuotiaita naisia
hankkimasta lapsia tai toisaalta johti suunnittelemattomissa raskauksissa raskauden keskeytyksiin
kehitysvamman pelossa. Pelkédn didin idn vuoksi tehty kromosomitutkimus oli jo seulontatutkimus,
vaikka se kohdistettiinkin vain osaan synnyttdjistd. (Hiilesmaa & Salonen 2000.) Seulonnoilla
voidaan nyt 10ytd4d monia sellaisia rakenne- ja kromosomipoikkeavuuksia, joiden kohdalla
raskauden keskeyttdminen on Suomen lainsddddnnon perusteella mahdollista. Tdma tavoite voi
olla sekd vanhempien ettd yhteiskunnan asettama. Vanhemmilla on toive saada terve lapsi, ja
yhteiskunta arvioi seulonnan kustannushyotyéd julkisin varoin tarjottavia palveluja valittaessa.

(Autti-Rdmo ym. 2005.)

Nykyédédn suuri osa dideistd osallistuu sikion poikkeavuuksien seulontoihin toivoen saavansa
varmuuden sikion terveydestd. Yhtendisten laatuvaatimusten puuttuminen ja kuntien itsendinen
paédtosvalta on johtanut tilanteeseen, jossa sikididen rakenne- ja kromosomipoikkeavuuksien
seulontamenetelmét vaihtelevat huomattavasti eri kuntien vélilld. (Autti-Rdmé ym. 2005.)
Vaihtelua tuokin sikiétutkimusmenetelmien kehittyminen, jolloin on tullut mahdolliseksi seuloa
kehityshdirioitd ilman, ettd tiedossa olisi jokin riski. Sikidtutkimukset jactaan kahteen alalajiin: a)
seulontatutkimuksiin, joihin kuuluvat didin verindyte ja ultraddnitutkimus, ja b) suunniteltuihin
tutkimuksiin eli sikiddiagnostiikkaan. Seulontatutkimusten kohteena on koko viestd tai suuri
riskiryhmd. Téllaisten tutkimusten tarkoituksena on loytdd tapauksia, joissa on tai joissa voi

kehittyé tietty sairaus. (Pruuki 1999.)
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Suomessa tehddén ldhes kaikille raskaana oleville naisille ainakin yksi ultradénitutkimus, jossa
selvitetddn istukan paikka, sikididen lukumddrd ja lasketun ajan tarkistus. Néiden lisdksi
ultraddnitutkimuksen avulla voidaan 10ytdd selvét rakenteelliset poikkeavuudet, kuten aivojen
kehittymittomyys tai munuaisten puutos. Lievid poikkeavuuksia, kuten niskaturvotusta, voidaan
kayttdd kromosomitutkimuksen aiheena ja ndin seuloa myds kromosomipoikkeavuuksia. (Pruuki
1999.) Niskaturvotuksen mittausta ei endd suositella ainoaksi seulontamenetelméksi védrien

positiivisten tulosten takia (Autti-R&m6 ym. 2005).

Osa Suomen kunnista tarjoaa odottaville dideille seerumiseulontaa raskauden ensimmaéisessi
(raskausviikoilla 8-11) tai toisessa (raskausviikoilla 14-16) raskauskolmanneksessa. Ensimméisen
raskauskolmanneksen seerumiseulonta mittaa didin verestd erotetusta seerumista raskauteen
liittyvdn valkuaisaineen (PAPP-A) ja raskaushormonin (vapaa beta-hCG). Sikion 21-trisomiassa
beta-hCG-taso on korkea ja PAPP-A-taso matala verrattuna normaaliin raskauteen, mutta ero 21-
trisomia- ja normaalin raskauden vililldi pienenee raskauden edetessd. Toisen
raskauskolmanneksen seerumiseulonta mittaa alfa-fetoproteiinin ja istukkahormonin (hCQ)
pitoisuutta &didin seerumissa. Tdmdn tutkimuksen epéspesifisyyden takia tutkimusta ei endd
suositella, vaan ensimmdisen raskauskolmanneksen seerumiseulonta (beta-hCG ja PAPP-A)
yhdistettynd niskaturvotusultraddnitutkimukseen ja didin sekd sikion ikdén on spesifisyydeltddn

80% vidrien positiivisten seulontatulosten jiddessé 3.7%:iin. (Autti-R&md ym. 2005.)

Diagnostisilla sikiotutkimuksilla tarkoitetaan sikion kehityshdirion tai periytyvdn taudin
selvittdmistd. Téllaisia tutkimuksia ovat lapsivesitutkimus, istukkabiobsia ja sikion
ultraddnitutkimus. Sikion kehityshdiriotd tai periytyvad tautia voidaan epdilld seulontojen tulosten
tai aikaisempien raskauksien perusteella. Diagnostisia sikidtutkimuksia tehdddn myos tilanteissa,
joissa suvussa on esiintynyt vaikeita perinndllisid sairauksia ja perinnéllisen taudin esiintyminen
sikiossé ~on  mahdollinen.  Periytyvien tautien  sikiotutkimuksia  edeltdd  yleensd
perinndllisyysneuvonta. (Autti-Rdmé ym. 2005; Viisainen 1999.) Liitteessd 1 on koottu taulukko
rakenne- ja kromosomipoikkeavuuksista, joita pyritdén 10ytdméiin raskaudenaikaisten seulontojen
avulla. Epdmuodostumatilasto (Stakes 2006) sisdltdd epdmuodostumarekisteriin hyviksytyt
sikidvaurioperusteella tehdyt raskaudenkeskeytykset keskeytysvuoden (1993-2004) mukaan.
Tilaston mukaan sikiOperusteella tehdyt raskaudenkeskeytykset ovat lisdédntyneet kymmenessi
vuodessa niin, ettd vuonna 1993 keskeytyksid oli 188 kappaletta, kun taas vuonna 2004 niitd oli

254. Tarkasteltuna ajanjaksona epdmuodostumatapausten osuus kaikista eldvdnd syntyneistd
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lapsista on hieman laskenut. Prenataalisesti ja imevdisidssd kuolleiden lasten médrd on laskenut
selvemmin yhd kehittyneemmén hoitoteknologian seurauksena. Raskauden keskeytysten
seurauksena Downin oireyhtymén esiintyvyys on hieman vidhentynyt, mutta muutos on véhdinen
verrattuna kehitysvammaisten henkildiden kokonaismidrdén (Louhiala 2006). Rutiininomainen
raskaudenaikainen kaikututkimus johtaa sddstoihin, koska sekd synnytykseen liittyvit ettd
raskauden ja vastasyntyneisyyskauden aikaiset hoitokustannukset alenevat. Sdédstdjen suuruutta ei

ole voitu laskea. (FinOHTA 1999.)

Tutkimusten (Green ym. 2004; Mitchell 2004; Grang-Svalenius ym. 2003; Garcia ym. 2002; Posa
1998; Santalahti 1998; Santalahti ym. 1996) mukaan &idit ja isét mieltdvét ultraddnitutkimukset
tilanteiksi, joissa péddsee vauvaa katsomaan, eivdt vikojen seulonnaksi, joka taas on
terveydenhuollon nidkdkulma (Aro 2001). Useimmat ajattelevat, ettd vauva on terve ja asiat ovat
kunnossa. Osallistumisen motiivi ei ole harkittu ja tietoinen. Ajatus sikidopoikkeavuuden
mahdollisuudesta on dideille ja isille vieras, eikd sitd yleensd oteta huomioon. (Rautakoura 1998.)
Tutkimuksissa on toistuvasti kuvattu &ideilld olevan pelkoja ja epdvarmuutta pédtettdessi
sikioseulontoihin osallistumisesta ja ditien katuneen pddtostddn (van Berkel & van der Weele
1999; Nyberg ym. 1997). Aidit kieltdytyvit seulonnoista niiden riskien vuoksi (Liamputtong ym.
2003). Seulontatulosten odottaminen lisdd odottavien ditien epdvarmuutta. Jos tuloksena on
positiivinen testitulos, siitd seuraa uusia stressid aiheuttavia kokeita, tilanteita ja valintoja.

(Louhiala 2006.)

Tutkimusten (Posa 1998; Nyberg ym. 1997; Santalahti ym. 1996; Chitty ym. 1996; Marteau ym.
1992) mukaan #idit kokevat seulontapositiivisen tuloksen saamisen vaikeaksi ja raskaaksi. Aidit
olivat peloissaan tai jirkyttyneitd. Aidit kokivat masennusta, stressid, jinnitysti ja pelkoa, jotka
ilmenivdt nukkumisvaikeuksina ja itkuisuutena. Jatkotutkimusten ja tulosten odottamista didit
kuvaavat eldminsd raskaimmaksi ajaksi. (Rautakoura 1998.) Seulonnat voivat aiheuttaa ahdistusta
(Liamputtong ym. 2003). Ahdistus saattaa jatkua normaalien jatkotutkimustenkin jdlkeen, aina

sithen saakka, kunnes vauva syntyy (Marteau ym. 1992).

Aidit ja isdt saattavat myos kieltdd sikidpoikkeavuuden. Tieto poikkeavuudesta on suuri shokki
(Hunt ym. 2005; Anonymous 1999; Rautakoura 1998), ja vanhemmat eivét aina ymmaérra tai kuule
kaikkea, mitd henkilokunta heille kertoo. (Posa 1998.) Poikkeava tulos on perheelle
henkilokohtainen asia, mutta terveydenhuoltohenkildstolld on rutiininomainen kadytintd reagoida

nithin. Tdma on suuri ldhtokohtaero perhettd tukiessa. (Hunt ym. 2005.) Sikidseulonnat saattavat
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muuttaa naisen kokemusta raskaudesta. Ne voivat liséitd yleistd raskauteen liittyvéda pelkoa, jota ei
aikaisemmin ole ollut (Santalahti ym. 1996.) Aidit ja isdt tuntevat myds tutkimusten jilkeen
turvallisuuden tunnetta, ettd syntyvé lapsi olisi tdysin terve. Seulonnat miellettiin lapsen terveyden
varmistamiseksi, ja myohemmisséd tutkimuksissa ei uskottu endd mitddn poikkeavaa loydettivin.

(Pilnick ym. 2004; Garcia ym. 2002; Posa 1998.)

Toisaalta ultradénitutkimus edistdd vanhempien kiintymysti syntyvién lapseen (Garcia ym. 2002),
ja vanhemmat haluavat sikioseulontoja ja osallistuvat niihin runsaasti, koska seulonnat koetaan
vilttdméttomiksi vauvan terveyden turvaamiseksi (Press & Browner 1997). Ultradénitutkimus
mahdollistaa sikion ndkemisen, ja kuva onkin tullut merkittdviksi. Ultraddnitutkimuksen avulla
isdn on mahdollista luoda ldheisempi suhde sikioon, koska isd ei koe raskautta konkreettisesti.
Nykyteknologia helpottaa selvédsti monen isdn kiinnittymistd tulevaan lapseensa (Ekelin ym.
2004). Ultradéanitutkimuksen avulla didilld on mahdollisuus jakaa raskauskokemuksiaan muille,
mutta tutkimus voi myds lisdtd didin raskauskokemusten viheksyntdd. Jos ultraddnitutkimus on

yleinen ja helposti saatavissa, se saattaa menettéd ainutlaatuisuutensa. (Sandelowski 1995.)

2.4 Sikioseulontojen neuvonta iitiyshuollossa

Vuorovaikutus on hoitotydon keskeisimpid auttamismenetelmid (Peplau 1988). Kiytdnnossa
hoitaminen painottuu erilaisten tehtdvien tekemiseen ja vuorovaikutussuhteet muodostuvat
hoitajakeskeisiksi (Suua & Tuomikoski 1996). Kyseesséd on eettinen ongelma, jos hoito toteutetaan
rutiininomaisesti kaikille samanlaisena (Kalkas & Sarvimiki 2000). Laki potilaan asemasta ja
oikeuksista médrittelee, ettd potilaalle on annettava selitys hdnen terveydentilastaan ja muista
hoitoon liittyvista seikoista. Selvitys on lain mukaan annettava siten, ettd potilas riittdvésti
ymmértdd sen sisdllon. Tadma edellyttdd riittdvasti tietoja hoidon merkityksestd ja vaikutuksista.
Niéin potilas voi harkita hoitoon suostumistaan, miki taas liittyy potilaan itsemadrddmisoikeuteen.

Tieto on potilaan hoitoon osallistumisen, hoitoon sitoutumisen ja itsemédrddmisen perusta.

Potilaan ohjauksesta kiytetddn erilaisia késitteitd, esimerkiksi opettaminen, ohjaus, neuvonta ja
informointi. Opettamisella tarkoitetaan prosessia, jolla vaikutetaan potilaan kéyttdytymiseen,
asenteisiin sekd terveyttd ylldpitdvien ja lisddvien tietojen ja taitojen méédrddn. (Wilson-Barnett

1988.) Kédridinen ja Kyngéds (2005) médritteleviat ohjauksen aktiiviseksi ja tavoitteelliseksi
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toiminnaksi, joka on sidoksissa ohjaajan ja ohjattavan yhteyteen ohjaajan ja ohjattavan ollessa

ohjaussuhteessa.

Nykysuomen sanakirja (2002) méérittelee sanan neuvonta seuraavasti: ohjata, opastaa, opettaa,
kehottaa, osoittaa, ilmoittaa. Neuvonta on viestintdd, jossa neuvojalla on ammattimainen rooli.
Neuvojalta edellytetdén asiantuntemusta niissd asioissa, joissa toinen ihminen kddntyy hénen
puoleensa. Tavoitteena on, ettd toinen ithminen saa riittdvasti, riittdvin ajoissa ja ymmaérrettavissa
muodossa ne tiedot, jotka hén tarvitsee omaa toimintaansa varten. Neuvonta on asiakaspalvelua,
vuorovaikutusta, ihmisten vilistd kanssakdymistd. Tilanteen keskipisteend ja ldhtokohtana on

ihminen, hénen tarpeensa ja odotuksensa. (Kangas & Hellstedt 1995.)

Potilaan informointi on tiedon jakamista rutiininomaisesti, ja sen yhteydessd kéytetdén usein
kirjallisia ohjeita, jotka ovat kaikille potilaille samanlaiset. Informointi on usein kertaluonteista ja
tieto siirtyy yksisuuntaisesti hoitajalta potilaalle. (Wilsson-Barnett 1988.) Kirjallinen informaatio
mahdollistaa kuitenkin asioiden tarkistamisen. Kirjallista materiaalia kdytetdin runsaasti, koska se
on suhteellisen edullista, helppoa kayttdd ja sen sisdltimi tieto on pysyvédd. Kirjalliseen
informaatioon liittyy kuitenkin ongelmia, silld kirjallisen ohjeen sisdltimd tieto on usein
vastaanottajasta riippumaton eikd ole siten yksilollistd. Kirjallisen materiaalin sisdltimén
informaation mairddn ja terminologiaan tuleekin kiinnittdd runsaasti huomiota ja varmistaa sen
ymmérrettivyys. (Cumming & Fleck 2001; Pitkédpaasi & Louhiala 2001.) Téssd tutkimuksessa

sikidseulontojen neuvonta kdsittéa ditien ja isien saaman sekd suullisen etté kirjallisen neuvonnan.

Raskaana olevat naiset saavat tavallisimmin ensitiedon sikidseulonnoista ditiysneuvolan
terveydenhoitajalta suullisesti ja kirjallisesti. Aitiyshuolto Suomessa on korkeatasoista ja
tarjottujen palvelujen kéyttdaste hyva. Lihes kaikki didit osallistuvat sikidseulontoihin (Aro 2001).
Suomalaiset luottavat &ditiyshuollon palveluketjuun (Santalahti 1998), mutta tietdvitkd perheet,
mitd  erilaiset  tutkimukset ovat?  Sikidseulontojen  tarjoaminen  ditiysneuvoloissa
terveydenhuoltopalveluna vaikuttaa terveydenhuollon ammattihenkildston laajalti hyvdksymalta

kaytannoltd (Vehko 2002).

Sikioseulontatutkimukset ovat vapaaehtoisia. Itsendinen paitoksenteko seulontaan osallistumisesta
perustuu asialliseen ja luotettavaan tietoon seulonnan eri menetelmisté, tavoitteista ja mahdollisista
haitoista kaikissa seulontaprosessin vaiheissa. (Green ym. 2004.) Paiatoksenteko sikidseulontoihin

osallistumisesta jdd kaikissa vaiheissa vanhemmille. Télloin neuvonnalle, jonka avulla vanhemmat
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saavat tarvitsemansa tiedon, asetetaan suuria vaatimuksia. (Vehko 2002; Hiilesmaa & Salonen
2000; Salonen ym. 1996.) Aikaisempien tutkimusten (Hunt ym. 2005; Green ym. 2004;
Paavilainen 2003; Garcia ym. 2002; Rautakoura 1998; Santalahti 1998; Grang-Svalenius ym.
1996) mukaan 4&idit eivét tarkasti tienneet sikidseulontojen tarkoitusta ja sikidseulonnoista
informoiminen koettiin rutiininomaiseksi. Aidit eivit reflektoineet saamaansa tietoa seulonnoista,
mikd voi johtua tiedon suuresta mairdstd (Hunt ym. 2005). Aidit eivit mydskiin ymmirtineet

saamaansa tietoa seulonnoista (Grang-Svalenius ym. 1996).

Terveydenhuoltohenkildstolld ja dideilld on erilaiset tavoitteet, tarkoitus ja arvot sikidseulontojen
suhteen, mikd vaikuttaa sikidseulontojen neuvontaan. Terveydenhuoltohenkiloston neuvonta antaa
dideille tiedon, jonka avulla tunnistaa ja kontrolloida sairauksia omista l&htokohdistaan, kun taas
didit ovat enemmain huolissaan omasta raskaudestaan suojellakseen ja hoivatakseen sitd. (Hunt ym.
2005). Hunt ym. (2005) esittdd, ettd neuvonnan tulisi perustua vanhempien ldhtdkohtiin ja siihen,
mitd he haluavat tietdd seulonnoista. Neuvontaa tulisi kehittdd tdltdi pohjalta. Neuvoloissa
annettavan tiedon médrdin ja laatuun tulisi kiinnittdd enemmén huomiota (Rautakoura 1998).
Neuvonnan tulisi olla yksil6llistd (Hunt ym. 2005) yhdessé kirjallisen tiedon kanssa (Jaques ym.
2004).

Kehittyneistd sikioseulonnoista johtuen perheiden tulee saada yhéd kattavampaa neuvontaa. TAma
edellyttdd ammattihenkilostoltd ajantasaista tietoa, vuorovaikutustaitoja ja yhteistyokykya.
(Rauchfuss 2002.) Sikioseulontoja tarjoavat yksikdt toivovat mahdollisimman suurta
osallistujamédrdd seulonnan tuloksellisuuden takaamiseksi. Vaarana on télloin seulonnoista
annettavan tiedon muuttuminen neutraalista ja asiallisesta suostuttelumaiseksi ja jopa
harhaanjohtavaksi. (Nyberg ym. 1997.) Santalahden (1998) tutkimuksessa seulontoihin
osallistuminen oli yhteydessd paikkakuntaan. Chittyn ym. (1996) mukaan ammattihenkildstd on
huonosti varautunut neuvontatilanteisiin, joissa seulontatulos on poikkeava. Ammattihenkil9sto
uskoo, ettii poikkeavassa tilanteessa raskauden keskeytys on tarkoituksenmukainen. Aidit kokevat,
ettd heiddn tulisi itse pdattad, osallistuako tutkimuksiin vai ei, ilman painostusta (van Berkel & van

der Wheele 1999).

Perinn6llisyysneuvonta on luottamuksellista riittdvan lddketieteellisen tiedon vilittdmistd. Se on
ohjailematonta neuvontaa, jossa ladkéri ei voi pdattdd perheen puolesta, miten toimia oikein tai
mikd on paras ratkaisu. (Mononen 2006.) Perheet arvostavat herkkdd, yksilollistd ja kiireetonta

neuvontaa, jossa hoidon jatkuvuus toteutetaan samojen ammattihenkildiden kanssa (Chitty ym.
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1996). Tutkimuksessa (Hunt ym. 2005) on todettu, ettd ammattihenkiloston koulutus lisdd
huomattavasti neuvonnan tasoa. Neuvonnassa on tirkedd ldhestyd perhettd yksilollisesti. Katilot
kokevat neuvonnan poikkeavassa tilanteessa vaikeaksi osaksi tyOtddn, niin eettisesti kuin
kaytanndssdkin. Térkedd onkin jatkuva koulutus ja eettinen keskustelu. (Eskelin & Grang-

Svalenius 2004.)

3 TUTKIMUSTEHTAVAT

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata iitien ja isien kokemuksia sikioseulonnoista ja saadusta
neuvonnasta. Tarkoituksena on myds kuvata ditien ja isien ehdotuksia sikidseulontojen
kehittdmiseksi. Tavoitteena on tuottaa tietoa ditien ja isien seulonta- ja neuvontakokemuksista
seulontojen aikana ja ndiden vaikutuksista raskauden kokemiseen. Tavoitteena on tuottaa tietoa
sikigseulontojen ja neuvonnan kehittdmiseksi ja kehittda ditiyshuoltoa taltd pohjalta. Saadun tiedon
avulla voidaan kétiloiden ja terveydenhoitajien koulutusta kehittdd. Saatua tietoa voidaan myds

hyddyntdéd henkilokunnan ohjauksen kehittdmisessd kidytannon tydssé ja tdydennyskoulutuksessa.

Tutkimustehtdvédni on
1. kuvailla &itien ja isien kokemuksia sikidseulonnoista.
2. kuvailla &itien ja isien kokemuksia saadusta neuvonnasta.

3. kuvailla &itien ja isien kehitysehdotuksia sikidseulontoihin vanhempien nakdkulmasta.
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

4.1 Metodiset liihtokohdat

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata iditien ja isien kokemuksia sikidseulonnoista ja saadusta
neuvonnasta. Tutkimustehtdvd vaikuttaa tutkimuksen metodologisiin valintoihin(Hirsjarvi ym.
2002). Tutkimus on luonteeltaan kvalitatiivinen eli laadullinen, koska pyrin kuvaamaan toisen
thmisen yksilollistd kokemusta. Laadullisessa tutkimuksessa ollaan kiinnostuneita ihmisen
kokemuksista, jolloin tarkoituksena on selkeyttdéd tutkimuksen kohteena olevaa ilmi6té ja tuottaa
tistd uutta tietoa. (Eskola & Suoranta 1998). Laadullinen tutkimusote on tarkoituksenmukainen
silloin, kun halutaan saavuttaa tutkittavien oma ndkemys asiasta seké kun tutkitaan aluetta, josta on
vain vihdn tutkimustietoa (Astedt-Kurki & Nieminen 1998). Laadullisen tutkimuksen
menetelmilld voidaan tutkia hoitotilanteen vuorovaikutusta ja siihen liittyvid ongelmia (Kylmé ym.
2004). Suomessa on vain vdhdn hoitotieteellistd tutkimusta (Nikkinen 2005; Jestild 2004) ditien
kokemuksista sikioseulonnoista. Isien kokemusten kuvaaminen sikidseulonnoista on aivan uusi
ndkokulma. Koska tutkimusaihe on vdhdn kartoitettu ja hyvin henkilokohtainen &ideille ja isille,
katsoin, ettd aineiston hankintamenetelméksi sopii teemahaastattelu, jonka avulla voidaan saada
esille monitahoisia ja syvid kokemuksia kohdentamalla haastattelu tiettyihin teemoihin. Tima tuo

tutkittavien dénen kuuluville. (Hirsjarvi & Hurme 2004).

4.2 Tutkimukseen osallistujat

Tutkimukseen osallistumisen on oltava vapaaehtoista (Lukkarinen 2003; Hirsjarvi ym. 2002;
Astedt-Kurki & Nieminen 1998). Laadullisen tutkimuksen aineiston hankinta tapahtuu
harkinnanvaraisesti niin, ettd tiedonantajilla on kokemusta tutkimuksen kohteena olevasta ilmidsti
(Lukkarinen 2003; Astedt-Kurki & Nieminen 1998). Yhdyshenkilé oli neutraali henkild
valitsemaan kriteerit tdyttévét didit ja ottamaan yhteyttd heihin. Isdt valikoituivat &itien kriteerien
perusteella, koska isdt eivit olleet sairaalan asiakkaita. Oletuksena oli, ettd lihes kaikki isdt ovat
didin mukana seulonnoissa. Monipuolisen aineiston saamiseksi tutkimukseen osallistuvien ditien

kriteereini olivat
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* 24-32 rvk:lla olevat terveet &idit

* erineuvoloista olevat didit

* eri ammatissa toimivia diteja

* selvd suomen kieli

* ensisynnyttdjid ja uudelleen synnyttd;jid

o ditejd, jotka osallistuivat eri seulontamenetelmiin (seerumindyte, niskapoimu- ja
rakenneultradéni), joista normaali 16ydos

» ditejd, jotka ovat saaneet positiivisen seulontatuloksen ja osallistuneet lapsivesipunktioon,

josta normaali 16ydos.

Tutkimusaineisto voi myos koostua vain didistd tai isdstd, mikdli molemmat puolisot eivdt halua
osallistua tutkimukseen. Tidssd tutkimuksessa kdytetddn kahta tutkimusaineistoa samojen
tutkimustehtdvien ratkaisemiseksi. Kerddmalld tutkittavalta alueelta erilaisia aineistoja pyritdén

asiasta saamaan monipuolisempi ja rikkaampi kuva (Leino-Kilpi 1998).

Haastattelut haluttiin suorittaa 24 raskausviikon jilkeen, koska télloin kaikki seulonnat on tehty ja
raskauden keskeyttdminen ei endd ole mahdollista. Télld suljin pois mahdollisuuden, ettd
haastatteluni jélkeen ilmenisi jotain poikkeavaa raskaudessa ja haastatteluni vaikuttaisi raskaana
olevan naisen paédtokseen jatkaa raskautta. 32 raskausviikkoa pidin takarajana, koska tdmén jilkeen
ditien ja isien ajatukset siirtyvét jo tulevaan synnytykseen. Tutkimukseen osallistujien tulisi olla
my0s eri neuvoloista, koska télloin didit ja isdt ovat saaneet eri terveydenhoitajien neuvonnan
sikidseulonnoista. Mikili sairaalassa oli tieto ditien ammatista, yhdyshenkild pyrki etsimddn eri
ammateissa toimivia ditejd tutkimukseen. Tutkimuksen aineistoa ei haluttu rajata kisittdmadan vain
joko ensi- tai uudelleensynnyttdjiin, vaan aineistoon haluttiin molempia &itejd. Tutkimukseen
osallistuvien 4itien viimeisimmin seulontatuloksen oli oltava normaali, mutta tutkimukseen
haluttiin  my0s &itejd, jotka olivat osallistuneet lapsivesitutkimukseen alkuraskauden

seulontapositiivisen tuloksen vuoksi. Oletuksena oli, ettd dideilld on erilaiset kokemukset.

Tutkimuksen yhdyshenkild etsi ditiyspoliklinikan ajanvarauslistoista ja sairaskertomuksista sovitut
kriteerit omaavat didit, jotka olivat kdyneet seulonnoissa mutta eivit olleet kieltédneet tai
rajoittaneet tietojensa luovutusta. Yhdyshenkild tarkasti sairaskertomuksista, ettd seulontojen
jalkeen ei ollut ilmennyt mitédn poikkeavaa raskaudessa, koska hiiriot raskauden kulussa voivat

vaikuttaa tutkimustuloksiin. Tutkimuksen arkaluontoisen aiheen takia ei mydskiin ole soveliasta
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haastatella &itid tai isdd, mikéli raskaudessa on hiiriotd. Yhdyshenkilo ldhetti viidelle &idille
kerrallaan postitse tutkimuspyyntokirjeen. Yhteensd kirjeitd ldhti 17 kappaletta, ja kaksi kirjettd
yhdyshenkilo antoi henkilokohtaisesti (liite 2).

Kirjeessd selostettiin tutkimuksen tarkoitus, tavoitteet ja haastattelupyyntd 4&idille ja isélle.
Tutkimukseen osallistumisen vapaachtoisuus ja luottamuksellisuus oli sanottu selvisti kirjeessa.
Kirjeen mukana oli tutkimukseen suostumuslomake (liite 3) ja palautuskuori postimerkkeineen,
jossa oli tutkijan yhteystiedot. Palautuneiden allekirjoitettujen suostumusten mukaan tutkija otti
puhelimitse &itiin ja/tai isdén yhteyttd ja sopi haastatteluajan ja -paikan. Haastatteluajankohdan
sopimisen yhteydesséd tutkija kertoi dideille ja isille tutkimuksesta ja sithen liittyvistid eettisistd

kysymyksisté, kuten osallistumisen vapaaehtoisuudesta ja luottamuksellisuudesta.

Ensimmadisestd erdstd tutkimukseen suostui kaksi &itid. Paremman vastausprosentin saamiseksi
tutkija pyysi yhdyshenkildlle lupaa soittaa dideille henkilokohtaisesti. Vastuualueen johtoryhmi
myonsi luvan. Yhdyshenkild soitti 13 puhelua dideille tiedustellakseen halukkuutta osallistua
tutkimukseen. Kaikki &idit kieltdytyivéit. Taémédn jilkeen palattiin alkuperdiseen suunnitelmaan ja
lahetettiin kirjeet postitse. Tdmén jélkeen tutkimukseensuostumuskaavakkeita palautui hiljakseen

niin, ettd huhtikuussa 2006 tutkija arvioi tutkimusaineiston riittavaksi.

Tédmin tutkimuksen aineisto koostuu kymmenen raskaana olevan &idin ja seitsemidn isdn
haastattelusta. Aidit olivat idltdin 22-41 vuotta, ja isdt olivat iiltiin 23-42 vuotta. Aitien
raskauden kesto oli 28-33 raskausviikkoa haastattelujen ajankohtana. Aidit olivat osallistuneet
alkuraskauden sikioseulontoihin yhtd lukuun ottamatta Eteld-Pohjanmaan sairaanhoitopiiriin
kuuluvassa Seindjoen keskussairaalassa. Isdt valikoituivat tutkimukseen &itien osallistumisen
perusteella. Yksi 4diti ja isd osallistuivat vapaaehtoisesti tutkimukseen sairaanhoitopiirin
ulkopuolelta kuultuaan tutkimuksesta ystdvidltddn. Perhe otettiin tutkimukseen, koska
tutkimusaineistoa ei haluttu rajata vain yhdelle sairaanhoitopiirin alueelle. Kaikki didit olivat eri
terveydenhoitajien asiakkaita. Kaksi &itid asui samalla paikkakunnalla. Tédssid tutkimuksessa

tutkimukseen osallistujia kutsutaan dideiksi, isiksi tai monikossa tiedonantajiksi.

Yksi diti oli ensisynnyttdjd, ja muut didit odottivat joko toista tai kolmatta lastaan. Neljd 4itid oli
osallistunut seerumiseulontaan ja niskapoimu-ultraddneen. Néistd seulonnoista tulokset olivat
normaalit. Yksi diti oli tietoisesti osallistunut vain rakenneultraddneen, josta oli tullut normaali

tulos. Kaksi ditid oli ién takia osallistunut my0ds lapsivesipunktioon, joista oli tullut normaali tulos.
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Kolmella &idilld oli poikkeava seulontatulos joko seerumiseulonnassa, niskapoimu-ultradénessa tai
molemmissa. Néistd kaksi ditid oli osallistunut jatkotutkimuksena tarjottuun lapsivesipunktioon ja
yksi diti oli kieltdytynyt siitd. Kaikki kolme 4itid olivat saaneet normaalit tulokset
lapsivesitutkimuksesta ja/tai rakenneultraddinestd. Tutkija ei lukenut &itien sairaskertomuksia.
Kaikki tiedot dideistd ja isistd sekd seulonnoista ja niiden tuloksista, joihin he olivat osallistuneet,

tutkija sai dideiltd ja isiltd itseltdén.

4.3 Aineiston hankinta

Tutkittavaa ilmiotd on vdhdn kartoitettu, joten on perusteltua kayttdd aineiston
hankintamenetelméni teemahaastattelua. Teemahaastattelu sopii myds hyvin aiheeseeni, joka mita
ilmeisimmin tuottaa arkaluonteisen aiheen takia monitahoisia vastauksia. Tutkijan on vaikea tietdd
etukiteen vastausten suuntia. Teemahaastattelun avulla tutkija voi selventdd vastauksia ja syventdi
saatavia tietoja lisdkysymysten avulla. (Hirsjarvi ym. 2002.) Teemahaastattelun teemat
muodostuivat tutkimustehtdvien mukaisesti, ja tarkentavat kysymykset syvensivit teemaan liittyvid
merkittdvid seikkoja. (liite 4) Teemahaastattelussa haastattelun aihepiirit eli teema-alueet on
etukiteen madritty, mutta niiden jérjestys ja laajuus vaihtelevat haastattelusta toiseen (Hirsjarvi &

Hurme 2004).

Aitien ja isien haastattelut tehtiin tammi-huhtikuussa 2006. Haastattelut suoritettiin yhtd lukuun
ottamatta haastateltavien kotona. Yksi haastattelu suoritettiin  didin  toivomuksesta
lounasravintolassa lounasajan ulkopuolella. Ravintolassa soi taustalla musiikki, mutta tutkija
tarkasti nauhoituksen laadun haastattelun alkuvaiheessa. Kaikki haastattelut suoritettiin erikseen
niin, ettd &iti ja isd saivat itse valita haastattelujarjestyksen. Haastattelua odottava henkild yleensd
hoiti perheen aikaisempaa/aikaisempia lapsia ulkona tai muualla perheen kodissa tai oli vield
toissd. Ensimmadisen haastattelun jélkeen diti ja isd vaihtoivat vuoroaan. Kaikki haastattelut
suoritettiin niin, ettd tutkija ja haastateltava olivat huoneessa kahdestaan. Kolme haastattelua
suoritettiin viikko tai muutamaa pdivdd suunniteltua myohemmin eli 33 raskausviikolla ditien ja

isien ty0- ja yksityisasioista johtuvista syista.

Ennen varsinaista haastattelua suoritettiin yksi esihaastattelu. Sen tarkoituksena oli testata

haastattelurunkoa ja kysymysten muotoilua (Hirsjarvi ym. 2002). Esihaastattelun jdlkeen
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kysymyksid ja haastattelurunkoa ei muutettu, ja esihaastattelu liitettiin tutkimusaineistoksi.
Haastattelun aluksi tutkija kévi lapi haastateltavien kanssa tutkimuksen tarkoituksen. Tutkija antoi
tietoa vield tutkimuksen osallistumisen vapaaehtoisuudesta ja luottamuksellisuudesta sekd
keskeyttimismahdollisuudesta ja aineistonkeruumenetelmédstd. Kaikki haastateltavat suostuivat
epardiméttd haastattelujen nauhoitukseen. Osa haastateltavista ilmaisi tyytyvaisyytensd, ettd kaikki
heiddn mielipiteensd tulevat ylos. Haastattelut olivat tuttavallisia ja vapaita tilanteita. Tutkija ja
tiedonantajat yleensd joivat kahvit haastattelun aluksi. Sosiaalinen keskustelu ennen varsinaista
haastattelua vapautti ilmapiirid. Haastattelun alussa tutkija kysyi haastateltavien taustatiedot (liite
5). Taustatietojen kysyminen johdatti haastatteluun. Taustatietojen avulla haastateltavista saatiin
tarkeitd tietoja, joiden avulla on mahdollista pohtia tuloksia laajempaan kontekstiin. Téllaisia ovat
esimerkiksi ikd ja koulutukselliset tiedot. Jokaisen haastattelun jdlkeen kirjattiin muistiin
haastattelun kesto, ilmapiiri, tilannekuvaus sekd tutkijan omat huomiot haastattelun kulusta.

Tutkijan pitdma péivékirja auttoi analyysivaiheessa tilanteiden mieleen palauttamisessa.

4.4 Aineiston analysointi

Aineiston analyysimenetelmdnd on sisdllon analyysi. Sisdllon analyysi on ihmisen puhuttua,
kirjoitettua, piirrettyd, kuvattua tai esitettyd sisdllon tieteellistd tutkimusta. Menetelmdd voidaan
kayttdd paivakirjojen, kirjeiden, puheiden, dialogien, raporttien, kirjojen, artikkeleiden ja muun
kirjallisen materiaalin analyysiin. Sisdllon analyysi on paljon kdytetty menetelmé ihmistieteissa,
kuten kasvatustieteellisissd ja hoitotieteellisissd tutkimuksissa. Sen avulla voidaan analysoida
dokumentteja systemaattisesti ja objektiivisesti. Sisdllon analyysi on keino jirjestdd ja kuvailla
tutkittavaa ilmiotd. Tutkimuksen tuloksena raportoidaan muodostetut kategoriat ja niiden siséllot
eli se, mitd kategorioilla kuvataan. Aineiston suorilla lainauksilla voidaan lisétd raportin
luotettavuutta ja osoittaa lukijalle luokittelun alkuperd. (Kyngés & Vanhanen 1999.) Téssd

tutkimuksessa analyysi suoritettiin aineistoldhtoisesti, jolloin menettelytapa on induktiivinen.

Aineiston analyysi voi kohdistua joko aineiston ilmi- tai piilosisdltoihin. Tutkijan tulee myds
paéttid aineiston laadun ja tutkimustehtdvin mukaisesti analyysiyksikkd, joka voi olla sana, lause,
lauseen osa, ajatuskokonaisuus tai sanayhdistelmi. (Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2003; Kyngds
& Vanhanen 1999) Téssd tutkimuksessa analyysiyksikoksi valittiin kaikki aineistosta nousevat

tutkittavan ilmion kannalta olennaiset selkeidt ilmaisut sanan, lauseen ja ajatuskokonaisuuden
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vililld eli analyysi kohdistui aineiston ilmisisdltoon. Tutkija ei médritellyt tarkkaan
analyysiyksikkod etukdteen, koska haluttiin tuoda esille kaikki tiedonantajien tulkinnat ja

merkitykset ilmidstd tutkimuksen tarkoituksen mukaisesti.

Aitien ja isien kokemukset ja kehitysehdotukset muodostivat tdssi tutkimuksessa
tutkimustehtdvien mukaiset alkuperdishavainnot. Niistd muodostettiin aluksi pelkistettyja
ilmaisuja sekd edelleen alaluokkia, yldluokkia ja péddluokkia, jotka toivat esille ditien ja isien

kokemukset sikidseulonnoista ja saadusta neuvonnasta sekd kehitysehdotukset sikidseulonnoista.

Tutkija aukikirjoitti haastattelut heti haastattelujen jidlkeen sanasta sanaan. Nauhojen laatu oli
erittdin hyva. Kirjoitettua ditien tekstid kertyi 67 A4-liuskaa ja isien tekstid 26 A4-liuskaa. Tamén
jalkeen kuuntelin tekstit uudelleen verraten samalla, ettd tekstit vastasivat tarkalleen nauhoja.
Tutkija muutti henkildiden nimet, kuten puolison nimen mieheksi, vaimoksi, iséksi tai didiksi ja
katilon/terveydenhoitajan/ladkirin - nimen ammattinimikkeeksi anonymiteetin turvaamiseksi.
Nauhoja kuunnellessa haastattelujen tunnelma palautui mieleeni. Olin tehnyt jokaisesta
haastattelusta muistiinpanoja pédivakirjaani. Namé yhdesséd auttoivat tutkijaa saamaan aineistosta
yleiskuvan ja ymmértdméédn, millaisia merkityksid tiedonantajat todella antoivat kokemistaan

asioista.

Aineistosta ldhtevéd eli induktiivinen analyysi ldhtee pelkistdmisestd, jossa aineistosta etsitdén
tutkimustehtdvain liittyvat ilmaisut (Kyngis & Vanhanen 1999). Ensimmaiseksi tutkija tallensi eri
tiedonantajien aineistot eri véreilld tai fonteilla omiksi tiedostoikseen. Tdmédn jilkeen tutkija
alleviivasi teksteistd eri tutkimustehtdviin kuuluvat alkuperdiset ilmaukset, jotka tdssd
tutkimuksessa olivat sanan ja ajatuskokonaisuuden vélilld. Tdmin jdlkeen tutkija siirsi ja tallensi
kaikki alkuperdiset ilmaukset omaksi tiedostokseen. Tutkija pelkisti alkuperdiset ilmaukset niin,
ettd ne kuvasivat mahdollisimman paljon alkuperdisilmaisuja. Jokainen pelkistys oli erivédrinen ja
kuvasi siten eri tiedonantajia. Tédssd vaiheessa tutkija merkitsi didit ja isét sattumanvaraiseen
jirjestykseen niin, ettd esimerkiksi Al tarkoitti 4iti numero 1:td ja I4 tarkoitti isd numero 4:4 jne.
Jokaiselle pelkistetylle ilmaisulle tutkija antoi myds juoksevan numeron, jotta oli helppo 16ytad
ilmaisu alkuperdisistd teksteistd ja tarkistaa asiayhteys. Usean tarkastuksen jdlkeen ditien
aineistosta pelkistettyjd ilmaisuja 16ytyi 929 kappaletta ja isien aineistosta 213 kappaletta. Tamdn
jalkeen tutkija tulosti pelkistetyn aineiston ja leikkasi jokaisen pelkistyksen erilleen. Tutkija
ryhmitteli tutkimustehtiviin perustuen alkuperdisilmaukset niiden yhtédldisyyden ja erilaisuuden

mukaan. Naistd syntyi alaluokkia, jotka tutkija kerési kirjekuoriin. Jokaisen kirjekuoren péille
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tutkija kirjoitti alaluokkaa kuvaavan nimen. Tutkijan oli palattava useasti alkuperdisiin aineistoihin
varmistaakseen pelkistysten asiayhteyden. Pelkistettyjd ilmaisuja oli erittdin runsaasti, mutta
analyysin tdssd vaiheessa aineistosta erottui jo tutkijan mielesta tiettyyn tutkimustehtévéén liittyvét
mielenkiintoisimmat vastaukset. Tutkija aloitti alaluokkien muodostamisen juuri niistd
pelkistyksistd pitden mielessd, ettd jokainen alaluokka sisdlsi vain samaa tarkoittavat ilmaukset.
Liitteessd 6 esitetddin esimerkkejd aineiston pelkistdmisestd ja ryhmittelystd. Tdmén jilkeen tutkija
eteni analyysissd tutkimustehtdvien mukaisesti muodostamalla alaluokista yldluokkia ja
viimeiseksi pddluokat. Tdmén raportin tutkimustulokset-osiossa on esitetty jokaisen péddluokan

kohdalla kuvio luokkien muodostamisesta.

Isien aineiston tutkija analysoi ditien aineiston jélkeen. Isien aineiston analyysi eteni nopeammin,
koska aineisto oli huomattavasti pienempi. Isien pelkistykset tutkija liitti ditien luokkiin niiltd osin
kuin ne sopivat. Mikéli isien pelkistykset muodostivat oman luokan, se sdilytettiin omana
alaluokkanaan. Tutkijalla oli etukéteissuunnitelmana, ettd hén analysoisi isien aineiston kokonaan
omana prosessinaan ja muodostaisi omat isien luokat, mutta kokemusten samankaltaisuuden
vuoksi tutkija liitti ditien ja isien aineiston yhteen. Viimeiseksi tutkija analysoi kolmannen
tutkimustehtdvin: ditien ja isien kehitysehdotukset. Jakamalla aineiston analyysin seitseméén
osaan tutkijan oli mahdollista késitelld hallitusti suuri ja monipuolinen aineisto kahdelta eri

tiedonantajaryhmaltd. (Kuvio 1.)
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1. Aitien aineiston
pelkistdminen
tutkimustehtédvien
mukaisesti

2. Alaluokkien muodosta-
minen ditien aineistosta 1.
ja 2. tutk.tehtdvien mukai-
sesti, 3. tutk.tehtdvén pel-

3. Isien aineiston
pelkistiminen tutki-
mustehtidvien mukai-
sesti

kistysten kokoaminen yh-
teen.

6. Aitien ja isien 3 5. Aitien ja isien yli- 4. Isien pelkistysten ver-
tutkimustehtiavin /\_ luokkien ja péaédluok- /\_ taaminen ditien alaluok-
alaluokkien kien muodostaminen 1 kiin ja littiminen niihin
muodostaminen \ ja 2 tutkimustehtdvien \]_ sekd isien alaluokkien
osalta muodostaminen,
3. tutk.tehtdvdn pelkis-
tysten kokoaminen yhteen
7. Aitien ja isien

yldluokkien ja pééluo-
kan muodostaminen 3
tutk.tehtdvin osalta

Kuvio 1. Analyysin etenemisen vaiheet

Analyysin jilkeen tutkija tarkasti, ettd yhteys alkuperdisaineistoon oli sdilynyt koko
analyysiprosessin aikana eikd aineiston sisdltd ollut muuttunut. Tulosten tulkintaprosessin tueksi
esitdin esimerkkejd alkuperdisaineistosta suorina lainauksina, jotka on ilmaistu siten, ettei
tiedonantajia voi niistd tunnistaa. Suorien lainausten tarkoituksena on myos lisdtd tutkimuksen

luotettavuutta. (Kyngds & Vanhanen 1999.)

S TUTKIMUKSEN TULOKSET

5.1 Aitien ja isien sikioseulontakokemukset

Aitien ja isien kokemukset sikidseulonnoista olivat mydnteisii. Mydnteiset kokemukset
jakaantuivat “kokemukseen sikidseulontojen tarpeellisuudesta”, “kokemukseen osallistumisesta
omista ldhtokohdista”, “kokemukseen tuen saamisen téirkeydesti” ja “tuloksen saaminen

helpottavana kokemuksena”. (Kuvio 2).
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5.1.1 Sikioseulonnat myonteiseni kokemuksena

Alaluokka Yliluokka Pailuokka

seulonnat hyvé asia
nykyteknologian hyddyntdminen
kokemus vastuusta

konkreettinen kokemus raskaudesta I(.o}iemus _
paitos osallistumisesta — sikidseulontojen
kokemuksen merkitys tarpeellisuudesta

miellyttava tutkimustilanne

vauvaa katsomaan - - - Sikioseulonnat
ultraan iloisin mielin Osallistuminen omista

luottamus normaaliin tulokseen — ldhtokohdista
ei paneutumista esitteeseen
eliminen siind hetkessi kokemuksena
raskauden varmistaminen

myonteiseni

Kokemus tuen saannin

puolison tuki tirkeydesta

laheisten tuki

henkilokunnan tuki

tulokset helpotus Tulokset helpottavana
tieto helpotti oloa L »!| kokemuksena
onnellisuus raskaudesta

turvallisuutta raskauteen
tulosten jélkeen normaali odotus

Kuvio 2. Sikioseulonnat myonteisend kokemuksena

5.1.1.1 Kokemus sikioseulontojen tarpeellisuudesta

Aidit kokivat sikidseulonnat tarpeellisena ja hyvind asiana, koska he pitivit seulontoja
luonnollisena osana raskautta. Seulontoja odotettiin ja osallistumista pidettiin etuoikeutena. Osa
dideistd halusi osallistua kaikkiin seulontoihin, koska niistd ei ollut haittaa. Myds lisdtutkimuksia

pidettiin tarpeellisina ja monipuolisten alkuraskauden tutkimusten néhtiin vdhentdvédn
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lapsivesipunktioiden madrdd. Nykyteknologiaa kidytettiin hyddyksi, koska koettiin teknologian

olevan kdyttod varten.

“oikeestaan se on aika luonnollinen osa ainakin mitd md itte koen ja mitd mun kaveripiiris tds on,

ettd ne tavallansa kuuluu siihen raskauteen” (45)

"Md olin silloin tavallaan niinku miettiny, ettd edellisiin raskauksiin verrattuna mulla on niin
paljon ikdd, ettd md koin, ettd se on omanlainen etuoikeus, ettd pddsee suoraa siihen

lapsivesipunktioon ja siind nékee ne kromosomit et se oli mun ajatus siind kohdassa.” (48)

Isdt kokivat seulonnat tarpeellisena asiana. Perusteluina olivat, ettd niistd ndhddin monia lapsen
terveyteen liittyvid asioita, jotka ovat tdrkeitd vauvan hoidon kannalta. Kiinnostus ja tiedonhalu
seulontoja kohtaan vaihtelivat elaméntilanteen mukaan. Kiinnostus oli suurta, jos raskautta uhkasi
jokin vaaratekijd, kuten vaarallisen aineen altistus. Seulonnat nihtiin keinona varmistaa terve ja
hyvékuntoinen lapsi. Seulonnat ja niistd saatu tulos, jos se olisi poikkeava, koettiin ristiriitaisina,
silld se tekisi eldmin vaikeammaksi. Isd koki, ettd nykypdivdnd on onnistuttava eldmissd ja
seulonnat auttavat tdssd. Vauvan ndkeminen toi tulevaisuuteen jannitystd ja vastuuta. Myos didit
halusivat tietdd vauvan poikkeavuudesta etukdteen. Kaikki informaatio vauvasta haluttiin
vastaanottaa, ja seulontojen antaman tiedon avulla on mahdollista sopeutua vammaisen lapsen
mahdollisuuteen. Saadun tiedon avulla didit voivat arvioida omia voimavarojaan vastaanottaa

vammainen lapsi.

”Kun niis ultris ei oo mitddn sanottu, ettd mitddn ihmeellistd olis, niin kai se sitte meni heti tuota,
ettd selevd peli. Olihan se aika jamerd kun ndki ensimmdisen tenavan sielld, vihdn jdnndksi 16i.
Kylld siind vihdn vattanpohjas rupes kutiamahan, ettd tuo on mun, piti ruveta ajattelemahan
vihdn asioota lisdd. Kaikki sellaanen taloudellinen asia mulla pyérii, sellaanen niinku, raksuttaa

ihan ensimmdisend asiana.” (15)

Isille ultradanitutkimus konkretisoi raskauden, kun sitd ei voi itse tuntea. Isiat kuvasivat tutkimusta
hienoksi kokemukseksi. Mikili aikaisemmissa raskauksissa oli ollut ongelmia, isdt kokivat
ultradédnitutkimuksen helpottavana, koska raskaus oli nyt edennyt pitkdlle. Raskaus muuttui todeksi

ensimmadisen kerran siind vaiheessa.
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“ensimmdiselld kerralla sitd vasta oikeen ymmdrti ettd sield sallaanen on ku ei sitd ndkyny
mahasta eikd mitddn ettd, sellaanen hiano kokemus, ettd isdksi on tulos ja ymmdrti sen

todenteolla.” (13)

Paitos osallistua seulontoihin oli osalle dideistd ja isistd helppo. Pddtds osallistumisesta tehtiin
nopeasti ja se oli itsestddn selvdd. Osa dideistd teki padtoksen osallistumisesta yksin ja ilmoitti
sitten isdlle, joka mietti hetken ja hyvéksyi vaimon pddtoksen. Osallistumista perusteltiin
alkuraskauden seulontojen vaarattomuuden takia ja omien huolien vdhenemiselld. Erds diti ilmoitti,
ettei keskustelua miehen kanssa kiyty, koska asiaa oli késitelty aikaisempien keskenmenojen

kohdalla. Tassd tapauksessa mies tuki vaimon padtosta.

"md en miehelle sitd sen kummemmin sanonu, ettd kun md soitin ultraan aikaa keskussairaalaan
Jja jossa sitd kaupattiin, md sanoin heti, ettd mietin muutaman kymmenen sekunttia, ettd ok, kylld

md sen teen.”(45)

Puolisot keskustelivat myds yhdessd osallistumisesta. Alkuvaiheessa puolisoilla oli voinut olla
eridvit mielipiteet osallistumisesta, mutta mies oli antanut vaimon padttda. Isdt kokivatkin
seulonnoista pédéttdmisen didin tehtdvdksi ja antoivat ditien ratkaista osallistumisen. Isét pitivét
ditejd seulontojen asiantuntijoina, koska nainen eldd raskauden ja hénelld on uudelleen
synnyttdjand kokemusta asiasta. Erds isd koki, ettd tieto seulonnoista tulee niin yhtdkkid, etti
paéttdminen osallistumisesta on vaikeaa. Oma vaimo oli kuitenkin jo aikaisemmin etsinyt tietoa,

jolloin osallistumisesta oli tehty oma ratkaisu, eikd siitd liilemmin keskusteltu.

”No oikeestaan se oli sitd, ettd md olin tavallaan pddittdnyt ettd md en sellaaseen halua ihan siihen
lapsivesipunktioon asti, mutta sitte taas mun mies oli hyvin sitd mieltd ettd kylld jos sellaanen asia
pystytidn tutkimaan niin kylld pitdd tukia, mutta sitten keskusteltiin... Ei siind mitddn riitaa ollu tai

mitdcin tillaista ettd loppujen lopuksi sitten hénen tyyliinsd ettd tee nyt niin kuin haluat.” (49)

Aikaisempi kokemus sikioseulonnoista vahvisti ditien ja isien myOnteistd kokemusta
sikioseulonnoista. Kokemuksen kautta oli tictoa seulonnoista: mitd siind tarkastellaan, mitd
tutkimus tarkoittaa, ja miltd vauva ndyttdd. Kokemuksen perusteella oli mahdollista tehdd
omanlainen valinta. Aitien mielestdi kokemus auttoi myds sisdistimdin saadun tiedon.

Ensimmadisessd raskaudessa saatua tietoa ei ymmartinyt, eikd silloin osannut kysya.
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Miellyttdvd  tutkimustilanne  vaikutti ~ ditien  myOnteiseen  sikidseulontakokemukseen.
Ultradénihuone oli ollut himiréd ja miellyttdvd. Toimenpide oli mennyt sujuvasti. Erds &iti olisi
viihtynyt ultraddnitutkimuksessa pidempdidnkin. Kokemus oli ollut tarpeellinen, eikd sitd olisi
jattanyt viliin. Tunnelma oli ollut rauhallinen ja ldmmin. Lapsivesitutkimuksen toimenpide oli
ollut helppo ja henkilokunta mukavaa. Kitilon ystdvillisyys, rauhallisuus ja asiantuntevuus
koettiin miellyttdvind. Myos isilld oli miellyttdvid kokemuksia ultraddnitutkimustilanteesta. Isét

kokivat positiivisena, ettd heitd huomioitiin ja heille kerrottiin, mité tutkimuksessa tapahtuu.

“ettd kdtilo on ollu rauhallinen ja tuntuu, ettd on asiantunteva ote siihen niin sekin silld lailla luo
sithen rauhallisuutta ja turvallisuuden tunnetta kun hoksaa, ettd tdssd on ammattilainen, joka

tietdid mitd tekee.” (A5)

5.1.1.2 Osallistuminen omista liihtokohdista

Aidit ja isit osallistuivat seulontoihin omista lihtokohdistaan. Seulontoihin Iihdettiin iloisin ja
luottavaisin mielin sekd rutiininomaisesti. Seulontoihin kuului mennd, ja ensimmaéistd
ultraddnitutkimusta odotettiin malttamattomana. Halu ndhdd vauva ja saada valokuva tulivat
kokemuksissa esille. Rakenneultra kiehtoi myos, koska siind on mahdollisuus ndhdd vauvan
sukupuoli, vaikka ei silli ollut todellista merkitystd. Aidit ja isit eiviit aina pohtineet, etti
seulonnoissa tutkitaan vauvan terveyteen liittyvid asioita, vaan he luottivat, ettd tulokset ovat
normaalit ja eldméi jatketaan tutkimusten jdlkeen normaaliin tapaan. Uudelleen synnyttdjilld
osallistuminen oli rutiinia, ja useimmiten osallistuttiin kaikkiin tarjottuihin seulontoihin. Aidit
eivit aina jaksaneet lukea saatua esitettd. Isille oli ensimmadisen lapsen ultradédnitutkimukseen
osallistuminen jddnyt mieleen, mutta toisella kerralla siitd ei endd muistettu niin paljon. Eldméia

elettiin siind hetkessd, eikd asiaa ajateltu loppuun asti. Olo oli kiinnostunut ja turvallinen.

“tietysti se, ettd laskettu aika oli yksi sellanen mikd silloin varmistui sitte et se on silloin
toukokuulla eikd joskus muulloin et se on yks sellanen suuri odotuksen aihe et sai sen selville,
mutta ei ny mitddn et oikeestaan sitd sillalailla miettiny ettd siind tutkitaan jotakin terveyteen

liittyvidi asioita.” (49)
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Aidit kokivat ultradénitutkimuksen raskauden varmistamiseksi. Ultradinitutkimus varmisti
raskauden, koska raskaustuntemuksia ei aina ollut, ja raskaus oli ollut odottamista
kolmannelletoista viikolle asti. Aidit hakeutuivat myds yksityisiin ultradéinitutkimuksiin ennen
varsinaisten seulontatutkimusten alkua. Eldvdn sikion varmistaminen ja halu ndhdé, onko raskaus
oikeassa paikassa, olivat tutkimuksiin hakeutumisen Syité. Varsinaiseen

seulontaultraddnitutkimukseen osallistuminen merkitsi raskauden jatkumisen varmistamista.

"Pddtoksistd ryhtyd noihin seulontoihin niin ehkd itelld oli vihdn itsekkditd syitd silloin alussa,
ettd halus ndhdd ettd sielld on eldmdd. Se oli se syy ryhtyd eikd mikddn se, ettd tdssd seulotaan
jotain sairauksia, vaikka se sen varsin hyvin tiesi, ettd timd on terveydenhuollon puolella se syy

’

tehdd niitd. Syy sille pddtokselle oli ehkd enemmdn, ettd haluu vain ndhdd, ettd sielld on eldmdd.’

(44)

5.1.1.3 Kokemus tuen saannin tirkeydesti

Aidit ja isit saivat tukea seulontojen aikana toisiltaan, liheisilt4in ja henkilokunnalta. Tuki koettiin
tarkedksi. Puoliso tuki pdatoksenteossa ja tuloksia odotellessa. Jo seulontoihin osallistumisesta
padtettdessd isdt tukivat didin padatostd hyvaksymaélld sen. Isdt luottivat vaimon asiantuntemukseen
ja toivat sen myos esille. Tuloksia odotellessa diti ja isd olivat tukeneet toisiaan, mikd oli
yhdistidnyt heiti. [sdt etenivédt asia kerrallaan ja didit kokivat miehensé realistisemmaksi.

“Mies ajatteli vaan, ettd no ajatellaan nyt vaan sitd punktiota ja katotaan sitten mitd sieltd tulee
sitten. Se oli sellaanen realistisempi, piti jalat maassa, mutta tietysti se yritti varmaan olla niinku

mun takia sitten urhea siitd tai silleen.” (46)

Aidit kokivat puolison mukanaolon tutkimuksissa tirkesni. Kun isd oli osallistunut keskusteluihin
seulonnoista ja niihin osallistumisesta, isén mukanaolo tutkimuksessa oli tuntunut luontevalta ja
tarkedltd. Isd oli ollut mukana ultraddnitutkimuksissa, ja erityisesti ensimméinen tutkimus oli ollut
upea hetki, jossa diti ja isd olivat voineet pitdd toisiaan kddestd kiinni. Lapsivesitutkimuksen
toimenpiteessd isdéd oli pyydetty odotushuoneeseen, miké oli tuntunut luontevalta. Isét eivit aina
olleet mukana kaikissa ultradénitutkimuksissa. Erds diti ei ollut tiennyt ensimmadisen raskauden

aikana, miten sisatutkimus ultradénitutkimuksen aikana tehddén. Téstd johtuen diti ei ollut ottanut
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isdd mukaan tutkimukseen. Myos isdt kokivat mukanaolon ultraddnitutkimuksissa tiarkednd, ja

niihin kannattaa isien mieclesta osallistua, koska sithen on annettu mahdollisuus.

Aidit saivat tukea seulontaprosessin aikana myds liheisiltisin. Aidit olivat kdiyneet keskustelua
seulonnoista tyokaverien, ldhisukulaisten ja ystidvien kanssa. Yksi isd oli keskustellut seulonnoista
perheen ystdvin kanssa. Muut isédt kokivat, ettei seulonnoista keskustella ystdvien kanssa. Erés iti
kantoi huolta, ettei isd pystynyt pitkdn tulosten odottamisen aikana asiasta niin paljon puhumaan,
kuin hén itse pystyi. Lédheiset olivat hyvidksyneet perheen padtoksen osallistua tai olla
osallistumatta seulontoihin. Léheiset olivat olleet seulontaprosessin aikana yhteydessd perheeseen

ja tukeneet perhetta.

“meiddn molempien didit ja sitten sisarukset tiesi tdstd ja muutama mun paras luottoystivdi. Tosi
paljon sain tukea sitten niiltd, ettd kaikki sitten kyseli ja ne tiesi koska se on ensiksi se punktio ja

sitten aina kyseli joko on tullut tieto ja joko on tullut tieto. ”(46)

Aidit ja isit saivat tukea ja kannustusta henkilokunnalta. Kitild lohdutti poikkeavasta tuloksesta ja
antoi tietoa ja toivoa, ettei tulos vilttimitti merkitse pahinta. Aideilli oli ollut mahdollisuus
keskustella kitilon kanssa juuri ennen lapsivesitutkimusta. Aiti oli kertonut tutkimuksen
pelottavuudesta, ja kétildo oli kuunnellut ja rauhoittanut ditid. Toimenpiteessd lddkéri oli ollut
kannustava ja positiivinen. Tilanne oli tuntunut lampiméltd, ja lddkédri oli ollut huolissaan

lampimalla tavalla.

“taimd oli kauheen semmonen tsemppaava lddkdri ja kauheen semmonen niinku sano
kannustavasti. Ei se tuntunu mitenkddn pahalta, vaan kannustavalta, mut kuitenkin semmoselta,
ettd ei mitenkddn ylimieliseltd, ettd dld nyt oo huolissas tai muuta, vaan ldmpimdltd ja

kannustavalta.” (44)

5.1.1.4 Tulokset helpottavana kokemuksena

Seulontojen tulokset antoivat tietoa vauvan voinnista. Saatu tieto koettiin helpottavana. Elavé sikio
ja sen ndkeminen toivat onnellisen ja turvallisen olon &idille ja isdlle. Kiitollisuutta eldvésta

sikifstd koettiin erityisesti, jos aikaisemmin oli ollut keskenmenoja. Ennen seulontoja didit ja isét
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pohtivat vauvan vointia. Erityisesti didit ja isdt, joilla oli enemmén ikaa ja/tai aikaisempia lapsia,
pohtivat seulontojen tarkoitusta. Osalle ndistd &ideistd ja isistd tutkimukset helpottivat omaa
pohdiskelua ja toivat turvallisen olon. Ultraddnitutkimus koettiin miellyttavéksi, kun kaikki oli
kunnossa. Mikéli aikaisemmissa tutkimuksissa oli ollut poikkeava tulos, normaali tulos oli valtava
helpotus ja huojennus. Tulosta ei aina heti uskonut, mutta jonkin ajan kuluttua pystyi uskomaan,
ettd kromosomien osalta kaikki oli hyvin. Normaalien tulosten jélkeen alkoi normaali vauvan

odotus.

“Olin tosi onnellinen ku rakenteet oli kunnos. Sai vdihdn sitten hengdhtdd kun ndki ettd sield
Jjotakin on ku se alaku menee siind ettd ku miettiin ettd onko se sitten oikeassa kohdassa ja onko se

kasvu nyt sitten onko se oikeen kokoonen ja siind vihdn huolet sitten pyyhkiyty pois siind ku sen

niki.” (43)

"Vihin enemmdn turvallisuutta ja rauhallisuutta on tullu ja ettd sielld on kaikki hyvin, lapsi
litkkuu ja syddnddnet on hyvit ja niskapoimu on normaali, ettd sielld on kaikki ok, mitd nyt

pystytidin tutkimaan. ”(45)

Isid helpotti eldvdisen vauvan ndkeminen, ja lapsivesitutkimuksen tulos toi onnellisen olon.
Normaalit tulokset tutkimuksista rauhoittivat eldmii. Erds isd koki enemmédn huolestumista
kolmannen vauvan odotuksen aikana. Pelko sairaasta lapsesta hilveni tulosten tultua. Kun isd néki
elivdn, aikaa vastaavan raskauden, useiden keskenmenojen jilkeen, raskaus muuttui todeksi.
Tutkimustulos oli huojennus. Ensimmdistd lastaan odottavalla isdlld ei endd ollut huolta

poikkeavuudesta tutkimusten jilkeen.

”Siind oli aivan otettu. Siind sitten sanottiin ettd kaikki on kunnos...ei ainakaan tartte murehtia jos

olis jotain tai vois olla vialla.” (13)
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5.1.2 Kokemus epivarmuuden tunteesta seulontojen aikana

Aidit ja isit kokivat epdvarmuuden tunnetta sikidseulontojen aikana. Epivarmat kokemukset
kisittivat “epdvarmuuden kokemukseen omista tiedoista” ja “seulontojen kyseenalaistamisen”.

(Kuvio 3).

Alaluokka Yliluokka Pailuokka

epavarmuus omista tiedoista
el ymmaértényt tietoa
seulontojen tarkoitus epéselva
seulonnat vieras asia
epavarmuus osallistumisesta

Epavarmuus
omista tiedoista Kokemus
epavarmuuden
tunteesta seulontojen
eettinen asia Seul : aikana
varauksellinen suhtautuminen culontojen

keskenmenoriskin tiedostaminen / kyseenalaistaminen
kieltdytyminen seulonnoista

vaara turvallisuuden tunne

Kuvio 3. Kokemus epdvarmuuden tunteesta seulontojen aikana

5.1.2.1 Epavarmuus omista tiedoista

Aidit ja isit olivat epdvarmoja omista tiedoistaan seulontojen suhteen. Osalla dideisti ei ollut tietoa
muista  tutkimuksista ~ kuin  ultradénitutkimuksista. Erés aiti oli epavarma
rakenneultradinitutkimuksesta, koska hén ei tiennyt, miti silli voi nihdi. Aideilld oli myds muista
tutkimuksista hatara tieto. Jos &iti oli aikonut osallistua vain niskapoimututkimukseen, hin ei
kiinnittdnyt huomiota muihin tutkimuksiin. Kun lapsivesitutkimusta sitten oli suositeltu, hin ei

tiennyt tutkimuksesta juuri mitééin. Aideilli oli aikaisempaa tietoa seulonnoista muun muassa
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oman koulutuksen ja aktiivisen tiedonhaun kautta, mutta &idit olivat silti epdvarmoja, mitd kaikkia
sairauksia tutkimuksilla 16ytyy ja minkilaisia hoitotoimenpiteitd voidaan raskauden aikana ja
synnytyksen jilkeen tehdd. Aidit tiesivdit, etti Downin syndroomaa sairastava lapsi
lapsivesitutkimuksella 16ytyy, mutta muista 16ydoksisti heilli ei ollut tietoa. Aidit eivit
ymmirtineet tutkimustilanteessa saatua tietoa sen henkilokohtaisuuden vuoksi. Aiti koki olevansa
shokissa, kun ymmiarsi, ettd kaikki ei ollut kunnossa. Uutta tietoa oli vaikea ymmartda heti, mutta

sen ymmarsi jalkikédteen.

“ihan hdmdrdn peitossa on vield kaikki mitd niitd on seerumindytteitd ja se lapsivesipunktio. Sen
verran olen ymmdrtdnyt, ettd niitd jollekin riskiryhmdlle tarjotaan, mutta tarviikokaan mun tietdd

niistd sen enempdid. Ehkd se on hyvd, ettd kaikkia ei tieddikdcn.” (A7)

Aidit kokivat epidvarmuutta myds uudesta tutkimuksesta. Epdvarmuutta lisisi se, etti
ditiysneuvolan terveydenhoitaja ei osannut neuvoa aitid. Uusi tutkimus oli outo asia sekd didille
ettd neuvolan terveydenhoitajalle. Erds &iti oli tietoisesti osallistunut vain rakenneultraan olettaen,
ettd raskautta ei voi endd sen jilkeen keskeyttdd. Nyt seulontojen aikana hin oli saanut tiedon, ettd
raskauden keskeyttiminen oli lain mukaan kuitenkin mahdollista, vaikka hén ei sithen olisi

halunnutkaan.

“se oli justiinsa tullu silloin ja kdtilokddn neuvolassa sanoi, ettd kylld sulle sielld ditipolilla
kerrotaan, mutta hdn ei oo vield saanu se on niin uus juttu, ettd ei ollu vield mitddn tietoa

kétilollekdcin tullu, sellaasta ohjeistusta, ettd hén ei sitten osannu neuvoa.” (46)

Kaikki isdt olivat epidvarmoja omista tiedoistaan sikidseulontojen suhteen. Isdt kokivat, ettd
seulonnat ovat vieras asia heille. Tietoa isét olivat seulonnoista saaneet, mutta tieto ei ollut jaényt
muistiin. Erds isd koki ulkopuolisuudentunnetta seulonnoissa. Siithen vaikutti, miten isdd oli
huomioitu ja neuvottu neuvolassa ja tutkimustilanteissa. Aiti kiy seulonnoissa, mutta isi ei koe siti
niin konkreettisesti. Isdlle asian pitdd olla todellinen, ndhtéva ja tunnetta herdttavd. Kun isd kokee

ulkopuolisuuden tunnetta, hinen on helppo jattdd itsensd ulkopuoliseksi asiaan.

“Tdmd on niin irrallinen jotenki tai on niin ulkopuolinen siihen, ettd se on sitten helppo jdttdd

itekin ulkopuoliseksi sen asian.” (I4)
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Aidit kokivat, ettd ikd tuo epdvarmuutta seulontoihin suhtautumisessa. Ikdi ja eldminkokemus
tuovat tietoa, joka aiheuttaa ristiriitaa oman aborttikdsityksen kanssa. Nuorena asiat olivat ’joko
tai”, mutta nyt asioita ajatteli laajemmin. Nuorena tullaan vain raskaaksi, mutta vanhempana
ajattelee enemmiin raskauden riskeji. Aitien epdvarmuus osallistumisesta muuttui varmuudeksi,
kun &idit ajattelivat seulontojen antamaa tietoa. Toisaalta tieto toi epdvarmuutta, jos esimerkiksi
vauvan liikkeet jo tuntuivat. Aidit kokivat epdvarmuutta seulontaprosessin aikana. Hyvi olo
normaalista ultradénituloksesta muuttui epdvarmuudeksi, kun kitilo suositteli lapsivesitutkimusta.
Osallistuminen lapsivesitutkimukseen oli suuri kynnys. Pditds osallistumisesta syntyi hitaasti, ja

punktioaika varattiin varmuuden vuoksi. Aika peruttiin sitten myohemmin. Raskausaika ylipddnsa

koettiin epdvarmaksi ajaksi, jolloin voi tapahtua mita tahansa.

"Siind on ehkd enemmdn tullu ehkd néikokantoja ja sitd ristiriitaa, ettd mitds sitten, ettd kuinka sen
kans jaksaa. Ehkd enemmdn kokemustakin kun on jo kaksi lasta takana, ettd mitd se on se lapsen
hoito ja mitd jaksamista se vaatii, yévalvomiset suht muut mukaan lukien. Ehkd vaikeammaksi se

tilanne on tullu tavallansa.” (45)

Myos isit kokivat epdvarmuutta seulontoihin osallistumisesta. Osallistuminen tutkimukseen oli
vaikeaa, koska raskaus oli edennyt pitkélle. Isd oli epdvarma, haluaako tietdd tutkimustulosta,
koska ratkaisujen tekeminen tulosten pohjalta tuntui vaikealta. Toisaalta hdn halusi tietdé tuloksen,
mutta toisaalta hdn ei halunnut tietdd tulosta. Isén oli tasapainoiltava yhteiskunnan tarjoaman
teknologian, oman uteliaisuuden ja eldméinkokemuksen wvililld. Aikaisempi isdn kokema

lapsettomuus piti suhteuttaa uuteen eldméntilanteeseen.

“niin kuitenkin kun se on menny niin pitkdille se aika menny jo, niin teherd ny siind jotaki
ratkaasuja, ettd se oli toisaalta, vihdn mietitytti, ettd haluaako tietdd kuitenkaa ja toisaalta haluski

tietid.” (11)
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5.1.2.2 Seulontojen kyseenalaistaminen

Aidit ja isdt kokivat, ettdi sikidseulonnat ovat eettisesti vaikea asia. Oma eliminkokemus oli
pohjana seulontoihin suhtautumisessa. Mikéli didilld oli tyokokemusta kehitysvammaisista lapsista
tai &idilld oli ollut lapsena vammainen ystdvd, ditien suhtautuminen seulontoihin oli
epavarmempaa. Vammasta huolimatta kehitysvammainen lapsi ndhtiin ihmisend, jolla on oikeus
eldd. Aidit eiviit kokeneet, etti heilldi olisi oikeutta ratkaista elimin jatkumista. Tuloksia
odotellessa didit olivat pohtineet, pystyisivitko he paittimiédn raskauden keskeytyksestd tuloksen
pohjalta. Mahdollisuus pdéttad raskaus néhtiin tilanteeksi, johon ei haluttu. Raskauden
keskeyttdminen pidettiin moraalisesti arveluttavana, sillé siitd voi seurata syyllisyyden taakka. Tété
ei haluttu itselle. Erdstd &itid olisi 144kdrin suosittelu omalla kohdalla helpottanut, koska se olisi
vienyt itseltd padtostd pois. Suosittelua ei kuitenkaan pidetty kaikille ihmisille sopivana. Oman
padtoksen keskeyttdd raskaus uskottiin olevan helpompaa, jos syntyvid lapsi olisi hyvin sairas.

Tilannetta ei onneksi tarvinnut kokea. Ratkaisua didit pohtivat lapsen kannalta.

”Keskenmenot varmaankin on muuttanu ja sitten varmaan eettiset asiat, semmoset asiat mihin ei

16ydy oikeeta vastausta, ei l6ydy oikeeta ja viidrdd.”(A4)

”Se on kauheinta, ettd ihmisille annetaan semmonen mahdollisuus, ettd pitdd pddttdd, vaikka olis
niinku selkee mielipide, ettd me tehdddn ndin, mutta on se silti, koska sitte antaa toiselle niinku
valinnan tehdd ehkd moraalisesti hiukan arveluttava pddtos. Kukaan ei haluais semmosta

syvllisyyden taakkaa tietystikkdicin. ”(42)

Aidit ja isit kokivat, ettd seulonnat helpottavat pelkoja vammaisesta lapsesta, mutta seulontoja ei
kuitenkaan pidetty vélttiméttominé. Seulontoja ja tutkimuksia ei saa olla liikaa, ja nyt ldpikdydyt
tutkimukset olivat riittdva miéré, koska seulontojen kautta ei haluttu lisdi huolia ja epdvarmuutta.
Kaikki didit tiesivit lapsivesitutkimuksen keskenmenoriskin. Se mietitytti ja aiheutti epdvarmuutta
sikigseulontoihin suhtautumisessa. Tétd epavarmuutta lisési didin ikd. Keskenmenoriskié pidettiin
pieneni, mutta jos se osuisi omalle kohdalle, asiaa ei voinut sivuuttaa. Aiti koki, ettei uusi raskaus
ehké endd olisi mahdollista. Erds &iti piti lapsivesitutkimusta epdilyttavand. Tétd mielipidettd hdan
ei osannut tarkemmin perustella, mutta sikion lilan tarkkaa tutkimusta hén ei pitényt
vélttdméttoméni. Raskaudenaikaiset tutkimukset koettiin hyvind, jos niiden avulla voitiin hoitaa

vauvaa raskauden aikana tai heti syntymén jilkeen.
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“se josta didit puhuu netis se 4D ultra, niis ndkyy niin selvdsti, niin md olin heti, ettd md en
haluaasi mennd sellaaseen kun siind niinku liian paljon ndikyy ja se lapsivesitutkimus...md en tiedd
minkd takia se on vieldki mulle semmonen epdilyttivd, En md niitd tutkimuksia huononakaan pidd,

mutta en ehkd ihan vilttamdttomindkdcn.” (A1)

"Vililld tuntuu, ettd on tullu liian kliiniseksi tadmd hommakin. Pitdd kuitenkin ottaa huomioon, ettd
tdassd koko ajan eletddn eldmdd ja kaikkia voi sattua ja tapahtua. Ei olisi niin koko ajan
koeputkena kuitenkaan. Md oon ihan tyytyvdinen tdihdn, ettd timd on ollu ihan riittdvd mddrd

tutkimuksia mun mielestd.” (A5)

Erds 4&iti oli aikaisemmissa raskauksissa kieltdytynyt seulonnoista muun muassa niiden
epdvarmuuden vuoksi. Aiti ja isit kokivat, etti seulonnat voivat tuoda viirdi turvallisuuden
tunnetta siitd, etti syntyvi vauva on tdysin terve. Aidit valitsivat tarjolla olevista seulonnoista
itselle sopivat. Mikali &iti oli jattdnyt kokonaan osallistumatta joihinkin seulontoihin, tuttavien

kertomukset omista kokemuksista toivat epdvarmuutta omasta raskaudesta ja sen tilasta.

“ne ei oo mitenkddn 100%:ia. Md ajattelin, ettd niiden kautta tuurittautuu siihen, ettd ei oo mitddn

Jja sitte jos on.”(A8)

5.1.3 Pelko vammaisen lapsen mahdollisuudesta

Aidit ja isit tunsivat pelkoa vammaisen lapsen mahdollisuudesta omalla kohdalla. Pelon
kokemukset jakaantuivat seuraavasti: “pelko poikkeavasta sikidoseulontatuloksesta” ja

“varauksellinen ajatus vauvasta.” (Kuvio 4).
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varauksellinen ajatus vauvasta ;
ei ajatusta vauvasta Varauksellinen mahdollisuudesta
ultrat kiinnostamattomia —»| ajatus vauvasta
lapsi anonyymi

raskaudesta ei kerrottu

Kuvio 4. Pelko vammaisen lapsen mahdollisuudesta.

5.1.3.1 Pelko poikkeavasta sikioseulontatuloksesta

Poikkeava tulos alkuraskauden seulonnassa oli dideille ja isille suuri jarkytys. Yksi diti ei aluksi
uskonut poikkeavaa tulosta todeksi. Héin koki, ettd on tapahtunut erehdys. Aiti ei uskonut, etti
poikkeava tulos osuu omalle kohdalle. Erehdykselli #iti kielsi poikkeavan tuloksen. Aiti ymmérsi
tulokset ja siitd lasketun riskikertoimen vasta, kun katild ndytti ja selosti 16ydokset. Riskin
ymmirtiminen toi idille tunteen tilanteen vakavuudesta, ja #iti itki. Aiti koki, ettei hiin pysty
tilannetta hallitsemaan. Pitkd lapsivesitutkimuksen odotus ja sen jélkeinen monen viikon tulosten
odotus olivat myds shokki. Aidit ja isit laskivat pdivid ja odottivat tuloksia pdivittiin. Eris diti
mietti erityisesti illat ja yot tulosta. Tédlloin nukkuminen oli huonoa. Monipuoliset tutkimukset ja
pitkd tulosten odottaminen lisdsivdt pelkoja sairaasta lapsesta. Pelko lisdéntyi pédivd pdivélta.
Tuskallista tulosten odotusta &didit lievittivit soittamalla sairaalaan ja tiedustelemalla, joko tulokset
olisivat tulleet. Tilannetta pahensi henkilokunnan vaihtuminen, koska eri henkildiden toimintatavat

olivat erilaiset.
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sitten ku se rupes venymddn ja venymddn niin sitte tuli uudestaan mieleen, ettd mitd juuri sielld
kasvaa. Mikd ihme sielld kestid nyt ndin kauan et sielld on nyt tosi iso juttu ja sitten md jo

soitinkin sinne.” (46)

Lapsivesitutkimuksen odottaminen ja sen tuloksen odottaminen olivat raskaita myds siksi, ettd
didit ja isdt kokivat, etteivit he saaneet tilanteesta riittdvisti tietoa. Monen viikon odotus oli oman
mielikuvituksen varassa. Erds diti koki, ettd onneksi ultraddnitutkimusta ei endd videoida, koska
tuloksia odotellessa hin olisi kuitenkin katsonut vauvan sairasta kohtaa. Aideilli oli pessimistiset
tunteet, ja he ajattelivat pahinta suojellakseen itsedin. Aidit kokivat, etti ndin ajatellen maailma ei
romahtaisikaan niin pahoin, jos tulisikin sairas lapsi. Jos taas ajattelisi, ettd katilo ndki védrin tai

mittasi vdérin ja odottaisi tdysin tervettd lasta, maailma romahtaisi tdysin.

“sitte se oli oman mielikuvituksen vallassa meleki se kolmeviikkoa siihen asti kun se lddkdri sitte

kerto.” (A6)

Positiivinen seulontatulos aiheutti isille pahaa oloa. Lapsivesitutkimuksen tuloksia odotellessa
raskaus ja poikkeava 10ydos olivat isilld mielessd péivittdin. Isdt pohtivat tulosta ja sitd, mitd siitd
mahdollisesti seuraa. Asioita ei ajatellut aikaisemmin niin laajasti, mutta nyt tulos pyséytti.
Toisaalta erds isd koki tuloksesta huolestumisen asiana, joka kuuluu normaaliin eldméén.

Seulonnat kuuluvat raskauteen, ja mahdollinen poikkeava tulos on osa raskautta.

“kylld siind muresta oli, ettd kuinka kauan, meniké siind puolitoista kuukautta sitte ennen kuin
saatiin lapsivesipunktion tulokset, jotta se aika pdhkdiltiin ja mietittiin mitd jos. Aina se putkahti

mieleen, kyllihdn se tulos vihdn syddntd kurkkuhun veti, mutta kaikki kuuluu eldmddn.” (12)

Aideille tulosten odottaminen oli raskasta, koska heilld oli huoli isdstd. Aiti ei kertonut isélle
kaikkia tuntemuksiaan, koska hidn ei halunnut lisdtd isdn huolestumista. Téllainen oli esimerkiksi
didin huono omatunto lapsivesitutkimukseen osallistumisesta. Myo0s isdt eivdt aina pystyneet
tuomaan tunteitaan esille, eiké heilld ollut ketéén, jolle puhua asiasta. Isd purki huolensa tyohon, ja

diti puhui asiasta ldheisille.

Erds diti ja isd myOs epdiliviat poikkeavaa tulosta. Epdily syntyi, jos he eivdt saaneet tietoa
riittdvésti tai henkilokunnalla oli huolestunut ilme. Silld hetkelld isd koki, ettd kétilon huolestunut

ilme toi hénelle turhaa huolestumista. Tilanne oli kuitenkin mennyt nopeasti ohi, kun katilé oli
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kertonut kaiken olevan hyvin. Yksi diti koki, ettd kéatilo ei ollut kertonut hédnelle kaikkea, mita
katilo oli ultraddnitutkimuksessa ndhnyt. Kertomatta jittdminen aiheutti didille epavarmuutta ja
pelkoja, jotka helpottuivat vasta, kun laskiri tutki ja kertoi tilanteen #idille ja isdlle. Aiti pohti, etti
katilon olisi pitdnyt kertoa kaikista 10ydoksistd, mutta siind tapauksessa vauva olisi ollut heidén
ajatuksissaan vield enemmaén sairaampi lapsi. Kertomatta jattdminen toi didille tunteen epéreilusta

kohtelusta.

“se oli sitten meille siind vaiheessa niinku kova paikka, ettd ai jaa, ettd sielld oli jotakin muutakin

eikéi me tiedetty siitd.” (A6)

“hdnelld oli semmonen tydilme siis se oli kauheen semmonen tai md koin, ettd nyt on kaikki ihan
pieles niinku hdnelld oli semmonen ilme, ettd varmaan hdn ei silld ajatellu mitddn vaan ilme oli
semmonen totinen ja hyvin semmonen huolestuneen ndkonen niin siind md niinku odotin koko

ajan, ettd pian hdn sanoo jotain, ettd jotain on pieles.” (1)

Aidit ja isit kokivat, etti seulonnat ovat epdvarmoja. TAmi toi pelon vammaisen lapsen
mahdollisuudesta omalla kohdalla. Seulonnat poissulkevat tietyt kromosomipoikkeavuudet, mutta
didit ja isdt tiedostivat, ettd maailmassa on monia sairauksia, joita seulonnoilla ei pystytd
16ytimain. Aidit ja isét tiesivit, etti seulontatutkimuksilla 16ytyy Downin syndrooman aiheuttava
kromosomipoikkeavuus, mutta muista poikkeavuuksista heilld oli hatara tieto, koska kaikkialla
yleensd puhuttiin vain téstd sairaudesta. Erds diti koki, normaalista lapsivesitutkimuksesta
huolimatta, ettd hin ei usko vauvan olevan terve, ennen kuin saa vauvan syliinsi ja nikee hénet.

Normaalia lapsivesitutkimustulosta &iti ei uskonut heti, vaan hén varmisti tuloksen monta kertaa.

“vaikka nyt tietdd periaatteessa tutkitusti terve, mutta ainahan sitd ajattelee, ettd voihan silld olla
vaikka mitd muuta ja ndin, ettd aika herkdsti jos ei oo potkinu niin sitte pitdd vihdn herdtelld, ettd

onkos sielld ketddn.” (46)

Erds 4iti, joka oli saanut positiivisen seulontatuloksen, herkistyi kaikille tutkimuksille
loppuraskaudessa. Mikaéli kétilo katsoi ultradénitutkimuksessa jotakin kohtaa kauemmin, &iti epiili,
etti siind on jotakin vikaa. Epdilys vauvan voinnista ilmeni jatkotutkimusten jénnittimisend. Aiti
toivoi, ettd henkilokunta huomioisi hdnen kokemuksensa seulonnoista ja keskustelisi

tutkimustuloksista. Aiti my&s tarkkaili henkilokuntaa, toimiko se héinen toiveidensa mukaisesti.
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sitten ittelle tuli sellaanen olo ettd onko niis aivois jotakin, ettd miksi se niitd niin kauan kattoi.

Jotenkin sitd on niin herkkd sitte kaikille niille.” (46)

5.1.3.2 Varauksellinen ajatus vauvasta

Ennen seulontoja kaikki didit kokivat eriasteista varauksellisuutta syntyvad vauvaa kohtaan. Erids
4iti koki, ettdl ei ehki kannata ajatella omaa vauvaa ennen seulontoja, jos jotain onkin vialla. Aidit
kivivdt omissa ajatuksissaan ldpi, mitd sairas lapsi omalla kohdalla merkitsee, riippumatta siitd,
joutuivatko he lopulta kohonnutta riskii raskautensa kohdalla kokemaan. Aidit, jotka osallistuvat
lapsivesitutkimukseen, miettivdt erityisesti omia voimavaroja vastaanottaa sairasta lasta.
Lapsivesitutkimuksesta saatua tietoa pidettiin hyvind, koska sen avulla voi etukéteen arvioida
omia voimavarojaan ja asennoitua vammaisuuteen, niin ettei se tulisi yllityksend. Aidit ja isit
pohtivat vammaisen lapsen tulevaisuutta hyvinkin pitkdlle eteenpdin. Oma kokemus ja tieto lasten
kasvatuksen arjesta suhteutettiin sairaan lapsen edellyttiméin hoitoon. Aiti pohti myds omaa
tukiverkkoaan. Oman tukiverkon véhyys, tieto ja kokemus kehitysvammaisuudesta sekd ajatus
omasta rakkaasta lapsesta toivat ristiriitaisia tunteita. Iséd ja &iti olivat aikaisemmin ajatelleet, ettd
eivit koskaan voisi tehdd aborttia. Nyt, kun asia tuli henkilokohtaiseksi, didin ja isén piti miettid
uudelleen, mitd se merkitsee heiddn omassa eldmissddn ja perheessdan.

“Mies sano, ettd mitd sitte se on meiddn lapsi kumminki. Aina ollaan oltu sitd mieltd, mutta nyt

kun tuli ihan kasvokkain tid asia et sitd piti tosiaan pohtia niin kécdntdid se maa kokonaan.”(46)

Aidit ja isdt pohtivat omaa suhtautumista vammaisuuteen. Aikaisempi kokemus vammaisuudesta
toi sekd myoOnteisid ettd kielteisid ajatuksia vammaisen lapsen mahdollisuudesta omalla kohdalla.
Aidit ja isdt pohtivat vammaisuuden tuomia mydnteisii ja kielteisii seikkoja. Myonteiseni
seikkana ndhtiin se, ettd monet vammaiset lapset selvidvét hyvin eldmidssddn. Kielteisend néhtiin
liitdnndissairaudet, jotka vaativat hoitoa ja huolenpitoa. Erds diti koki liitdnndissairaudet yhdeksi
perusteeksi, miksi hdn halusi seulontoja jatkaa. Erds isd pohti, ettd nykypdivénd eldméssi kaiken
pitdisi onnistua. Jos niin ei kdy, on raakaa ajatella raskauden keskeytystd. Isd tiedosti omat

asenteensa ja hyvaksyi sen seuraukset.
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“lyhytkasvuisuus on yks niistd minkd perusteella md en missddn nimessd keskeyttdisi raskautta
ikind, koska mulla on henkilokohtainen kokemus siihen, niin md tieddn paremmin ettei se 0o

mikdicn raskas taakka vaikka siincki ongelmia tulee.” (42)

Voimakkaampi varauksellinen ajatus vauvasta oli dideilld, jotka osallistuvat lapsivesitutkimukseen
positiivisen seulontatuloksen takia. Lapsivesitutkimuksen tuloksia odotellessa dideilld ei ollut
mielikuvaa vauvasta. Raskaudesta ei uskaltanut iloita eikd kiintyd vauvaan. Aidit eivit kertoneet
raskaudesta kenellekisin uudelle ihmiselle, joka asiasta ei jo aikaisemmin tiennyt. Aidit eivit
myoOnténeet olevansa raskaana ja odotus oli hiljaisuutta. Puolison kanssa raskaudesta keskusteltiin,
mutta myds isélle raskaus oli kaukainen ajatus. Perheessi ei enii odotettu vauvaa. Aidit kuitenkin

noudattivat terveellisid eldméntapoja.

“Tavallaan sitd eli sitd hetked, ettei halunnut niinku mitddn mielikuvia ja tdllaasia ittelle luoda. Se
oli vihdn niinku katotaan timd pariviikkoa ja sitten katotaan uudestaan. Vihdn sellaasta

toppuuttelua.” (49)

"Siihen ei niinku kiinnittiny huomiota. Sitten vasta se niinku alakoi se odottaminen, ettd sitte

alakoi kiinnittdmdhdn vihdn enemmdn huomiota siihen.” (16)

Aiti toivoi, ettd vauvan liikkeet eivit alkaisi tuntua. Hin torjui sikién liikkeet, ja hiinelld ei ollut
tunteita sikiotd kohtaan. Ultrad4nitutkimuksen #iti koki kiinnostamattomana. Aiti oli niskapoimu-
ultraddnitutkimuksen katsonut mielenkiinnolla, mutta sen jilkeinen ultradéini- ja lapsivesitutkimus
tuntuivat kliinisiltd toimenpiteiltd. Erityisesti ultraddnitutkimuksen hin koki kiinnostamattomana.
Keskustelu henkilokunnan kanssa tuntui kliiniseltd, eikd diti halunnut katsoa vauvaa monitorista.
Aiti halusi tietdd vain lapsivesitutkimuksen tuloksen, jotta voisi ajatella raskautta ja syntyvii
vauvaa. Siind tilanteessa diti koki, ettii ei osannut ajatella asiaa, kun ei tiennyt miti ajatella. Aidit
halusivat tietdd vauvan sukupuolen, koska se olisi konkreettinen tieto vauvasta. Syntyvd vauva
koettiin anonyymind, eikd sithen uskallettu kiintyd ennen lapsivesitutkimuksen tuloksia.

"Md unohdin siitd pdivdstd ldhtien tdysin, ettd md oon raskaana... toivoin, ettd voiku potkut ei
alkaisi vain tuntua tai mitddn tdillaista, ettd en halunnut ajatella koko asiaa. En md niitd sitte

paljon ajatellukaan, sivuutin tiysin. En sen kummemmin tunnistanu niitd.” (42)
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Tuloksia odotellessa &idit ja isdt kertoivat raskaudesta sellaisille henkildille, joille he voivat kertoa
myds, jos raskaus ei onnistuisikaan. Téllaiset henkilot vaihtelivat yksilollisesti perheen mukaan ja
olivat joko ldhisukulaisia tai ldheisid ystdvid. Poikkeava tulos seulonnassa koettiin
henkilokohtaiseksi asiaksi, joka oli oman perheen asia. Sitd ei haluttu jakaa kaikkien kanssa,
vaikka 4diti ja 1isd olisivat saaneet heiltd tukeakin. Seulonnat ylipddnsd koettiin hyvin

henkilokohtaisena asiana.

”se oli liian henkilokohtainen sellaanen asia ettd se oli meiddin perheen asia. Md sitten kerron kun
md tieddn niinku ettd kaikki on hyvin ja raskaus eteneen niin kuin pitddkin ja md odotan niin,

sitten md kerron.”(46)

5.2 Aitien ja isien neuvontakokemukset

5.2.1 Kokemus tiedon tirkeydesti

Téssd tutkimuksessa didit ja isét kokivat tiedon térkedksi. Tiedon tdrkeys jakaantui “kokemukseen
hyvéstd tiedon saannista”, “kokemukseen vihdisestd neuvonnasta” ja “kokemukseen seulontojen

suosittelusta”. (Kuvio 5).
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kysyminen vaikeaa

kehotus seulontoihin
lapsivesipunktion suosittelu

Kuvio 5. Kokemus tiedon tarkeydesta.

5.2.1.1 Kokemus hyviisti tiedon saannista

Aidit saivat ensimméiseksi tietoa seulonnoista neuvolan terveydenhoitajalta ensimméisen tai toisen
neuvolakdynnin yhteydessd. Terveydenhoitaja oli esitellyt ultraddnitutkimukset ja antanut esitteen
tutkimuksista. ~ Neuvonta  oli  sisdltdnyt tietoa  ultradénitutkimuksista ja  uudesta
seerumiseulontatutkimuksesta. Osa dideistd sai tietoa seerumiseulontatutkimuksesta sairaalan
katilolta varatessaan ajan ultraddnitutkimukseen. Mikéli &didilla oli ikd&, terveydenhoitaja oli
kertonut myds lapsivesitutkimuksen mahdollisuudesta. Esite oli ollut yksi A4:n kokoinen moniste,
jossa oli ollut lyhyt kooste ultraddnitutkimuksista ja sen jélkeen selvitys, mitd tutkimuksissa

tarkastellaan. Esitettd pidettiin hyvind, koska sen voi isékin lukea. Isén informointi ei ndin jaa vain
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didin vastuulle. Kiytannossi erddssd perheessd esite oli jddnyt poydille, eikd isd ollut sitd lukenut.
Esitteen tietoa pidettiin riittdvana, jos seulonnoissa ei mitddn loydetd. Terveydenhoitaja oli lyhyesti
kiynyt esitteen sisdlldin ldpi. Aidit pitivit terveydenhoitajan suullista neuvontaa alkuvaiheessa
hyvini, koska siini vaiheessa ei osannut kysyi. Aidit saivat ultradfinitutkimuksen jilkeen esitteen

lapsivesitutkimuksesta, mitd pidettiin hyvéna.

“kerrottiin mihin tutkimuksiin kunta antaa mahdollisuuden osallistua”(44)

Osa dideistd ja isistd koki saaneensa hyvin tietoa seulonnoista sekd neuvolassa ettd sairaalassa.
Yksityisvastaanoton lddkdrin neuvonta oli ollut henkilokohtaista, koska tuttu ladkéri tunsi didin jo
aikaisemmilta raskauksilta. Tutun lddkdrin kanssa oli voinut yhdessd pohtia muun muassa

riskitekijoita.

“Minusta terveydenhoitaja ainakin mulle hyvin kertoi asioista ja ndin mitd nyt siind hetkelld tarvi
tietddkddn, et toki ku ne paperit luki kotona rauhassa niin sitd sitten tuli jotaki kysymyksid ja sieltd

16ytyi kylld vastauksia kun vain malttoi lukea.”(A9)

Aidit ja isit kokivat saaneensa hyvin tietoa sairaalan ultraéiini- ja lapsivesitutkimuksessa. Kitilo oli
selostanut hyvin didille ja isélle, mitd ultradénitutkimuksessa tapahtuu ja mitd hidn sielld nédkee.
Aidit ja isit olivat tehneet kysymyksii ja kiitild oli vastannut ystivillisesti. Tieto oli rauhoittanut
elimdd. Kaitilon ja ladkdrin  ammattitaito oli tuonut turvallisen olon. Lédkédri oli
lapsivesitutkimuksessa syventynyt hyvin didin raskauteen. Ladkéri oli tehnyt ultradanitutkimuksen
huolellisesti koko ajan selostaen, mitd hén sielld ndkee ja mittaa. Saatu tieto oli antanut didille ja

1sélle toivoa normaalista raskaudesta.

“se oli oikeen ystdivillinen ja se yritti vastata kaikkiin mun kysymyksiin, mitd mulle siind hetkelld
tuli mieleen, ettd eihdn siind paljon tullu edes mieleen, mutta se tietysti helpotti, ettd se saattaa
tommoset verenvuodot niin antaa tosiaan sitd virheellistd tulosta, ettd tuli semmonen tunne, ettd ei

téis oo vield kaikki menetetty kumminkaan ja toivoa oli.”(42)

Erés isd koki yksityiset ultraddnitutkimukset informatiivisemmiksi kuin sairaalan tutkimukset. Isi
koki, ettd yksityiselld sektorilla tutkimukset ldhtevét asiakkaan tarpeista. Ladkéri oli kysynyt, mitd
he haluavat ndhdi. Yksilollinen ultra oli antanut paljon tietoa. Isd oli huomioitu niin, ettd ladkari

oli selostanut my6s hénelle. Isd koki, ettd hdnet huomioitiin siell4.
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”Ne on niinku ldhteny siitd, ettd mitd te haluatte ndhdd ja tietdd ja se on niinku sen pohjalle sitte

rakentunu ne tutkimukset siitd. ”(14)

Osa dideistd oli hakenut tietoa seulonnoista jo ennen raskautta. Tietoa oli tullut tahtomattakin
vauva-lehdistd, kirjoista ja sanomalehdisti. Aidit kokivat, etti aikaisemman tiedon pohjalta
tiedonsaanti seulonnoista oli riittivid. Aidit keskustelivat myds ystivien kanssa seulonnoista. Eris
aiti oli saanut tietoa omalta &idiltdan. Erds &iti koki aikaisemman tiedon vuoksi, ettd kaikki
ultrafiinitutkimukset ovat tuttuja. Aidit hakivat aktiivisesti tietoa internetisti, jota #idit pitivit
hyvéni tietoldhteend. Kaikki &idit, jotka olivat saaneet positiivisen seulontatuloksen alkuraskauden
seulontatutkimuksissa, hakivat lisdtietoa internetistd jatkotutkimuksia ja tuloksia odotellessa.
Sopivia hakusanoja haettiin neuvolan monisteesta. Aidit hakivat erityisesti tietoa lisdd
veriseerumitutkimuksesta ja vidrdstd ultraddnitutkimuksesta. Erds &iti haki vertaistukea internetin

keskustelupalstoilta.

”No varmaan aivan ensimmdisen kerran vauva-lehdistd. Niitd oon lukenu ahkerasti jo ennen kuin
oon tullu raskaaksi ensimmdisen kerran, ettd niistd jotakin. Mitd tarjotaan ja kuvauksia minkd

tyyppisid ne seulonnat ovat.”(47)

Isit saivat tietoa seulonnoista dideiltd. Aidit kertoivat isille, miti seulonnat tarkoittavat ja miti
seulonnoilla etsitddn. Isdt tiesivétkin, ettdi Downin syndroomaa sairastava lapsi seulonnoilla
varmasti l0ydetddn. Useimmat isdt kokivat vaimon antaman tiedon riittdviksi, joten heilld ei ollut
tarvetta etsid lisda tietoa. Yksi isd oli lukenut Vauva-lehdesti seulonnoista, koska vaimo oli antanut
lehden isélle ja kdskenyt lukea. Tdssd tapauksessa isd oli esittdnyt didille tarkentavia kysymyksid

seulonnoista.
”No vaimolta md kysyyn, ettd mikd timd oikeen on, ettd en md oikeen tienny yhtddn, ettd mitd se

nyt kdytdinnossd tarkoottaa. Se sitten mulle seliitti ja sitten mulle selevis se mistd on kysymys. Kylld

se sitte ainakin mulle piisas.”(13)
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5.2.1.2 Kokemus vihaiisesti neuvonnasta

Osa dideistd koki saaneensa viihin neuvontaa seulonnoista niin neuvolassa kuin sairaalassa. Aidit
kuvasivat terveydenhoitajan neuvontaa niukaksi, suppeaksi ja rutiininomaiseksi. Erityisesti
ensisynnyttdjd-diti kaipasi neuvontaa ja tukea enemmén. Hian koki olevansa yksin asian kanssa.
Terveydenhoitaja ei ollut keskustellut seulonnoista &didin ja isdn kanssa ollenkaan. He olivat
saaneet tiedon seulonnoista rutiininomaisesti muiden asioiden kanssa. Seulonnoista kertova esite
oli annettu muiden esitteiden joukossa, eikd sitd ollut juurikaan selitetty. Erdille &idille esite oli
laitettu suoraan selostamatta neuvolakortin muovitaskun viliin. Yksi &iti ei ollut saanut esitettd
lainkaan. Osalla dideistd oli kokemusta eri neuvoloiden neuvonnasta, joka oli ollut samanlaista.

Aiti koki, ettd neuvolasta ei saa mitéin tietoa kysymittd. Suullista neuvontaa iiti sai halutessaan.

"Kylld se aika pintapuolisesti kdytiin neuvolakdynnin yhteydessd lipi, ettd jos en olisi lukenu niitd

lehtid tai kirjoja tai keskustellu ystdivien kanssa, niin en tiedd miten hatara kuva sitten olisi

ndistd. ”(A5)

“Tieto tuli kylld rutiininomaisesti muiden lappusten joukossa. Eri neuvola oli ja eri paikkakunnat

Jja eri henkilét tietenkin, mutta aika lailla samalla tavalla on tiedotettu asiasta molemmis. (A7)

Osa édideistd kuvasi ultradédnitutkimuksen neuvontaa niukaksi. Kitild oli puhunut vidhidn
ultrasiinitutkimuksen aikana. Hiin ei ollut kertonut, mitd monitorista nikyy. Aidille ja isille oli
tullut tunne, ettd kaikki ei ollut hyvin. Osa dideistd selitti niukkaa kitilon neuvontaa kiireelld.
Odotushuoneessa oli ollut paljon &itejd, ja kétilolla oli ollut selvésti kiire. Kiire oli haitannut
neuvontaa siten, ettd kitilo ei ollut syventynyt idin esittimiin kysymyksiin. Aidit ymmérsivit
kitilon kiireen, vaikka tilanne oli itselle tirked. Aidit kokivat pettymysti tiedottamiseen ja
huolestuivat vauvan voinnista tiedon puutteen vuoksi. Aidit ja isét lihtivét ultrafénitutkimuksesta

epavarmana, oliko kohdussa kaikki hyvin vai ei.
"sit se vahdn kiiruusti meni se siitd poislihteminen. Tuli semmonen tunne, ettd ei niinkddn puhuttu

niskapoimusta, se mainitti sen tuloksen, mutta siitd ei mitenkddn puhuttu sitte sen kummemmin

eikdi liioin lapsen sen hetkisestd tilasta. (A1)
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Aidit ja isdt olivat esittineet kysymyksii seulonnoista ja tuloksesta niin neuvolassa kuin
sairaalassa. Terveydenhoitaja, ktilo ja lddkéri olivat vastanneet tilanteen mukaan. Aina didit eivit
olleet saaneet heitd tyydyttivii tietoa. Aidit, joilla oli poikkeava 16ydds ultradénitutkimuksessa,
kuvasivat tarvetta keskustella omasta tilanteestaan ennen lapsivesitutkimusta asiantuntijan kanssa.
Aidit ja isit halusivat tietdd juuri omalla kohdalla olevasta 16yddksesti. Eris #iti koki, etti kitild ei
ollut kertonut kaikkea, miti hiin oli ultraiinitutkimuksessa 16ytinyt. Aidilli oli tarve keskustella

ladkdrin kanssa. Saatu tieto olisi helpottanut odotusta.

“Et siind vaihees ei niinku mitddn oikeestaan kerrottu, ainoat mitd me tiedettiin ettd oli se ettd
riski on suurempi... ettd saa soittaa koska tahansa, mutta siind vaihees saatiin kylld meiddin

molempien mielestd liian vihdn tietoa... Olis ollu tirkeetd puhua lddkdrin kans.”(46)

Aidit kokivat myds kysymisen vaikeaksi. Kysyminen oli ollut vaikeaa niin ultradéinitutkimuksen
kuin lapsivesitutkimuksen aikana. Tutkimustilanne oli ollut jinnittivi ja mennyt nopeasti ohi. Aiti
ei ollut muistanut esittdd ennalta miettimidén kysymyksid. Kysymykset olivat tulleet sitten dideille
yleensd jélkikdteen. Vaikka é&ideilld oli paljon kysymyksid seulonnoista, he eivét soittaneet
sairaalaan tai neuvolaan kysyikseen lisdi tietoa. Aideille ja isille oli kerrottu, ettii sairaalaan voi
soittaa, jos kysyttdvda tulee, mutta didit kokivat, ettd jdlkikdteen kysyminen oli vaikeaa.
Soittaminen oli heille suuri kynnys. Aidit ajattelivat, etti kitilo1li ja lddkérilld oli kiire, eivitki he

ehdi asiasta keskustella. Vastauksia didit hakivat yleisemmin internetista.

“en md siind vaihees osannu sillee kysyd. Mulle tuli kysymyksid myohemmin sitte vasta

mieleen”(42)

"Siind vaiheessa jdnnitti tietysti niin paljon, ettd ei muista niitd tuhansia kysymyksid, mitd oli

ollut.” (46)

Téssd tutkimuksessa kaikki didit saivat lapsivesitutkimuksen tuloksen kirjeend kotiin. Normaali
tulos lapsivesitutkimuksesta oli tullut postissa. Kirje oli ollut kopion kopio. Erés diti koki kopion
asian mitdtdimisend. Normaali tulos oli perheelle maailman mullistavin asia, mité ei didin mielesti
tulisi ilmoittaa rutiininomaisena kirjeend. Erds diti sai kirjeessd haluamattaan tiedon vauvan
sukupuolesta. Tdmi hdmmensi ditid. Hén oli sitten keskustellut miehensé kanssa téstd yllattédvésta
tiedosta. Yksi diti oli saanut postissa rutiininomaisen kirjeen ottaa vilittomaisti yhteyttd sairaalaan

jatkotutkimuksia varten, vaikka hin oli kieltdytynyt jatkotutkimuksista. Tama oli jarkyttanyt ditid,

47



koska hén oli avannut kirjeen vasta illalla eikd hdn voinut heti kysyéd sairaalasta, mitd kirje

tarkoitti.

“ei se ollu noin niinku mitddn sanomaton juttu ettd siitd vois vaan jonkun kopion kopion kopion
ldhettid. Tuli tunne ettd se oli rutiinijuttu heille ja se oli maailman mullistavin asia meille

taas.”(46)

5.2.1.3 Kokemus seulontojen suosittelusta

Terveydenhoitajat ja kitilot suosittelivat &ideille sikioseulontoja. Neuvolan terveydenhoitajat
suosittelivat seulontoja muun muassa didin ién perusteella. Eris &iti oli aikaisemmissa raskauksissa
kieltdytynyt kaikista seulonnoista terveydenhoitajan liian voimakkaan suosittelun vuoksi. Toisella
4idilld seulontojen vapaachtoisuutta ei sanottu selviisti. Aiti kuitenkin tiesi timin ja teki
omanlaisen valinnan. Erds isd koki, etti ensimmadisessd raskaudessa seulontoja oli suositeltu
vihemmén, ja silloin vaimo ei ollut osallistunut mihinkdin seulontoihin. Nyt uudella
paikkakunnalla seulontoihin suosittelu ja osallistuminen niihin olivat tuntuneet automaattiselta.

Vaimo oli sitten osallistunut seulontoihin yhdessé kiytyjen keskustelujen jilkeen.

”Sen olen ymmdrtdinyt, ettd kaikki seulonnat on vapaaehtoisia. Et tavallaan sitdkddn neuvolassa ei

sanottu tarpeeksi selkecisti.” (A7)

Myos ultradédnitutkimuksen tehnyt kétilo oli suositellut dideille lapsivesitutkimusta. Kitilo oli
perustellut suositteluaan 16ytdmilldén riskitekijoilld. N&itd olivat muun muassa kohonnut
riskikerroin, vauvan kohonnut niskapoimu ja kystat kaulalla. Aiti myds kysyi kitilon mielipidetti
jatkotutkimuksista, ja kétilo oli perustellut osallistumista pienelld keskenmenoprosentilla. Kétilo ei

ndhnyt mitdin syytd, miksi diti ei menisi lapsivesitutkimukseen.

“ettd hin kylld suosittelee kumminkin niinku toisaalta titd, ettd téssd oli vihdn muutaki.”(A6)

se ei sitd multa oikeestaan kysyny, ettd haluatko mennd vaan, ettd hdn mielellddn kylld laittais ja

md sitten kysyin, ettd suositteleeko se siti? Niin se sanoi, ettd kylld hén suosittelee. ”(42)
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Eris 4iti koki, etti kitilon suosittelun vuoksi hiin osallistui lapsivesitutkimukseen. Aiti ja isd olivat
etukidteen suunnitelleet, etteivét osallistu sithen, jos seerumiseulonta- ja niskapoimututkimus ovat
normaaleja. Aidilli oli kuitenkin ik#i yli 39 vuotta, minkd vuoksi kitild oli suositellut
lapsivesitutkimusta. Tamén jélkeen &didin hyvid olo alkuraskauden normaaleista tutkimuksista oli
muuttunut nopeasti pohtimiseksi, osallistuako vai ei. Lapsivesitutkimuksen jdlkeen diti koki
huonoa omaatuntoa osallistumisesta, koska vauvan liikkeet jo tuntuivat, ja hdn koki, ettei voisi

keskeyttda raskautta.

“md en olis varmaan siihen lapsivesitutkimukseen menny ellei se olis siind niskapoimu-ultrauksen

yhteydessd niin se hoitaja, joka sen kattoi niin ellei se olis sitd niinku suositellu enempi.” (A1)

"Silloin oli hirvidn hyvd viilis, mutta sitten se meni ku se saman tien suositteli niin jykevdsti mulle

sitd lapsivesitutkimusta.” (A1)

“se hirvid morkkis, mikd tuli sen jilkeen kun oli kdynyt sielld lapsivesitutkimuksessa niin se oli
kylld pdivin kaks, niin tuli, ettd olis teheny jotain sellaaista mitd ei olis saanu teherd. Md ajattelin,

ettd mitd mé oon menny tekemdidin, liikkeetkin tuntuu enkd md titd pois anna.” (A1)

5.3 Aitien ja isien kehitysehdotukset sikioseulontojen kehittimiseksi

5.3.1 Toive asiakaslihtoisyyden kehittimisesti

Aitien ja isien kehitysehdotukset sikidseulontojen kehittdimiseksi sisdltii  toiveen
asiakasldahtoisyyden kehittdmisestd.  Asiakaslédhtoisyys siséltdd “enemmdn tietoa” ja

’sikidseulontojen tarjoamisen”. (Kuvio 6).
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Kuvio 6. Toive asiakaslédhtoisyyden kehittamisesti

5.3.1.1 Enemman tietoa

Aitien ja isien kehitysehdotukset sikidseulonnoista kohdistuivat useimmiten neuvontaan. Aidit ja
isdt toivoivat neuvonnalta enemmén tietoa. He pitivit tirkednd saatua tietoa, koska sen perusteella
perheet pédttivit seulontoihin osallistumisesta. Alkuvaiheen neuvonta kuuluu ditiysneuvolalle,
jolloin kehitysehdotukset kohdistuivat useimmiten neuvolan terveydenhoitajille. Useat &idit
toivoivat parempaa suullista neuvontaa, missd kerrottaisiin perusteellisesti seulonnoista. Kaikki
informaatio tulisi saada heti alussa. Aidit pohtivat, ettii tieto seulonnoista ennen raskautta olisi
thanteellisinta. Erds diti korosti, ettd seulonnoista olisi kerrottava rehellisesti, ettd niilld etsitddn
sairauksia ja vanhemmat voivat joutua tilanteeseen, jossa he joutuvat tulosten mukaan paittdmadan

raskauden jatkumisesta. Nyt neuvonta koskee vain ultradénitutkimukseen ohjaamista.

“ettd oikeesti ihmiset tietdis mitd tarkottaa, ettd ku mennddn ultradicineen.”(44)

“kerrottaisiin tarkasti ne asiat, ettd mitd se tarkoittaa. ”(46)
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Aidit ja isit toivoivat erityisesti liséi tietoa siitd, mité tutkitaan, miti vaihtoehtoisia tutkimuksia on,
miti riskeji tutkimuksilla on ja miti tehdéin, jos poikkeavuutta 16ytyy. Aidit korostivat neuvojan
ammattitaidon merkitystd. Oikea tieto edellyttdd neuvojalta jatkuvaa tietojen pdivitysti. Oma
tarkka esite koettiin vélttdmattomaksi. Suullisen neuvonnan liséksi esitteeseen kaivattiin internet-

osoitteita lisdtiedon saamiseksi.

“siind ei oltu lueteltu mitd kaikkia riskid tarkalleen tulee, ettd oon kuullu, ettd joillekin on tullu
tulehdus, esimerkiksi siind ei mitddn semmosesta lukenu, ettd puhuttiin vain, ettd joku pieni

keskenmenoriski, mutta siiné ehkdi kannattais olla kaikki riskit tarkemmin. ”(42)

Aidit ja isit korostivat, ettii seulontojen vapaaehtoisuus on tirke4d. Vapaaehtoisuutta tulee korostaa
seulontojen kaikissa vaiheissa, my0s ultradédnitutkimusten yhteydessd. Erds diti toivoi enemmain
tietoa kieltiytymisen mahdollisuudesta. Titi tietoa hin ei ollut saanut selvisti. Aideilld oli ollut
kokemusta henkilokunnan pontevasta seulontojen suosittelusta. Aidit kokivat, ettd hoitajien
asenteet seulontojen puolesta ndkyvdt. Tétd ei pidetty suotavana, silld hoitaja ei saa taivutella

puoleen tai toiseen, vaan jokaisen perheen on itse péétettiva osallistumisensa seulontoihin.

“se oli henkilokohtaasesti hyvin paljon sitd mieltd, ettd mennd siihen. Se toi sen aika pontevasti

esille”(41)

“tokikaan hdnen ei saa mitenkddn taivutella puoleen tai toiseen, osallistumaan tai ei

osallistumaan. (A7)

Aidit toivoivat henkilokohtaisempaa neuvontaa seulonnoista ja sen tuloksista koko
seulontaprosessin aikana. Terveydenhoitajan tulisi keskustella seulonnoista &didin ajatukset ja
piitokset huomioiden. Niin dideilli olisi mahdollisuus saada henkildkohtaisempaa tietoa. Aidit
toivoivat henkilokohtaista tietoa ja palvelua myods ultraddnitutkimuksen ja lapsivesitutkimuksen
aikana. Erds diti koki, ettd hinet oli miehensd kanssa jétetty yksin ilman riittdvaa tietoa odottamaan
lapsivesipunktiota. Henkilokohtainen keskusteluaika ennen punktiota olisi antanut tietoa ja
helpottanut odotusta. Aiti olisi my®s toivonut henkildkohtaisempaa kirjettd, jossa tulos ilmoitetaan.

Tulos on kuitenkin erittdin tirked asia perheelle.

“se vois olla enempi henkilokohtaista, et katsottaisiin enempi sitd ditid, joka nyt tdssd on niin sen

kohdalta siti asiaa.” (A9)
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"vois vaikka kidtilo kirjoittaa paperilapun ihan niinku kirjeenomaisesti tai jotakin ettd onnea ettd

kaikki on hyvin.”(46)

5.3.1.2 Sikioseulontojen tarjoaminen

Aidit ja isdt pohtivat sikidseulontojen tarvetta ja méiirid. Erdin didin mielestd sikidseulonnat
voisivat olla omina tutkimuksinaan ja raskauden toteaminen omana tutkimuksena. Talldin &iti voisi
valita, haluaako hén tietdd kehitys- ja kromosomihdiridistd. Erds 4iti toivoi kolmatta
ultradédnitutkimusta loppuraskauteen. Tutkimus toisi turvallisuutta loppuraskauteen. Osa &ideista ja
isistd kritisoi sikioseulontojen méédrdd ja tarvetta. Erds &iti mietti, mikd on oikea ikédraja
lapsivesipunktion tarpeellisuuteen, koska ikdrajaa on muutettu useasti. Aiti toi esille, ettid
teknologia kehittyy koko ajan, jolloin voidaan miettid, miten pitkille ollaan valmiita menemééan

sikidn tutkimuksissa. Hén pohti, missd menee tutkimisen ja asioihin puuttumisen raja.

“missd menee taas se raja ettd niinku kuinka pitkdlle voidaan mennd? Suurin piirtein ettd ollaanko
kohta siind ettd me halutaan tytté-vauva niin sitten saadaan se tytto-vauva ja ndin ettd eiko se 0o

véhén sama asia ettd ruvetaan valkkaamaan niitd lapsia mitd halutaan ja mitd ei haluta.”(49)

Aidit toivat esille, ettd neuvolakiynnit ovat kiireisii. Aidit toivoivat kiireetdntd neuvolakiyntii,
jossa seulonnat kéytdisiin perusteellisesti ldpi. Erityisesti neuvolan ensimméiseen kéyntiin, jossa
informaatio sikidseulonnoista saadaan, toivottiin lisdd aikaa, koska silld kdynnilld tulee paljon
tietoa. Seulontoja on myds monia, ja didit ja isdt voivat mennd niissd sekaisin. Kiireettdmyys toisi
esille kysymyksid, koska didit kokivat, ettd harva diti soittaa neuvolaan jélkeenpéin kysyédkseen

liséd tietoa. Aidit toivoivat myds omaa neuvolakiyntid, jossa puhuttaisiin vain sikidseulonnoista.

“ne pitdis olla semmosia, ettd tulee sellanen olo ettei oo mitddn kiirettd. Helposti tulee sield

semmonen olo, ettd hoidetaan timd asia nopeasti, nihdddn seuraavalla kertaa, hei.”(A2)

Isdt toivoivat vihdisen tiedon takia, ettd he olisivat paikalla, kun tietoa seulonnoista annetaan. Isét
kokivat, ettd he ldhtevdt huonosti neuvolaan yhdessd didin kanssa. Jos neuvonta olisi pakollinen

isille, tieto tulisi pakosta heille. Seulonnoista paéttdminen ja osallistuminen nithin koettiin isona
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padtoksend, ja vastuun siitd tulisi ottaa molempien puolisoiden. Erds isd koki, ettd tieto
seulonnoista tulisi saada puolueettomalta taholta. Tieto voi muuttua odottavan didin vélittiména,
koska didit keskustelevat muiden odottavien ditien kanssa ja vaihtavat ajatuksiaan. My0s erds iiti
koki, ettd dideille annetaan iso vastuu seulontojen tiedottamisesta isille, jos &iti on saanut tietoa

vain neuvolasta.

"Niin ja samaan aikaan sitten se tieto tulis molemmille et se ei kerkid vdrittyd se tieto

mitenkddn...Ja sitten vois tehdd sen pddtoksen rauhas ja keskustella kotona.”(14)

Aidit ja isit kaipasivat lisdiinformaatiota, jos seulontatutkimuksissa 16ytyy poikkeava tulos. Aidit
kokivat, etti heti ei osaa kysyid, vaan kysymykset tulevat myohemmin. Aidit pohtivat, etti
muutaman pdivédn kuluttua tapahtuvaan keskusteluun dideilld ja isilld olisi kysymyksid mietittyna.
Alkujarkytys olisi myds hieman helpottunut. Poikkeava tulos koettiin hyvin henkilokohtaisena
asiana, eiki sitd aina uskonut. Aidit eiviit pystyneet siini tilanteessa ajattelemaan jirkevisti. Tutun
ladkdrin ja kitilon antama henkilokohtainen informaatio auttaisi perhettd kdymddn asia ldpi
uudestaan. Saatu tieto ja tuki helpottaisivat tilanteen kisittelyd. Aidit ja isdt toivoivat, etti

jatkohoito jirjestettiisiin tutun henkilokunnan kanssa.

“md olisin toivonu saavani siind lisdd, ettd sellaasta md niinku ajattelin, ettd kun on kaikkia nditd
kipupoliklinikoita synnytyspeloista kdrsiville dideille ja sellaisille, ettd olis vaikka sovittu ettd

viikon pdicihéin " (A6)

Isdt pohtivat seulontojen epdvarmuutta. Isien mielestd sikioseulonnat eivét ole tdysin varmoja. Isét
toivoivat, ettd seulontoja kehitettdisiin yhd tehokkaammiksi niin, ettdi vanhemmat saavat
sataprosenttisesti oikean tuloksen seulonnoista. Isét tiedostivat, ettd ehkd tiyttd varmuutta ei voida
saavuttaa. Tamad toi isille ristiriitaisia ajatuksia, koska joskus voi perheille tulla tilanne, ettid heiddin
taytyy tehdd padtds epdvarmasta tuloksesta huolimatta. Ladketieteen kehitykseen uskottiin ja sitd
tassdkin tapauksessa odotetaan. Erds 4&iti toivoi, ettd sikioseulontoja kehitettdisiin edelleen
keskittdmélld ne maantieteellisesti tietyille alueille, joissa esiintyy perinndllisid sairauksia.
Sikioseulontojen tehokkuutta &idit ja isdt pohtivat omasta, eivét yhteiskunnan ndkdkulmasta. Erds
isd piti erittdin tarkeénd, ettd ketddn ditid ja isdd ei jatetd yksin poikkeavan tuloksen kanssa. Hdn
painotti, ettd pieneen seulontapositiiviseen joukkoon on panostettava, ja rahaa on oltava myds

jalkihoitoon.
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“Kun on nédhnyt nditd kongenitaalinefroosilapsia, kuinka rankkoja juttuja ne on perheelle. Joskus

’

on miettiny ittekki, ettd sekin vois olla kustannusvaikuttavaa, ettd ne seulottas tietylld alueella.’

(48)

“jos tommoseen rahaa kdyttdd siihen, ettd nditd tutkitaan, niin sitte pitdd olla myés rahaa siihen,
ettd se jdlkihoito ja se asia kdsitellddn loppuun asti, ettd jos tdmmdsid tehdddn niin sit se pitdd

hoitaa niinku viimesen pddlle loppuun asti.” (14)

5.4 Yhteenveto tutkimustuloksista

Aidit ja isit kokivat sikidseulonnat mydnteisend ja epivarmana kokemuksena sekii pelkona
vammaisen lapsen mahdollisuudesta omalla kohdalla. Mydnteiseen sikidseulontakokemukseen
vaikutti seulontojen kokeminen tarpeellisena. Seulonnat koettiin luonnollisena osana raskautta,
koska seulonnoilla saadaan tietoa syntyvdstd vauvasta. Seulonnat edustavat nykyteknologiaa, jota
haluttiin kayttdd hyodyksi. Sikioseulonnat tuovat etukéteen tietoa vauvan poikkeavuudesta, mikd
ndhtiin myodnteisend, koska saadun tiedon avulla on mahdollista sopeutua vammaisen lapsen
mahdollisuuteen ja arvioida omia voimavaroja vastaanottaa vammaista lasta. Puolison, ldheisten ja
henkilokunnan tuki seulontojen kaikissa vaiheissa koettiin tirkedksi. Isét pitivét ditejd seulontojen
asiantuntijoina, koska dideilld oli tietoa seulonnoista, diti eldd raskauden ja hénelld on uudelleen
synnyttdjand kokemusta asiasta. Isille ultraddnitutkimus konkretisoi raskauden. Aikaisempi
myonteinen kokemus seulonnoista vahvisti myonteistd seulontakokemusta muun muassa siten, etta
kokemus auttoi sisdistimdin saadun tiedon. Myonteiseen sikidseulontakokemukseen vaikuttivat
my0s henkilokunnan ammattitaito ja ystdvéllisyys sekd toimenpiteen onnistuminen ja saatu

normaali tulos.

Paitos sikidseulontoihin osallistumisesta koettiin helppona, ja se tehtiin omista ldhtokohdista.
Yleensd &idit tekivdt padtoksen osallistumisesta yksin isien hyvdksyesséd didin paatoksen. Puolisot
myOs keskustelivat yhdessd osallistumisesta. Perusteluina olivat raskauden varmistaminen,
tutkimusten vaarattomuus, omien huolien viheneminen, halu nihdi vauva ja saada valokuva. Aidit
ja isét eivét aina pohtineet, ettd seulonnoissa tutkitaan vauvan terveyteen liittyviéd asioita, vaan he

luottivat, ettd tulokset ovat normaalit ja eldmidi jatketaan tutkimusten jélkeen normaaliin tapaan.

54



Osallistuminen oli rutiinia erityisesti uudelleensynnyttdjille, jotka osallistuivat kaikkiin tarjottuihin

seulontoihin. Talloin diditkéddn eivit lukeneet saamaansa esitettd sikioseulonnoista.

Aidit ja isit kokivat epivarmuuden tunnetta seulontojen aikana, koska he olivat epivarmoja omista
tiedoistaan. Ultraddnitutkimukset olivat &ideille tuttuja, mutta jatkotutkimuksista &idit olivat
epivarmoja. Aidit ja isit tiesivit, ettd tutkimuksilla 16ytyy Downin syndroomaa sairastava lapsi,
mutta muista kromosomihdiridistd, poikkeavuuksista ja seulontojen tarkoituksesta heilld oli hatara
tieto. Erityisesti isdt kokivat, ettd seulonnat ovat heille vieras asia saadusta tiedosta huolimatta.
Isilld oli ulkopuolisuuden tunne seulonnoissa, koska isd ei koe seulontaa konkreettisesti. Talloin on
helppo jittdd itsensd ulkopuoliseksi. Aitien epdvarmuuteen vaikutti saadun tiedon
ymmartamattomyys, koska saatu tieto oli liian henkilokohtaista ja se tuli nopeasti.
Shokkitilanteessa aikaisempi tieto, ikd ja kokemus eivit auttaneet, vaan ne toivat epdvarmuutta
sikidseulonnoista piditettdessd. Seulontojen antama tieto helpotti epdvarmuutta, mutta samalla
tilanne koettiin epdvarmaksi, jos esimerkiksi vauvan liikkkeet jo tuntuivat. Epdvarmuuden
kokemusta seulontojen aikana lisési myos lapsivesitutkimukseen liittyvd keskenmenoriski ja oma
kieltiytyminen seulonnoista. Aitien ja isien epivarmuudentunteet seulontojen aikana toivat esille
seulontojen eettisyyden. Oma aborttikdsitys aiheutti ristiriitaa eldmidnkokemuksen kanssa.
Raskauden keskeyttdiminen nidhtiin moraalisesti arveluttavana. Syyllisyyden taakkaa ei haluttu
itselle. Ladkdrin suosittelu ndhtiin omalla kohdalla helpottavana, mutta sitd ei ndhty kaikille
sopivana. Seulontoja ei aina pidetty vélttdméttomind, ja nyt ldpikdydyt seulonnat katsottiin
riittdviksi, koska seulontojen kautta ei haluttu lisdd huolia ja epdvarmuutta. Seulonnat toivat
turvallisuudentunnetta, mutta vaddrd turvallisuudentunne tdysin terveestd vauvasta toi tunteita

seulontojen kyseenalaistamisesta.

Aidit ja isdt kokivat pelkoja vammaisen lapsen mahdollisuudesta omalla kohdalla. Pelkoja toi
poikkeava tulos, joka oli suuri jirkytys. Tulosta ei heti uskonut todeksi, eikd tilannetta pystynyt
hallitsemaan. Itkuisuutta ja nukkumisongelmia esiintyi. Tulos pysédytti perheen, koska asioita ei
ollut ajatellut niin laajasti. Pitkd lapsivesitutkimuksen odotus ja sen jdlkeinen monen viikon
tulosten odottelu lisdsivédt pelkoja. Pelkoja lisdsivit my0s monipuoliset tutkimukset ja tiedon
viihyys, miki johti oman mielikuvituksen lisdéintymiseen. Aidit ja isit myds epdiliviit poikkeavaa
tulosta ultraddnitutkimuksen yhteydessd, koska kétilo ei ollut kertonut kaikkea ndkeméénsa tai
katilolla oli ollut huolestunut ilme tutkimuksen ajan. Normaalien tulosten jilkeen &idit epdilivit
edelleen, onko lapsi sairas. Aidit herkistyivit loppuraskauden tutkimuksille. Terveeseen vauvaan ei

uskottu, ennen kuin vauva on syntynyt.
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Voimakkaampi  varauksellinen  ajatus  vauvasta oli  &ideilld, jotka  osallistuivat
lapsivesitutkimukseen positiivisen seulontatuloksen takia. Tuloksia odotellessa &ideilld ei ollut
mielikuvaa vauvasta, ja odotus oli hiljaisuutta. Tutkimukset olivat kliinisid toimenpiteitd.
Raskaudesta ei iloittu, ei puhuttu eikéd perheessd endd odotettu vauvaa. Isdlle raskaus oli kaukainen
ajatus. Aidit toivoivat, ettd vauvan liikkeet eivit alkaisi tuntua. Aidit torjuivat liikkeet, ja dideilld ei
ollut tunteita vauvaa kohtaan. Vauva oli anonyymi, ja sen sukupuoli haluttiin tietdd, koska se olisi

konkreettinen tieto lapsesta.

Aitien ja isien neuvontakokemuksissa korostui tiedon tirkeys. Osa dideisti oli saanut hyvin tietoa
sikidseulonnoista seulontojen kaikissa vaiheissa. Tieto oli ollut yksilollistd ja riittdvad. Esite
koettiin hyvédnd, koska isdkin voi sen lukea. Hyvédén tiedon saantiin vaikutti oma aktiivisuus
tiedonhaussa. Aikaisemman tiedon vuoksi ultraddnitutkimukset olivat tuttuja. Isét saivat tietoa
seulonnoista &ideiltd. Tutkimuksessa tuli esille, ettd &idit ja isdt olivat saaneet védhidn tietoa
sikidseulonnoista niin neuvolassa kuin sairaalassa. Aidit kuvasivat terveydenhoitajan neuvontaa
niukaksi, suppeaksi ja rutiininomaiseksi. Aiti ei ollut saanut ollenkaan suullista neuvontaa
seulonnoista. Myos kirjallisen tiedon saannissa ilmeni puutteita. Esite oli laitettu selostamatta
neuvolakortin muovitaskuun tai diti ei ollut saanut esitettd lainkaan. Osa dideistd ja isistd kuvasi
ultraddnitutkimuksen aikaista neuvontaa niukaksi. Kéitild oli puhunut véhdn tai ei ollenkaan
ultraddnitutkimuksen aikana. I[lman ammattilaisen tekemid tulkintaa tulokset jdivit epdselviksi ja
toivat tunteen, ettei kaikki ole kunnossa. Saatu tieto merkitsi dideille ja isille erityisen paljon, jos
ultrasiinitutkimuksessa 16ytyi poikkeavaa. Tieto olisi helpottanut odotusta. Aidit kuvasivat tarvetta
keskustella henkilokunnan kanssa omasta tilastaan ennen lapsivesitutkimusta. Aidit kokivat, etti
kysyminen jdlkikdteen oli vaikeaa. Kaikki &idit saivat lapsivesitutkimuksen tuloksen kirjeend
kotiin. Kirje oli ollut kopion kopio. Tdmé koettiin asian mitdtdimisend. Normaali tulos oli
perheelle maailman mullistavin asia, jota ditien mielestd ei tulisi ilmoittaa rutiininomaisesti

kirjeena.

Terveydenhoitajat ja kétilot suosittelivat sikioseulontoja dideille. Perusteluina olivat esimerkiksi
didin ikd tai ultradfinitutkimuksen 15ydokset. Aiti oli voinut kysyd Kkitilon mielipidetti
jatkotutkimuksista, ja kétilo oli perustellut osallistumista pienestd keskenmenomahdollisuudesta
huolimatta. Yksi diti koki huonoa omaatuntoa osallistumisesta, koska hidn oli osallistunut

lapsivesipunktioon, vaikka hin ei aikonut raskautta keskeyttéa.
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Aidit ja isit esittivit sikidseulontojen  kehitysehdotuksia omista  lihtdkohdistaan.
Kehitysehdotukset perustuivat paljolti tiedonantajien omiin kokemuksiin ollen ndin
asiakaslihtoisid. Aitien ja isien kehitysehdotukset kohdistuivat useimmiten suulliseen neuvontaan.
He toivoivat neuvonnalta enemmaén rehellistd tietoa siitd, mitd seulonnat tarkoittavat. Raskauden
keskeytyksen mahdollisuus tulisi tuoda selvemmin esille, koska nyt seulontojen neuvonta koskee
vain ultrafifinitutkimuksiin osallistumista. Aidit ja isit toivoivat erityisesti liséi tietoa siitd, miti
tutkitaan, mitd vaihtoehtoisia tutkimuksia on, mitd riskeja tutkimuksilla on ja mitd tehddin, jos
poikkeavuutta 16ytyy. Aidit korostivat neuvojan ammattitaidon merkitysti. Oikea tieto edellyttii
neuvojalta jatkuvaa tietojen piivitystd. Oma tarkka esite koettiin valttdméttoméksi. Kaikki tieto
tulisi saada kiireettomasti heti alussa, jolloin oma neuvolakédynti seulontojen neuvonnasta nihtiin
ratkaisuksi. Optimaalisinta olisi saada tieto ennen raskautta. Aideilli oli kokemusta
hoitohenkilokunnan pontevasta seulontojen suosittelusta. Aidit kokivat, ettid hoitajien asenteet
seulontojen puolesta ndkyvit. Tatd ei pidetty suotavana. Seulontojen vapaaehtoisuutta pidettiin
tarkednd, ja sitd tulee korostaa seulontojen kaikissa vaiheissa. Terveydenhoitajan tulisi keskustella
seulonnoista didin ajatukset ja pddtokset huomioiden. Niin dideilld olisi mahdollisuus saada
henkilokohtaisempaa tietoa. Aidit toivoivat henkilokohtaista tietoa ja palvelua myds
ultrafiinitutkimuksen ja lapsivesitutkimuksen aikana ja tulosten ilmoittamisessa. Aidit ja isét
kaipasivat lisdinformaatiota, jos seulonnoissa loytyy poikkeava tulos. Shokkitilanteessa ei osaa
kysyd, vaan kysymykset tulevat myohemmin. Muutaman péivé jilkeen tapahtuva keskustelu tutun

henkilokunnan kanssa toisi tietoa ja helpottaisi tilanteen késittelya.

Sikioseulontojen tarjoamista didit ja isdt kehittdisivdt niin, ettd seulonnat olisivat omina
tutkimuksinaan ja raskauden toteaminen omana tutkimuksena. Télloin vanhemmat voisivat valita,
haluavatko he tietdé kehitys- ja kromosomihdiridistd. Kolmas ultraddnitutkimus toisi turvallisuutta
loppuraskauteen. Isét kokivat, ettd heilld on hatara tieto seulonnoista. Isdt toivoivatkin, ettd he
olisivat paikalla, kun neuvonta sikidseulonnoista annetaan. Isdt tiedostivat, ettd he osallistuvat
huonosti neuvolakdynneille. Isét ehdottivat, ettd jos neuvonta olisi pakollinen isille, asia
korjaantuisi. Tilloin isilli olisi mahdollisuus saada puolueetonta tietoa seulonnoista. Aidin
vilttiménd tieto voi muuttua. Aidit ja isdt halusivat jakaa molemmille vastuun seulontoihin
osallistumisesta. Isét toivat esille seulontojen epavarmuuden. Ladketieteen kehittymistd odotettiin
myOs tdssd asiassa. Erds diti toivoi omien kokemustensa perusteella seulontoihin
kustannusvaikuttavuutta. Osa dideistd ja isistd myos kritisoi sikidseulontojen midrdd ja tarvetta.
Teknologian kehittymisen mydtd &iti halusi tuoda esille kysymyksid: kuinka pitkélle ollaan

valmiita menemddn sikion tutkimuksissa, ja missd menee tutkimisen ja asioihin puuttumisen raja?
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Kehitysehdotuksissa ndhtiin my0s tidrkednd, ettd seulonnoissa poikkeavan tuloksen saaneita

perheitd ei saa jattda yksin, vaan heité tulee tukea, ja rahaa on oltava myds jatkohoitoon.

6 POHDINTA

6.1 Tutkimuksen luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden tarkastelu kohdistuu tutkimusaineiston kerddmiseen,
aineiston analyysiin ja tutkimustulosten raportointiin (Nieminen 1998; Sandelowski 1995). Tadmin
tutkimuksen aineisto kerittiin haastattelemalla kymmenti #itidi ja seitsemii isdd. Aidit olivat 28.—
33. raskausviikolla, jolloin seulonnat olivat takanapdin. Eskola & Hytésen (2002) mukaan
raskausviikosta 33 eteenpdin didin ja isdn huomio suuntautuu yhd enemmédn tulevaan
synnytykseen. Niin varmistettiin itien ja isien hyvi seulontakokemusten muistaminen. Aidit
olivat osallistuneet alkuraskauden sikidseulontoihin. Isdt valikoituivat ditien perusteella, koska
1sistd ei ollut tietoa, olivatko he mukana didin kanssa seulontaultradénitutkimuksessa. Kaikki isét
olivat kuitenkin olleet didin mukana ultraddnitutkimuksessa. Aineisto tulee koota sieltd, missi
tutkimuksen kohteena oleva ilmid esiintyy. (Nieminen 1998). Tassd tutkimuksessa aineisto oli

uskottavaa, koska kaikilla tutkimukseen osallistuneilla oli kokemusta tutkittavasta ilmiosta.

Haastatteluaineiston  edustavuuteen  tutkija  vaikutti siten, ettd otanta suoritettiin
harkinnanvaraisesti. Tavoitteena oli tavoittaa syvéllinen ja laaja tieto tutkittavasta ilmidsta.
Laadullisessa tutkimuksessa ei pyritd yleistettivyyteen (Nieminen 1998). Tutkimuksen
yhdyshenkilo ldhetti kirjallisen tiedotteen tutkimuksesta &dideille, jotka tayttivét tietyt kriteerit.
Aikaisempien tutkimusten ja tutkijan esioletuksen mukaisesti tutkimukseen haluttiin tiedonantajia,
joiden kokemukset sikidseulonnoista ovat erilaisia. Oletuksena oli, etté niilld dideilld ja isilld, jotka
osallistuvat vain esimerkiksi seerumiseulontaan ja niskapoimu-ultraddneen, on erilaiset
kokemukset kuin &ideilld ja isilld, joilla on kokemusta seulontapositiivisesta tuloksesta ja

lapsivesitutkimuksesta.
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Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden tarkastelussa keskeiseksi nousee tiedon totuudellisuus ja
ymmarrys siitd, ettd laadullisessa tutkimuksessa nditéd totuudellisuuksia voi olla useita ja ettd tietty
tutkimus tuottaa vain tietyn ndkokulman ilmioon (Tynjdld 1991). Téssd tutkimuksessa
tutkimusaineisto koottiin kahdelta eri tiedonantajaryhmaéltd: dideiltd ja isiltd. Tutkijan mielenkiinto
kohdistui ditien lisdksi my0s isiin, koska isien sikidseulontakokemuksista on vain véhdn tietoa.
Kaksi eri tutkimusaineistoa ndin tdydentévét tutkittavan ilmion kokonaiskuvaa. Néin tutkittavan
ilmidn luotettavuus lisdéntyy, mika laadullisessa tutkimuksessa koskee tutkimuksen uskottavuutta
(Janhonen & Latvala 2003). Aineistotriangulaation avulla ditien ja isien ndkokulmista saadut

16ydokset vahvistivat toisiaan.

Haastatteluaineiston luotettavuuteen vaikuttaa oleellisesti haastatteluteemojen laajuus tai suppeus.
Tutkimuksen luotettavuus vidhenee, jos haastattelijan esittdmét kysymykset ovat liian kapealle
alueelle suuntautuneita. Télloin tiedonantajien omat nikemykset eivit tule esille, vaan he pyrkivét
antamaan vain halutut vastaukset esitettyithin kysymyksiin. Liian laajat haastatteluteemat
puolestaan johtavat helposti tutkimusaineiston miérén kasvuun. Tdmé vaikeuttaa analysointia ja
johtaa helposti siihen, ettd aineistosta on jatettdvd suuriakin osia pois. (Nieminen 1998.) Téssa
tutkimuksessa haastatteluteemoja oli kolme: sikioseulontakokemukset, kokemukset saadusta
neuvonnasta ja kehitysehdotukset. Teemat oli asetettu aikaisempien tutkimusten antamien
olettamusten ja jatkotutkimushaasteiden sekd tutkijan ennakko-olettamusten mukaisesti. Ennen
varsinaisia haastatteluja tutkija suoritti yhden esihaastattelun, jossa teemoja ja kysymyksid
testattiin. Tutkija kiinnitti myds huomiota omaan kielenkdyttoonsé. Tutkijan on pohdittava, miten
oma kielenkdyttd saattaa vaikuttaa saatuihin tuloksiin (Hirsjarvi ym. 2002). Esihaastatteluun
osallistunut &iti ymmaérsi hyvin kysymykset ja haastattelu sujui ongelmitta. Koska teemoja tai
kysymyksid ei tarvinnut muuttaa, esihaastattelun aineisto sisdllytettiin tutkimuksen varsinaiseen
aineistoon. Tutkija sai my0s kokemusta nauhurin kdytostd. Isille esihaastattelua ei tehty, koska
tutkimuksen siind vaiheessa yksikddn isd ei ollut suostunut tutkimukseen. Ensimméiisen isdn
haastattelun kohdalla tutkija pohti ja arvioi kysymysten muotoa ja laajuutta. Haastattelu onnistui,

joten tutkija arvioi, ettd haastattelurunkoa ei tarvinnut muuttaa isienkéén kohdalla.

Haastattelutilanteissa teemoja ja niiden tarkentavia kysymyksid kéytettiin vaihtelevasti.
Haastattelut olivat hyvin erilaisia. Jotkut haastattelut etenivdt tutkijan haastatteluteemojen ja
tarkentavien kysymysten mukaisesti, mutta osa haastatteluista eteni aluksi tiedonantajan ehdoilla.
Osa dideistd ja isistd puhui niin vuolaasti, etté tutkijan ei aluksi tarvinnut esittdd heille ainuttakaan

kysymystd. Ndméd haastattelut kestivdt tunnista puoleentoista tuntiin ja etenivédt tdysin
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haastateltavan ehdoilla. Haastattelun lopuksi tutkija teki tarkentavia kysymyksid niistd teemojen
osa-aluista, joista tiedonantajat eivdt olleet oma-aloitteisesti kertoneet. Niissd haastatteluissa
tiedonantajilla oli runsaasti kerrottavaa ja heilld oli selvisti tarve puhua. Tutkija havainnoi, ettd
haastateltavat olivat ahdistuneita kokemuksistaan ja puhuminen ndytti helpottavan heitd. Tutkija
tiedosti terapeuttisen haastattelun mahdollisuuden ja antoi tdmdn vuoksi haastateltavan puhua
vapaasti. Lyhyimmat haastattelut kestivdt noin 20 minuuttia. Niissd tutkija teki kysymyksid

haastattelusuunnitelman mukaisesti.

Aineiston luotettavuus lisdéntyy, kun tutkija pitdd haastattelupdivékirjaa, johon hin kirjoittaa oman
kuvauksensa haastattelun kulusta (Astedt-Kurki 1992). Tutkija piti tutkimuspiivikirjaa koko
tutkimusprosessin ajan. Tutkijan tulisi kirjata koko tutkimusprosessin ajan muistiin aineiston ja
luetun kirjallisuuden heréttimid omia ajatuksia, huomioita, tulkintamahdollisuuksia, kysymyksid ja
oivalluksia sekd eri tilanteisiin liittyvid havaintoja ja omia tuntemuksia (Hirsjarvi ym. 2002). Osa
isistd kertoi kokemuksistaan melko niukasti. N&illd isilld oli vdhén tietoa sikidseulonnoista, ja he
olivat epdvarmoja tiedoistaan. Kokemuksistaan he kertoivat tdsméllisesti, mutta niukkasanaisesti.
Tutkija pohti, vaikuttivatko ditien mielipiteet sikidseulonnoista isien mielipiteisiin. Tutkija vertaili
ditien ja isien kokemuksia ja mielipiteitd téstd ndkokulmasta. Haastattelujen aikana ja niiden
jalkeen tutkijalle vahvistui késitys siitd, ettd isdt olivat saaneet kokemuksensa esille eivétkd &didit

puhuneet isien puolesta.

Tutkimusaineiston riittdvyyttd voidaan arvioida saturaation avulla. Aineistoa voidaan pitdd
riittdvand, kun samat asiat alkavat kertautua haastatteluissa. (Eskola & Suoranta 1998.) Hirsjarvi
ym. (2002) pitdd tarkednd, ettd tutkija tiedostaa kvalitatiiviseen tutkimukseen liittyvén
ainutlaatuisuuden piirteen, jossa tarkkaa aineiston méédrdd ei voida tarkkaan mairittdd. Téssd
tutkimuksessa tiedonantajia kertyi melko paljon. Tutkittavan ilmion moninaisuus, kahden eri
kohdejoukon nédkokulmat ja tiedonantajien mahdolliset persoonalliset ominaisuudet vaativat
suurempaa tiedonantajien midrdd. Tutkimusaineisto muodostui rikkaaksi, koska &idit olivat
osallistuneet eri seulontatutkimuksiin. Néain ditien sekd isien kokemukset kattoivat useita erilaisia
seulontoja ja niiden neuvontakokemuksia. Aidit ja isit myds esittiviit kokemuksiensa perusteella

runsaasti kehitysehdotuksia.

Kyngidksen ja Vanhasen (1999) mukaan siséllon analyysin haasteellisuutena pidetdédn sitd, miten
tutkija onnistuu pelkistimién aineiston ja muodostamaan luokat niin, ettd ne kuvaavat luotettavasti

tutkittavaa ilmiotd. Tutkijan on pystyttdvd osoittamaan yhteys tuloksen ja aineiston valilld.
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Perusteltua on kéyttdd tutkimusraportissa alkuperdishavaintoja luotettavuuden lisddmiseksi
(Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2003; Hirsjarvi ym. 2002). Téssd tutkimuksessa tutkija on
pyrkinyt kuvaamaan analyysin vaiheet mahdollisimman tarkasti. Apuna tutkija on kéyttanyt
kuvioita ja taulukoita. Nédiden avulla lukijan on mahdollista seurata tutkijan analyysin etenemista.
Laadullisen tutkimusraportin luotettavuudessa painotetaan raportin selkeyttd ja mahdollisuutta
seurata tutkijan oman ajattelun kehittymistd (Nieminen 1998). Analyysin alkuvaiheessa luokkien
nimet sdilytettiin mahdollisimman konkreettisina: ne olivat suoraan ditien ja isien kiyttimien
kisitteiden pohjalta johdettuja. T&lld pyrittiin varmistamaan se, ettei aineistosta hdvid mitdén
oleellista. Ndin voi kdydd, jos abstraktiotasoa nostaa liian nopeasti. Koko analyysin ajan tutkija
palasi useasti tiedonantajien alkuperdisiin ilmaisuihin. Analyysi muokkautui jokaisella

tarkastuksella. Tutkija koki, ettd tarkastukset auttoivat kokemusten kontekstuaalista ymmértdmista.

6.2 Tutkimuksen eettiset nikokohdat

Tutkimusaiheen valinta on jo eettinen ratkaisu (Hirsjdrvi ym. 2002). Tutkija tiedosti timdn
aikaisempien tutkimusten ja oman ennakkokésityksen vuoksi. Sikidseulonnat eroavat muista
raskauden aikaisista tutkimuksista siten, ettd kaikkiin 1dydettyihin ongelmiin ei ole olemassa
parantavaa hoitoa ja sikiOseulonnat tarjoavat mahdollisuuden raskauden keskeytykseen
poikkeavuuden loytyessd. (Viisainen 1999). Aikaisemmissa tutkimuksissa (Santalahti 1998; Posa
1998) didit eivét aina tienneet sikidseulontojen tarkoitusta, vaan osallistuvat rutiininomaisesti
tarjottuun tutkimukseen. Myo0s sikioseulontojen neuvonnassa on todettu tutkimusten (Green ym.
2004; Paavilainen 2003; Rautakoura 1998; Santalahti 1998) mukaan rutiininomaisuutta.
Tyontekijoilld ja dideilld on erilaiset pddmadrit, odotukset ja arvot seulontojen suhteen (Hunt ym.
2004). Néiden seikkojen yhteenliittyminen toi tutkijalle ennakkokésityksen, ettd tutkimusaihe
sisdltdd runsaasti eettistd problematiikkaa. Sikioseulontojen tarjoaminen kaikille raskaana oleville
dideille on yhteiskunnallisesti merkittévé asia, ja tdllaisessa tilanteessa on tarkedd saada tutkittua

tietoa seulontojen vaikutuksista odottavalle perheelle.

Tutkimussuunnitelma kisiteltiin sairaalan eettisessd toimikunnassa (14.12.2005), ja siitd annettiin
puoltava lausunto. Tdmin jélkeen sairaalan synnytysten ja naistentautien tulosyksikon johtoryhma
(5.1.2006) myo6nsi luvan tutkimukselle ja nimesi tutkimuksen yhdyshenkilon, joka oli

ditiyspoliklinikan kétilo. Han ei kuitenkaan itse suorita ultradénitutkimuksia.
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Tutkimuksen tarkoitus kuvata ditien ja isien kokemuksia sikioseulonnoista merkitsee
tunkeutumista tiedonantajien hyvin henkilokohtaiselle eldménalueelle. Tutkijan onkin tarkedtd
valita tutkimukseen osallistujat siten, ettd tutkimus ei saa vahingoittaa ketddn fyysisesti,
psyykkisesti eikd sosiaalisesti (Vehvildinen-Julkunen 1998). Tutkija rajasi tiedonantajat siten, ettd
didit olivat saaneet sekd normaaleja ettd poikkeavia alkuraskauden seulontatuloksia, mutta
lapsivesitutkimuksen ja rakenneultradénitutkimuksen tuloksen oli oltava normaali. Tieto
sikiopoikkeavuudesta on perheelle shokki (Posa 1998; Santalahti 1998), ja voidaan miettid, onko
sellaisen tiedon jilkeen epdeettistd haastatella tutkimustarkoituksessa perhettd. Laadullisessa
tutkimuksessa on tdrkedd, ettd mahdollisimman monipuolinen laatu tulee esille (Holloway &
Wheeler 1995). Tésti syysté tutkija halusi sisdllyttdad tutkimusaineistoon myds ditejé, joilla oli ollut
poikkeava tulos alkuraskauden seulontatutkimuksessa, mutta normaali tulos jatkotutkimuksissa,
jolloin perheen shokki olisi helpottunut. Arkaluontoisen tutkimusaiheen kohdalla on tdrkeés, ettd
tutkimusajankohta ja tutkimuksen vaikutukset tutkittaviin on tarkoin harkittu (Vehvildinen-

Julkunen 1998).

Aineiston valitsemisessa tulee noudattaa tarkoituksenmukaisuutta eli haastattelututkimuksessa
sellaisia tiedonantajia, jotka vapaaehtoisesti haluavat osallistua tutkimukseen ja ovat kykenevid
ilmaisemaan itsedén (Nieminen 1998). Tutkimusaineiston keruussa on aina kiinnitettdvd huomiota
tutkittavien ihmisten oikeuksiin ja kohteluun (Burns & Grove 2005). Lidhtokohtana on, ettd
tutkittavia ihmisid kohdellaan rehellisesti ja kunnioittavasti. Tdhdn siséltyy, ettd tutkittavilta
pyydetddn suostumus tutkimukseen osallistumisesta (Leino-Kilpi & Vailimédki 2004.) Tamén
tutkimuksen aineisto on kerédtty kymmeneltd raskaana olevalta didiltd ja seitsemaltd isdlta.
Tutkimuksen yhdyshenkilo ldhetti postitse kriteerit tdyttaville &ideille tutkimuspyynndn,
suostumuslomakkeen ja palautuskuoren postimerkkeineen. Tutkimukseen oli mahdollista
osallistua didin ja/tai isdn. Tdmai tuotiin selvésti esille tutkimuspyynndssa. Tutkimuspyynto sisdlsi
selvityksen tutkimuksen tarkoituksesta, toteuttamistavasta, tutkimukseen osallistumisen
vapaaehtoisuudesta ja siitd, ettei kieltdytyminen vaikuta perheen hoitoon. Myods tiedonantajien

anonymiteettisuoja taattiin. (Hirsjarvi ym. 2002; Vehvildinen-Julkunen 1998.)

Kaikkiaan tutkimuspyynnoén sai 19 4itid ja isdd. Yksi &iti ilmoitti puhelimitse tutkijalle
halukkuutensa osallistua miehensid kanssa. Isien informointi tutkimuksesta jdi &ditien vastuulle.
Oletettavaa oli, ettd tieto tutkimuksesta ei aina vilittynyt isille hyvin. Tdma oli padteltdvissd muun

muassa siitd, ettd niissd tapauksissa, joissa isdt eivdt osallistuneet tutkimukseen, didit toivat
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haastattelussa esille isien tyoskentelevdn toisella paikkakunnalla tai isdn antavan didin paattaa
raskauteen liittyvistd asioista, kuten sikioseulontoihin osallistumisesta. Ndin ollen on oletettavaa,
ettd isien oli helppo kieltdytyd tutkimuksesta tai tieto tutkimuksesta ei vélittynyt isdlle ollenkaan.
Tutkimuksen tuloksissa tuli esille, ettd isilla oli vdhdiset tiedot sikidseulonnoista. Myos tdmdn
voidaan katsoa olevan yksi syy isien vdhdisempddn osallistumiseen. Tutkimuspyyntd toi esille
tutkimukseen osallistumisen tdyden vapaaehtoisuuden. Vastausprosentin jidddessd alle 50%:n

voidaan téten katsoa, ettd tutkimukseen osallistuminen oli tdysin tiedonantajien péaétettavissa.

Eettisyyteen, kuten luotettavuuteen, kuuluu tarkka ja rehellinen tutkimuksen kaikkien vaiheiden
toteuttaminen ja valintojen perusteleminen. Tulosten rehellisyys ja luotettavuus perustuvat tutkijan
moraaliin. Aineiston kerddmisessd on otettava huomioon anonyymiuden takaaminen,
luottamuksellisuus ja aineiston tallentaminen asianmukaisesti (Hirsjarvi ym. 2002). Haastattelut
nauhoitettiin haastateltavien suostumuksella, ja aineisto on ollut vain tutkijan kéaytossa.
Tutkimuksen valmistuttua tutkija tuhosi haastattelunauhat. Tiedonantajien anonymiteettisuoja
varmistettiin muuttamalla tunnistettavia seikkoja, kuten puolison nimi vaimoksi ja henkilokunnan
nimet ammattinimikkeiksi. Tiedonantajat numeroitiin sattumanvaraiseen jdrjestykseen, jolloin

tiedonantajien haastattelujdrjestys ei paljastu.

Hoitotieteellinen tutkimus tuottaa tietoa, jota voidaan kéyttdad hoitotyon kehittdmiseen (Leino-Kilpi
& Vilimiki 2004). Aitien ja isien kokemuksia sikidseulonnoista ja saadusta neuvonnasta on viihin
tutkittu. Jo tutkimuksen rajaamisessa ja tutkimustehtévien laatimisessa tutkija pohti tutkimuksen
hyodyllisyyttd. Tutkijan on varmistettava, ettd tuloksista on todenndkdisesti hyotyd hoitotieteelle
(Vehvildinen-Julkunen 1998). Hoitotydssd korostetaan ndyttoon perustuvaa, tutkitun tiedon
kayttdmistd hoidollisessa padtoksenteossa ja toiminnoissa (Leino-Kilpi & Viliméki 2004). Tassa
tutkimuksessa saatu rikas aineisto ja siitd johdetut tutkimustulokset palvelevat hoitotyon

kehittdmisti ja ndin muodostavat perustelun tutkimukselle.
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6.3 Tulosten tarkastelua

Seuraavaksi tarkastellaan saatuja tuloksia aikaisempien tutkimusten valossa. Liitteessd 7 on
taulukko, jossa on osa aikaisemmista sikidseulontoja kisittelevisti tutkimuksista. Aidit ja isit
kokivat sikidseulonnat myonteiseni kokemuksena, koska seulonnat koettiin tarpeellisina.
Sikioseulonnat ovat luonnollinen osa raskautta, ja seulontojen avulla on mahdollista saada tietoa
syntyvistd vauvasta. Normaalit tulokset olivat helpotus. Eldvd sikid ja sen ndkeminen toivat
onnellisen ja turvallisen olon didille ja isélle. Garcia ym. (2002) ovat myds todenneet, ettd
ultraddnitutkimus vdhentdd huolia. Ekelin ym. (2004) kiinnitti huomiota, ettd myds ne &idit ja isdt,
jotka eivdt olleet huolissaan vauvan poikkeavuudesta ennen tutkimusta, tunsivat
ultradédnitutkimuksen helpottavana. Myos tdmén tutkimuksen &itien ja isien kuvaukset vahvistivat
tatd. Kiitollisuutta eldvistd sikiostd koettiin erityisesti, jos aikaisemmin oli ollut keskenmenoja
(myos Sddvald ym. 2001). Etukéteen saatava tieto vauvan poikkeavuudesta nihtiin myonteisend,
koska télloin on mahdollista sopeutua vammaisen lapsen mahdollisuuteen omalla kohdalla. Myds
Rautakoura (1998) on tuonut esille samanlaisen osallistumismotiivin. Synnytyksen jilkeisiin
mahdollisiin toimenpiteisiin varautuminen oli seulontojen mydnteisid seikkoja. Tdméin ovat myds

Press & Browner (1997) tuoneet esille.

Neuvolaan luotetaan, ja sen palveluja pidetdin tarpeellisina (Aro 2001). Sikidseulonnat ovat yksi
ditiysneuvolan tarjoama palvelu, joka edustaa nykyteknologiaa. Aidit ja isdt halusivat kiyttii
nykyteknologiaa hyddyksi, koska se koettiin olevan kdyttod varten. Viisainen (1999) toteaa, ettd
sikidseulonnat eroavat muusta raskauden seulonnasta siind, ettd loydettyihin ongelmiin on vain
harvoin olemassa parantavaa hoitoa, ja jos poikkeavuus seulontojen perusteella havaitaan, didille
tarjotaan mahdollisuutta raskauden keskeytykseen. Jos sikidlld on rakennepoikkeavuus, voidaan
vaikuttaa lapsen synnytysajankohtaan, synnytystapaan ja -paikkaan, esimerkiksi valitsemalla
synnytyspaikaksi sairaala, jossa on korkeatasoinen lastenkirurginen hoitoyksikko. Autti-Ramo
(2005b) muistuttaa, etti parantavaa hoitoa seulotuille sairauksille ei ole. Sikiokirurgia on vasta
kehitteilld, ja seulontojen tavallinen tavoite eli se, ettd seulottava hyotyy tiedosta ja hoidolla
voidaan 1ydetty sairaus parantaa, ei toteudu sikidseulonnoissa. Aidit halusivatkin lisdi tietoa

raskauden aikaisista hoitotoimenpiteista.

Paitos sikioseulontoihin osallistumisesta koettiin helppona (myds Crang-Svalenius ym. 2002;

Salonen ym. 1997). Osallistumispéétds tehtiin omista ldhtokohdista varmistaa raskaus, ndhda
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vauva ja saada valokuva vauvasta (myds Mitchell 2004). Aidit eivit aina kertoneet isille
osallistumisestaan kuin vasta jdlkikdteen. Ekelin ym. (2004) ja Santalahti (1998) ovat saaneet
samanlaisen tuloksen. Aidit ja isit eiviit pohtineet, ettd seulonnoissa tutkitaan vauvan terveyteen
liittyvid asioita, vaan ultradénitutkimus miellettiin vakuutena, ettd kaikki on hyvin (my6s Nikkinen
2005; Pilnick ym. 2004). Rautakoura (1998) toteaa, ettd &iti osallistuu seulontaan neuvolan
viitekehyksessd, yhtend raskauteen kuuluvana rutiineista, joita tehddén lapsen terveyden hyvéksi.
Neuvolassa jaettu tieto kehitysvammaisuuden mahdollisuudesta ei koske itsed, koska oma lapsi ei

voi olla kehitysvammainen (my6s Ekelin ym. 2004).

Isille ultradénitutkimus konkretisoi raskauden. Isdt kuvasivat tutkimusta hienoksi kokemukseksi.
Garcia ym. (2002) ja Kaila-Behm (1998) nikevit ultraddnitutkimuksen mahdollisuutena isélle
luoda liheisempi suhde syntyviin vauvaan, koska isi ei koe raskautta konkreettisesti. Aidit ja isét
saivat tukea seulontojen aikana toisiltaan, ldheisiltddn ja henkilokunnalta. Tuki koettiin tirkedksi.
Puoliso tuki padtoksenteossa ja tuloksia odotellessa. Puolison mukanaolon tirkeys on todettu myds
aikaisemmissa (Mikkinen 2005; Paavilainen 2003; Viljamaa 2003; Kaila-Behm 1997)
tutkimuksissa. Ekelin ym. (2004) tarkensivat tétd, koska ultradénitutkimuksen jidlkeen on havaittu

isdn olevan ymmartavaisempi ditid kohtaan.

Myonteiseen sikidseulontakokemukseen vaikutti didin ja isdn saama palvelu ultraddni- ja
lapsivesitutkimuksen aikana. Ammattihenkiloston ystévéllisyys, rauhallisuus ja asiantuntevuus
koettiin ~ myonteisind seikkoina. Ekelin ym. (2004) mukaan  myoOnteiseen
sikioseulontakokemukseen vaikuttavat useiden asioiden vélinen yhteys. Niitd ovat toimenpiteen
aikana saatu palvelu, joka siséltdd niin kédtilon kohtelun kuin hénen antamansa tiedon, seki
toimenpiteen kokeminen miellyttdvdnd ja normaalit tulokset. Tdmdn tutkimuksen tulokset
vahvistavat edelld olevan. Huomioitavaa on, ettd aikaisempi myonteinen kokemus seulonnoista
vahvisti myoOnteistd seulontakokemusta muun muassa siten, etti kokemus auttoi sisdistimdidn
saadun tiedon. Kokemuksella voidaan nidin ollen todeta olevan merkitystd tietoiseen
suostumukseen pyrittdessd. Tétéd ei kuitenkaan voi pitdd yksiselitteisend, koska tdssd tutkimuksessa
tuli esille, etté erityisesti uudelleensynnyttéjat osallistuvat kaikkiin tarjottuihin seulontoihin jéttden
neuvolasta saadun esitteen lukematta. Osallistuminen oli sekd dideille ettd isille rutiinia. Myds
aikaisemmat tutkimukset (Salonen 2005; Ekelin ym. 2004; Ahonen 2001; Salonen ym. 1997)

tuovat esille, ettd &idit ja isdt eivit aina lue saamaansa esitetta.
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Aidit ja isit kokivat epivarmuuden tunnetta seulontojen aikana, koska he olivat epivarmoja
omista tiedoistaan. Erityisesti isét kokivat, ettd seulonnat ovat heille vieras asia saadusta tiedosta
huolimatta. Aidit olivat epivarmoja seulontojen tarkoituksesta, jatkotutkimuksista ja 18 ydettivisti
sairauksista. Tdmin ovat myds lukuisat tutkimukset vahvistaneet (Nikkinen 2005; Jallinoja 2002b;
Pruuki 1999; Rautavuori 1998; Santalahti 1998; Posa 1998). Hunt ym. (2004) on tuonut esille, ettad
didit eivit reflektoineet saamaansa tietoa. Tdssd tutkimuksessa ditien kuvaukset vahvistavat tatd
tulosta, mutta ditien kokemaan epdvarmuuteen vaikutti myds saadun tiedon ymmértdméttomyys,
koska saatu tieto mahdollisesta sikiopoikkeavuudesta tuli nopeasti ja se oli liian henkilokohtaista.
Posa (1998) on tuonut esille, ettd sikiopoikkeavuus tai epdily siitd on niin suuri shokki, ettd siitd
kerrottaessa osa jdd kuulematta. Téssd tutkimuksessa diti kertoi, ettd tilanne oli shokki ja ettd

mikdin hallintaa yllépitdva seikka ei auttanut siind tilanteessa.

Jatkotutkimuksista pédtettdessa didit kokivat epdvarmuutta, jos sikion liikkeet tuntuivat tai &iti
pohti keskenmenoriskid. Aidit tiesivit lapsivesitutkimuksen 0,5-1 %:n keskenmenoriskin, mutta
vain yksi diti pohti sitd enemmaén ja kertoi sen lapsivesitutkimuksen kieltdytymisen syyksi. Hén
laski, ettd keskenmenoprosentti olisi hénelld suurempi kuin riski saada sairas lapsi. Nikkisen
(2005) ja Pilnick ym. (2004) tutkimuksissa didit eivdt ymmaértineet riski-késitteen merkitysta.
Epédvarmuutta aiheutti myds oma erilainen valinta seulonnoista. Tutkimus osoitti, ettd seulonnoista
kieltdytyneet didit olivat tietoisia seulontojen riskeistd ja tarkoituksesta ja omasivat vahvan
ndkemyksen omista pddtoksistddn, mutta ympéristd ja ldheisten kokemukset aiheuttivat

epavarmuutta.

Aitien ja isien epivarmuudentunteet seulontojen aikana toivat esille seulontojen eettisyyden. Aidit
ja isdt pohtivat omaa suhdettaan vammaisuuteen, sen merkitykseen omalla lapsella ja omaa
moraaliaan mahdollisen poikkeavan tuloksen kohdalla. Oma aborttikésitys aiheutti ristiriitaa
elimidnkokemuksen kanssa. Raskauden keskeyttiminen néhtiin moraalisesti arveluttavana.
Syyllisyyden taakkaa ei haluttu itselle. Ladkarin suosittelu nihtiin omalla kohdalla helpottavana,
mutta sitd ei ndhty kaikille sopivana. Ryttyldisen (2005) tutkimuksessa didit eivédt halunneet
osallistua kaikkeen paitoksentekoon, vaan he kokivat hallintaa heikentdvdni asiakkaan liiallisen
vastuuttamisen péatdksistd. Jallinoja (2002a) on tuonut esille, ettd ithmiset eivét ehki arvioi hyvin
elimin puitteita ja moraaliaan padttdessddn sikioseulontoihin osallistumisestaan, vaan
rationaalisesti faktapohjalta punnitsevat seulontojen ja aborttien plussat ja miinukset: ottaako vai ei
testi, padtydkd vai ei pddtyd aborttiin. Tdmédn tutkimuksen tulosten mukaan osa &ideistd tarttui

tarjottuun mahdollisuuteen ja vasta seulontapositiivisen tuloksen osuessa omalle kohdalle alkoivat
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pohtia hyvdd elimdid ja moraaliaan. Pohtimisen arvoinen seikka on se, ettd Jestilin (2004)
tutkimuksessa 22,6 % kaitiloistd ja terveydenhoitajista ei ndhnyt sikidseulontoihin liittyvdn eettisid

ongelmia, ja 10 % ei osannut sanoa, liittyyko sikioseulontoihin eettisid ongelmia.

Aidit ja isit kokivat pelkoja vammaisen lapsen mahdollisuudesta omalla kohdalla. Pelkoja toi
poikkeava tulos, joka oli suuri jarkytys ja shokki. Jatkotutkimusten ja niiden tulosten odottaminen
olivat eldmin raskainta aikaa, jolloin esiintyi nukkumisongelmia ja itkuisuutta. My0s aikaisemmat
tutkimukset (Hunt ym. 2005; Anonymous 1999; Pruuki 1999; Rautakoura 1998; Santalahti 1998;
Posa 1998) tukevat tdtd tulosta. Téssd tutkimuksessa kaikki positiivisen seulontatuloksen saaneet
didit saivat jatkotutkimuksissa normaalit tulokset. Voidaankin miettid, millaisia vaikutuksia usean
viikon korkea-asteinen stressitila vaikuttaa raskauden kokemiseen, ditiyteen ja diti-lapsisuhteen
kehittymiseen. Pruuki (1999) on nihnyt, ettd “koeluontoinen raskaus” saattaa vaikuttaa haitallisesti
didin identiteetin kehitykseen ja &iti-lapsisuhteeseen. Garcia ym. (2002) ndkevit, ettd poikkeava
tulos ultradénitutkimuksessa tuo epdvarmuutta, pelkoja ja pettymyksid, joilla voi olla psykologisia
ja sosiaalisia seuraamuksia dideille. Téssd tutkimuksessa yksi normaalit tulokset saanut &iti koki
raskauden ja tulevan vauvan epdvarmana, eikd sitd kannattanut ajatella ennen alkuraskauden
seulontatuloksia. Onko raskaus “koeluontoinen” tila, josta ei puhuta ja iloita ennen
sikioseulontoja? Tutkimustulokset (Nikkinen 2005; Ekelin ym. 2004; Mitchell 2004; Pilnick ym.
2002) vahvistavat tdtd nikemystd. Huomioitavaa on, miten tarkedksi ultradénitutkimus on tullut

ditien ja isien raskauden kokemisessa.

Degener (1995) on tuonut esille, ettd vammaisen lapsen saamisen pelko on lisddntynyt ldéketieteen
asiantuntijoiden luodessa sitd kédyttdmélld ja tuomalla kaytdntoon uusia sikiddiagnostisia
menetelmid. Tatd ndkemystd tukee tdmin tutkimuksen tulos, jossa positiivisen seulontatuloksen
saaneiden &itien pelkoja lisdsivdt monipuoliset tutkimukset. Tdmd kuvastanee sitd, ettd didit
olettivat, ettd monipuoliset alkuraskauden tutkimukset 10ytévét varmasti rakennepoikkeavuudet ja
kromosomihiiridt. Aidit ja isit myds epéilivit poikkeavaa tulosta ultradénitutkimuksen yhteydessi
saadun tiedon vihyyden takia. Posa (1998) toteaa, ettd saadun tiedon osittainen ymmaértdminen voi
aiheuttaa pahojakin véddrinkdsityksid ja ettd vanhemmat voivat eldd vadrén pelon aiheuttamassa
tilassa pitkdn aikaa. Annettua tietoa ei koskaan voi toistaa litkaa. Lapsivesitutkimukseen
positiivisen seulontatuloksen vuoksi osallistuneiden &itien on todettu ottavan etdisyyttd sikidoon,
kunnes kromosomivastaus on valmis (Posa 1998). Samanlainen ditien ja isien tunnetasolla
tapahtuva etddntyminen sikidstd poikkeavuuden 10ytymisen jdlkeen todettiin my0s téssd

aineistossa. Aidit toivoivat, etti vauvan liikkeet eiviit alkaisi tuntua, ja torjuivat liikkkeet. Aideilli ei
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ollut tunteita vauvaa kohtaan. Isd ei tiennyt mitd ajatella. Lapsi oli anonyymi, ja sen sukupuoli
haluttiin tietdii, koska se olisi konkreettinen tieto lapsesta. Aidit olivat huolestuneita sikién
terveydentilasta vield normaalien jatkotutkimusten jélkeenkin. Tdmd on tullut esille myds
aikaisemmissa (Santalahti 1998; Salonen ym. 1996) tutkimuksissa. Aitiin jiivd epdvarmuus

syntyvin lapsen terveydestd voi merkita diti-lapsisuhteen hdiriintymistd (Santalahti 1998).

Aitien ja isien neuvontakokemuksissa korostui tiedon tirkeys. Osa iideistd oli saanut hyvin
tietoa sikioseulonnoista seulontojen kaikissa vaiheissa (myds Jaques ym. 2004). Tieto oli ollut
yksilollista ja riittdvad. Mydnteiseen neuvontakokemukseen vaikutti normaalit tulokset. Ekelin ym.
(2004) ovat tuoneet esille, ettd ultraddnitutkimus on arvokas kokemus, mikéli tulokset ovat
normaalit. Kdtilon osuus tutkimuksen suorittajana on merkittévé, koska hén antaa tietoa sikiosta.
Téssd tutkimuksessa osa dideistd koki kitilon neuvonnan ultradénitutkimuksen aikana erittdin
hyvini. Aidit ja isit olivat tehneet kysymyksid, ja kiitild oli vastannut ystivillisesti. Tieto oli
rauhoittanut eldméa. Saatu esite koettiin hyvind, koska isdkin voi sen lukea. Tdmén tutkimuksen
mukaan hyvéddn tiedon saantiin vaikuttivat niin aikaisemmat tiedot kuin oma aktiivisuus

tiedonhaussa. Tdma on tirkedd huomioida, kun neuvontaa annetaan perheen lahtokohdista.

Aidit toivat esille, ettd neuvonta sisiltdd tietoa ultradsnitutkimuksiin osallistumisesta. Aidit
kokivat, ettd heilld on tietoa niistd, mutta jatkotutkimuksista ja mahdollisista toimenpiteistd dideilld
oli niukasti tietoa. Sikidseulontojen neuvonta koski lihinnd ultradfnitutkimuksiin menoa. Aidit
toivoivat, ettd tutkimusloydosten merkitystd korostetaan ja raskauden keskeytysmahdollisuus
tuodaan selvésti esille. Isdt kokivat, ettd heilld on hatara tieto seulonnoista. Pitkdpaasi & Louhiala
(2001) tutkivat kirjallisten esitteiden sisdltdimén tiedon maérdi ja laatua. He tekivit havainnon, etti
vain kuudessa esitteessd kahdestakymmenestd kerrottiin mahdollisten jatkotutkimusten
suorittamisesta. Tdssd tutkimuksessa didit saivat lapsivesitutkimuksesta kertovan esitteen sen
jalkeen, kun he olivat varanneet ajan toimenpiteeseen. Voidaankin padtelld, ettd sikidseulontojen

neuvonnassa keskitytdin tietojen antamiseen véhitellen.

Terveydenhoitajat ja katilot suosittelivat dideille sikioseulontoja (myds Santalahti 1998; Nyberg
ym. 1997; Chitty ym. 1996). Neuvolan terveydenhoitajat suosittelivat seulontoja muun muassa
didin idn perusteella. Seulontojen vapaaechtoisuutta ei aina ollut sanottu selvdsti. Isd vertasi
ensimmaisen ja toisen raskauden aikaista neuvontaa, jolloin seulontojen suosittelussa oli ollut eroja
paikkakunnan ja neuvolan vaihdon seurauksena. Ultraddnitutkimuksessa kétild oli perustellut

suositteluaan 16ytimilldsn riskitekijoilli. Aiti oli myds kysynyt kitilobn mielipidetti
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jatkotutkimuksista, ja kétilo oli perustellut osallistumista pienelld keskenmenoprosentilla. Kétilo ei
ndhnyt mitdén syytd, miksi diti ei menisi lapsivesitutkimukseen. Sikidseulontoja jérjestettdessd on
huomioitava vapaaehtoisuuden periaate ja seulontoihin osallistuvien omien arvojen
kunnioittaminen. Tdmé merkitsee, ettd lasta odottavien vanhempien tulee kaikissa vaiheissa saada
tehdd ratkaisunsa ilman painostusta (Ryttyldinen 2005) suuntaan tai toiseen. (Viisainen 1999.)
Eettisesti on tdrkedd, ettd diti tai perhe voi keskeyttdd seulonnan missé vaiheessa tahansa ilman,
ettd se vaikuttaa hoitoon (Kirkinen & Ryyninen 2004). Aidit ja isit pitivit kehitysehdotuksissa

seulontojen vapaaehtoisuutta tarkedni, ja neuvonnassa hoitajien asenteiden ei tule nikya.

Luottamus &itiyshuoltoa kohtaan on Suomessa suurta (Pruuki 1999), ja jos ammattihenkilosto
suosittelee tutkimusta, vanhempien on helppo osallistua tarjottuun mahdollisuuteen syntyvian
lapsen terveyden takaamiseksi. Voidaan kysyd, voiko ammattihenkild suositella vapaaehtoista ja
eettisesti ongelmallista tutkimusta ja rikotaanko télld &didin autonomian kunnioittamista.
Keskenmenoriskin arvioiminen védhéttelevdén sdvyyn on vihjaus toimenpiteen puolesta. (Pruuki
1999.) Hunt ym. (2005) toteaakin, ettd terveydenhuoltohenkilostolld ja dideilli on erilaiset
tavoitteet, tarkoitus ja arvot sikidseulontojen suhteen, mikd vaikuttaa sikidseulontojen neuvontaan.
Toive mahdollisimman suuresta osallistujamiérdstd voi muuttaa neuvonnan neutraalista ja
asiallisesta suosittelumaiseksi ja jopa harhaanjohtavaksi (Nyberg ym. 1997). Téssé tutkimuksessa
diti, jolle oli pontevasti suositeltu lapsivesitutkimusta iin perusteella, koki huonoa omaatuntoa
osallistumisestaan ja katui sitd. Myds Nyberg ym. (1997) ovat saaneet samansuuntaisen tuloksen.
Suullisen tiedon antamiseen vaikuttavat terveydenhoitajan saaman seulontaa koskevan
koulutuksen miédrd ja laatu. Terveydenhoitajan eldméinkokemus, arvot ja elimdnkatsomus
vaikuttavat myos sithen, miten hdn suhtautuu seulontaan ja mink&laisen késityksen hin tarjoaa siitd
asiakkailleen. Kirjallisen tiedon etuna on puolueettomuus. Vapaaehtoisuus tulee esitteissd yleensd

hyvin esille. (Pitkdpaasi & Louhiala 2001.)

Aidit kokivat, ettd tieto seulonnoista annettiin rutiininomaisesti muun alkuraskauden neuvonnan
yhteydessd. Tamé on tullut useissa tutkimuksissa (Hunt ym. 2005; Green ym. 2004; Paavilainen
2003; Garcia ym. 2002; Rautakoura 1998; Santalahti 1998; Grang-Svalenius ym. 1996) esille. Jos
sikion poikkeavuuden seulonta koetaan herkdsti osana neuvolan normaalia toimintaa, mitdin
paitoksentekoa ei oikeasti tapahdu (Autti-Ramo 2005a). Ekelin ym. (2004) toteaa, ettd neuvonnan
antaminen on niin monimutkaista, ettd sen tulisi antaa omana neuvolakdyntind. Téssd
tutkimuksessa didit toivoivat omaa neuvolakdyntid, jossa puhuttaisiin vain sikidseulonnoista. Oma

neuvolakdynti sikioseulontojen neuvonnasta erottaisi seulonnat muista raskauden ajan
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tutkimuksista, ja neuvonnan yksilollisyyteen olisi mahdollisuus panostaa. Yksi isd toivoi
neuvonnan olevan lakisditeisesti isille pakollinen. Hartikainen (2004) esittdd, ettd lisddntyneet
neuvolakdynnit  tulisi  laittaa  tarkasteluun.  Sikioseulonnat hdn  siirtdisi  kokonaan
ditiyspoliklinikoille, mikd kdytdntd yleisesti ottaen onkin. Muistettava on, ettd sikioseulonnat
edellyttdvit hyvdd neuvontaa, mikd tdssd tutkimuksessa, useissa muissa tutkimuksissa ja
suosituksissa on selvisti tuotu esille. Aidit esittiviit myds, etti seulonnat ja raskauden seuranta
olisivat omina tutkimuksinaan. Nédin menetellen tietoinen suostumus toteutuisi, mutta ei poistaisi

poikkeavan tuloksen saaneiden perheiden ahdistusta.

Osa dideistd ja isistd kuvasi ultraddnitutkimuksen aikaista neuvontaa niukaksi. Kétilo oli puhunut
védhin tai ei ollenkaan. [lman ammattilaisen tekemié tulkintaa tulokset jiivit epéselviksi ja toivat
tunteen, ettei kaikki ole kunnossa. Saatu tieto merkitsi dideille ja isille erityisen paljon, jos
ultraddnitutkimuksessa 10ytyi poikkeavaa. Tieto olisi helpottanut odotusta. Myods Ryttyldinen
(2005) on saanut samansuuntaisia tuloksia. Raskaana olevat naiset saivat riittiméttomasti tietoa
sikion mahdollisesta ~vammaisuudesta.  Keskiraskauden ultradénitutkimuksessa  kétilon
epamddrdinen ja epdselvd tiedottaminen johti pohdiskelemaan yksin tutkimustuloksia ja niiden
merkitystd. Tdmé aiheutti epavarmuutta. Jélkikdteen kysyminen oli vaikeaa (my0s Santalahti
1998). Ultradédnitutkimusta suorittavan ammattihenkilon palvelu tutkimuksen aikana on erittdin
tarkedd (Ekelin ym. 2004; Chitty ym. 1996). Téssd tutkimuksessa poikkeavan seulontatuloksen
saaneet didit kuvasivat tarvetta keskustella tuloksistaan ditiyspoliklinikalla tutun henkilokunnan
kanssa. My0s aikaisemmissa (Santalahti 1998; Nyberg ym. 1997; Chitty ym. 1996) tutkimuksissa
didit kokivat tarvitsevansa sikion poikkeavuudesta lisdtietoa. Kehitysehdotuksena &didit ja isét
esittivdt juuri lisdtiedon tarvetta ja tdrkeyttd sekd jatkohoidon turvaamista, jolloin perheen

tukeminen olisi mahdollista. Yhteiskunnalla tulisi olla rahaa my6s téhén.

Aidit saivat lapsivesitutkimuksen tuloksen kirjeeni kotiin. Kirje oli ollut kopion kopio.
Jatkotutkimuksessa saatu normaali tulos oli perheelle maailman mullistavin asia, jota &ditien
mielestd ei tulisi ilmoittaa rutiininomaisesti kirjeend. Hunt ym. (2005) on todennut, ettd poikkeava
tulos on perheelle henkilokohtainen asia, mutta terveydenhuoltohenkildstolld on rutiininomainen
kaytantd reagoida niihin. Témén tutkimuksen mukaan perhetté tulee huomioida yksilollisesti myds
normaalien tulosten yhteydessd. Perheen kokema stressi ja ahdistus oli seulontaprosessin aikana
niin suurta, ettd normaali tulos ei sitd helpottanut riittdvasti, vaan perhe olisi tarvinnut vield

yksilollistd tukea (myds Chitty ym. 1996) seulontojen jdlkeen. Louhiala (2006) toteaa, ettd on
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mahdotonta vertailla keskendén seulonnoista saatavaa hyotyd siihen stressiin, jota testitulosten

odottaminen aiheuttaa vanhemmissa.

Osa dideistd ja isistd kritisoi sikidseulontojen maédrdd ja tarvetta. SikiOseulontoja ei nihty
vilttdméttomind. Ryttyldisen (2005) viitdstutkimuksessa didit eivédt ndhneet sikion vammaisuuden
seulonnan kehittdmistd kovinkaan tdrke&nd. Kukkosen (1996) tutkimuksessa terveydenhoitajat
olivat huolissaan, mihin lopulta raja vedetdédn, kun tutkimukset menevit eteenpdin. van Berkel &
van der Wheele (1999) ovat tuoneet esille, etti &idit, jotka haluavat vihentdd seulontoja, ilmaisevat
toiveen, etti seulontoja ei kiytettdisi lievien poikkeavuuksien etsintisin. Aidit tuomitsivat
taydellisyyteen pyrkimisen niin lasten kuin yhteiskunnan kohdalla. Rutiininomaiset
sikioseulontatutkimukset altistavat negatiivisille kokemuksille (Garcia ym. 2002) ja ovat
epéeettisid, koska ne johtavat vammaisuuden karsintaan (Salonen ym. 1997). Leino-Kilpi (2004)
toteaa, ettd terveyden maédrittely perustuu ihmisen omiin arvoihin ja on siten yksilollista.
Terveyden yksiselitteinen maéirittely ei ole mahdollista, joten jokainen ihminen omien arvojensa
perusteella ndkee vammaisen lapsen erilaisena terveydentilana. Hoitotyon ammattilaisen tulee
ymmaértdd, tukea ja arvostaa ihmisten erilaisia tapoja madritelld terveyttd, jotta ammattilainen ei

toteuttaisi hoitoa rutiininomaisesti ja mekaanisesti (Leino-Kilpi 2004).

6.4 Hoitotyon kehittiimisen haasteet

Tdmi tutkimus on Suomessa ensimmdisid hoitotieteellisid tutkimuksia, jossa sikidseulontoja
tarkastellaan hoitotydon ndkokulmasta. Vaikka saatuja tuloksia ei voida yleistdd tdmén aineiston
ulkopuolelle, tulosten avulla saatiin tietoa ditien ja isien kokemuksista sikidseulonnoista, saadusta
neuvonnasta ja ehdotuksia sikidseulontojen kehittimiseksi. Aitien ja isien kokemukset kuvaavat
sitd todellisuutta, jota he eldvit padtettdessa sikidseulonnoista, niiden aikana, tuloksia odotellessa
ja tulosten jélkeen. Isien kokemukset pyrittiin kuvaamaan heidédn omina kokemuksinaan niin, ettad
isit haastateltiin erikseen. Aitien ja isien kokemukset eivit eronneet toisistaan, mutta #idit
kuvasivat kokemuksiaan ja tunteitaan rikkaammin. Kaksi aineistoa vahvisti tutkimustuloksia.
Tutkimustulosten pohjalta nousi wuseita hoitotydn kehittdmishaasteita sikioseulontojen
kehittdmiseksi, katildiden ja terveydenhoitajien koulutuksen kehittimiseksi ja henkilokunnan
ohjauksen kehittdmiseksi kdytdnnon tyossd ja tdydennyskoulutuksessa. Seulonnat tuovat sddstoja

terveydenhuoltoon, mutta tuovat myonteisten kokemusten lisdksi myos epdvarmuutta, pelkoja ja
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ahdistusta, joiden vaikutuksia ei ole tutkittu. Ndiden minimoimiseksi neuvonta nousee keskeiseksi
seulontojen kaikissa vaiheissa. Asianmukaisen neuvonnan jirjestdminen lisdd henkiloresursseja,

mika tulee ottaa huomioon seulontoja tarjottaessa.

1. Téssd tutkimuksessa didit toivoivat omaa neuvolakdyntid, jossa puhuttaisiin didin ajatukset
huomioiden vain sikidseulonnoista. Oma neuvolakdynti sikidseulontojen neuvonnasta erottaisi
seulonnat muista raskauden ajan tutkimuksista, ja neuvonnan yksilollisyyteen ja kiireettomyyteen
olisi mahdollisuus panostaa. Neuvonnan tulisi kattaa kaikki mahdollinen tieto seulonnoista. Isdi

tulee rohkaista mukaan neuvolakdynneille.

2. Neuvontaa antavan henkilon omat arvot, ajatukset tai kokemukset eivit saa vaikuttaa neuvonnan
sisdltoon. Neuvonnan tulee olla puolueetonta. Sikidseulontojen suosittelu on kannanotto
tutkimusten puolesta. Mahdollisuus osallistua sikidseulontoihin on eettisesti kestdvampi ilmaisu.

Seulontoihin osallistuvien omia arvoja tulee kunnioittaa.

3. Sikioseulontojen kirjallisen esitteen sisdlto tulisi olla yhdenmukainen jokaisessa neuvolassa niin
alueellisesti kuin valtakunnallisesti. Esitteen kehittelyd varten tulisi perustaa toimikunta, jossa olisi
eri alojen edustajia mukana. Esite tulisi olla helposti saatavissa internetissé, josta sen voisi tulostaa

neuvola helposti ja edullisesti tai perhe itse jo raskautta suunnitellessa.

4. Positiivinen seulontatulos on shokki perheelle. Aidit ja isit toivoivat lisitietoa mahdollisesta
poikkeavuudesta. Aideille ja isille tulisi jirjestdd aitiyspoliklinikalla muutaman piivin kuluttua
tutun henkilokunnan kanssa keskustelu, jossa perhe saisi tietoa ja tukea. Perhettd tulee
loppuraskaudessa huomioida ja tukea yksilollisesti sekd normaalin ettd poikkeavan tuloksen
jalkeen seka silloin, jos perhe ei halua jatkotutkimuksia. Synnytyksen jdlkeen henkilokunnan tulee
huomioida perheen tilanne ja olla herkkdi vastaamaan perheen tarpeisiin. Aidin ja vauvan

varhaiseen vuorovaikutukseen tulee kiinnittdd huomiota ja tukea sita.
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5. Kitilo- ja terveydenhoitajakoulutuksessa tulisi késitelld sikioseulontoja eri nikokulmista, kuten
sikidn, didin, perheen, tyontekijidn, organisaation, yhteiskunnan, etiikan ja moraalin ndkdkulmista.
Téalloin kitilo- ja terveydenhoitajaopiskelijat saavat koulutuksessa laaja-alaisen ndkdkulman

sikigseulontoihin kyetékseen toimimaan perheille neuvonantajina ja tukijoina.

6. Hoitotyon ammattilaiset kokevat, ettd sikioseulontojen neuvonta on vaikea osa heidin tyotadn.
Jo tybeldmissd oleville tulee jirjestdd tdydennyskoulutusta, jossa osallistujat, myos ladkarit, voivat
laajentaa omaa eettistd paittelytaitoaan. Téllainen koulutus tuo uusia ndkemyksid organisaatioon,

jossa perheen ndkdkulma voi hukkua ldéketieteen kehittyvian teknologian alle.

6.5 Jatkotutkimushaasteet

Sikidseulontoja on tutkittu vain vdhan hoitotieteen nakokulmasta. Jatkotutkimushaasteeksi nousee
sikigseulontoja koskevan neuvonnan tutkiminen terveydenhoitajien nikokulmasta. Aineisto tulisi

koota eri sairaanhoitopiirien alueelta, jolloin alueelliset vaikutukset eivit vaikuttaisi tuloksiin.

Seulontapositiivinen tulos on shokki perheelle. Jatkotutkimuksen ja kromosomivastauksen
odottaminen ovat perheelle erittdin raskasta aikaa. Téssd tutkimuksessa ja useissa muissa
tutkimuksissa on esitetty kysymys, miten tdméd raskas kokemus vaikuttaa 4&iti-lapsisuhteen
muodostumiseen. Jatkotutkimushaasteena on tutkia, miké vaikutus raskaalla seulontaprosessilla on

diti-lapsisuhteen kehittymiseen ja varhaiseen vuorovaikutukseen.
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LITE 1 Taulukko Autti- Rim&n ym. (2005) mukaan rakenne- ja kromosomipoikkeavuuksista, joita

pyritdén 10ytdiméan raskaudenaikaisten seulontojen avulla.

1. Keskushermoston epdmuodostumat
hermostoputken sulkeutumishairiét (NDT, neural tube defect)
aivottomuus (anenkefalia)
aivotyrd (enkefaloseele)
selkdrankahalkio (spina bifida)
etuaivojen jakautumattomuus (holoprosenkefalia)
vesipdisyys (hydrokefalia)
2. Munuaisten ja virtsateiden poikkeavuudet
molempien munuaisten puuttuminen (bilateraalinen munuaisagenesia)
munuaisten rakkulasairaudet
virtaputken takaosan umpeuma tai lappé (uretra-atresia)
3. Vatsanpeitteiden sulkeutumishéiriot
vatsahalkio (gastroskiisi)
muut laajat vatsanpeitteiden puutokset
napanuoratyrd (omfaloseele)
palleatyrd (diafragmahernia)
4. Sydimen epamuodostumat
yhteinen valtimorunko (truncus arteriosus)
valtasuonten transpositio (TGA)
valtasuonten 1dht6 oikeasta kammiosta (DORYV)
kolmiliuskaldpén umpeuma (tricuspidaaliatresia)
vajaakehittyneen vasemman sydénpuoliskon oireyhtymé (HLHS)
vajaakehittyneen oikean syddnpuoliskon oireyhtymé (PA+IVS)
5. Kromosomipoikkeavuudet
21-trisomia (Downin oireyhtymé)
18-trisomia (Edwardsin oireyhtymé)
13-trisomia (Pataun oireyhtyma)
6. Muut sikion poikkeavuudet
kaksosraskaudessa esiintyvé fetofetaalitransfuusio-oireyhtymé
vaikeat epdmuodostumaoireyhtymét
vaikea varhainen sikion kasvuhéirio

muut edelld mainitsemattomat poikkeavuudet (esim. suuret raajapuutokset)
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LIITE 2
HYVA ODOTTAVA PERHE

Tulevan lapsen terveydentilaa pyritdén selvittdiméén monin eri tavoin, kuten sikiotutkimuksilla jo
raskauden aikana. Suomessa on kaikilla raskaana olevilla dideilld vapaaehtoinen mahdollisuus

osallistua sikidseulontoihin, joita ovat ultraddnitutkimus, lapsivesipunktio ja didin seeruminiyte.

Sikioseulonnat ovat heréttineet keskustelua viime vuosina niin terveydenhuollon henkildston
keskuudessa kuin julkisuudessa, mutta tutkittua tietoa on vain vdhin perheiden kokemuksista

sikidseulonnoista ja saadusta neuvonnasta. Aihe on merkityksellinen koko perheen kannalta.

Teidédt on valittu tutkimukseen Seindjoen keskussairaalan seulontakdynnin perusteella. Tutkimus
toteutetaan haastattelemalla luottamuksellisesti #itid ja isdéd erikseen Teille sopivassa paikassa ja
sopivaan aikaan. Tutkimukseen voi osallistua my0s vain diti tai isd. Osallistuminen tutkimukseen
on vapaachtoista eikd se vaikuta perheen hoitoon. Henkild- tai muita tietoja ei tulla missddn

vaiheessa paljastamaan. Tutkimus on saanut asianmukaiset luvat.

Tama tutkimus on osa terveystieteiden maisterin tutkintoani Tampereen yliopistossa. Tydskentelen
Seindjoen keskussairaalan naistentautien ja synnytysten toimintayksikossa kétilond. Tutkimuksen
ohjaajina ovat yliassistentti, THT Marja-Terttu Tarkka ja lehtori, TtM Tiina Mdenpdd. Ohessa
lahetdn vastauskuoren, jonka postimaksu on maksettu. Pyyddn Teitd palauttamaan
suostumuslomakkeen tdytettynd viikon kuluessa, jonka jidlkeen otan teihin yhteyttd haastattelun

sopimiseksi.

Avusta kiittden

Sirke Uitto

katilo, TtM-opiskelija
Osoite XXXXXXXXXX
puh. XXXXXXXXXXX
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LITE 3
SUOSTUMUS

tutkimukseen osallistumisesta

Aitien ja isien kokemuksia sikidseulonnoista ja saadusta neuvonnasta/

katilo, TtM-opiskelija Sirke Uitto

AITI

Péivays:

(allekirjoitus)

Péivays:

(allekirjoitus)
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LIITE 4

AIDIT

Aitien kokemukset sikioseulonnoista:

Tarkennus: seulonnan merkitys

Kerro, millaisia ajatuksia sinulle herési seulonnoista?

Kerro, mitd seulonnat merkitsevat sinulle?

Tarkennus: toimenpide

L&hto ja odotus toimenpiteeseen. kuvaile sitd. Entd itse toimenpide?
Tarkennus: tulokset

Kuvaile, miten koit tulosten odottamisen?

Kerro, milta raskausaika tuntui silloin?

Miten sait/kuulit tulokset? Kuvaile sita.

Kuvaile kokemustasi ultradénitutkimuksen/punktion tuloksesta.

Aitien kokemukset saadusta neuvonnasta:

Tarkennus: tiedonsaanti

Kerro, mista sait tictoa sikioseulonnoista?
Kirjallinen esite, kuvaile kokemustasi siitd?
Herésiko sinulla kysymyksid?

Tarkennus: yksilollisyys

Th:n neuvonta, kuvaile saamaasi neuvontaa.
Oliko se juuri sinulle tarkoitettua?
Tarkennus: paitoksenteko

Kuvaile pédédtoksentekoa osallistua seulontaan.

Aitien kehitysehdotukset:

Onko sinulla kehitysehdotuksia ditiyshoitotydlle sikidseulontojen

suhteen?

Tarvittaessa tutkija pyytdd kertomaan lisdd kokemuksesta esim. seuraavasti: ”Voitko vield

tarkemmin kuvailla sitd?”
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LIITE 4

ISAT

Isien kokemukset sikioseulonnoista

Tarkennus: seulonnan merkitys

Kerro, millaisia ajatuksia sinulle herési seulonnoista?

Kerro, mitd seulonnat merkitsevat sinulle?

Tarkennus: toimenpide

Olitko mukana ud:sséd/lv-punktiossa? Kuvaile kokemustasi siité.
Tarkennus: tulokset

Kuvaile, miten koit tulosten odottamisen?

Miten sait/kuulit tulokset? Kuvaile sita.

Kerro, millaisia ajatuksia sinulla herési tuloksista?

Isien kokemukset saadusta neuvonnasta:

Tarkennus: tiedonsaanti

Kerro, mista sait tictoa sikioseulonnoista?

Kuvaile, minkilaista tietoa sait?

Herésiko sinulla kysymyksid?

Tarkennus: yksilollisyys

Kavitkd puolisosi kanssa neuvolassa/dpkl:1la? Kuvaile saamaasi
neuvontaa

Oliko se juuri teille tarkoitettua? Kuvaile, milld tavalla?

Tarkennus: paitoksenteko

Kuvaile pédédtoksentekoa osallistua seulontaan.

Isien kehitysehdotukset:
Onko sinulla kehitysehdotuksia ditiyshoitotydlle sikidseulontojen

suhteen?

Tarvittaessa tutkija pyytdd kertomaan lisdd kokemuksesta esim. seuraavasti: ”Voitko vield

tarkemmin kuvailla sitd?”
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LIITE 5

TAUSTATIEDOT

Haastattelu nro

Paivinmaira

a) diti b) isd

Minka ikdinen olette tilld hetkella?

Laskettu aika (aidit)
Siviilisddty a) naimaton, b) avoliitossa,
Peruskoulutus a) kansakoulu

b) peruskoulu

¢) lukio

d) ylioppilastutkinto

Ammatillinen koulutus

a) ei ammatillista koulutusta

b) ammatillinen kurssi

¢) avioliitossa

¢) ammatillinen kouluasteen tutkinto

d) opistoasteen/amk tutkinto

e) korkeakoulututkinto

Missd ammatissa toimit nykyisin?

Miten voit tilld hetkella?
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LIITE 6 Esimerkki aineiston pelkistimisestd ja ryhmittelystéd yldluokaksi:

Osallistuminen omista lihtokohdista

Alkuperiinen lausuma Pelkistetty ilmaisu Alaluokka
“md ldhdin kattomaan sitd, ettd md nddn sen” lapsen ndkeminen

”se oli vaan kiva valokuvaan ja néhdrd lasta” kiva ndahda lapsi

“oli hieno nédhdd se pieni sieltd” hieno nihdi vauva

”Se oli ihan kiva ettd ndki sen sitte tavallaan

Jja siind sai kuvankin” kuva kiva asia vauvaa
“rutiinilla mennddn taas kattoon, katsomaan

ettd minkdlainen ihminen sielld on”

“haluaa ndhdd, miltd sielld nayttid”

rutiinilla vauvaa katsomaan

halusi ndhda vauvan

”Siind ei ollu mitddn epdselvdd,

ettd ilman muuta ja iloisin mielin”

“mielenkiinnolla ja jinnitykselld sitd odotettiin’

)

ultraan iloisin mielin ultraan iloisin

mielenkiintoinen olo mielin

"Sitd ei niinku tavallaan ajatellu loppuun asti”
“md ainakin elin vaan sillai siind hetkessd”

”En md sitd ajatellu loppuun asti tavallaan™

asiaa ei ajatellut loppuun
eldminen siind hetkessd  eldminen siind

asiaa ei ajatellut loppuun hetkessa

"vaikka niitd on paljon niin ne harvoin
kuitenkin kohdalle sattuu™

sitd luotti ny, ettd ei kummia l6ydy”

“se on sivuseikka et mitd sieltd sitten ilmenee
Jjotakin vakavaa niin pitdd sitd asiaa miettid”
etteihdin sielld mitddn oo kummallista,

et than kaikki on varmasti tdysin hyvin”

”En md osannu ollenkaa edes pelitd,

’

ettd sield olis jotain vialla.”

harvoin omalle kohdalle

luotti kaiken olevan kunnossa

tulevaisuuteen luottaminen
luottamus

kaikki hyvin normaaliin

tulokseen

ei pelkoa poikkeavuudesta

“md en tiennyt, ettd onko tdd sellaanen

(tuulimunaraskaus), ku syddnddnid ei kuulunut’

se oli vihdn niinku epdtodellista

Jja odotti sitd varmistusta kunnolla”

’

&9

eldva raskaus raskauden
varmistaminen

raskauden varmistus



LIITE 7

Sikioseulontoja kisittelevii tutkimuksia

Tutkija, vuosi, Tutkimuksen tarkoitus, | Kohderyhma, Keskeisii tuloksia
Maa tutkimusasetelma aineiston keruu
Browner ym. tutkia mikd on paras tapa | N=130 ditid, Neuvonnan liséksi esite
1996 informoida seulonnoista kysely ja video todettiin hyvak-
Yhdysvallat si, erityisesti ryhmd joka
katsoi  videon muisti
enemmén, tiedon omak-
sumiseen vaikutti myos
sosioekonominen tausta.
Chitty ym. kuvata  perheiden koke- | N=5 paria, joilla | Vanhemmat kaipasivat
1996 muksia  sikiopoikkeavuu- | todettu sikidpoikkea- | lisétietoa ja — huomiota
Englanti desta vuus, raskauden aikana, ohjai-
haastattelu raskauden | levaa ja tukevaa neuvon-
padttymisen jalkeen taa esiintyi, &idit toivoi-
vat yksityisyyttd osastol-
la, henkilokunta kaipasi
lisikoulutusta ~ kohdata
perheiti
Posa kuvata sikidpoikkeavuuden | N=42 iitid ja N= 33 | Tieto sikiopoikkeavuu-
1998 vanhemmille  aiheuttamaa | iséd, lomakekysely ja | desta sokki. Sopeutumi-
viitoskirja kriisid, vanhempien saamaa | haastattelu nen poikkeavuuteen oli
Suomi ja tarvitsemaa tukea ja todettavissa 2-3 viikon
koettua masennusta. kuluttua sen lOytymi-
sestdi.  Aidit  olivat
tyytyvéisid  raskauden-
aikaiseen tukeen, mutta
raskauden paatyttya
osastohoidon aikana
saatu tuki oli riittdma-
tontd. Hyvélle toipumi-
selle oli tunnusomaista
hyvé parisuhde.
Santalahti naisten tietoja ja késityksid | N= 1035 ditid | Naiset halusivat sikio-
1998 heille  tarjotuista  sikid- | Kuopiossa ja Jyvis- | tutkimuksia ja ldhes kai-
véitoskirja seulontatutkimuksista  sekéd | kylédssa, killa oli ainakin pinnal-
Suomi tarkastella ~ péétoksenteon | lomakekysely ja | linen tieto tarjotusta seu-
toteutumista seerumiseu- | haastattelu lontatesteistd. Osallistu-
lontaan ja sen jatkotutki- minen ei aina perustunut
muksiin osallistumisen didin omaan aktiiviseen
suhteen paitoksentekoon. Suurin

osa huolestui vakavasti
saatuaan seerumiseulon-
nasta positiivisen tulok-
sen. Huomioitavaa on
naisen paitoksenteko
osallistumisesta ja véa-
rien positiivisten tulosten
aiheuttama huoli.
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Rautakoura
1998

pro gradu
Suomi

tutkia sikigseulontoihin
osallistuneiden  odottavien
ditien késityksid kehitys-
vammaisuudesta sekd koke-
muksia sikidseulonnoista

24 teemahaastattelua,
aineistoldhtoinen
grounded-teoria

Kehitysvammaisuus-re-
presentaatiot ovat moni-
muotoisia, keskendin
ristiriitaisia. ~ Toimintaa
ohjaavina representaatiot
toimivat vain seulon-
toihin aktiivisesti osallis-
tuneilla sekd keskeytys-
paitoksestddn varmoilla
aideilla.

van Berkel & van | kuvata sikioseulonnan | N=38 4iti&, haastat- | Neuvonta oli yleisesti
der Weele neuvonnan siséltdjé telu lyhyttd,  teknistd  ja
1999 “bisnes tyylistd” mutta
Hollanti neutraalia. P&dtos osal-
listumisesta oli vaikea.
Katumusta tehdyista
padtoksistd ilmeni. Neu-
vonnan moraaliseen
luonteeseen tulisi kiinnit-
tdd enemmén huomiota.
Vapaachtoisuus jétti epé-
varman olon.
Ahonen kuvata ja selittdd matala- ja | N=251 Useimmat &idit tunsivat
2001 korkeariskisten é&itien kési- | ensisynnyttéjda, olonsa turvalliseksi ras-
vaitoskirja tyksid synnytysodotuk- | strukturoitu kysely kauden ja synnytyksen
Suomi sistaan ja —kokemuksistaan aikana. Riski ei tuonut
eroja ditien odotuksiin.
Korkeariskiset &idit etsi-
vit kirjallisuudesta
enemmén tietoa kuin
matalariskiset didit.
Garcia ym. systemaattinen  tarkastelu | N=74  alkuperdistd | Henkilokunta, naiset ja
2002 aikaisemmista tutkimuk- | tutkimusta 18 eri | heidin puolisonsa tulee
Englanti sista, jotka  késittelivdt | maasta yksityiskohtaisesti infor-
naisten kokemuksia sikio- moida ultradénitutkimuk-
seulontojen ultradéni- sen tarkoitus ja mitd silld
seulonnoista voidaan tai ei voida
saavuttaa.
Vehko vertailla  terveydenhuollon | n=561 ladkarid Laakarit hyviaksyivit
2002 ammattilaisten ndkemyksid | n=571  kétilod ja | hoitohenkilokuntaa use-
pro gradu seerumiseulonnasta ja sikidn | terveydenhoitajaa ammin vamman perus-
Suomi vamman perusteella tehtd- | strukturoitu  kysely | teella tehtdvidn raskauden
vastd raskauden keskey- | STAKESin keskeytyksen, ensim-
tyksesté. aineistosta médiseen neuvolakdyntiin
tulisi varata riittdvéasti

aikaa, jotta tietoon perus-
tuvan suostumuksen peri-
aate toteutuisi, ammatti-
laisilla tulisi olla rohkeut-
ta ottaa esille hankalia
kysymyksid vammaisen
lapsen mahdollisuudesta
sekd antaa monipuolista
tietoa vammaisuudesta
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Crang-Svalenius
ym.

2002

Ruotsi

kuvata ja selittdd ditien
tunteita tehdessddn padtostd
osallistumisestaan Dawn
syndroman seulontaan

N= 823 &itid , struk-
turoitu  kysely sekd
avoimet kysymykset

P&dtos seulontoihin osal-
listumisesta oli  ollut
helppo, mutta seulon-
tojen merkitystd kaikki
didit eiviat ymmaértdneet
tiysin.95% 4dideistd oli
tyytyvéisid ud:mn aikai-
seen neuvontaan

Liamputtong ym.
2003
Australia

saada selville miksi raskaana
olevat naiset kieltdytyvit
sikioseulonnoista

puolistrukturoitu
kysely

Naiset pelkédsivét riskejd
sekd seulontojen aiheut.
ahdistusta ja vaikeaa paa-
tostd mikédli poikkeavaa
16ytyy, tietoa seulonnois-
ta tulee antaa niin ettd se
sopii  kaikille naisille
kaikki vaihtoehdot huo-
mioiden. Tdmé helpottaa
tietoisen  suostumuksen
ehtojen tayttymisté

Ekelin, M.
Crang-Svalenius,
E. 2004

Ruotsi

&

kuvailla kétiléiden
mielipiteitd niskapoimu-
ultraddnitutkimuksesta
kahdessa eri sairaalassa

N=80
kétilsille

kysely

Katiloiden koulutus, tie-
dot ja mielipiteet tutki-
muksesta olivat yhden-
mukaisia, mutta sikiéseu-
lontojen neuvonta oli vai-
kea osa heididn tyotddn
niin eettiseltd kuin kliini-
seltd osalta. Jatkuva kou-
lutus, yhdenmuk. poli-
tiikka ja jatkuva eettinen
keskustelu on tarpeen.

Ekelin ym.
2004
Ruotsi

muodostaa késitys ditien ja
isien ajatuksista ja koke-
muksista ennen ultradini-
tutkimusta, sen, aikana ja
sen jilkeen

N=22 4itid ja N=22
isdd, haastattelu 2-4
viikkoa ud:sta

kaikissa raskauksissa
tulokset olivat  olleet
normaalit, ud oli tdrked
merkkipaalu sekd éideille
ettd isille uuden eldméin
varmistamiseksi ja ditiy-
teen ja isyyteen kasvussa,
timd oli riippuvainen
siitd millaista palvelua ja
neuvontaa  he  olivat
saaneet ud:n aikana
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Jaques ym. tutkia kenelld on vaikutusta | N=737 raskaana | 90% vastaajista katsoi
2004 paitoksentekoon osallistua | olevaa naista, kysely | itselldi olevan vahvan
Australia sikioseulontoihin, kenen vaikutuksen padtoksen-
kanssa didit olisivat teosta, 70%:lla puolisolla
halunneet keskustella liséa ja oli vahva vaikutus. 20-
minkélaista tietoa he olivat 30% 4ideistd olisi halun-
saaneet nut keskustella seulon-
noista sellaisen kanssa
joka oli osallistunut seu-
lontoihin. Henk.koht.
neuvontaan oltiin tyyty-
vdisid ja esite olisi
tdydentinyt saatua tietoa
Jestild kuvailla Suomen kétildleh- | n=150 artikkelia 67,4% hoitajista katsoi
2004 disséd1930-45 esiintyvid mie- | n=571 kétilod tai ter- | seulontoihin liittyvén eet-
pro gradu lipiteitd eugeniikasta sekéd | veydenhoitajaa tisid ongelmia, 22.6%
Suomi kétildiden ja terveydenhoit- | STAKESin tutkimuk- | hoitajista sikidseulon-
késityksié sikioseulontojen | sen yksi kysymys toithin ei liity eettisid
eettisistd ongelmista ongelmia
Pilnick, A. ym. tutkia kétildiden antaman | n=14 didin nauhoite- | uudelleen synnyttijét
2004 neuvonnan ja ditien | tut neuvontatilanteet | ottivat hyvin  vastaan
Englanti paétdksenteon vilistd | ennen, valittdmasti ja | ultradénitutkimuksen.
suhdetta  varhaisraskauden | 2-6 viikkoa ultraddni- | Riski-késitteen ymmarta-
ultradénitutkimuksessa tutkimuksesta misessd  oli  puutteita
ennen ja  vilittomésti
ultradénitutkimuksen jil-
keen. Uid  miellettiin
vakuutena, ettd kaikki on
hyvin
Maijala kehittdd poikkeavaksi todet- | N= 29 4itid ja isdd, | Hoitavien = henkildiden
2004 tua lasta odottavan perheen | N=22 kyseisten per- | toiminta oli sekd perheen
vaitoskirja ja hoitavan henkilon viistd | heiden kanssa ty0s- | selviytymistd ettd sivuut-
Suomi vuorovaikutusta  jésentéivd | kennelleet  hoitavat | tavaa vuorovaikutusta.
substantiivinen teoria henkil6t, teemahaast.
Hunt ym. kuvailla sikidseulontojen | n=50 tyontekijén ja Tyontekijoilld ja aideilld
2005 neuvonnan n=40 &idin haastattelu | oli erilaiset padadmaérit,
Yhdysvallat monimutkaisuutta ja tulosten | n=101 neuvontatilan- | odotukset ja arvot seulon-

riskejd

teen tarkkailua

tojen suhteen. Aidit eivit
reflektoineet saamaansa
tietoa, mikad heratti kysy-
myksen tiedon liian suu-
resta midrdstd. Neuvon-
nan tulisi olla yksilollistd
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