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Lukijalle

Sikién poikkeavuuksien seulontojen kiytinnot yhtendistetdan Suomessa vuoden
2010 alkuun mennessi, jolloin kuntien tulee tarjota seulonta-asetuksen mukainen
sikigseulonta ja siihen liittyvit palvelut kaikille raskaana oleville. Seulontoihin osallis-
tuminen on vapaaehtoista; osallistuminen edellyttii tietoista paidtosti. Siksi raskaana
oleva tarvitsee tietoa seulonnan tavoitteista ja menetelmistd, mahdollisten jatkotut-
kimusten sisalloistd — myds niiden haitoista — sekd erilaisista toimintavaihtoehdoista.

Tdmi opas on tarkoitettu auttamaan tyontekijoitd sikion poikkeavuuksien seulon-
toihin liittyvissd vuorovaikutuksessa. Opasta voi kiyttdd ditiysneuvoloissa ja -polikli-
nikoilla. Tavoitteena on tukea oikean, yhtenidisen ja asiakasldhtoisen tiedon vilittdmistd
ja tyontekijoiden valmiuksia ottaa vastaan asiakkaiden reaktioita. Oppaassa kisitelldan
sikigseulonnan erityispiirteitd ja erityisen haasteellisia vuorovaikutustilanteita, kuten
poikkeavan seulontatuloksen kertomista.

Opas kertoo, millaista on sikigseulontoihin liittyvi asiakasldhtéinen neuvonta ja
mité raskaana olevien on tarpeen tietdd pystydkseen tekemidn tietoisia paatoksid sikio-
seulontoihin osallistumisesta. Tekstissd on myos paljon esimerkkejd ditiysneuvonnan
asiakkaiden ajatuksista sekd tyontekijoiden kidyttamistd lauseista. Opas keskittyy ensisi-
jaisesti ditiysneuvolan ja -poliklinikan seulontatilanteissa tapahtuvaan vuorovaikutuk-
seen, etenkin alkuneuvontaan, seulontatilanteeseen ja seulontatuloksen kertomiseen.
Opasta tidydentdvi aineisto on maksutta saatavilla Finohtan verkkosivuilla (www.thl.
fi/finohta).

Oppaassa ei kisitelld yliopistosairaaloissa ja suurissa keskussairaaloissa tapahtuvaa
seulonnan jatkotutkimuksiin liittyvdd neuvontaa. Siti ja sikion poikkeavuuksien seulon-
nan laatuvaatimuksia kasitellian STM:n seulonta-asetuksen tdytintdonpanoa tukevan
asiantuntijaryhmin muistiossa (Sosiaali- ja terveysministerion selvityksid 2009:1).

Kiitimme lampimisti ryhmihaastatteluihin osallistuneita vanhempia ja ditiyshuol-
lon tyontekijoitd, Finohtan sikioseulontojen yhtendistimisen asiantuntijatyéryhmaa,
ammattikorkeakoulu Metropolian opiskelijoita ja Potilasvakuutuskeskuksen korvaus-
paillikko Reima Palosta. Ilman heiddn panostaan opasta ei olisi syntynyt.

Helsingissa elokuussa 2009

Jaana Leipéld, Kaija Hinninen,
Ulla Saalasti-Koskinen ¢ Marjukka Mikeli
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Kasitteita

Alkuneuvonta = Raskaana oleville sikion poikkeavuuksien seulonnoista
ja niihin liittyvista periaatteista annettava suullinen ja kirjallinen
tieto, jonka pohjalta he paattavat seulontaan osallistumisesta.
Alkuneuvonnassa annetaan tietoa seulonnan tavoitteista, erilaisista
vaihtoehdoista, seulontamenetelmien ominaisuuksista ja seulontojen
suorittamisesta seka jatkotutkimuksista ja niiden mahdollisista
haitoista.

BIKVA = Tanskassa kehitetty asiakaslahtoinen arviointimenetelma,
jossa asiakkaat toimivat laadunvarmistajina (Brugerinddragelse |
KVAlitetsvurdering)

Ensitieto = Raskaana oleville annettava tieto seulonnan tai sen
jatkotutkimusten poikkeavista tuloksista. Osa ensitiedosta on
epdvarmaa, osa varmaa.

Epamuodostuma = Merkittava synnynnainen rakenteellinen poikkeavuus tai
kromosomipoikkeavuus

Herkkyys = Testin kyky tunnistaa etsitty poikkeavuus eli testin sensitiivisyys

Istukkandyte = Istukasta ultraddniohjauksessa vatsanpeitteiden lapi otettava
nayte, josta voidaan tutkia mm. sikion kromosomit

Toisen raskauskolmanneksen seerumiseulonta = Seulonta-asetuksessa
keskiraskauden seerumiseulonta: Raskaana olevan seerumista
raskausviikoilla 15—16 otettava kahden merkkiaineen (AFP ja vapaa
hCGB) seulonta, jossa merkkiaineiden tulokset ja tieto mm. raskauden
kestosta ja raskaana olevan idsta yhdistetaan laskentaohjelman avulla
kromosomipoikkeavuuden riskiluvuksi.

Jatkotutkimus = Poikkeavan seulontatuloksen saaneille heidan niin
halutessaan tehtava lisatutkimus, esimerkiksi tarkennettu
rakenneultradanitutkimus tai sikion kromosomitutkimus lapsivesi- tai
istukkanaytteesta

Lapsivesindyte = Lapsivedesta ultradaniohjauksessa vatsanpeitteiden |api
otettava nayte, josta saatavista sikion soluista voidaan tutkia mm. sikion
kromosomit

Negatiivinen seulontatulos = Normaali seulontatulos (poikkeavuuden
todennakaisyys ei ole suurentunut)

Niskaturvotuksen mittaus = Sikion niskaturvotuksen mittaus ultradganella

Positiivinen seulontatulos = Poikkeava seulontatulos, osoittaa suurentunutta
poikkeavuuden todenndkoisyytta

Riski = Tietyn tapahtuman todennakadisyys, jonka suuruus voidaan arvioida

Riskiluku = Tassa oppaassa tietokoneohjelman ilmoittama arvio sikion
21-trisomian todennakoisyydesta. Sikion niskaturvotuksen mittaustulos
ja raskaana olevan seerumista tutkittujen merkkiaineiden tulokset ja
tieto mm. raskauden kestosta ja raskaana olevan idsta yhdistetaan
laskentaohjelman avulla riskiluvuksi.



Riskiraja = Seulonnassa riskiluvulle asetettu raja-arvo, jonka ylittava riskiluku
tulkitaan poikkeavaksi

Riskikortit = Finohtan tekemat kortit, jotka havainnollistavat eri-ikaisten
naisten lapsivesi- ja istukkandytteen ottamiseen liittyvaa keskenmenon
riskia seka trisomia 21:n todennakoisyytta raskausviikolla 16 eri-ikdisilla
naisilla

Sensitiivisyys = Testin kyky tunnistaa etsitty poikkeavuus, testin herkkyys
Spesifisyys = Testin kyky tunnistaa sikict, joilla ei ole etsittyd poikkeavuutta

Vaara negatiivinen seulontatulos = Negatiivinen eli normaali seulontatulos
tilanteessa, jossa myohemmin todetaan etsitty poikkeavuus

Vaara positiivinen seulontatulos = Seulonnassa positiivinen eli poikkeava
tulos tilanteessa, jossa sikiolla tai syntyneelld lapsella ei todeta etsittya
poikkeavuutta

Oppaassa kdytamme seulonnan kohderyhmasta, raskaana olevista naisista
mahdollisine puolisoineen paasaantoisesti neutraaleja termeja "raskaana ole-
vat” tai "lasta odottavat”. Monikkomuotoisina ajattelemme niiden tarkoittavan
raskaana olevien naisten lisaksi heidan puolisoitaan tai kumppaneitaan. Emme
yleensa erikseen mainitse puolisoa, kumppania tai perhettd, koska kohderyh-
massa on myos yksin lasta odottavia. He saattaisivat kokea perhe-tai pariskun-
ta-ndkokulman korostamisen syrjivana. Isistda emme yleensa erikseen puhu sii-
takaan syysta, etta kaikissa lasta odottavissa pareissa ei ole mukana isda. Jopa
termin "vanhemmat” voivat keskenmenon tai raskauden keskeyttamisen lapi-
kayneet kokea kipeaksi, koska vanhemmaksi tullaan lopulta vasta lapsen syn-
nyttya. Puolueettomilla ilmaisuilla pyrimme kohtelemaan kaikkia tasapuoli-
sesti ja tahdikkaasti. Tarkoituksemme ei ole vahatella sen enempaa tulevia isia
kuin muitakaan puolisoita tai kumppaneita eika myoskaan perheen ja muiden
laheisten tuen merkitysta.



1 Sikion poikkeavuuksien

seulonnat

1.1 Seulontojen yleiset periaatteet

Seulonta on osa ehkiisevii terveydenhuoltoa. Seulonnalla
pyritdan 16ytdmain oireettomat henkil6t, joilla on suuri
riski sairastua tai jotka jo sairastavat seulottavaa tautia.
Seulontaprosessiin kuuluu kohderyhmén méarittiminen,
seulontaan kutsuttujen neuvonta ja ohjaus, seulontates-
tien tekeminen ja tutkimus, tulosten antaminen, jatkotut-
kimuksiin ohjaaminen sekd tarvittavien terveyspalvelujen
jdrjestaminen.

Suomessa toteuttavien seulontojen tulisi tiyttdi sosi-
aali- ja terveysministerion Seulontatyoryhman kayttamat
14 kriteeria:

1. Seulottavan taudin merkitys on suuri sekd yksilon ettd
yhteiskunnan kannalta.

2. Tauti voidaan havaita seulonnalla varhaisemmassa vai-
heessa kuin se muuten ilmenisi.

3. Taudin luonnollinen kulku tunnetaan hyvin.

4. Taudille on olemassa tarkoituksenmukainen seulonta-
menetelmd, josta tunnetaan:

a. soveltuvuus seulontaan

b. sensitiivisyys ja spesifisyys

c. seulontatuloksen ennustearvo.

5. Viestod hyviksyy seki seulontaan ettd taudin varmista-
miseen kiytetyn menetelmin.
6. Ennen seulonnan aloitusta on tehty arvio

a. seulonnan leimaavasta vaikutuksesta

b. seulonnan psykologisesta ja eettisestd merkityksesta

seulottavan kannalta

c. véddrdn positiivisen ja vddrin negatiivisen seulonta-

loydoksen merkityksesta.
7. On selvisti linjattu, keitd hoidetaan potilaina.
8. Tautiin on vaikuttava, hyviksytty hoito.
9. Taudin varmistamiseen tarvittavat tutkimukset ja hoi-
tomahdollisuudet ovat saatavilla.

THL - Opas 2/2009 o
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1 Sikion poikkeavuuksien seulonnat

Kuinka kertoa sikion
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10. Seulonnan organisaatio on selvitetty yksityiskohtai-

sesti, erityisesti

a. seulonnan kansallinen ja alueellinen taso

b. laadunohjaus ja tulosten rekisterdinti

c. seulontaesite ja vdestolle tiedottaminen

d. potilaan kulku organisaatiossa

e. henkilokunnan koulutus

f. testituloksista tiedottaminen ja neuvonta.
11. Seulonnan aiheuttamat tutkimus- ja hoitokustannuk-

set on kuvattu.
12. Seulonnan vaikuttavuus on arvioitu.
13. Seulonta on jatkuvaa.
14. Seulonnan kokonaiskustannukset ovat kohtuuliset

muihin terveydenhuoltopalveluihin verrattuna.

Seulonta toteutetaan yleensd kahdessa vaiheessa: ensim-

miinen vaihe valikoi osan seulontaan osallistuneista tar-
kempiin jatkotutkimuksiin. Tarkan diagnostisen tutki-
muksen kiytto seulonnan ensimmaisessd vaiheessa ei ole
jarkevad kustannusten ja mahdollisten haittavaikutusten
takia. Seulontamenetelmalld on tietyt raja-arvot, joiden
sisilld oleva 10ydos tulkitaan normaaliksi eli negatiiviseksi.
Raja-arvojen ulkopuolinen arvo todetaan poikkeavaksi eli
positiiviseksi. Poikkeava tulos osoittaa, ettd etsityn tilan
todennikoisyys on tavallista suurempi.

1.2 Seulontatestien ominaisuudet

Seulontamenetelmin herkkyys (sensitiivisyys) kuvaa,
kuinka hyvin menetelmi tunnistaa ne henkil6t, joilla on
seulottava tauti. Spesifisyys kuvaa, kuinka hyvin mene-
telmi tunnistaa ne henkil6t, joilla ei ole seulottavaa tautia.
Seki herkkyys ettd spesifisyys ilmoitetaan prosentteina.

Hyvi seulontamenetelmd on riittdvian herkki. Hyvin
herkki testi, joka tunnistaa lihes kaikki sairaat, on kui-
tenkin yleensd epéspesifinen. Mitid herkempi menetelms,
sitd enemmin se tuottaa vidrid positiivisia tuloksia ja diag-
nostisiin jatkotutkimuksiin liittyvid haittoja. Seulontatut-
kimuksen luotettavuutta kuvataan my6s ennustearvoilla.
Positiivinen ennustearvo kertoo, kuinka monella prosen-
tilla seulontapositiivisista todella on etsitty tauti.

@ THL—Opas 2/2009



1 Sikion poikkeavuuksien seulonnat

a = Oikea positiivinen; seulonnan havaitsema tauti

Testitulos Tauti Ei tautia b =Vaara positiivinen; seulonta tunnistaa virheellisesti sairaaksi
¢ = Vaara negatiivinen; tautitapaus, jota seulonta ei tunnistanut

Positiivinen a b d = Oikea negatiivinen; seulonta tunnistaa oikein terveeksi
Testin herkkyys: a/(a+c)(%)

Negatiivinen c d Testin spesifisyys: d/(b+d) (%)

Testin positiivinen ennustearvo: a/(a+b) (%)

1.3 Sikion poikkeavuuksien seulonnan
tavoitteet ja erityispiirteet

Sikion poikkeavuuksien seulonnan tavoitteena on tarjota
raskaana oleville tasapuolisesti vapaaehtoisia, maksutto-
mia, yhdenmukaisia ja laadukkaita seulontoja ja tarvit-
taessa jatkotutkimuksia padtoksenteon pohjaksi. Lisiksi
tavoitteena on vihentdi syntyvien lasten sairastavuutta ja
imeviiskuolleisuutta parantamalla sikion ja lapsen hoi-
tomahdollisuuksia seki antaa raskaana oleville riittavasti
tietoa eri vaihtoehdoista.

Sikion poikkeavuuksien seulontaan liittyy eettisid eri-
tyiskysymyksid. Seulontaan ja jatkotutkimuksiin osallistu-
misesta paittdd ja seulontoihin osallistuu raskaana oleva
nainen, mutta poikkeavuuksia etsitddn sikioltd. Sikion
poikkeavuuksien seulonnan ei voida yksiselitteisesti sanoa
parantavan ennustetta. Kromosomipoikkeavuuksiin ei ole
parantavaa hoitoa kuten ei moniin rakennepoikkeavuuk-
siinkaan. Sikion poikkeavuuksien seulonnassa ei siis aina
tdyty seulonnalle asetettu vaatimus siité, ettd seulottavaan
tautiin tulee olla vaikuttava, hyviksytty hoito (katso luku
1.1).

Merkittavia epimuodostumia eli kromosomi- ja raken-
nepoikkeavuuksia todetaan 2—3 vastasyntyneelld sadasta.
Osa vastasyntyneilld todetuista merkittdvistd rakennepoik-
keavuuksista voidaan leikkauksien avulla korjata tai lasta
voidaan auttaa muulla tavoin. Suurta osaa epamuodostu-

mista ei kuitenkaan voida millddn keinoin todeta raskau-  Poikkeavuuksien

den aikana. tunnistaminen jo
Usein seulonta ja sen perusteella tehdyt jatkotutki-  raskauden aikana voi

mukset kuitenkin parantavat mahdollisuuksia suunnitella  parantaa syntyvin

raskauden seurantaa ja hoitoa, vaikeasti sairaan lapsen syn-  lapsen ennustetta.

nytyspaikkaa ja synnytyksen hoitoa sekd syntyvin lapsen

Kuinka kertoa sikion
THL—Opas 2/2009 e poikkeavuuksien seulonnoista



1 Sikion poikkeavuuksien seulonnat

Mikddn seulonta
ei l6ydd kaikkia
poikkeavuuksia.

Kuinka kertoa sikion
poikkeavuuksien seulonnoista

tutkimuksia ja hoitoa. Poikkeavuuksien tunnistaminen jo
raskauden aikana voi siten parantaa syntyvin lapsen ennus-
tetta. Osa vaikeista epimuodostumista kuitenkin aiheuttaa
sikion tai vastasyntyneen kuoleman hoidosta huolimatta.

Raskauden aikana saatava tieto sikion vaikeasta poik-
keavuudesta antaa raskaana oleville aikaa valmistautua
vaikeasti sairaan lapsen syntymaiin tai jopa lapsen kuole-
maan. Toisaalta sikiolld todetun vaikean kromosomi- tai
rakennepoikkeavuuden takia raskaus on mahdollista myos
keskeyttdd ennen 24. raskausviikon (< 24+0) pdattymisti
Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontaviraston, Valvi-
ran (entinen Terveydenhuollon oikeusturvakeskus, TEO),
luvalla. Vanhempien vakaumus sekd voimavarat ja mah-
dollisuudet hoitaa vammaista lasta vaikuttavat sithen, miti
poikkeavuus kullekin perheelle merkitsee. Padtoksenteon
kannalta erityisen ongelmallisia ovat tilanteet, joissa siki-
6lla havaitun l6ydoksen merkityksesti tai poikkeavuuden
vaikeusasteesta ei raskauden aikana osata sanoa mitddn
varmaa.

Sikion vaikean poikkeavuuden maéirittely ei ole yksi-
selitteistd. Vaikeiksi voidaan lukea poikkeavuudet, jotka
johtavat sikion tai lapsen kuolemaan hoitotoimenpiteisti
huolimatta. Esimerkiksi trisomiat 13 ja 18 katsotaan vai-
keiksi poikkeavuuksiksi, silld ne aiheuttavat yleensi lapsen
menehtymisen imeviisidssd. Vaikeina voidaan pitdd myos
epimuodostumia, jotka hoidosta huolimatta aiheuttavat
lidpi eldmin jatkuvia vaikeita ongelmia. Kasitykset poikkea-
vuuden vaikeusasteesta vaihtelevat perheesti toiseen.

Seulontojen ajankohta suhteessa raskauden kestoon vai-
kuttaa menetelmin herkkyyteen eri tavoin eri poikkeavuuk-
sia etsittdessd. Yhti, kaikkien seulottavien poikkeavuuksien
suhteen ihanteellista ajankohtaa ei ole. Mikdén seulonta ei
tdysin varmasti 16ydd kaikkia poikkeavuuksia. Seulonnassa
siis saadaan vairid negatiivisia tuloksia; toisaalta kaikki seu-
lonnat voivat tuottaa virhe-epiilyji eli vdirid positiivisia
tuloksia. Védrien seulontatulosten aiheuttamien psyykkis-
ten haittojen mahdollisuus on syytd muistaa (ks. myos luku
6). Kromosomipoikkeavuuksien seulonnan jatkotutkimuk-
siin liittyy keskenmenon riski. Istukka- tai lapsivesindytteen
oton jilkeen keskimdirin yksi raskaus sadasta tai kahdesta
sadasta (0,5—1 %) keskeytyy.

Q THL—Opas 2/2009



1 Sikion poikkeavuuksien seulonnat

Kullakin sikion poikkeavuuksien seulonnalla on oma,
rajallinen ajoituksensa eli aikaikkunansa. Seulonnat ja
mahdolliset jatkotutkimukset tulee pyrkid ajoittamaan
siten, ettd raskaana oleville jd4 riittdvasti harkinta-aikaa
tehdé paitoksensd seulontatuloksen saatuaan. Vuorovai-
kutteinen keskustelu auttaa raskaana olevia seki paitostad
harkittaessa ettd asiaa myohemmin kisiteltdessa.

1.4 Sikion poikkeavuuksien seulonnan
eettiset periaatteet

Vapaaehtoisuus

Terveydenhuoltoetitkan mukaan raskaana olevaa naistaei  Seulontaan

saa millddn tavalla painostaa tai ohjata hinti itseddn kos-  osallistuminen on
kevissa ratkaisuissa. Seulontojen vapaaehtoisuus merkit-  vapaaehtoista;
see, ettd osallistuminen on joka vaiheessa vapaaehtoista.  osallistuvat ja
Seulontaan tai jatkotutkimuksiin osallistuvia ja osallistu-  osallistumattomat
mattomia tulee kohdella samalla tavoin. ovat tasavertaisia.

Raskaana olevan suhtautuminen seulontaan voi myos
muuttua raskauden aikana. Jotta vapaaehtoisuus todella
toteutuisi sikioseulonnoissa, raskaana oleva tarvitsee
oikeaa, riittdvid ja objektiivista tietoa ennen kuin tekee
pédtoksen osallistua tai olla osallistumatta seulontaan tai
jatkotutkimuksiin.

Paatosvalta raskaana olevalla

Raskaana olevan on tiedettdvi ja ymmarrettiavd seulonnan
tarkoitus ja itse valittava, osallistuuko vai ei. Pddtoksen
tulee olla tietoinen ja perustua riittdvadn informaatioon.
Pi4tos olla osallistumatta seulontaan saattaa vaatia enem-
min tietoa ja henkilokohtaista harkintaa kuin osallistu-
minen eli suostuminen vallitsevaan kidytintoon, joka on
aina ohjaava.

Vastuu piitoksenteosta on viime kiddessid raskaana
olevalla naisella, joka joutuu kantamaan myos seuraukset.
Piidtostd olla osallistumatta jatkotutkimuksiin ei ole help-
poa tehdi poikkeavan seulontatuloksen saamisen jilkeen.

Kuinka kertoa sikion
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1 Sikion poikkeavuuksien seulonnat

Mybs ddnensdvy,
ilmeet ja eleet viestiviit.

Tyontekijdlld on vastuu
siitd, ettd raskaana
oleva ymmadrtdd
saamansa tiedon.

Kuinka kertoa sikion
poikkeavuuksien seulonnoista

Tyontekija puolueettomana tiedon antajana

Neuvonta ei tapahdu moraalisessa tai sosiaalisessa tyh-
jiossd. Sanavalinnoillaan ja sanattomalla viestinndlldan
tyontekijd voi vilittdd myos muuta kuin puolueetonta tie-
toa. Raskaana olevat voivat odottaa tyontekijin myos otta-
van kantaa sithen, mité pitdisi tehda. Jos tyontekiji ei ota
kantaa, raskaana olevat voivat tuntea tulevansa hylatyiksi.
Tyontekijin tulee silti pysytelld mahdollisimman neutraa-
lina tiedonjakajana. Pelkdstddn sanat eivit ole ndissd vuo-
rovaikutustilanteissa tirkeitd. My6s ddnensivy, ilmeet ja
eleet viestivit.

Kaikille raskaana oleville tulee antaa yhteneviisti tietoa
heille ymmarrettivisti. Raskaana olevien koulutustausta
el saa ratkaista, miti tietoa heille annetaan, vaikkakin he
yleensi tietdvit seulonnoista ja diagnostisista testeisti sitd
enemmin, mitd korkeampi koulutus heilld on. Vihiten
koulutusta saaneiden raskaana olevien asianmukaiseen ja
henkilokohtaisia tarpeita vastaavaan tiedottamiseen tulee
kiinnitta4 erityistd huomiota. Tiedot antavalla tyontekijalld
on vastuu siitd, ettd raskaana oleva ymmartdd, mihin osal-
listuu tai on osallistumatta.

Kaikkiin seulonnan vuorovaikutustilanteisiin ei voida
laatia yksiselitteisid toimintaohjeita, koska jokaisen lasta
odottavan ja poikkeavuuden kohdalla tilanteet ovat erilai-
sia. Raskaana olevien suhtautuminen seulontaan ja seu-
lonnassa loytyviin poikkeavuuksiin vaihtelee ja samankin
ihmisen suhtautuminen voi muuttua raskauden aikana.
Raskaana olevien nikemyksii ja oikeutta muuttaa mieltdin
on kunnioitettava.

Eri kieli, eri kulttuuri

Maahanmuuttajien tarpeisiin vastaaminen on usein vaa-
tiva tehtdvd terveydenhuollon ammattilaisille. Ongelmia
aiheuttavat muun muassa yhteisen kielen ja kulttuuritaus-
tan tuntemuksen puute ja kulttuurierojen ymmartimisen
vaikeus. Yhteisen kielen puuttuessa on pyrittivi jarjesti-
midn asiakkaan kieltd mahdollisimman hyvin hallitseva
tulkki mukaan keskusteluihin. Omaisten, etenkiin lasten,
kéytto tulkkina ei ole suositeltavaa, silld siitd voi aiheutua
vadrinymmirryksid ja tulkkaavan omaisen omat asenteet
ja nikemykset voivat muuttaa viestii.
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Maahanmuuttaja-asiakasta kohdattaessa perinteiset
tydmenetelmit eivit aina toimi. Asiantuntemus ja ammat-
titaito ovat onnistuneen tapaamisen perusta. On tirkedd
varata tapaamiselle riittdvisti aikaa ja selvittdi etukiteen
asiakkaan kulttuuritaustan erityispiirteitd. Sikion poikkea-
vuuksien seulonnoista maahanmuuttajille kerrottaessa vas-
taan voi tulla uusiakin eettisid kysymyksid. Asiakkaan kult-
tuuritaustan ymmairtidminen, kuuntelu, kiinnostus hinen
nikemyksistddn ja kokemuksistaan ja asiakkaan omien
padtosten kunnioittaminen ovat kohtaamisen perusta.

1.5 Sikion poikkeavuuksien seulonnan
vaihtoehdot

Suomessa sikion poikkeavuuksien seulonta sisiltdd seu-  Alkuneuvonnan

raavat vaihtoehdot (ks. kuvio 1, alla oleva numerointi  jdlkeen raskaana

my6s kuvion kaaviossa): oleva pddittddi,
osallistuuko hdn sikion

1. Varhaisraskauden yleinen ultraddnitutkimus raskausvii-  poikkeavuuksien

koilla 10+0—-13+6 seulontaan vai ei.

2. a) Varhaisraskauden yhdistelmiseulonta: seerumindyte
raskausviikoilla 9+0—11+6 ja varhaisraskauden yleiseen
ultraddnitutkimukseen yhdistetty niskaturvotusmittaus
raskausviikoilla 11+0—13+6, joiden perusteella lasketaan
sikion trisomia 21:n todennikoisyyttd kuvaava luku (ris-
kiluku)

tai vaihtoehtoisesti

b) toisen raskauskolmanneksen (asetuksessa keskiraskau-
den) seerumiseulonta raskausviikoilla 15+0—16+6

3. Rakenneultraiinitutkimus
a) raskausviikoilla 18+0—-21+6
tai vaihtoehtoisesti

b) raskausviikon 24+0 jalkeen.

Neuvolan alkuneuvonnan jéilkeen raskaana oleva pat-
tdd, osallistuuko hin sikién poikkeavuuksien seulontaan
vai ei.

Kuinka kertoa sikion
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1 Sikion poikkeavuuksien seulonnat

Ei osallistu kromosomi-
seulontaan eika
ultradanitutkimuksiin

Ei osallistu
kromosomi-

Vapaaehtoisuus merkitsee, ettd raskaana oleva voi valin-
tansa mukaan olla osallistumatta mihinkéan tarjolla ole-
vista tutkimuksista tai osallistua yhteen tai useampaan seu-
lontaan. Vaihtoehdoissa 2 ja 3 voi kuitenkin osallistua vain
jompaankumpaan tai-sanalla erotetuista vaihtoehdoista.
Vaihtoehdossa 2 varhaisraskauden yhdistelmaseulonta on
tarkkuutensa takia ensisijainen. Sille vaihtoehtoiseen toi-
sen raskauskolmanneksen seerumiseulontaan voi osallistua
vain, jos varhaisraskauden yhdistelméaseulonta ei jostakin
syystd ole mahdollinen.

Normaali raskauden seuranta

1l

Rvk 10+0-13+6

seulontaan yleinen ultradani

Ensimmadinen

neuvolakaynti: jatkotutkimus,

Alkuneuvonta

Osallistuu
kromosomi-
seulontaan

a Rvk9+0-11+6
seerumindyte ja
Rvko 11+0-13+6 NT ja
yleinen ultradani
TAI
Rvk 15+0-16+6
seerumindyte
jayleinen ultradani

Kuinka kertoa sikion
poikkeavuuksien seulonnoista

Neuvonta, 3b Neuvonta,
itk ki
Rvk 52440 jatkotutkimus,

hoidon tai rakenne- hoid.on
keskeytyksen ultrasani suunnittelu
suunnittelu

3a
Rvk 18+0-21+6
rakenneultradani
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2 Oppaan aineiston kerays

Téitéi opasta varten kerdttiin aineistoa BIKVA (Bruge-
rinddragelse I KVAlitetsvurdering) -menetelmain
perustuvilla ryhméhaastatteluilla. Menetelmin tavoitteena
on ottaa valikoidut asiakasryhmit mukaan arviointiin ja
luoda siten yhteys asiakkaiden ongelmien ymmaértimisen
ja palvelun vilille. Asiakkailla on oleellista tietoa, josta on
hyétyd palvelun kehittdmisessd. Arviointi suuntautui ruo-
honjuuritasolta ylospédin: Ensin haastateltiin vanhempien
ryhmid, ndiden haastattelujen yhteenveto vietiin tyonteki-
joille, joita my6s haastateltiin, ja lopuksi molempien haas-
tattelujen yhteenvedot esiteltiin ditiyspoliklinikan ja ter-
veyskeskuksen johdolle. Haastattelujen tueksi kerdsimme
kyselyilld tietoa sikioseulontaprosessista Hyvinkiddn
neuvolalta, Hyvinkdin sairaalan ditiyspoliklinikalta seki
HYKS:n Naistenklinikalta.

Maahanmuuttajia, eri uskontoja tunnustavia ja muita
erityisryhmid emme haastatelleet. Kaikkien mahdollisten
erityisryhmien kattavat haastattelut eivit ole kdytinnon
syistd mahdollisia. Toisaalta timin oppaan lihtokohtana ja
perustana on ditiyshuollon asiakkaiden omien nikemysten
ja itsemdirddmisoikeuden kunnioittaminen ja tasa-arvoi-
nen ja oikeudenmukainen kohtelu heidin taustatekijoistadn
ja -ryhmistddn riippumatta.

Haastattelimme Hyvinkailld vuonna 2008 seulontoihin
osallistuneiden ditien ryhméa ja isien ryhmai, seulonnoista
kieltdytyneiden ditien ryhmid ja poikkeavan seulontatulok-
sen saaneiden ditien ryhméi. Haastatteluihin osallistui 15
ditid, joilla oli yhteensa 25 lasta. Isaryhmissd oli nelja isdd,
joilla oli yhteensi nelji lasta.

Tyontekijoiden kolmessa haastatteluryhmassd oli neu-
volan terveydenhoitajia ja lidkireitd sekd aluesairaalan
aitiyspoliklinikalla sikioseulontatutkimuksia tekevid ultra-
ddnihoitajia, kitiloitd ja ladkdreitd. Neuvolan terveydenhoi-
tajien ryhmissi oli seitsemédn terveydenhoitajaa. Neuvolan
ladkidrien ryhmissd oli kahdeksan lakaria. Aitiyspoliklini-
kan tyontekijaryhmassi oli seitsemén tyontekijdid Hyvin-
kédn aluesairaalasta ja kaksi tyontekijada HYKS:n Naisten-
klinikalta.

THL - Opas 2/2009 Q

Kuinka kertoa sikion
poikkeavuuksien seulonnoista



2 Oppaan aineiston kerdys

Kuinka kertoa sikion
poikkeavuuksien seulonnoista

Lisaksi kokosimme esimerkkilauseita sikioseulonnoista
kertomisesta Finohtan sikioseulonnan moniammatilliselta
asiantuntijaryhmaltd sekd ammattikorkeakoulu Metropo-
lian kliinisen ultraddnihoitajan koulutusta suorittavilta
opiskelijoilta. Asiantuntijoilta ja opiskelijoilta pyydettiin
sekd hyvii ettd huonoja esimerkkeji vuorovaikutustavoista:
toimivia ilmaisuja seki lauseita, joita heiddn mielestdin
pitéisi valttda.
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3 Tietoon perustuva paatos:

osallistua vai ei?

3.1 Alkuneuvonta

Alkuneuvonnassa annetaan tietoa seulontoihin osallistu-
misen tai niihin osallistumatta jattimisen merkityksesta,
seulontatestien tavoitteista, ominaisuuksista ja suoritta-
misesta, tulosten antamisesta sekd jatkotutkimuksista ja
niihin liittyvista riskeistd. Seulonnan edellyttima alku-
neuvonta korostaa entisestddn ensimmadisen ditiysneuvo-
lakdynnin ja sen varhaisen ajoituksen merkitystd. Ensi-
kaynnilld kdsiteltdvien monien muiden tirkeiden asioiden
lisdksi tarvitaan riittdvisti aikaa seulonnan alkuneuvon-
nalle. Mitd varhemmin ensikdynti ditiysneuvolaan tapah-
tuu, sitd enemmaén raskaana olevalle jdd alkuneuvonnan
saatuaan aikaa pohtia, osallistuako vai ei.

Lasta odottavat joutuvat paattimain suhteellisen nope-
asti alkuneuvonnan jilkeen, haluavatko he osallistua kro-
mosomipoikkeavuuksien seulontaan (ks. edelld kuvio 1).
Seulontaan kuuluvan verindytteen oton ajankohta voi olla
hyvinkin pian ensikdynnin jilkeen. Myohemmilld viikoilla
tehtdviian rakenneultraddnitutkimukseen osallistumista on
enemmin aikaa harkita.

Yleinen seulontaan osallistumisen syy on halu varmis-
taa, ettd syntyvé lapsi on terve. Neuvonnassa tulisi kuiten-
kin tdhdentid, ettei milldan seulonnalla pystytd varmista-
maan syntyvid lasta terveeksi. Samoin tulisi kertoa, ettd
poikkeava seulontatulos ei vield tarkoita, etti sikiolld olisi
varmasti jokin poikkeavuus. Lapsivesi- ja istukkandytteen
ottoon liittyvistd keskenmenoriskistd on kerrottava jo alku-
neuvonnassa, jotta tima tieto ei tulisi ylldtyksend poikke-
avan seulontatuloksen saaneelle, joka joutuu miettimiin,
haluaako osallistua jatkotutkimuksiin.

Alkuneuvonnassa tietoa on hyvi antaa sekd suullisesti
ettd kirjallisesti. Keskustelu antaa mahdollisuuden kysy4,
saada vastauksia, kerrata ja varmistaa asioita. Toisaalta
pelkidstddn suullisesti kerrotut asiat eivat valttaimatta jad
mieleen. Kirjallista tietoa tarvitsevat mys raskaana olevien
puolisot ja kumppanit, jotka eivit tule neuvolakiynnille.
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3 Tietoon perustuva paatos: osallistua vai ei?

Kuvassa Finohtan

esite lasta odottaville
sikion poikkeavuuksien
seulonnoista.

Kuinka kertoa sikion
poikkeavuuksien seulonnoista

" Sikioseulonnat

OPAS LASTA ODOTTAVILLE

Tietoa sikion kromosomi- ja rakennepoikkeavuuksien seulonnoista

Monet hakevat tietoa myds internetisti ja voivat toivoa
vinkkeja luotettavien verkkosivustojen osoitteista. Tietoa
vilittdvat myos lehdet ja muu media, kirjat, ystavit ja tut-
tavat. Muualtakin kuin neuvolasta saatu tieto voi vaikuttaa
paitokseen seulontaan osallistumisesta.

Ensimmiisilld neuvolakdynneilld kdyddan lapi paljon
asioita. Tdssi tietotulvassa raskaana olevien on usein vaikea
tehda lisakysymyksiid heti. Heitd voikin neuvoa kirjoitta-
maan mietityttdvat asiat kotona muistiin. Ndin ne eivit
pddse unohtumaan ja niitd voidaan kisitelld seuraavalla
neuvolakdynnilld. Hyvia palvelua olisi myds tarjota mah-
dollisuus saada vastauksia alkuneuvonnan jilkeen herin-
neisiin kysymyksiin puhelimitse tai sihkopostitse.

Raskaana olevat keskittyvit luonnollisesti tulevan lap-
sen onnelliseen odotukseen. Miten siis kertoa seulonnoista
aitheuttamatta turhaa huolta mutta kuitenkin niin, etti ras-
kaana olevat saavat riittdvisti tietoa voidakseen paittaa,
osallistuvatko vai eivitko osallistu seulontaan?
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3 Tietoon perustuva paatos: osallistua vai ei?

3.2 Joskus sikiodiagnostiikan tarve
tiedetaan jo ennalta

Ensimmidiselld ditiysneuvolakdynnilld on tarkedd tunnis-
taa ne raskaana olevat, jotka tarvitsevat perinnollisyyslda-
kirin arviota diagnostisten sikiotutkimusten mahdolli-
suudesta raskauden aikana. Perinnollisyysladkirin arviota
tarvitaan, kun raskaana olevalla itselldin tai hinen suvus-
saan on sellaisia rakenne- tai kromosomipoikkeavuuksia
tai sairauksia, jotka saattaisivat toistua sikiolla.

Usein ndiden tilanteiden varalle onkin laadittu suun-
nitelma jo ennen raskauden alkamista. Silloin raskaana
olevilla on jo etukiteen kisitys mahdollisuuksista todeta
kyseinen sikion poikkeavuus tai sairaus raskauden aikana
ja sen toistumisriskisti, ja he voivat itse hakeutua siki6tut-
kimusyksikk6on jo varhaisraskauden aikana. Ellei suun-
nitelmaa kuitenkaan ole ennalta laadittu, nimai raskaana
olevat ohjataan heidén niin halutessaan mahdollisimman
varhain oman alueensa yliopistollisen keskussairaalaan
jatkoselvittelyd varten.

Naillekin raskaana oleville on kuitenkin tarjottava tie-
toa ja mahdollisuus osallistua tavanomaiseen sikién poik-
keavuuksien seulontaan. Episelvissi tilanteissa kannattaa
konsultoida yliopistosairaalan sikiotutkimusyksikkod tai
aitiyspoliklinikkaa.

Vanhempien kokemuksia

Lasta odottavat eivit ymmirrettivisti raskauden alussa
ensimmdiseksi pohdi, mité sikion poikkeavuuksien seu-
lontaan osallistuminen merkitsee. Tdrkedn tiedon perille-
meno on aina hyvd varmistaa.

”On vaan niin innoissaan, etti on edes raskaana
ja toisaalta jannittdd sitd, mitd sielld on ja onko kaikki
kunnossa. Ei siind pysty vield ajattelemaan, ettd minkd
takia edes menee sinne ultraan.”

Toisaalta raskaana olevat odottavat, etti neuvolassa

heille annetaan monipuolista tietoa, jotta he voisivat enna-
koida tulevia seulontavaihtoehtoja ja niiden merkitysti.
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3 Tietoon perustuva paatos: osallistua vai ei?

”Pystyis varautumaan sitten pahimpaan. .. ja sit ois
helpottunu, jos ei sit ookaan mitddn.”

”Mun mielesti on tirkeeti saada paljon tietoa,
ettei jdd mitddin jossittelua tai epivarmuutta... Than
konkreettista tietoa, ettd mitd voi olla, mutta tietenkin
sitten lukuja siitd, kuinka paljon niitd vidrid halytyk-
sid tulee. ..., ettd kiinni jiddminen ei vilttidmiitti tarkota
heti sitd, ettd jotain ois pielessd. Mut kuitenkin, ettd
mitd se voi tarkottaa. ”

Seulontaan osallistumisen vapaaehtoisuus on tehtivi selviksi:

”Terveydenhoitaja sanoi: Sitten teille tulee se ultra.
Teki mieli kysyd, ettd miten niin tulee? Eiké meiltd
kysytd, halutaanko me se vai ei?”

7., Jos jddt kiinni, mieti haluatko ylipddtddn lihted
tihdn ralliin; ettd kylld sitid vapaaehtoisuutta pitiisi
korostaa... ”

Saatuja tietoja on helppo tarkistaa annetuista esitteista.

”En yleensd jaksa lukea lehdykditi kotona, pitdisi
siis kertoa sielld neuvolassa. Toisaalta kirjallista mate-
riaalia on hyvi jakaa, koska jos jilkeenpdin joku asia
mietityttid, niin sitten sen kaivaa esiin.”

Asiantuntijoiden esimerkkejd siitd, miten
tutkimuksesta kannattaa kertoa

Varhaisraskauden yleisen ultraddnitutkimuksen merkityk-
sestd voi kertoa esimerkiksi ndin:

”Jos et halua osallistua kromosomipoikkeavuusseu-
lontaan, voit kiydi pelkdssd ultraddnitutkimuksessa.
Siind voidaan tarkentaa laskettua aikaa, katsotaan
sikididen lukumddrd ja sijainti. Jonkin verran siind
ndhdddn jo sikion rakenteita, mutta ldheskddn kaikki
rakenteet eiviit vield niy ndin varhaisessa ultradinessi.”

Kuinka kertoa sikion
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3 Tietoon perustuva paatos: osallistua vai ei?

Kromosomipoikkeavuusseulontaan osallistumisen mah-
dollisista seurauksista voisi sanoa vaikkapa:

“Vaikka se seulonnasta saatu riskiluku olisi poikkeava,
sikiolli ei vilttiamiitti ole mitddin kromosomivikaa. Jos
poikkeava riskiluku saadaan, niin sitten sinun/teidin
pitid miettid, haluatko/haluatteko, ettd tutkitaan sikion
kromosomit istukka- tai lapsivesindytteestd. On hyvdi nyt
jo tissd vaiheessa tietiid, ettd istukka- ja lapsivesindytteen
otossa on pieni keskenmenon riski. Keskenmenoriskin suu-
ruus on luokkaa yksi sadasta tai yksi kahdesta sadasta.
Se tarkoittaa, ettd nditd ndytteiti otettaessa yksi sadasta
tai yksi kahdesta sadasta raskaudesta keskeytyy ndytteen
oton takia.”

Niytteiden ottoon liittyvidd keskenmenoriskid voidaan
havainnollistaa Finohtan tekemilla riskikorteilla, joissa on
lisdksi kuvattu myos eri-ikiisten raskaana olevien sikion
trisomia 21:n todennidkoisyyttd raskausviikolla 16. Riski-
kortteja voi tilata THL:n kirjakaupasta osoitteesta www.thl.
fi/kirjakauppa. Ne ovat saatavilla myos Finohtan internet-
sivuilla osoitteessa www.thl.fi/finohta.

Sikioseulonta, 36—37-vuotiaat

Sikién 21-trisomian 2 A
riski raskausviikolla 16 2 H

Yhteensa 1 000 naista

on 36-37-vuotiailla X
1:200 (1:171-1:220). ] H

O lapsivesi- tai

mm istukkandytteen *

B ottoon liittyva
keskenmenoriski on
1:100.

1
HT

Esimerkki Finohtan riskikorteista: Sikion trisomia 21:n todennakoisyys 36—37
-vuotiaalla raskaana olevalla raskausviikolla 16 seka lapsivesi- tai istukkandytteen
ottoon liittyva keskenmenoriski.

Kuinka kertoa sikion
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3 Tietoon perustuva paatos: osallistua vai ei?

3.3 Paatos olla osallistumatta

Riittdvan alkuneuvonnan saatuaan raskaana oleva péit-
tdd, mihin tutkimuksiin osallistuu vai osallistuuko mihin-
kéddan. Koska vallitseva kdytidnto on aina ohjaava, seulon-
taan osallistumatta jattaminen vaatii enemmain tietoa ja
henkil6kohtaista harkintaa kuin osallistuminen eli toi-
minta vallitsevan kidytdnnon mukaan.

Raskaana olevan péitoksiin ei vaikuta vain seulon-
noista neuvolassa saatu tieto, vaan myos toisten raskaana
olevien tai olleiden kokemukset. Osa raskaana olevista ei
halua ottaa seulontaan osallistumisesta seuraavaa riskid
joutua stressaavaan tilanteeseen poikkeavan seulontatu-
loksen jalkeen.

péitss olla Vanhempien kokemuksia

osallistumatta Paitos olla osallistumatta seulontaan on yhtd hyviksyt-
seulontaan on yhtd tdvd kuin paitos osallistua.

hyvdksyttavda kuin

pddtos osallistua. ”Jos jotain on, niin sitten otetaan vastaan se mikd

tulee, koska et si pysty keskeyttimiiin sitd raskautta.”

”Kun selitti, etti tuli sen takia (rakenneultradiii-
neen), jos on jotain, mitd pitdd synnytyksen takia tie-
tid — tyontekijd muuttui nihkedksi ja toksdytti, ettd
ai, sd vastustat nditd, vai... Keskustelu voisi muuttua
avoimemmaksi, jos se reitti muuttuis niin, ettei ole
epdnormaalia, jos ei mene (sikidseulontoihin), vaan
olis normaalia, ettei mene — olis helpompi puhuakin.”

Osa raskaana olevista niakee seulonnoista olevan heille
hyotyd, muttei silti halua osallistua tutkimuksiin, joissa
sikio altistuisi jollekin riskille.

Kuinka kertoa sikion
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3 Tietoon perustuva paatos: osallistua vai ei?

”Mii olin oikeestaan jo ennen raskaaksi tuloa miet-
tinyt, ettd md meen niihin, mitkd tarjotaan ja joista
ei oo riskid sikidlle. Md olin jo siini vaiheessa pédittdi-
nyt, etten md halua lapsivesipunktiota, mitd ikind siitd
ultraddnestd nikyykddn. Ettd jos tarvitaan varmistus,
niin en tee.

M olin myds ajatellut sen niin, ettd jos ultradd-
nikuvasta ndkyis, ettei kaikki oo ok, md jatkaisin ras-
kautta, jos se lapsi vaan pystyis eldmddn. Mutta jos on
iso mahdollisuus, ettd tulisi keskenmeno myohemmiissi
vaiheessa raskautta eikd olisi mitidn mahdollisuutta,
ettd lapsi voisi syntyd hengissi ja eldd, tai ettd lapsi
kuolisi muutaman pdivin sisilld, niin sitten keskeytys
olisi vaihtoehto. Mutta mulle tid Down-syndrooma ei
olisi riittiva syy aborttiin. Se olisi vaan se tieto, jotta
md voisin henkisesti valmistautua ja hakeutua vaikka
johonkin vertais- tai tukiryhmddn.”

Kuinka kertoa sikion
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4 Seulontatuloksesta kertominen

Ei ole yhdentekevidd,
mitd tietoa
ensitietotilanteessa
annetaan ja miten.

Kuinka kertoa sikion
poikkeavuuksien seulonnoista

Monissa kunnissa seulonta on keskitetty erityisiin
seulontayksikkoihin, jotka tuolloin myos yleensd
kertovat seulontatuloksen asiakkaalle. Raskauden seuranta
kuitenkin jatkuu seulonnan jilkeen neuvolassa, jonne seu-
lontatulos voi vilittyd sihkoisesti, postitse tai ditiysneuvo-
lakortissa asiakkaan itsensd tuomana. Seulontatuloksen
tulisi mieluiten vilittyd seulontayksikostd neuvolaan jo
ennen seulontaan osallistuneen seuraavaa neuvolakdyntig,
jotta neuvolassa voitaisiin varautua tukemaan asiakasta
yksilollisesti.

Téssd oppaassa ei kisitelld yksityiskohtaisesti sikion
poikkeavuuksien seulonnan diagnostisen vaiheen neuvon-
taa eli seulonnan jatkotutkimuksissa annettavaa neuvontaa.
Jatkotutkimukset tehdddn niihin erikoistuneissa yksikoissa
yliopistosairaaloissa. Jatkotutkimuksissa voi ilmetd hyvin
monenlaisia ja erittdin harvinaisiakin poikkeavuuksia. Jat-
kotutkimuksiin liittyvdn neuvonnan laatuvaatimuksia on
kasitelty julkaisussa Sikion poikkeavuuksien seulonta (Sosi-
aali- ja terveysministerion selvityksid 2009:1).

4.1 Ensitieto

Sikion poikkeavuuksien seulontojen ensitietotilanteessa
raskaana oleville vilitetddn ensimmadisen kerran tietoa
poikkeavasta seulontatuloksesta. Timi kohtaaminen on
heille erittdin merkityksellinen. Asiakasldhtoinen ensitie-
tomalli on rakennettu yhdistimailld vanhempien ja tyon-
tekijoiden nikemykset tukea antavasta, vanhempia voi-
maannuttavasta kohtaamisesta tilanteessa, jossa varmaa
tietoa ei vield ole saatavilla (kuvio 2).

Lasta odottavilla on edessdidn ehki eliménsa haasteellisin
tehtdvd, ja siitd selviytyminen vaatii tietoa, tukea ja ymmar-
rystd. Siksi ei ole yhdentekevid, mité tietoa tdssi tilanteessa
annetaan ja miten. Kaikki kohtaamiset, joissa raskaana ole-
ville vilitetddn tietoa, muodostavat yhdessa ensitietoproses-
sin, joka péittyy lapsen syntymiseen terveend, vamman tai
sairauden varmistumiseen lapsen synnyttya tai raskauden
keskeytykseen. Jokaisen osallistuvan tyontekijin olisi hyva
tunnistaa oma paikkansa téssd ensitietoprosessissa, jotta
hénen olisi helpompi antaa tietoa ja tukea oikealla tavalla.
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4 Seulontatuloksesta kertominen

Kannatteleva ensitieto

Alkuneuvonta Dg varmistuu

> T A .

Avoin vuoropuhelu

Epdvarman tiedon vaihe

.
>

Seulonta ja jatkotutkimukset

Poikkeava seulontatulos voi ilmetd kromosomipoik-
keavuuksien yhdistelmi- tai seerumiseulonnassa tai raken-
neultraddnitutkimuksissa. Varhaisraskauden yleisen ult-
raddnitutkimuksenkin perusteella voi joskus heritd epdily
sikion poikkeavuudesta, vaikka tutkimuksen varsinainen
tarkoitus ei olekaan poikkeavuuksien seulonta. Tieto siitd,
ettd sikio tai tuleva lapsi ei vilttimaittd olekaan terve, on
tietysti jarkyttdva. Tdhan tilanteeseen joutuneet tarvitsevat
nopeasti lisitietoja, tukea ja neuvontaa heille ymmarretti-
villa tavalla.

Neuvolan alkuneuvonnan (A) jilkeen raskaana olevat
padttavit sikioseulontoihin osallistumisesta tai osallistu-
mattomuudesta. Jos he osallistuvat sikigseulontatutkimuk-
siin ja saavat tiedon poikkeavasta seulontatuloksesta, he
joutuvat epdvarman tiedon vaiheen alkuun (B). Tilloin
kukaan ei vield tiedid, kuinka kauan epivarman tiedon
vaihe (B-C) kestdd. Epdvarman tiedon vaiheessa voidaan
mahdollisten jatkotutkimusten avulla saada lisdd varmaa
ja/tai epdvarmaa tietoa. Mikdli raskaus jatkuu, epdvarman
tiedon vaihe péittyy lapsen synnyttyd varmaan tietoon
siité, ettd lapsella on epdilty poikkeavuus tai sité ei ole (D).

Jokainen tyontekiji voi sikiseulontaprosessin aikana
tukea poikkeavan seulontatuloksen saaneita raskaana olevia
ensitietomallin kolmen keskeisen tyovilineen avulla:

1. avoin vuoropuhelu

2. todellinen ldsndolo

3. rehellinen tieto

THL—Opas 2/2009 Q

KUVIO 2. Epavarman tiedon
vaiheen yli kannatteleva
asiakaslahtoinen ensitieto.

Poikkeavan
seulontatuloksen
saaneet tarvitsevat
tukea ja lisdtietoja
nopeasti.

Ensitiedon antamisessa
tdrkedid:

1. Avoin keskustelu

2. Todellinen Idsndolo
3. Rehellinen tieto

Kuinka kertoa sikion
poikkeavuuksien seulonnoista



4 Seulontatuloksesta kertominen

Ensitietotilanteissa
tyontekijdt ovat
ammattinsa
asiantuntijoita,
raskaana olevat
oman elimdnsad
asiantuntijoita.

Ald kaunistele dldiké
liioittele tietoa
poikkeavuudesta.

Anna tilaa tunteiden
ilmaisulle ja
kdsittelylle.

Kuinka kertoa sikion
poikkeavuuksien seulonnoista

Ensitietotilanteissa tyontekijit ovat ammattinsa asiantun-
tijoita, raskaana olevat oman elimansi asiantuntijoita. Ensi-
tietoon liittyvdssd avoimessa vuoropuhelussa asiakkaat tulevat
kuulluiksi, heiddn tunteensa sallitaan ja niille tehdéin tilaa.
Tallainen vuorovaikutus mahdollistaa tiedon prosessoinnin ja
antaa tilaa kysymyksille ja vastauksille. Poikkeavuuteen liitty-
viin kysymyksiin tulee voida palata uudelleen niin kauan kuin
lasta odottavat pitavit sitd tarpeellisena. Tieto sisdistyy néissi
vuorovaikutustilanteissa. Ensitietotilanteissa huomioidaan
kysymykset ja edetdén niiden pohjalta. Elleivit asiakkaat osaa
kysyd, voidaan edetd myos tyontekijoiden avointen kysymys-
ten pohjalta: Miten ymmarrit...? Miten sinun mielestési. . .?
Miten ajattelet...? Miltd sinusta tuntuu...?

Tietoa annetaan rehellisesti ja myonteisessd hengessa.
Poikkeavuuteen liittyvid tietoa ei saa kaunistella, muttei
my§skdin liioitella. Asioita ei saa esittdd liian aikaisin liian
varmoina. On hyvd myds ottaa huomioon poikkeavuuden
merkityksen ja ilmiasun mahdollinen yksil6llinen vaihtelu.
Tulisi myos selvdsti sanoa, mitd tiedetddn varmasti ja mitd
ei vield tiedetd. Tietoa annetaan suullisesti ja kirjallisesti
ja kerrotaan, miten, mistd ja milloin voi saada lisitietoa.

Tiedon vilittiminen on tirkedd, mutta silti vain jddvuo-
ren huippu. Tilaa tarvitaan myos tunteiden ilmaisuun ja
kasittelyyn. Tyontekijoiden ammatillisella asenteella ja suh-
tautumisella lapsen vammaan on ratkaiseva merKkitys sille,
miten vanhemmat kokevat ensitietotilanteen vammaisen lap-
sen synnyttyé: Jos tyontekijit keskittyvit vain lapsen vamman
laatuun ja yksityiskohtiin, vanhemmat kokevat, ettei heitd
kohdata, vaan ohitetaan. Jos tyontekijat keskittyvat vammasta
koituviin ongelmiin, vanhemmat voivat saada kokemuksen
hetkellisestd kohtaamisesta. Kokemus ldsnéolosta puolestaan
syntyy, kun tyontekijat keskittyvit lapseen ja vamma on vain
yksi lapsen ominaisuus. Vaikka tiedon saaminen sikion poik-
keavasta seulontatuloksesta on eri tilanne kuin vammaisen
lapsen saaminen, voitaneen niistd vanhempien kokemuksista
ottaa oppia myds seulontaneuvonnassa.

Ensitietotilanteissa avoin vuoropuhelu ja tyontekijian
aito lasndolo tekevit tilaa tunteille. Tunneilmaisu puoles-
taan auttaa vanhempia jasentdmain saamaansa tietoa. Ndin
tieto muuttuu ymmartamiseksi, mikéd on edellytys tietoi-
sille paatoksille jatkotoimista. Tyontekijin aito ldsnéolo tar-
koittaa kokonaisvaltaista, kiireetontd keskittymista tdssd ja
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4 Seulontatuloksesta kertominen

nyt -tilanteeseen. Sanattoman viestinnin (katse, kosketus)
liséksi avoimuus ja herkkyys ovat tarkeit.
Mahdollisimman pian poikkeavan seulontatuloksen

saamisen jilkeen jirjestetddn perusteellisempi neuvontati- Raskaana olevat
laisuus. Neuvovan hoitajan tai ladkirin tulee olla koulutettu itse pddttavat
antamaan neuvontaa sikiotutkimuksista ja hyvin pereh- neuvonnassa
tynyt kidytdssd olevaan seulontamenetelmdin, jotta hin saamansa tiedon
pystyy selittiméin tutkimuksen tuloksen ja sen merkityk- perusteella,

sen ja vastaamaan kysymyksiin. Hianen tulee tuntea myos haluavatko
jatkotutkimukset, niiden mahdollisuudet ja rajoitukset ja he osallistua
ndytteiden ottoon liittyvit riskit. Neuvonnassa saamansa jatkotutkimuksiin.

tiedon perusteella raskaana olevien tulee itse voida pdattad
joko heti tai harkinnan jilkeen, haluavatko he osallistua
jatkotutkimuksiin.

Neuvonnassa huolehditaan siitd, etti raskaana ole-
vat saavat riittavisti tietoa ja voivat hahmottaa itselleen
ymmirrettdvilld tavalla, mitd todettu poikkeavuus tai sen
lisaantynyt riski merkitsee ja mitka ovat toimintavaihtoeh-
dot, joista heiddn tulisi valita. Heille selvitetdin jatkotut-
kimusten mahdollisuudet ja menetelmit sekd mité niilla
voidaan saada selville ja kuinka luotettavasti. Jatkotut-
kimusten tulosten vaihtoehtoja ja niiden merkitystéd voi
ennakoida yleisesti. Tarkedd on myos kertoa, ettd tehtyjen
tutkimusten normaalit tulokset eivit koskaan voi sulkea
pois kaikkia sikion kehityshdirioitd. Vakavaa poikkeavuutta
epdiltdessi kisitellddn myos lain antama mahdollisuus jat-
kaa tai keskeyttid raskaus sikion poikkeavuuden perusteella
raskaana olevan oman harkinnan mukaan.

Vanhempien kokemuksia

Lapsen odotukseen liittyy myonteisid ja valoisia ajatuksia
ja tunteita, mutta jos sikiolld epdilldan olevan jokin poik-
keavuus, tunteet muuttuvat nopeasti jarkytykseksi, suruksi
ja jopa epétoivoksi. Kohtaamisen ja lisndolon merkitys
korostuu:

“Tunnetason kohtaaminen puuttui ihan tiysin. Md
olin siind tilanteessa objekti, joka makas poydilli. Ja kun
nyt objektissa oli joku vika, mentiin hakemaan se mies,
joka osaa sanoa tarkemmin, et mikd tdssi on vikana. Se
oli hyvin kliinistd, hyvin kylmdd, hyvin asiallista...”

Kuinka kertoa sikion
THL—Opas 2/2009 Q poikkeavuuksien seulonnoista



4 Seulontatuloksesta kertominen

Tieto

Toisto

Tuki

Tunteiden ilmaisu

Toivo

Toimintaan ohjaaminen

Kuinka kertoa sikion
poikkeavuuksien seulonnoista

Raskaana olevat toivovat tyontekijan inhimillistd ldsna-
oloa, sanatonta tukea.

“Sellasta tukea, ettd jos siind olis joku hoitaja jidny,
vaikka pitiny kddestd tai jotain, ettd siind olis sen itkun
saanu sitten itkettyd...”

Sikion poikkeavuuksien seulonnoista kerrottaessa tar-
vitaan tietoa, tirkeiden asioiden toistoa, tukea, tunteiden
ilmaisua, toivoa ja toimintaan ohjaamista.

Tunteiden kisittely helpottaa saadun tiedon jasentdmisti
ja lisitiedon vastaanottamista. Onnistuneessa ensitietotilan-
teessa raskaana olevat eivit koe jadviansa yksin. Yksin jda-
misen kokemusta voidaan ehkiistd myds tarjoamalla tukea
silloinkin, kun asiakkaat eivit sitd itse osaa pyytda.

”On tirkeetd, ettd saa apua ja tukea eikd jitetd
yksin sinne miettimddn.”

Tuen lisdksi toivotaan monipuolista tietoa siitd, mil-
laista elimd vammaisen lapsen kanssa on. Tiedon ja tuen
tarjoamisella varmistetaan, ettd padtokset syntyvit tietoisen
pohdinnan perusteella.

”Mahdollisimman paljon pitdiisi saada informaa-
tiota pddtosten taakse ja tukea. Tuki olis ammattilais-
ten antamaa informaatiota, raakaa faktaa, vertaistu-
kiryhmd, esimerkiksi vammaisen lapsen vanhemmat
kertois, mitd se eldmd oikeesti on sen vammaisen lapsen
kanssa. Olis helpompi miettid, onko sellaseen tai sella-
seen ratkaisuun resursseja.”

Seki raskaana olevien ettd tyontekijoiden tieto ja koke-
mus poikkeavuuksista seki arvot vaikuttavat sithen, miten
poikkeavuuksien merkitys koetaan. Ensitietotilanteissa
tyontekijiltd vaaditaan seki tiedollisia valmiuksia ettd
empatiakykya. Tyontekijit tarvitsevat koulutuksen lisaksi
mahdollisuuksia tilanteiden ja tunteiden purkamiseen
tyotovereiden kesken. Tyontekijoiden koulutukseen tulisi
siséltyd ensitietotilanteiden harjoittelua niin, ettei kukaan
joutuisi niihin kylmiltdan. Tyonohjaus on hyodyllista var-
sinkin vaikeiden tilanteiden jilkeen.
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4 Seulontatuloksesta kertominen

Onnistuneen ensitietotilanteen kdytannon edellytyksia

Toimintasuunnitelma: kuinka kerrotaan poikkeavasta seulontatuloksesta

Koulutus: mahdollisuus harjoitella ensitietotilannetta
Ajanvaraus: riittavasti hairiétonta vastaanottoaikaa

Tilat: mahdollisuus konsultoida jattamatta asiakasta yksin

Lisdneuvonta: mahdollisuus vastata kysymyksiin myés puhelimitse/verkossa

Tyonohjaus: mahdollisuus purkaa ensitietotilanteiden aiheuttamia tunteita

4.2 Varhaisraskauden yleinen
ultradaanitutkimus

Tarkoitus

Varhaisraskauden yleisen ultraddnitutkimuksen tarkoi-
tus on varmistaa raskauden kesto ja sikividen lukumairi
sekd tarkastaa, onko sikio elossa. Ensisijainen tavoite on
siis raskauden ja synnytyksen hyvi hoito, ei sikion poik-
keavuuksien etsiminen. Useimmat sikion mahdollisista
rakennepoikkeavuuksista eivit edes ndy raskauden ndin
varhaisessa vaiheessa. Joskus kuitenkin saatetaan kiin-
nittdd huomiota sikion niskaturvotuksen paksuuteen tai
todeta jotakin muuta poikkeavaa.

Raskaana olevan on mahdollista osallistua varhaisras-
kauden yleiseen ultraddnitutkimukseen myds ilman, ettd
hin haluaa osallistua kromosomipoikkeavuuksien seu-
lontaan. Téllaisissa tapauksissa on hyvi sopia menettelyta-
voista etukiteen. Selvi niskaturvotus (joka voi olla merkki
kromosomipoikkeavuudesta) voidaan huomata, vaikka
on ennalta sovittu, ettei sitd mitata. Niissdkin tilanteissa
tyontekijin tulee aina kirjata mahdolliseen poikkeavuuteen
viittaavat havaintonsa potilasasiakirjoihin ja kertoa niistd
myos raskaana olevalle.

Lapsen odotus tulee todeksi, kun odottava nikee sikion
ja ehki saa vield kuvankin mukaansa. Koska suuret ja vai-
keat rakennepoikkeavuudet voivat nakyé jo varhaisraskau-
den ultragdinitutkimuksessa, kaikille ultradinitutkimukseen
meneville on kuitenkin kerrottava, ettd se ei ole vain tilai-
suus “pédstd nakemdan lapsi”. Jo varhaisraskauden yleisessid
ultraddnitutkimuksessa voi joutua ylldttivin ja vaikean tie-

don eteen.
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Varhaisraskauden
yleisen
ultraddnitutkimuksen
tarkoitus on varmistaa
raskauden kesto ja
sikididen lukumddird
sekd tarkastaa, onko
sikio elossa.

Ultraddnitutkimus
ei ole vain tilaisuus
pddstd ndkemddn

lapsi.
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Asiakkaalle on hyvd
kertoa, kuinka aikoo
edetd tutkimusta
tehdessddn.

Kun poikkeava I6ydos
todetaan ensimmdiistd
kertaa, ei juuri koskaan
heti tiedetd sen
lopullista merkitysta.
Kerrotaan selvidsti,
mitd on todettu, mutta
diagnoosia ei vield
tehda.

Kuinka kertoa sikion
poikkeavuuksien seulonnoista

Vuorovaikutus varhaisraskauden
ultradanitutkimusta tehtdessa

Ultraddnitutkimus on raskaana oleville jannittdva tilanne.
Vuorovaikutuksessa korostuvat tyontekijéiden dénen-
paino, tapa esittdd asiat ja asenne. On tarkedtd, ettd tutki-
mukseen ja keskusteluun on riittdvisti hdiriotonti aikaa.

Kukin tyontekija valitsee itselleen sopivimman tyosken-
telytavan. Asiakkaalle on kuitenkin hyvi lyhyesti kertoa,
miten aikoo edetd. Tutkituista asioista kerrotaan ymmarret-
tavisti yleiskielelld (ei ammattisanastolla): miti katsotaan
tai katsottiin ja mitd nikyy tai nidkyi. On hyvd myos nayttad
koko sikion kuva.

Yleinen tapa kertoa tutkimuksen 16ydoksistd on selit-
tdd ja ndyttdd ne monitorista samalla, kun tutkimuksessa
edetddn. Tdmi onkin hyvin luontevaa silloin, kun mitdin
poikkeavaa ei loydy. Jos jotakin poikkeavaa kuitenkin tode-
taan, voi kokeneellekin tekijille olla haasteellista pystya heti
havainnon tehtyddn kertomaan siitd. Tuolloin hin tietenkin
voi todeta haluavansa katsoa kyseistd kohtaa tarkemmin,
jolloin reaaliaikainen, yhtdjaksoinen selitys useimmiten
katkeaa. Tdma4 hiljainen tarkemman tutkimisen tauko voi
raskaana olevasta tuntua pitkalta.

Vaihtoehtoinen tapa on suorittaa tutkimus ensin ja
vasta sen jilkeen kertoa, mitd asioita siind katsottiin ja mitd
16ytyi. On hyvi jo ennen tutkimuksen alkua kertoa ras-
kaana oleville, jos aikoo menetelld ndin, ettei tutkijan hiljai-
suus turhaan huolestuttaisi. T4ll4 tavalla tutkijalla ehki on
hiukan enemmain aikaa harkita sanojaan, ennen kuin hin
antaa ensitiedon poikkeavuudesta tai sen epdilysta.

Kaikista ultradanitutkimuksen 16ydoksistd pitdisi kertoa
raskaana oleville, vaikka 16ydosten merkitys jdisikin vield
epaselviksi. Tyontekijin on tarkedd pysyd rauhallisena vai-
keaksikin kokemassaan tilanteessa. Kun poikkeava 16ydos
todetaan ensimmaisti kertaa, ei juuri koskaan heti tiedeti
sen lopullista merkitystd. Tdma olisi hyvi sanoa ja pidattay-
tyd yhtdalti liioittelemasta ja toisaalta vihattelemista 1oy-
dostd. Haastattelujen perusteella on pahinta, ettei kerrota
mitddn. Asiakkaiden kysymyksiin on hyvi yrittd4 vastata.
Joskus vastaus voi my@s olla ”En tiedd, mutta otan selvdd”,
minka jdlkeen tietenkin kerrotaan, kuinka edetdin.
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Kun ultradanitutkimuksessa on saatu poikkeava tulos,
kerrotaan rauhallisesti ja selvisti, mitd on todettu. Tédssd
vaiheessa ei tehdi vield diagnoosia. Tulevaa ei ennusteta
liian pitkélle. Kerrotaan jatkotutkimuksista, joilla l6ydosti
voidaan selvittdd, jos raskaana oleva niin haluaa. Jatkotut-
kimusten mahdollisuudesta kerrottaessa voidaan kayttda
apuna kirjallista esitetti.

Vanhempien kokemuksia

Raskaana oleville ja etenkin heiddn puolisoilleen tulevan
lapsen odotus konkretisoituu ultradgdnitutkimuksessa.

Just se, etti lapsi on jotenkin todellinen, kun sen
steltd ruudulta nikee. . .vaikka eihin sieltd vilttamdtti
itse mitddn ndd. Md en kuitenkaan ajatellut, etti kaikki
olisi ok, vaikka md ndin sen sielld. Md en ajatellut, ettdi
olis sataprosenttista varmuutta kuitenkaan. Sellasta
turvaa se ei mulle tuonut. Se tietenkin poissulkee jota-
kin sairauksia, ehkd. Tai sitten ei. Ehki se, ettd sielli
omin silmin nikee sikion, on se positiivisin puoli.”

Osa raskaana olevista tietdd, ettd jo varhaisraskauden
yleisessd ultraddnitutkimuksessa voi 16ytyé jotakin, milld
on merkitystd odotettavan lapsen terveydelle.

“Toisaalta on hyvi tietid, et siel voi tulla jotain,
et minkd takia niit ultraddnitutkimuksia oikeesti teh-
diidin, et se ei 0o sen takia, et sd nddt, et vauva on hen-
gissd, vaan et siind saattaa ollakin jotain terveydellisici
vaikeuksia.”

On tirkedd kertoa yksinkertaisesti ja ymmarrettavisti,  Aikataulu ei saa olla
mitd tutkimuksessa yleens etsitddn ja voidaan nihda. Kul-  fiian tiukka.
lekin raskaana olevalle kerrotaan lisaksi selvisti, mitd juuri
hinelle tehdyssi tutkimuksessa on nihty tai l6ydetty. Ras-
kaana olevien mielesti ultradanitutkimustilanne on “yksi eldi-
min tiirkein asia’, joten sen aikataulu ei saisi olla liian tiukka.

“Henkilo ei olettanut, ettd tiedetddin, jaksoi selitti
— ei ottanut liukuhihnajuttuna.”

Kuinka kertoa sikion
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Joillakin raskaana olevilla on ollut tdysin pdinvastainen
kokemus. He eivit ole kokeneet saaneensa riittavisti tietoa.

“Tyontekijd ei selittinyt, vaan mittaili, otti kuvan ja
toisen, anto yhden kuvan kiiteen ja nikemiin. Tyokave-
rilta kysyin kuvasta, koska en saanut tilanteesta mitdidn
irti. Pitdis jutella, kertoa, ettd tissi on pdd, jalat jne.”

Raskaana olevan on todella vaikeaa jaada yksin tut-
kimushuoneeseen, jos tyontekiji lihtee hakemaan toista
tyontekijdd tutkimusloydostd varmistamaan.

”Yhtikkid kaikki vaan katos siiti paikalta ja sitten
md tajusin, ettei tdd kylli ole ihan kunnossa. Ettd kaikki
vaan yhtdkkid hdvidd ja sitten joku kdy siind ja lihtee
sekin heti taas pois, eikd kukaan puhu mitddn vain:
oota vihdn, oota vihdn, pitid hakea lddkdiri.”

Huoneesta poistumista parempi vaihtoehto voisi olla
pyytéd konsultaatiota puhelimitse, jos mahdollista. Niissi
tilanteissa tyontekijoiden tavallisuudesta poikkeava kayt-
tdytyminen herittdd raskaana olevissa heti epdilyji siitd,
ettei kaikki ole kunnossa. Heille tulee kertoa ensin, mistd on
kysymys ja miti seuraavaksi tapahtuu. Vasta sitten otetaan
yhteyttd muihin tyontekijoihin.

Asiantuntijoiden esimerkkeja siitd, miten
tutkimuksen etenemisestd kannattaa kertoa

Kaikkiin seulontatilanteisiin sopivia valmiita vuorosanoja
ei voida antaa. Jokaisen tyontekijan on paras kiyttad itsel-
leen luontevia ilmaisutapoja. Seuraavassa on asiantunti-
joiden esimerkkeji tutkimuksen etenemisestd ja normaa-
leista 16ydoksistd kertomisesta:

”Katsotaan syddmen syke, mitataan pdd-perdmitta
ja sikién pddn leveysmitta. Niiden avulla pystytdidin
maddrittdamddn sikion ikdd. Katsotaan ettd kaikki raajat
loytyvit. Tarkastellaan vield vatsanpeitteet ja selin alue.

Tdlli hetkelld kaikki ndyttid siltd miltd tdssd vai-
heessa kuuluukin néyttida.”

Kuinka kertoa sikion
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”Aloitan yleensdi sanomalla "Sydiin tddlld sykkii Ja
selostan samalla, mitdi katson: Tdssd on vauvan pdd ja
vartalo tdssd. Toinen kdsi [0ytyy tddltd ja toinen tidltd.
Molemmat jalat nikyvit tissd, lapsivettd on normaali
mddrd. Sikion rakenteet vaikuttavat sellaisilta kuin
timin ikdisen sikion rakenteet yleensdkin. Mitidn
poikkeavaa en nie.”

”Mielestini sikié on kasvanut ja kehittynyt niin
kuin raskausviikkoihin nihden kuuluukin.”

Mahdollisesti poikkeavista 16ydoksistd voi kertoa esimer-
kiksi ndin:

”Sikion vatsanpeitteet eivit ndytd ihan tavallisilta.
Pyydiin lidkdrii katsomaan.”

”Sikion vatsan alueella saattaa olla jotakin poikke-
avaa. Nyt en pysty vield sanomaan, mitd se on vai onko
mitidn merkittivid. Pyydin lidkirid tarkastamaan
tiamdn tutkimuksen. Tdmd ei siis vield tarkoita, ettdi
tdlld sikioltd olisi mitddn poikkeavuutta. Tarkastetaan
asia.

”Sikio ei minusta ndyti ihan siltd kuin ndilld ras-
kausviikoilla yleensd. Pyyddn lidkdrid tarkistamaan.
Hiin sitten kertoo tarkemmin, merkitseekd timd jotakin
ja jos niin mitd.”

”Minusta napanuoran lihtokohta néyttid tavallista
levedmmiailti. Pyydin lddkirin tutkimaan. Joskus tdl-
laisessa tilanteessa voi loytyd napatyrd.”

”Minusta timd sikié on tdssd tutkimuksen aikana
litkkunut vihemmdn kuin normaalisti. Olisi hyvi jos
lidkdrikin vield tutkisi timdn.”

Paikalta ei saa poistua hakemaan ladkirid sanomatta,  Ald jatd yksin.
mitd seuraavaksi tapahtuu. Jos mahdollista, raskaana ole-
van jattamistd yksin tdssd tilanteessa pitdisi valttaa.

Kuinka kertoa sikion
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On tarkedta vastata kysymyksiin rehellisesti, vaikka vas-
taus olisikin: ”En tiedd, mutta otan selvid.”

Joskus olosuhteet voivat vaikeuttaa tutkimusta. Sekin
kerrotaan ja sovitaan, miten jatketaan.

”Sikion asento on nyt haasteellinen ja odotellaan,
ettd sikio vaihtaisi asentoa.”

Asiantuntijoiden esimerkkejd siita, millaisia
ilmaisuja tulee vilttdd

Koska milldédn tutkimuksella ei voi todeta kaikkia mahdol-
lisia poikkeavuuksia ja sairauksia, ei voida sanoa ndin:

”Kaikki on normaalia, terve vauva on tulossa.”
“Kyllihdn tédlld néyttiisi kaikki olevan OK.”

Huolimattomia, mahdollisesti loukkaavia ilmaisuja on
syytd valttaa:

”Tdssd on jotakin kummallista.”

"Hmm... mikéihdin tuo mahtaa olla? En olekaan
ikind ennen ndhnyt tdmmaoistd.”

”Huono nikyvyys johtuu obesiteetista/ylipainosta.”

4.3 Kromosomipoikkeavuuksien seulonta

Varhaisraskauden yhdistelmaseulonnassa laskettava kro-
mosomipoikkeavuuden riskiluku saadaan tietokoneoh-
jelmalla yhdistdmailld ultraddnitutkimuksessa mitattu
sikion niskaturvotusmittaustulos verindytteestd mitattu-
jen merkkiaineiden tuloksiin. Vaihtoehtoisessa toisen ras-
kauskolmanneksen (keskiraskauden) seerumiseulonnassa
riskiluku lasketaan verindytteestd maaritettyjen merkki-
aineiden perusteella. Raskaana olevat joutuvat yleensi
odottamaan riskiluvun valmistumista muutamia péivii
verindytteen oton jilkeen. Odotusaika voi tuntua heistd
pitkalta.

Kuinka kertoa sikion
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Joissakin seulontaa suorittavissa yksikoissd verindyte  Kerro, kuinka

otetaan jo ennen niskaturvotuksen mittausta, jolloin ris-  tuloksesta ilmoitetaan.
kiluku voidaan saada heti niskaturvotusmittauksen jélkeen.
Silloin niskaturvotusmittauksen tehnyt lddkari tai hoitaja
voi kertoa tuloksen heti tutkimustilanteessa. Joissakin yksi-
koissd verindyte taas otetaan samalla kdynnilld, jolla niska-
turvotus mitataan, jolloin seulontatuloksen (riskiluvun)
valmistumista joudutaan odottamaan. Niissi tilanteissa on
tarkedd kertoa seulontaan osallistuville, kuinka tuloksesta
ilmoitetaan.

Kromosomipoikkeavuuksien seulonnan tulos on

onneksi useimmiten normaali. Noin 5 prosentilla seulon-
taan osallistuneista riskiluku kuitenkin osoittaa suurentu-
nutta sikion kromosomipoikkeavuuden todennikoisyytta.
Kaikille seulontaan osallistuville tulee kertoa, miten tulok-
sesta ilmoitetaan. Normaalista (negatiivisesta) tuloksesta
ilmoitetaan useimmiten Kirjeitse tai puhelimitse; poikkea-
van seulontatutkimuksen tuloksen saaneille tulee mahdol-
lisimman nopeasti jirjestdd tilaisuus keskustella tuloksesta
ja sen merkityksestd seulonnan suorittaneessa yksikossi.
Seulontayksikon tulee ilmoittaa poikkeava (positiivinen)
seulontatulos seulontaan osallistuneille mahdollisimman
pian ja normaali (negatiivinen) seulontatulos viimeistddn
kahden viikon kuluttua lopullisen riskilaskentatuloksen
valmistumisesta.

Poikkeava seulontatulos tulee tyontekijéllekin vastaan
sattumanvaraisesti ja ylldttden, silld valtaosa seulontaan
osallistuvista saa normaalin tuloksen. Seulontayksikon
tulisi kuitenkin varautua poikkeavasta seulontatuloksesta  Poikkeava
kertomiseen laatimalla tyontekijoille toimintasuunnitelma,  seulontatulos tulee
jotta namd tilanteet yllatyksellisyydestdian huolimatta sujui-  tyontekijdllekin
sivat mahdollisimman hyvin. vastaan

Poikkeavasta seulontatuloksesta kertomiseen tyonte-  sattumanvaraisesti
kijalld tulisi olla kdytettdvissddn riittdvin ajan lisdksi rau-  ja yllattden, silld
hallinen huone. Poikkeavan seulontatuloksen saaneille  valtaosa seulontaan
kerrotaan, miti tulos tarkoittaa ja mité jatkotutkimuksia  osallistuvista saa
ja toimintavaihtoehtoja on tarjolla. Keskustelun lisiksi on ~ normaalin tuloksen.
hyvi antaa kirjallista materiaalia, esimerkiksi Finohtan esite
jatkotutkimuksista. Samalla, kun kerrotaan jatkotutkimus-
vaihtoehdoista, kerrotaan my6s niiden riskeistd. Finohtan
laatimia riskikortteja www.thl.fi/finohta voidaan kayttad
apuna kerrottaessa kromosomipoikkeavuuden todennikoi-
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THL—Opas 2/2009 6 poikkeavuuksien seulonnoista



4 Seulontatuloksesta kertominen

Kuinka kertoa sikion
poikkeavuuksien seulonnoista

syydesti ja lapsivesi- ja istukkandytteen ottoon liittyvistad
keskenmenoriskisti. Niille poikkeavan seulontatuloksen
saaneille, jotka haluavat jatkotutkimuksia tai tarvitsevat
lisatietoja niistd, tulisi jarjestdd paasy jatkotutkimusyksik-
koon mahdollisimman nopeasti.

Vanhempien kokemuksia

Tyontekijilld tulee olla rauhallinen tila ja mahdollisuus
kayttad riittavasti aikaa poikkeavan seulontatuloksen ker-
tomiseen. Hdnen on varmistettava, ettd raskaana olevat
ovat ymmartineet asiat oikein. Poikkeavan seulontatu-
loksen saaneet voivat myos haluta soittaa myohemmin ja
keskustella jilkeenpédin mieleen tulleista kysymyksista.

“Musta olisi ollut than asiallista keskustella sen hen-
kilon kanssa, vaikka sen lidkdrin. IThan vaikka saman
tien, eikd vdilttimidittd siind ultraddnitilassa. Oltais
voitu mennd vaikka toiseen huoneeseen ja keskustella
niisti kuvista. Siitd, ettei ne vilttimditti vieli tarkoita
vikaa, vaan riskid. Ettd kdytds se lipi. Ja sitten olisi
vaikka joku puhelinnumero, johon voisi soittaa sitten
kotoa, kun on ehtinyt miettid asiaa, kysyi sitten kun on
rauhoittunut. Siind tilanteessa saisi ja pystyis ottaan
vastaan jo enemmidin tietoa.”

Raskaana oleville tulee kertoa, mit4 tiedetddn ja miti ei
tiedetd. Sen jilkeen annetaan tietoa mahdollisista jatkotut-
kimuksista ja missd ja miten niitd tehddén.

”Must oli hyvd, etti sanottiin ithan suoraan heti,
ettd tulos on poikkeava, siis etti kaikki kerrottiin sil-
leen suoraan, eikd yritetty vihdtelld mitddn. Siind
tosin tunsi jadvinsd ulkopuoliseksi, kun sithen pyydet-
tiin se toinenkin kiitild, ja kdtilot ihmetteli ja supatteli
yhdessd. Ja sitten sen jilkeen siind kerrottiin, ettd on
niin ja niin pieni mahdollisuus, ettd sielld on mitdin
ylipddtddn, ettd ei kannata huolestua, ja tilleen yritet-
tiin, ettd ei tarvii turhaan huolehtia.”

@ THL—Opas 2/2009
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Ammattilaisten viliseen keskusteluun — ihmettelyynkin
— on hyvi ottaa asiakkaat mukaan. He kuuntelevat joka
tapauksessa. Poikkeavan tuloksen saanutta ei auta rau-
hoittelu ja yleinen lohduttelu, joka ei perustu todelliseen
tietoon.

"M jdin sen ultran jilkeen yksin miettimddn
tapahtunutta. Kukaan ei sitten tullut sanomaan
mitddn. Kaikki vaan rauhoitteli, mutta se rauhoittelu
ei auta, kun sd nddt kulmakarvojen asennosta, ettei
kukaan tiedd. Ei se auta mitddn. Ei ehkd pitdis rau-
hoitella, jos ei tiedi varmasti, ettd kaikki on hyvin.”

Ensitietotilanteessa sanattoman viestinnian — asian esit-
tdmistavan, ddnenpainojen, ilmeiden ja eleiden — merkitys
korostuu. Keskeistd on myos tapa olla tilanteessa ldsna.
Jarkyttavin tiedon saaneiden voi olla jalkeenpdin vaikeaa
muistaa, mitd on puhuttu.

"M muistan vaan ne ilmeet ja eleet. En md muista,
miti ne puhu.”

Toisto eri tilanteissa ja kirjallisen tiedon antaminen on
siis tarpeen.

Asiantuntijoiden esimerkkejd siitd, miten
poikkeavasta tuloksesta kannattaa kertoa

Tulisi puhua suurentuneesta poikkeavuuden todennikoi-
syydest tai riskistd eikd poikkeavuudesta. Suurentunut
riskilukuhan ei vield tarkoita, ettd sikiolld todella on kro-
mosomipoikkeavuus.

Voi sanoa esimerkiksi:

“Yhdistelmdseulontatulos eli timd riskiluku on yli
rajan [numeroarvo].”

Yhdistelmdseulontatulos on suurempi kuin tavallisesti.”

“Ultraddnitutkimuksen ja verindytteen perusteella
sikiolld on suurentunut kromosomipoikkeavuuden riski.”
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Sana "positiivinen”
tarkoittaa
yleiskielessd
myonteistd. Siksi
on parempi puhua
poikkeavasta

kuin positiivisesta
seulontatuloksesta.
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”Sikiolld saattaa tamdn tuloksen perusteella olla
kromosomipoikkeavuus. Se ei kuitenkaan ole vield
varmaa. Sikion kromosomit voivat olla normaalitkin.
Sikion kromosomit voidaan tutkia lapsivesi- tai istuk-
kandytteestd, jos sind/te niin haluat/haluatte”

”Jos tidmd yhdistelmdiseulonnan riskiluku on nor-
maali, saatte siitd kotiin kirjeen. Jos taas riskiluku on
suurentunut [yli rajan, numeroarvo], teille soitetaan
ja sovitaan keskusteluaika siti varten ettd saatte tie-
toa jatkotutkimuksista. Jatkotutkimuksissa sikion kro-
mosomit voidaan tutkia ottamalla ndyte istukasta tai
lapsivedestd, jos te niin haluatte. Keskustelussa kdyddiéin
asiat tarkasti ldpi ja saatte rauhassa kyselld niistd.”

Asiantuntijoiden esimerkkeja siitd, miten
poikkeavasta tuloksesta ei tule kertoa

”Sikié on todenndkdaisesti poikkeava. Sovitaan jatkotut-
kimusten ajankohdasta.”

”Sikio ei ole terve. Raskaudenkeskeytys on tissi yksi
vaihtoehto.”

“Seulontatulos on positiivinen.”

Sana "positiivinen” tarkoittaa yleiskielessd myonteista.
Siksi on parempi puhua poikkeavasta kuin positiivisesta
seulontatuloksesta.

4.4 Rakenneultraaanitutkimukset

Raskaana oleville tarjotaan mahdollisuutta osallistua
rakenneultraddnitutkimukseen kertaalleen joko raskaus-
viikoilla 18+0 — 21+6 tai raskausviikon 24+0 jilkeen.
Rakenneultradidnitutkimuksen tarkoituksena on kiyda
jarjestelmallisesti lapi sikion elimet ja rakenteet niiden
mahdollisten poikkeavuuksien toteamiseksi.

@ THL—Opas 2/2009
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Rakenneultraddnitutkimus viikon 2440 jilkeen on vaih-
toehto niille, jotka eivdt missddn tapauksessa halua har-
kita raskauden keskeyttamistd. Raskausviikon 24+0 jilkeen
loydettyjen poikkeavuuksien perusteella raskautta ei voida
endd keskeyttd.

Rakennepoikkeavuuksien toteaminen voi auttaa syn-
tyvin lapsen synnytyspaikan ja hoidon suunnittelussa. Jos
raskaana oleva niin haluaa, poikkeava 16ydos varmistetaan
tarkennetulla rakenneultraddnitutkimuksella ja muut tar-
vittavat jatkotutkimukset suunnitellaan todetun poikkea-
vuuden edellyttimailld tavalla. Jatkotutkimukset tehdddn
yleensi yliopistosairaalassa.

Vuorovaikutus rakenneultradanitutkimusta
tehtaessa

Kuten varhaisraskauden yleisessd ultraddnitutkimuksessa-
kin, rakenneultradinitutkimusta tehtiessi selitetddn ras-
kaana oleville ymmarrettavisti yleiskielelld (ei ammattisa-
nastolla), mitd asioita tutkimuksessa kaydaan lapi. Yleinen
tapa on selittdd ja ndyttdd sikion rakenteet monitorista
samalla, kun ultradanitutkimuksessa edetdan. Tdma onkin
luontevaa silloin, kun mitddn poikkeavaa ei 16ydy.

Jos jotakin poikkeavaa kuitenkin todetaan, kokeneel-
lekin tekijélle voi olla haasteellista pystya heti havainnon
tehtyddn kertomaan siitd. Tuolloin hin tietenkin voi todeta
haluavansa katsoa kyseistd kohtaa tarkemmin, jolloin reaa-
liaikainen, yhtdjaksoinen selitys useimmiten katkeaa. Tama
hiljainen tarkemman tutkimisen tauko voi raskaana ole-
vasta tuntua pitkalta.

Vaihtoehtoinen tapa on suorittaa tutkimus ensin ja
vasta sen jilkeen kertoa, mitd asioita siind katsottiin ja
mitd l6ytyi. On hyvi jo ennen tutkimuksen alkua kertoa
raskaana olevalle, jos aikoo menetelld niin, ettei tutkijan
hiljaisuus turhaan huolestuttaisi hanta. T4lld tavalla tut-
kijalla ehkd on hiukan enemmin aikaa harkita sanojaan,
ennen kuin hin antaa ensitiedon poikkeavuudesta tai sen
epdilysti.

Haastatellut vanhemmat toivoivat rakenneultradéni-
tutkimuksen tekijan kertovan jo tutkimusta tehdessdin
havainnoistaan. Lisdksi he toivoivat, ettd tutkimustilan-
teessa olisi tilaa keskustelulle ja kysymyksille.
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”Ois voinu ihan oikeesti keskustella koko sen ultran
ajan, et mitd hdin nyt epdilee. Sen ultran aikana sil-
loin sanoi, et sydin on kunnossa, mut on jotain muuta
vikaa... Ois voinu néyttid, niin kuin sielld paikassa X,
he néyttiviit, et hin ois voinu ndyttdid sen pallean, ettii
tdssd on reikd, vaikka siellii ei oikeesti ollu, mutta et
minkd takia hdn epdili sitd, ja selittii enemmdn siitd.
Se oli pelkkd diagnoosi, mikd lipdttiin pdin naamaa.
Sitd ei selitetty meille sen ultran kautta mitenkddin,
eikd muutakaan. Ois pitiny kertoa enempi koko ajan
niistd l6ydoksistd eiki vaan hopottid niiden kitiloiden
kanssa.”

Poikkeavasta tuloksesta, jatkotutkimuksista ja niihin
liittyvistd riskeistd kertomista kasiteltiin jo edelld. Poikke-
avan seulontatuloksen saaneille, jotka haluavat jatkotutki-
mubksia tai tarvitsevat lisdtietoja niist4, tulisi jarjestdd padsy
neuvontaan tai jatkotutkimusyksikkon mahdollisimman
nopeasti.

Asiantuntijoiden esimerkkejd siitd, miten
tutkimuksesta kannattaa kertoa

“Tdssd tutkimuksessa pyritidn sulkemaan pois suu-
rimpia rakennepoikkeavuuksia. Katsotaan ensin nditi
pddn rakenteita, sen jilkeen tarkastellaan syddintd.
Katsotaan miltd vatsan alue ndyttid samaten selin
alue, sitten vieli tarkastellaan raajat. Katsotaan myos
lapsiveden middrd ja istukan sijainti.”

Normaaleista [3ydoksistd voi kertoa esimerkiksi nédin:

”Sikio on kasvanut ja kehittynyt kuten puoleen
viliin raskautta kuuluukin.”

“En loytinyt poikkeavaa timidn tutkimuksen perus-
teella. Sikion rakenteet ndyttivit normaaleilta. Than
kaikkea ei kuitenkaan pystytd ultraddnelld nikemddn.”

Kuinka kertoa sikion
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Poikkeavista 16ydoksistéd voi kertoa esimerkiksi nédin:

”Sikion mahalaukun muoto niyttid mielestdni eri-
laiselta kuin tavallisesti. En osaa tdssd vaiheessa sanoa
mikd tamdn l6ydoksen merkitys on, mutta kiiyn pyytdi-
missd paikalle lidkirin tutkimaan asiaa tarkemmin.”

"Ndmd tdssd ovat munuaiset ja tissid munuaisal-
taat. Meillii on tiettyji raja-arvoja, joiden sisddn niiden
munuaisaltaiden koon tulisi mennd. Tdmdin mitan pitdisi
olla alle 10 mm ja nyt tdlli sikiolld timd mitta on 12 mm
eli munuaisallas on laajentunut. Mind pyyddn lddkdrin
tinne vield katsomaan ja varmistamaan loydostd.”

“Tdamd kohta sikidssi ei niytd sellaiselta kuin
pitdisi.”

”Sikion rakenteissa nikyy poikkeavuuksia. Pyydin
nyt ldadkdrid paikalle. Lidkdrin kanssa sitten voitte
keskustella jatkotutkimuksista. Niilld saadaan selville,
onko tissi mitddn poikkeavaa. Jatkotutkimukset voivat
olla senkin takia tirkeitd, ettd lapsi saa parhaan mah-
dollisen hoidon heti syntymdn jilkeen.”

Asiantuntijoiden esimerkkejd siitd, miten
poikkeavista loydoksista ei tule kertoa

“Tdamd on kylli sellainen poikkeavuus, ettd ei tdstdi
elinkelpoista tule.”

”Sindko et osallistunut kromosomipoikkeavuusseu-
lontaan? Sikio on pahasti sairas.”

"Nyt nikyy jotakin kummallista, haen pikaisesti
liadkdrin”

”Syddin on ihan kunnossa, mutta jotain muuta
hdikkdd tddlld on.”

Kuinka kertoa sikion
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5 Psykososiaalinen tuki

Tukea tarvitaan
etenkin silloin,

kun epdiillyn
poikkeavuuden laatu
on vield epdselva.

Kuinka kertoa sikion
poikkeavuuksien seulonnoista

5.1 Raskauden jatkuessa

Kun odotettavalla lapsella on todettu kromosomi- tai
rakennepoikkeavuus ja raskaana olevat ovat péittineet
jatkaa raskautta, he tarvitsevat psykososiaalista tukea lop-
puraskauden ajan. Tukea tarvitaan erityisesti, kun lapsen
arvellaan syntyvin kuolleena tai menehtyvin imevéisidssd
tai kun synnytyksen jalkeen on odotettavissa vaikeita tai
lapsen eloon jadmisen kannalta ratkaisevia hoitotoimia.

Lasta odottavien tuen tarve ei vilttimitti riipu siitd,
onko havaittu vaikea vai suhteellisen lievd poikkeavuus.
Tuki voi olla tarpeen etenkin silloin, kun epdillyn poikkea-
vuuden laatu on vield epdselvi.

Kun jatkotutkimuksissa epiily poikkeavuudesta hil-
venee ja seulontaldydos siis osoittautuu véiriksi positii-
viseksi, lasta odottavien huoli voi silti jatkua. Seulonnan
vaiheiden ja tulosten rauhallinen kertaus on usein paikal-
laan. Lasta odottavilta voi kysy4, haluavatko he johonkin
keskusteluun mukaan tutun tukihenkilén — ystivén tai
perheenjisenen —, jotta tiedot vilittyvit ymmarrettivisti
ja niiden kisittely kotonakin helpottuu.

Tukea voivat tarvita myos ne raskaana olevat, jotka ovat
pédttaneet olla osallistumatta seulontaan, ja aivan erityi-
sesti ne, jotka ovat padittaneet olla osallistumatta seulonnan
jatkotutkimuksiin poikkeavan (positiivisen) seulontatu-
loksen jélkeen.

Tieto jatkotutkimusten tuloksista voi vilittyd neuvo-
laan sidhkoisesti, postitse tai ditiysneuvolakortissa asiakkaan
tuomana. Jos tieto tulee vain asiakkaan mukana, neuvolan
tyontekijit eivit voi etukiteen varautua hianen yksilolli-
seen tukemiseensa. Seki asiakkaan ettd neuvolan kannalta
parempi vaihtoehto olisikin, ettd neuvola saisi tiedon kaik-
kien tutkimusten tuloksista jo ennen raskaana olevan seu-
raavaa neuvolakadyntia.
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5 Psykososiaalinen tuki

Tukea terveydenhuollossa

Tukea annetaan tarpeen mukaan paikallisessa ditiysneu-
volassa kitilon, terveydenhoitajan tai neuvolalddkirin vas-
taanotolla, missi raskautta muutenkin seurataan. Tarvit-
taessa voidaan jérjestdd myos yhteys kunnan tai sairaalan
sosiaalityontekijdin, psykologiin, teologiin tai psykiatri-
nen konsultaatio. Keskusteluapua voi antaa myos esimer-
kiksi raskautta seuraavan iitiyspoliklinikan omahoitaja.
Kun ldhestyvi synnytys voi aiheuttaa loppuraskaudessa
lisddntyvdd huolta, mahdollisuus keskustella etukiteen
synnytyksen jélkeisistd hoitotoimenpiteistd yksityiskoh-
taisesti myos syntyvai lasta hoitavien ladkireiden kanssa
voi auttaa. Lisdksi voi olla apua vertaistuen, tukihenkilon
tai tukiryhmin I6ytamisesta.

Apua yhdistyksilta

Kehitysvammaisten tukiliiton (www.kvtL.fi) ensitukiryhma
eli ETRI tarjoaa keskustelumahdollisuuksia vanhemmille,
joiden elimidd himmentid tieto tai epdily lapsen kehitys-
vammaisuudesta. Jos sikiolli on todettu vammaisuuteen
johtava poikkeavuus, keskustelu on mahdollista jarjestda
jo odotusaikana. Ensitukiryhméistuntoa vetivit tehti-
vadn koulutetut sosiaali- ja terveysalan ammattilaiset seka
vammaisen lapsen vanhemmat. Lisitietoja vertaistukitoi-
minnasta ja palveluista 16ytyy kehitysvamma-alan verk-
kopalvelusta (www.verneri.net) ja kehitysvammahuollon
tietopankista (www.saunalahti.fi/kup).

5.2 Raskauden keskeyttamisen jalkeen

Toivotun raskauden keskeyttiminen on vaikea ja surul-  Jokainen kokee surun
linen kokemus. Jokainen kokee surun omalla tavallaan. omalla tavallaan. Yksi
My®s tuen tarve suruprosessissa on yksilollista: yksi haluaa  haluaa miettid asioita
miettid asioita itsekseen, toinen tarvitsee paljon tukea. itsekseen, toinen
Jokaisen on kuitenkin hyvi tietdd, ettd tukea on saatavilla,  tarvitsee paljon tukea.
jos sitd tarvitsee.

Kuinka kertoa sikion
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Kuinka kertoa sikion
poikkeavuuksien seulonnoista

Tukea terveydenhuollossa

Ennen keskeyttamistd kdaydadn keskustelu lddkarin, kitilon
tai sairaanhoitajan kanssa toimenpiteesti ja sithen liitty-
vistd asioista. Myos sairaalan sosiaalityontekijin, sairaa-
lateologin tai -pastorin kanssa voi keskustella raskauden
keskeyttimiseen liittyvistd tunteista. Oman uskonnollisen
yhteisonsd edustajan tai sairaalan muun henkilgkunnan
kanssa voi halutessaan keskustella my6s sikion siunaami-
seen ja hautaamiseen liittyvistd asioita.

Neuvolan tuttu kitilo tai terveydenhoitaja voi pitdd
yhteyttd keskeyttamisen kokeneeseen. Keskusteluapua ja
henkistd tukea saa myos keskeyttimissairaalan ladkarilts,
sairaanhoitajalta ja sosiaalityontekijalta. Terveyskeskusten
psykologit seki niissd toimivat kriisiryhmit, perheasiain-
keskusten ja seurakuntien sururyhmit sekd mielenterveys-
toimistot tarjoavat keskusteluapua.

Perinnollisyysklinikan lagkérin ja hoitajan kanssa van-
hemmat voivat keskustella muun muassa sikioltd 16ydetyn
vamman tai sairauden uusiutumisriskistd mahdollisissa
seuraavissa raskauksissa.

Apua yhdistyksilta

Kehitysvamma-alan yhteisestd Verneri-verkkopalvelusta
(www.verneri.net) 1oytyy tietoa odottajille ja keskustelu-
palsta, jossa voi kdydi keskustelua koulutettujen tukihen-
kiloiden kanssa muun muassa raskauden keskeytyksesti ja
sithen liittyvistd tunteista.

Kitkyt- ja lapsikuolemaperheiden yhdistykseen, KAPY
ry:hyn voivat ottaa yhteyttd myds raskauden keskeyttami-
sen kokeneet. Tarkempaa tietoa yhdistyksen tarjoamista
tukimuodoista 16ytyy www.kapy.fi -verkkosivustolta.
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6 Seulonta eiole taydellista —
miten suhtautua epaonnistumisiin?

Seulonta ei koskaan ole tdydellisen luotettavaa. Jokai-
nen tyontekiji kohtaa sekd vddrid positiivisia (epdily
poikkeavuudesta, jota ei olekaan) ettd viirid negatiivisia
(poikkeavuus jdd havaitsematta) seulontatuloksia. Vida-
riksi osoittautuva epdily poikkeavuudesta voi varjostaa
koko loppuraskautta ja vaikuttaa vield seuraavaankin ras-
kauteen. Viiri negatiivinen seulontatulos johtaa sopeutu-
mistilanteeseen, kun lapsen poikkeavuus ilmenee. Vaikein
tilanne syntyy, kun poikkeavuus johtaa lapsen kuolemaan,
johon ei ole voitu lainkaan valmistautua etukiteen.

On tirked, ettd ditiysneuvolan tyontekijoilld on sovi-
tut ja harjoitellut menettelytavat ottaa vddra positiivinen
ja negatiivinen seulontatulos puheeksi raskaana olevien
kanssa sekd alkuneuvonnassa etti silloin, kun viiri tulos
havaitaan. Kuten muussakin neuvonnassa, on tirkeinti
ensin kuunnella asiakkaiden omat ajatukset ja ottaa ne
vastaan. Sitten kdydddn tapahtunut yksityiskohtaisesti lapi.
Tarvittaessa kerrotaan seulontaan viistamatta liittyvistd
epavarmuudesta uudestaan, vaikka siitd olisi aiemminkin
puhuttu. Niti vaikeita tilanteita on hyodyllistd harjoitella
etukiteen tyotovereiden kanssa.

Viird positiivinen seulontatulos. Raskaana oleville on
hyvi kertoa jo alkuneuvonnassa, ettd seulonnassa heran-
nyt epdily poikkeavuudesta voi osoittautua aiheettomaksi
jatkotutkimuksissa. Kun seulontaan osallistunut on saa-
nut viidrin positiivisen (poikkeavan) tuloksen, tilanteen
herittimid tunteita voidaan kisitelld toistamalla hinen
ajatuksiaan hieman erilaisin sanoin, esimerkiksi:

>Ymmidirriin, ettd sinun on ollut vaikeaa odottaa
tarkempia tuloksia.”

”Olette molemmat varmasti olleet tosi huolissanne
téisti.”

THL - Opas 2/2009 °
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6 Seulonta ei ole taydellistd — miten suhtautua epaonnistumisiin?

Vddrdn negatiivisen
seulontatuloksen
Jdlkeen on erityisen
tdrkedd, ettd
tapahtuma otetaan
aktiivisesti puheeksi
kasvokkain — ei
puhelimessa eikd
sdhkopostilla.

Kuinka kertoa sikion
poikkeavuuksien seulonnoista

Virheellisen epdilyn rauettua on lopuksi syytd varmis-
taa, ettd seulonnan luonne ja siihen liittyvid epdvarmuus
on tullut oikein ymmarretyksi. Vaira positiivinen seulon-
tatulos ei merkitse, ettd joku olisi menetellyt virheellisesti,
vaan on viistimiton osa seulontaa — jos testejd ei viritettdisi
niin, poikkeavuuksia ei loydettdisi.

Viidrin negatiivisen seulontatuloksen jilkeen on eri-
tyisen tirkei, ettd tapahtuma otetaan aktiivisesti puheeksi
kasvokkain — ei puhelimessa eikd sihkopostilla. Ennen
asiallisen tiedon jakamista on uskallettava antaa tilaa asi-
anosaisten tunteille, kysymyksille ja syytoksillekin. Tapah-
tuneen avoin myontiminen ja sen pahoittelu avaavat kes-
kustelun raskaana olevien ehdoilla.

”On todella ikdvid, etti seulonnassa ei nihty titd
poikkeavuutta.”

Téssdkin tilanteessa on hyvi pohtia seulonnan luon-
netta ja tulosten epdvarmuutta asiakkaiden kielelld ja hei-
dén nikokulmastaan.

Monimutkaisessa ja vaativassa seulonnassa tapahtuu
my0ds ammattistandardin alituksia, erehdyksid ja virheita.
Kansallinen strategia potilasturvallisuuden edistdmiseksi
ohjaa tillaisten haittatapahtumien kisittelyd myds ditiys-
huollossa. Tavoitteena on ehkdistd vahinkoja ja valttad syyl-
listiminen. Jos asiakkaat ovat tyytymittomid seulontaan,
he voivat tehdd muistutuksen yksikon esimiehelle, jonka
velvollisuus on selvittdd asia.

Kuten terveydenhuollossa yleensi, my6s ditiyshuollon
tyontekijoiden pitdisi perehtyd sekd potilasturvallisuuden
edistimisen hyviin kidytantoihin ettd potilasvahinkolain-
sdddantoon. Jos on aihetta epiilld potilasvahinkolain tar-
koittamaa henkil6vahinkoa, on potilaalle — my6s raskaana
olevalle — kerrottava tdstd mahdollisuudesta ja opastettava
hinti tekemédn vahinkoilmoitus Potilasvakuutuskeskuk-
selle (www.pvk.fi). Asiakkaan informointi korvauksen
hakemisen mahdollisuudesta on terveydenhuollon ammat-
tihenkilon velvollisuus. Péitoksen siitd, onko kyseessd kor-
vattava potilasvahinko, tekee kuitenkin aina Potilasvakuu-
tuskeskus. Potilasasiamiehen kanssa voi tarvittaessa sopia
ditiysneuvolan asiakkaan ohjaamisesta saamaan neuvoja ja
apua potilasvahinkoilmoituksen tekemiseksi.
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6 Seulonta ei ole taydellistd — miten suhtautua epaonnistumisiin?

Jotta potilasvahinkolain perusteella voidaan maksaa
korvausta, kolmen eri edellytyksen on taytyttiva:

« toiminnassa alitettiin siind vaadittava osaamisen taso ja

« tastd aiheutui potilaalle henkilovahinko, joka

+ olisi asianmukaisella toiminnalla todenndkoisesti vil-
tetty.

Esimerkiksi kajoavan (istukka- tai lapsivesi-)ndytteen
oton aiheuttama keskenmeno ei ole potilasvahinkolain
perusteella korvattava henkilovahinko, jos ndyte on otettu
perustellusti ja ammattistandardin mukaisesti. Sen sijaan
kyseessd voi olla potilasvahinkolain tarkoittama korvat-
tava henkilovahinko, jos standardi on esimerkiksi niyt-
teenotossa alitettu ja vahinko olisi voitu vilttdd toimimalla
toisin.

Koska korvauksen saaminen edellyttid, ettd vahinko
olisi voitu vilttidd toisin toimimalla, seulottava sairaus ei
vddrdstd negatiivisesta seulontatuloksesta huolimatta voi
yleensi tulla korvattavaksi, ellei keinoja sen hoitamiseen
olisi ollut. Sen sijaan jos oikea seulontatulos olisi vaikut-
tanut raskauden seurantaan tai synnytyksen hoitoon ja
vadrdstd negatiivisesta seulontatuloksesta aiheutui lapselle
lisdvahinkoa, se voidaan korvata.

Thmisen — vammaisenkaan — syntymi ei ole Suomen
vahingonkorvausoikeuden mukaan henkilévahinko.
Tadmin vuoksi lapselle ei voida katsoa aiheutuvan henki-
lovahinkoa siit4, ettd vddridn negatiivisen seulontatuloksen
takia mahdollisuus raskauden keskeytykseen menetettiin,
koska vaihtoehto hinen kannaltaan olisi ollut, ettei hin
olisi lainkaan syntynyt. Myoskddn vanhemmille ei tillai-
sissa tilanteissa voida maksaa korvausta viiristd tiedosta
aiheutuneesta kdrsimyksesta.

Moitteettomasti toteutetun seulonnan antama vairi
positiivinen tai negatiivinen tulos voi lasta odottavien
nikokulmasta tuntua vakavalta virheeltd. Kuten muissa-
kaan terveydenhuollon ongelmatilanteissa, potilasta tai asi-
akasta ei saa jattdd yksin yllattavin ja vaikean tiedon kanssa.
Tapahtuneen ldpikdyminen ajan kanssa rauhoittaa yleensi
tilanteen; luottamusta voi myos tukea kertomalla, miten
seulonnan laatua valvotaan.

Kuinka kertoa sikion
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7 Lopuksi

aikka sikion poikkeavuuksien seulonnasta ditiyshuol-

lon asiakkaiden kanssa keskusteleminen saattaa olla
vaikeaa ja haasteellista, haastatteluissa tuli esiin mydntei-
sidkin kokemuksia:

“Tyontekiji oli mukava, kokenut ihminen, ei oletta-
nut, ettd tiedetddn, jaksoi selittid — positiivinen asenne
kokonaisuudessaan, jaksoi innostua niistd pienistd asi-
oista — ei ottanut liukuhihnajuttuna.”

Sikion poikkeavuuksien seulonnoista keskusteltaessa
kannattaisi haastattelujen perusteella muistaa erityisesti
seuraavat asiat:

+ Ensimmidiselld ditiysneuvolakdynnilld annettu alkuneu-
vonta on ensiarvoisen tirkedd.

+ Seulontoihin ja jatkotutkimuksiin osallistuminen on
vapaaehtoista.

« Seulontoihin osallistumatta jattiminen on yhtd normaali
toimintatapa kuin niihin osallistuminen.

« Jo varhaisraskauden yleisessi ultraddnitutkimuksessa voi
tulla esiin jotakin poikkeavaa; tutkimusta ei tehdé vain
siksi, ettd ndhtiisiin sikio ja saataisiin kuva.

* Raskaana olevalle on vaikeaa jddd4 tutkimushuoneeseen
yksin odottamaan, jos tutkimuksessa jotakin poikkeavaa
todennut tyontekiji poistuu huoneesta hakemaan ldaka-
rid 16ydostd varmistamaan.

* Vertaistuesta voi olla apua.

Parhaaseen tulokseen piistdian tyontekijoiden ja asiak-
kaiden vuorovaikutuksessa ihmisten kohtaamisessa. Tyon-
tekijdlld on, epitiydellisyydestdin huolimatta, mahdolli-
suus onnistua, silld vain ihmiset voivat vilittid, kuunnella,
koskettaa helldsti, olla empaattisia ja luoda terapeuttisen
ympdriston.

Kuinka kertoa sikion
poikkeavuuksien seulonnoista @ THL—Opas 2/2009



Muistilista vuorovaikutuksen syddnasioista:
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Saa kysya

Yhdessa

Dialogi

Ala jata yksin

Nyt ei ole kiire
Aito lasndolo
Sanaton viestinta
Ihmiseltd ihmiselle
Aina vapaaehtoista

Tilaa tunteille
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Tietoa internetista

Finohtan sikiéseulontojen yhtendistaminen -nettisivut
www.thl.fi/finohta

Kehitysvamma-alan verkkopalvelu
www.erneri.net

Kehitysvammahuollon tietopankki
www.saunalahti.fi/kup

Kehitysvammaisten tukiliitto
www.kvtl fi

Kapy ry
www.kapy.fi

Potilasvakuutuskeskus
www.pvk.fi

Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontavirasto
www.valvira.fi

Raskauden keskeyttaminen ja steriloiminen. Lomakkeet ja tayttéohjeet sosiaali-
ja terveydenhuollon henkil6stdlle. Sosiaali- ja terveysministerion selvityksia 43.
www.stm fi

www.valvira.fi

www.thl.fi/ABSTlomakkeet

Suomalaisen Ladkariseuran Duodecimin ja Suomen Gynekologiyhdistyksen aset-
tama ty6ryhma (2007) Raskaudenkeskeytys.
www.kaypahoito.fi

Suomalaisen Ladkariseuran Duodecimin ja Suomen Kehitysvammalaakarit —
Finlands ldkare for utvecklingsstorda ry:n asettama tydryhma (2004) Downin
oireyhtymaan liittyvien ladketieteellisten ongelmien hyva hoito. Helsinki: Suo-
malainen Laakariseura Duodecim.

www.kaypahoito.fi

Saadokset
www.finlex.fi
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