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Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata miten sikion syddnvastaanotolla ensikdynnilla
annettava neuvonta ja tuki toteutuu perheiden kuvaamana sekd tuoda esille heidén
kokemuksiaan vastaanottokdynnistd. Kuvailevan laadullisen tutkimuksen tarkoituksena
oli myds kuvata miten perheiden neuvonta ja tuki toteutuu hoitohenkilokunnan
kuvaamana. Tutkimuksiin valittiin harkinnanvaraisesti sikion sydédnvastaanotolla
tyoskentelevid terveydenhuollon ammattilaisia (N=4). Témén lisdksi tutkimusaineistona
oli sikion syddnvastaanotolla vuosina 2017-2019 toteutetun sikién sydénvastaanoton
neuvontaa arvioiva kysely, josta tdssd tydssd analysoidaan kyselyyn vastanneiden
vanhempien (n=78) avoimet vastaukset. Hoitavan henkiloston aineisto keréttiin
puolistrukturoidulla teemahaastattelulla. Molemmat aineistot analysoitiin induktiivisesti,

sisdllonanalyysilla.

Tutkimustulokset osoittivat sikion sydénvastaanotolla annettavan tiedon ja neuvonnan
koostuneen vanhempien laaja-alaisesta tukemisesta, ammatillisesta toiminnasta,
luotettavasta tiedosta ja sen jakamisesta sekd potilaan edunvalvonnasta. Sikidlle
annettava vakava synnynndisen sydidnvian diagnoosi vaikutti vanhempiin voimakkaasti.
Haasteena oli 10ytdd tasapaino tarjottavien eri tukimuotojen ja vanhempien tarpeiden ja
aikataulujen kesken. Perheille annettavan tiedon laatu oli keskeistd hoidossa. Tiedon tuli
olla oikeaa ja varmennettua. Vanhemmat kokivat tirkednd, ettd pystyivit luottamaan
annettuun tietoon ja toivoivat heiddt otettavan aktiivisesti hoitoon ja hoidonsuunnitteluun
mukaan. Jatkossa keskeistd olisi tunnistaa ne &didit ja vanhemmat, joille lisdtuki- ja
informaatio olisi hyodyllisintd jakaa. Olisi tirkedd myds pystyd rdataloimadn
vanhemmille tarjottavia tukipalveluja enemmain yksil6llisesti vanhempien voimavarojen

ja aikataulujen mukaan.
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The purpose of this study was to describe how the counselling and support provided
during the first visit to the fetal cardiac clinic is implemented as described by the families
and to highlight their experiences of the visit. The aim of the descriptive qualitative study
was also to describe how the counselling and support is provided to families as described
by the nursing staff. Health professionals (N=4) working in the fetal cardiac clinic were
selected on a discretionary basis. In addition, a questionnaire evaluating fetal cardiac care
counselling at the fetal cardiac clinic between 2017 and 2019 was used as study data,
from which the open-ended responses of the parents (n=78) who responded to the
questionnaire are analysed in this paper. Data from caregivers were collected through a
semi-structured thematic interview. Both data sets were analysed inductively, using

content analysis.

The results of the study showed that the information and advice provided during fetal
cardiac care consisted extensive parental support, professionalism, reliable information
and its sharing and patient advocacy. Parents were strongly influenced by a serious
diagnosis of congenital heart disease in fetus. The challenge was to find a balance between
the different forms of support offered and the needs and schedules of the parents. The
quality of the information provide to families was key to the treatment. Information had
to be accurate and validated. Parents felt it was important to be able to rely on the
information provided and wanted to be actively involved in treatment and care planning.
In the future, it would be important to identify those mothers and parents to whom
additional support and information would be most useful. It would also be important to
be able to tailor support services fot parents more individually according to their resources

and schedules.
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1 JOHDANTO

Sikion tai vastasyntyneen sairastuminen vakavasti aiheuttaa koko perheessd
emotionaalista taakkaa. Synnynndisen syddnvian diagnoosin saaneen sikion tai vauvan
vanhempien tiedetddn kokevan stressid, pelkoa ja ahdistusta sekd diagnoosista ettéd
vauvan sairaalahoidosta. Vakavimmissa muodoissa vanhempien on kuvattu kokevan jopa
traumatisoitumisen. (Wray & Maynard 2006, Starke & Moller 2002.) Stressilld on my0s
yhteys odottavien naisten raskauskomplikaatioithin (Wu 2020). Vanhempien kokemat
voimakkaat tunnekokemukset vaikuttavat vanhempien luomaan tunnesiteeseen seké
vuorovaikutukseen sikion ja vastasyntyneen kanssa. Sairaan vauvan syntymdilld on
merkitystd myds moneen muuhun perheen asiaan niin psyykkisesti kuin taloudellisesti.
(Starke & Moller 2002, Carey 2022.) Stressin ja jarkytyksen tiedetdén my0s vaikuttavan
yksilon kykyyn vastaanottaa ja sisdistdd uutta tietoa. Stressi saattaa heikentdd muistia ja
kykyé tehdé paitoksid. (Carey 2022.) Hoitohenkilokunnan tulee tuntea ja tunnistaa niita
vanhempien reaktioita ja niiden merkitystd vanhemman kognitiiviseen késittelykykyyn

voidakseen ohjata ja tukea vanhempaa osallistumaan sairaalassa vauvansa hoitoon.

Vanhemman ldsnéoloon sairaalassa, vanhemman kannustamisesta osallistumaan lapsensa
hoitoon sekd asianmukaisesta tiedottamisesta otetaan kantaa YK:n lapsen oikeuksien
sopimuksessa (Unicef 2024). Tdhdn pohjaten Suomen leijonaemot Ry on kehittinyt
Lasten ja nuorten Sairaalahoidon standardit, jossa otetaan kantaa lasten oikeuksiin
sairaalassa. (NOBAB-lasten ja nuorten oikeudet sairaalassa 2024). Néissd asiakirjoissa
mainitut asiat korostuvat my0s perhekeskeisessd hoidossa, jolloin vanhemmat ja perhe
ndhddén asiantuntijoina hoidossa. Paatoksenteossa pitddkin ottaa perheen ja heidédn

antama informaatio huomioon.

Toteutunutta hoidon laatua mitataan terveydenhuollossa paljon eri mittarein ja perheiden
ndkokulmasta  hoidon laatua  voidaankin  vahvistaa  huomioimalla  perhe
kokonaisvaltaisesti hoidossa (Park ym. 2018). Laadukkaaseen hoitoon kuuluu osaava ja
ammattitaitoinen henkildkunta, joka tunnistaa vanhempien erilaisia tuen ja tiedon tarpeita
liittyen lapsensa hoitoon. Vanhempien kuuluu saada ymmarrettdvassd muodossa olevaa
tietoa, neuvontaa ja ohjausta voidakseen osallistua hoitoon ja paditoksentekoon. (STM
2022, Park ym. 2018.) Lain mukaan potilaalla on oikeus kaikkeen héntd koskevaan
tietoon. Tieto on annettava ymmarrettdviassd muodossa ja hoitosuunnitelma laadittava

yhteisty0ssé potilaan kanssa. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista).



Yhteistoimintaa asiakkaiden ja potilaiden kanssa korostetaan asiakas- ja
potilasturvallisuusstrategiassa. Tavoitteena strategiassa esitetddn, ettd palveluiden
kehittdmistd tulisi ohjata asiakkaiden, potilaiden ja ldheisten kokemukset. Yhteiselld
hoidonsuunnittelulla ja kehittdmiselld voidaan palveluista luoda laadukkaampia ja
turvallisempia. (STM 2022.) Kokemustietoa kerddmaélld asiakkailta ja potilailta sekd
kartoittamalla henkilokunnan kyvyt ja resurssit toteuttaa tyOtddn, voidaan tidhédn

tavoitteeseen padsta.

Synnynnédisten syddnsairauksien maddréllinen esiintyvyys on pysynyt globaalisti
ennallaan mutta edistyneemman ladketieteellisen hoidon takia yhi useammalle sikidlle ja
vastasyntyneelle pystytddn tarjoamaan hoitovaihtoehtoja, joten synnynniistd
sydédnsairautta sairastavien lasten madrd on noussut (Jokinen & Mattila 2020). Téssé pro
gradu tutkielmassa tuodaan synnynndisesti sydinsairaan sikidon tai vastasyntyneen
vanhemman kuvausten kautta esille niitd neuvonnan ja tuen tarpeita, joita vanhempi
kohtaa alkuvaiheessa sairauden diagnosointia. My0s hoitavan henkiloston kokemukset

perheiden tukemisesta ja neuvonnasta kuvataan.

2 TAUSTA

2.1 Kasitteiden madrittely

2.1.1 Siki0 ja vastasyntynyt

Suomessa lainsddddnnollisesti alkio muuttuu sikioksi sen kiinnityttyd kohdun
limakalvoon eli jo hyvin varhaisessa raskaudenvaiheessa (Tiitinen 2024). Raskausaika
voidaan tarkentaa kahteen vaiheeseen: perinataali- ja neonataalivaiheseen.
Perinataalivaihe alkaa 22. raskausviikon péétyttyd ja loppuu vauvan ollessa seitsemén
vuorokauden ikdinen. Neonataalivaiheeseen sisdltyy vauvan 28 ensimmadista vuorokautta.
(Tiitinen 2024.) WHO:n maéiritelmidn mukaan vastasyntynyt on alle 28 vuorokauden
ikdinen vauva (WHO 2024). Vauvan varhaisvaiheet ja ensimméinen elinvuosi ovat tiarked
ajanjakso silli sen aikana luodaan pohja koko lapsen myOhemmidlle elimaélle ja

kehitykselle (Storvik-Syddanmaa ym. 2012).

2.1.2  Sikidseulonnat

Sikioseulonnan tavoitteena on raskauden keston méérittiminen, sikioiden lukumaéarin
havaitseminen sekd sikion rakenne- ja kromosomipoikkeavuuksien havaitseminen.
Sikiodiagnostiikka kattaa sikion synnynndisten kehityshdirididen tutkimukset.
Kromosomipoikkeavuuksia seulotaan ensisijaisesti varhaisraskauden

yhdistelmdseulonnan avulla sekd niskaturvotuksen mittauksella. (Tiitinen 2023.)



Raskausseulonnan takia merkittdvé osa sydénvioista 16ydetdén jo sikiokaudella (Jokinen
& Mattila 2020). Raskauden normaaliin seurantaan Suomessa kuuluu kétilon tai ladkérin
suorittama ultraddnitutkimus viikoilla 10—14 ja 18-20. Sikion niskaturvotus arvioidaan
ensimmadisessd ultraddnessd. Paksuuntunut niskapoimu on yhteydessi moniin
kromosomipoikkeavuuksiin. Kromosomipoikkeavuutta epdiltdessd istukasta otetaan
koepala tai suoritetaan lapsivesipunktio. Keskiraskauden rakenneultrassa tarkistetaan
sikion rakenteet mukaan lukien syddn. Tdméan ultran kautta voidaan poissulkea
vaikeimmat sydénviat. Epdilyjen herdtessd erikoiskoulutettu kardiologi suorittaa
tarkemman sikion syddmen ultradénitutkimuksen. (Sydédnlapsesta aikuiseksi 2006,

Leipdld ym. 2009.)

2.1.3 Lasten synnynnéiset sydidnviat

Synnynnéinen syddnvika on yleisin siki6lld ja vastasyntyneilld todettava rakennevika
(McKechnie ym. 2023, Jokinen & Mattila 2020). Synnynnédisen sydénvian (congenital
heart disease, CHD) esiintyvyys on maailmanlaajuisesti hiukan alle 1% (Jokinen &
Mattila 2020). Sydansairaudet muodostavat kolmasosan kaikista rakennevioista eli se on
huomattava pitkdaikaissairaus sekéd terveysongelma globaalisti. (Van der Linden ym.
2011). Suomessa syntyy vuosittain noin 450 rakenteellisen sydidnvian omaavaa lasta
(Jokinen & Mattila 2020) ja heistd noin puolet tarvitsee leikkaushoitoa heti syntymén

jélkeen tai lapsuusidn aikana (Nieminen 2013).

Sattumaa pidetddn suurimpana lapsen sydénvian aiheuttajana ja aiheuttaja jadkin yleensd
tuntemattomaksi. Syddmen rakennevikaan johtaa raskauden ensimmaiisen kolmanneksen
aikana tapahtuva syddmen kehityksen hédirid. Syddmen kehitystd tiedetddn hiiritsevan
alkuraskaudessa didin sairastamat infektiotaudit, runsas alkoholin tai huumeiden kéytto
ja jotkut didin kdyttdmét lddkitykset. Synnynndisen sydidnvian esiintymiseen saattaa
liittyd myos muita kromosomipoikkeavuuksia kuten Downin tai Turnerin syndrooma.

(Sydénlapsesta aikuiseksi 2006.)

Sydénleikattujen lasten eliniin ennuste on parantunut vuosi vuodelta, ja hoito- sekd
leikkausmenetelmien kehittyminen on parantanut lasten myohéisennusteita (Van der
Linden ym. 2011, Nieminen 2013). Vaikeita vikoja, joihin aiemmin vastasyntyneena
menehdyttiin, pystytddn nykyisin korjaamaan tai auttamaan palliatiivisella hoidolla
(Jokinen & Mattila 2020). Yleisimpid syddmen rakennevikoja ovat avoin valtimotiehyt,

eteisviliseindaukko (ASD), aortan koarktaatio (COA) sekd kammiovéliseindaukko
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(Nieminen 2013). Synnynniiset syddnviat voidaan jaotella myds sairauden
vakavuusasteen mukaan kolmeen luokkaan. Ensimmaéinen luokka sisdltdd synnynndisten
sydédnsairauksien vakavimmat muodot. Tdhdn luokkaan kuuluvat kaikki syanoottiset
syddnviat. Ndistd syddnvioista kdrsivdt vauvat ovat yleensd vakavasti sairaita jo heti
syntymin jélkeen tai hyvin pian vastasyntyneisyyskaudella. Toiseen luokkaan kuuluvat
esimerkiksi  keskivaikeat syddnviat kuten lievd aorttastenoosi (AS), iso
eteisvéliseindaukko (ASD) sekd kammioviliseindaukon hankalat muodot. N&ma
sydénviat 10ydetddn yleensd vauva-aikana kliinisen tutkimuksen yhteydessd. Kolmannen
luokan muodostavat sydédnviat kuten pieni avoin valtimotichyt (PDA), lievd
keuhkovaltimoldpan ahtauma sekd pieni tai itsekseen sulkeutunut eteisviliseindaukko.
Tdméd ryhméd muodostaa maédrillisesti isoimman ryhmén. Ndmi potilaat voivat olla
oireettomia tai hyvin lievéoireisia. Syddnvika voi parantua my0s spontaanisti. (Hoffman

& Kaplan 2002.)

2.1.4 Hoitohenkilokunta

Suomessa sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontavirasto Valvira sekd
aluehallintovirastot valvovat terveydenhuollon ammattihenkildiden toimintaa. Valvira
myOntdd terveydenhuollon ammattihenkildille oikeuden harjoittaa ammattia laillistettuna
ammattihenkilond, ammatinharjoittamisluvan tai oikeuden kiyttdd terveydenhuollon
ammattihenkilon nimikesuojattua ammattinimikettd. Suomessa  sairaanhoitajat,
terveydenhoitajat ja katilot ovat laillistettuja terveydenhuollon ammattihenkildita.
Lihihoitajat ovat nimikesuojattu ammattiryhma. Ammattioikeuden harjoittamisoikeuden
lisdksi  asianmukainen koulutus vaaditaan. Sosiaali- ja terveydenhuollon
ammattihenkildistd ylldpidetddn keskusrekisterid, jonka ylldpitdjénd ja valvojana toimii

Valvira. (STM 2024.)

Suomessa terveydenhuollon ja sosiaalihuollon ammatillisesta koulutuksesta ja
patevyydestd sdddetddn mydOs laeissa ja asetuksissa. N4&itd ovat seuraavat: laki
terveydenhuollon ammattihenkil6stosta 559/1994, laki sosiaalihuollon
ammattihenkiloistd 817/2015, asetus terveydenhuollon ammattihenkildistda 564/1994
sekd Valtioneuvoston asetus sosiaalihuollon ammattihenkil6istd 153/2016. (STM 2024.)

Téassd tutkielmassa hoito- tai hoitavalla henkilokunnalla tarkoitetaan tutkimuksissa
esiintyvia terveydenhuollon hoitohenkilokuntaa/ammattihenkilostod, joiden
ammattinimekettd ei ole kaikissa tutkimuksissa avattu tarkemmin. Ammattihenkild voi

olla lastenhoitaja/l&hihoitaja, sairaanhoitaja tai 144kaéri.



2.1.5 Perheen tukeminen sikidseulonnoissa

Perhekeskeisen, vuorovaikutukseen perustuvan hoitotyon perustana on kunnioitus,
kommunikaatio, yhteistyd ja perheen voimavarojen vahvistaminen. Perhekeskeisessa
hoidossa vanhemmat ndhdddn lapsensa hoidon asiantuntijoina, osana hoitotiimii.
(Eichner & Johnson 2012, Kuo ym. 2012, Milford 2016.) Perhehoitotydssd otetaan
huomioon kokonaisvaltaisesti perheen ja sairastuneen lapsen terveyteen ja sairauteen
liittyvid asioita hoidon suunnittelussa ja toteutuksessa. Hoitotyontekijét ovat koulutettu
tunnistamaan erilaisia perheen terveyttd mahdollisesti uhkaavia tekij6itd. Perheen
kohdatessa lapsen vakavan sairastumisen, on heiddn olemassa olevien voimavarojen

tukeminen ensisijaista. (Ifanoff ym. 2001.)

Hoitava henkilokunta on avainasemassa antamassa tukea perheille. Tiedon avulla perheet
tekevdt lapsensa hoitoon liittyvid pddtoksid. Tieto auttaa vanhempia luomaan
kokonaiskuvaa tilanteesta, joka saattaa ndyttdytyd kaoottiseltakin lapsen sairastuessa
vakavasti. (Milford 2016.) Kohdatuksi tulemisen sekd emotionaalisen tuen kautta,
perheille syntyy kokemus hyviksytyksi tulemisesta sekd aidosta vélittimisesta.
Rohkaisevassa ja positiivisessa ilmapiirissd vanhempien on helpompi kohdata muuttuvat

tilanteet ja moninaiset tunteet seka kasitelld niitd. (Eloranta &Virkki 2011.)

3 TIEDONHAUN KUVAUS

3.1.1 Kirjallisuuskatsauksen tarkoitus

Tamén pro gradu- tutkielman kirjallisuuskatsauksen tarkoituksena oli kuvata aiempaa
tutkimustietoa raskaana olevien naisten ja perheiden kokemuksista, neuvonnasta ja tuen
tarpeesta tilanteessa, jossa sikiolld tai vastasyntyneelld on todettu synnynndinen
sydinvika. Kirjallisuuskatsausta ohjaava tutkimuskysymys oli: ”Miten perheet, joiden
sikiolld tai vastasyntyneelli on diagnosoitu synnynndinen sydédnvika kuvaavat

neuvonnan, tiedon ja tuen tarpeitaan?

3.1.2 Hakustrategia

Kirjallisuuskatsauksen hakustrategiassa hyodynnettiin PICo-menetelmdéd (Taulukko 1)
atheen rajauksessa (Hoitotyon tutkimusséditio 2023, Schiavenato M. & Chu F. 2021).
Kohdepopulaatio tai potilasryhmé P kohdistettiin synnynndisesti sydénsairaan sikion tai
vastasyntyneen ditiin/perheeseen, mielenkiinnon kohde 1 oli naisten/perheiden

kokemukset neuvonnasta, tiedontarpeista ja tuesta. Co merkitsi kontekstia eli
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terveydenhuollon yksikkéd (Hoitotyon tutkimussddtio 2023). Aikarajauksia ei tehty

kirjallisuuskatsauksessa.

Taulukko 1. PICo hakustrategiana

P Potilasryhma Synnynndisesti  syddnsairaan
sikion tai vastasyntyneen aiti
ja/tai perhe

[ Mielenkiinnon kohde Kokemukset neuvonnasta,
tiedon tarpeista ja tuesta
Co Konteksti Terveydenhuollonyksikko

(esim. sikiotutkimusyksikko)

3.1.3 Mukaanotto- ja poissulkukriteerit

Kirjallisuuskatsaukseen mukaan valittaville tutkimuksille maériteltiin ~ ennalta
mukaanotto- ja poissulkukriteerit (Taulukko 2). Tutkimuskysymys ja mukaanotto- ja
poissulkukriteerit maédrittivat kirjallisuuskatsaukseen mukaan otetut tutkimukset.
Kirjallisuuskatsaukseen valittiin  kriteerit tiyttdvit suomen- ja englanninkieliset
tutkimukset, joissa kuvattiin perheiden kokemuksia ja tarpeita tiedon ja tuen suhteen
tilanteessa, jossa sikiolld tai vastasyntyneelld on todettu synnynndinen sydénvika.
Mukaan otettiin my0s tutkimukset, joissa késiteltiin myos hoitavan henkildston

nidkemyksid aiheesta.

Taulukko 2. Mukaanotto- ja poissulkukriteerit

Mukaanottokriteerit Poissulkukriteerit
1) Suomen- tai englanninkielinen 1) Tutkimusta ei saatavilla
2) Vertaisarvioitu 2) Eitieteellinen artikkeli
3) Kohderyhmana joko synnynnaisesti 3) Tutkimuksessa ei kasitelty
syddnsairasta vauvaa odottavat sikidaikaista tai
naiset  ja/tai  perheet, joissa vastasyntyneisyyskaudella
vastasyntynyt synnynnaisesti tapahtunutta diagnoosinsaantia
syddnsairas vauva
4) Kohderyhmana kyseisten perheiden
kanssa tyoskenteleva hoitava
henkilokunta

3.1.4 Kirjallisuuden hakuprosessi

Kirjallisuuden hakuprosessia varten luotiin hakulausekkeet, jotka on esitelty tarkemmin
tyon liitteessd (Liite 1). Turun yliopiston kirjaston informaatikko tarkisti
hakulausekkeiden teknisen oikeellisuuden. Tietokantahaut suoritettiin toukokuussa 2024
neljddn eri elektroniseen hoitotieteelliseen tietokantaan. Tietokannat olivat Cinahl,

Cochrane, Medic ja Pubmed. Tietokantahauissa 16ytyi yhteensd 347 artikkelia, joista
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kaksoiskappaleiden poiston jdlkeen jéljelle jdi 338 artikkelia. Ndma tarkasteltiin aluksi
otsikon ja/tai abstraktin perusteella ja sisddnottokriteerin mukaisesti kokotekstin
tarkasteluun valikoitui 55 artikkelia. Kokotekstin lukemisen perusteella valittiin
laadunarvioinnin jdlkeen 18 artikkelia lopulliseen kirjallisuuskatsaukseen. Alla oleva

Flow- kaavio (Kuvio 1) kuvaa tehtya kirjallisuuden hakuprosessia kokonaisuudessaan.

Tietokantahaku
(n=347)

|
'

Kaksoiskappaleiden poiston
jalkeen
(n =338)
v
Otsikon ja abstraktin perusteella Otsikon ja/tai abstraktin perusteella
tarkastellut artikkelit 0 hylatyt artikkelit
(n=338) (n=283)
Kokotekstin perusteella Kokotekstin lukemisen jalkeen hylatyt
tarkastellut artikkelit N artikkelit poissulkukriteerien mukaisesti
(n=37)
(n=55)
|

!

Laadunarviointi

(n=18)

Tutkimukset, jotka otettiin sisddnottokriteerien
perusteella mukaan sisalldnanalyysiin

(n=18)

Kuvio 1. Flow- kaavio mukaillen (Prisma Flow Diagram 2024)



3.1.5 Aineiston analyysi

Kirjallisuuskatsaukseen valittujen artikkeleiden laatua arvioitiin The Joanna Briggs
Instituutin arviointikriteerien mukaisesti tutkimusasetelmaan soveltuen (JBI 2020).
Laadun arvioinnin pisteytys on esitelty liitteend (Liite 2). Kaikki tutkimukset olivat
laadultaan melko hyvid tai hyvid, pisteet vaihtelivat seitsemédn ja kymmenen vililla.
Laadun arvioinnin jélkeen katsaukseen valitut artikkelit kiytiin lapi tarkastellen
tutkimuksen tekijoita, julkaisun ajankohtaa, tutkimuksen tarkoitusta,
tutkimusmenetelmid, osallistujia sekd keskeisid tuloksia. Tamédn jélkeen tutkimuksista
haettiin tietoa synnynniisesti sydénsairasta vauvaa odottavien tai vastasyntyneiden
ditien/ja tai perheiden sekéd hoitavan henkilokunnan kokemuksista seki tiedon ja tuen
tarpeeseen liittyvistd asioista. Tietoa luokiteltiin ja ryhmiteltiin aihealueittain. Lopuksi

tutkimuksista tehtiin yhteenveto. (Holloway & Wheeler 2010.)

4  KIRJALLISUUSKATSAUS

4.1 Tutkimusten kuvaus

Kirjallisuuskatsaukseen valituista tutkimuksista (n=18) laadittiin tutkimustaulukko (liite
3), jossa artikkelit on kuvattu tarkemmin. Artikkelit on julkaistu vuosien 1995-2023
valilld. Valtaosa tutkimuksista oli Yhdysvalloista (n=12) ja muut Ruotsista (n=4),
Sveitsistd (n=1) ja Eteld-Koreasta (n=1). Suurin osa tutkimuksista oli laadullisia (n=16).

Seka laadullista ettd méadrallistd ldhestymistapaa oli toteutettu kahdessa tutkimuksessa.

4.2 Kirjallisuuskatsauksen tulokset

4.2.1 Sikidn/vauvan diagnoosin aiheuttama tunnetila vanhemmilla

Vanhemmat kuvasivat useissa tutkimuksissa diagnoosin olevan emotionaalisesti shokki
ja kaaostilanne. Diagnoosia kuvattiin myds eldmidn kovimmaksi tragediaksi sekd
stressitilanteeksi. Vanhemmat kuvasivat myos pelkoa ja paniikin tunnetta tilanteesta.
(Garwik 1996 ym., Carlsson & Mattson 2018, Wei ym. 2016, Wei ym. 2017, Carlsson
ym. 2015, Thomi ym. 2019, Leuthner ym. 2003, Yu-Mi ym. 2018, Espinoza ym. 2021,
Harris ym. 2020, Woolf-King ym. 2018, Davey ym. 2023, Fernandez 2005, Bratt ym.
2015.) Diagnoosin tuomaa maailmaa kuvattiin  tuntemattomaksi, ennalta-
arvaamattomaksi ja odottamattomaksi. Vanhemmat kuvasivat oman olemassaolonsa
epdrealistiseksi. (Wei ym. 2016, Thomi ym. 2019. Leuthner ym. 2003, Woolf-King ym.
2018, Brosig ym. 2007, Fernandez 2005).



9

Surun ja toivottomuuden tunteita kuvattiin my6s aiheutuneen diagnoosista vanhemmille
(Leuthner ym. 2003, Espinoza ym. 2021, Harris ym. 2020, Woolf-King ym. 2018).
Vanhemmat kuvasivat, etteivdt endd ikind pysty kokemaan aitoa iloa ja toivoa

mahdollisissa tulevissa raskauksissa (Leuthner ym. 2003).

Diagnoosin kuvattiin voivan aiheuttaa vanhemmissa vihantunteita (Leuthner ym. 2003,
Yu-Mi ym. 2018, Brosig ym. 2007). Vihaisuus kohdistui erddssd tutkimuksessa
diagnoosinantajaan ja tapaan, jolla diagnoosi kerrottiin ja miten naista kohdeltiin
diagnoosinannon jélkeen. Vihaa kuvattiin koettavan myds terveitd vauvoja odottavia
naisia kohtaan, tdhén liittyi myds mustasukkaisuuden tunnetta. Vihaa aiheuttivat myos
laheisten hyvda tarkoittavat kommentit: “’voit saada vield lapsia lisdd”. (Leuthner ym.

2003).

Useissa tutkimuksissa kuvattiin vanhempien kokevan diagnoosista syyllisyydentunteita
ja pohtivan ovatko tehneet jotain védrin sairauden syntymiseksi (Carlsson ym. 2015,
Thomi ym. 2019, Wei ym. 2016, Leuthner ym. 2003, Yu-Mi ym. 2018, Espinoza ym.
2021, Harris ym. 2020, Davey ym. 2023, Brosig ym. 2007). Syyllisyyteen liittyi my0s
ajatus siitd, ettei ole pystynyt antamaan puolisolle tervettd vauvaa ja tiyttdmiin toisen
odotuksia. Vanhemmat kuvasivat syyllisyyden védhenevin diagnoosin aiheuttaman

suruprosessin edetessd. (Leuthner ym. 2003.)

Tulevaisuuden ajattelu aiheutti vanhemmissa ristiriitaisia ajatuksia, toisaalta odotettiin
vauvaa syntyvdksi mutta tilanne aiheutti my0s pelkoa syntymaénjélkeisestd ajasta
(Carlsson & Mattson 2018, Carlsson ym. 2015, Thomi ym. 2019, Leuthner ym. 2003,
Espinoza ym. 2021, Clark & Miles 1999). Huolet liittyivét esimerkiksi vauvan vointiin,
vauvan leikkaushoitoihin, sisarusten hoitoon syntymén jélkeen ja vauvan eldménlaatuun
(Carlsson & Mattson 2018, Carlsson ym. 2015, Carlsson ym. 2016, Espinoza ym. 2021).
Carlsson & Mattson (2018) tutkimuksessa isdt kuvasivat haluavansa tulla mukaan
otetuksi hoidon suunnitteluun, tdmi lisdsi tunnetta selvidmisestd eteenpdin. Vauvan
syntymddn liittyvddn iloon sekoittautui surullinen kokemus terveen lapsen
menettdmisestd ja timin vaikutuksesta vanhemmuuteen (Clark & Miles 1999, Leuthner

ym. 2003).

Vanhemmat yrittivit myos sdilyttdd positiivisen tunnetilan selviytyékseen eteenpdin ja
tukeakseen toinen toistaan (Carlsson & Mattson 2018, Thomi ym. 2019). Ennusteen
suhteen oltiin toiveikkaita ja luotettiin sithen, ettd vauva saa parasta mahdollista hoitoa

syntymén jéilkeen (Carlsson & Mattson 2018, Wei ym. 2016, Yu-Mi ym. 2018). Osa
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vanhemmista kuvasi ajatelleensa vauvan sairauden paranevan tai poistuvan itsestdén
(Weiym. 2016, Yu-Mi ym. 2018). Sikion ja vastasyntyneen terveydentilaan saattoi liittyé
myOs paljon epdvarmuuksia, ja vanhemmat kuvasivat kaipaavansa rohkaisua
padstddkseen eteenpdin diagnoosin saamisen jilkeen (Wei ym. 2017). Muita vanhempien
selviytymiskeinoja kuvattiin olevan uskonnollisuus, hengellisyys, liikunta ja muut
aktiviteetit, perheen muiden lasten kanssa oleminen, vertaistuki ja muihin tukeutuminen
sekd tyonteko (Yu-Mi ym. 2018, Espinoza ym. 2021, Woolf-King ym. 2018, Clark &
Miles 1999).

Raskaudenkeskeytykseen vaikean syddnvian takia paédtyneet perheet kuvasivat tilannetta
kivuliaaksi ja stressaavaksi (Carlsson & Mattson 2018, Yu-Mi ym.2018).
Raskaudenkeskeytykseen liittyi paljon eettistd ja olemassaoloon liittyvdd pohdintaa.
Prosessia kuvattiin epdinhimilliseksi, jota kenenkiin vauvaa odottavan ei pitdisi joutua
kdymiadn ldpi, ellei se oma tahto. (Carlsson & Mattson 2018.) Koreassa tehdyssi
tutkimuksessa syddnsairasta vauvaa odottavat didit kuvasivat puolisoiden ja muiden
perheenjésenten ehdottaneen raskaudenkeskeytystd, silld sairaan lapsen syntyméin
kuvattiin liittyvén taakkaa ja stigmaa. Odottavat naiset kuvasivat tdmén lisddvén heiddn
stressiddn ja huoltaan. Raskaudenkeskeytys- tai raskauden jatkamispadtokseen kuvattiin

vaikuttavan perheen uskonnollinen vakaumus. (Yu-Mi ym. 2018, Carlsson ym. 2016.)

4.2.2 Perheiden diagnosointikokemukseen vaikuttavat tekijét

Garwik ym. 1995 tutkimuksessa tunnistettiin tekijoitd, jotka vaikuttavat perheen
reaktioon sydénsairaan sikion tai vauvan diagnoosista. Tekijédt olivat: perheen siséiset
tekijat, ympdristo, jossa informaatio annetaan sekd sikion/vauvan terveydentila. Perheet
kuvasivat sisdisiksi tekijoiksi muun muassa didin ja terveydentilan diagnosointihetkella,
aikaisemman tiedon ja kokemukset kroonisista pitkdaikaissairauksista sekd mediatiedon.
Nami tekijat helpottivat tai vaikeuttivat diagnoosinsaannin kokemusta. Positiivisesti
perheiden kokemukseen vaikuttivat myos seuraavat hoitavasta henkildstostd riippuvat
asiat: asianmukainen informaatio suhteessa lapsen terveydentilaan ja hoitovaihtoehtoihin,
kysymyksiin ja vanhempien huoliin vastaaminen, keskittyminen kokonaisvaltaisesti
vauvaan eikd pelkkéén sairauteen, hyvit kiytostavat vanhempien kanssa keskusteltaessa
ja vanhempien mielipiteen huomioiminen koskien vauvan hoitoa. Negatiiviseksi
kuvailtuja asioita olivat: vdédrdn tiedon jakaminen, tietoa ei jaettu ajantasaisesti, tiedon
jakaminen puhelimitse, sensitiivisyyden puute liittyen perheen tuntemuksiin,
negatiivisiin asioithin keskittyminen sekd vanhempien huomiotta jattdminen lapsen

hoitoon liittyvissd asioissa.
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Sensitiivinen ja perhettd tukeva henkilokunta kuvattiin tutkimuksessa keskeisend
vanhempien olotilaan positiivisesti vaikuttavana tekijand (Garwik ym. 1995, Wei ym.
2017, Thomi ym. 2019, Harris ym. 2020, Woolf-King ym. 2018). Hoitavan henkildston
ilmeet, eleet ja olemus vaikuttivat perheiden kokemukseen diagnoosinannosta (Wei ym.
2016, Harris ym. 2020, Woolf-King ym 2018). Vanhemmille oli tirke&4, etté heille syntyi
tunne siitd, ettd hoitava henkilosto yrittdd ymmartdd heidin niin fyysisti kuin psyykkisti
kokemusta tilanteesta. Vanhemmat halusivat henkiloston ymmaértavan, ettd juuri
henkilokunnan suhtautumisella ja vuorovaikutuksella on iso merkitys perheen
kokemukseen. (Wei ym. 2017, Thomi ym. 2019.) Luottamus vanhempien ja hoitavan
henkilokunnan vélilld kuvattiin  tdrkednd. Luottamuksellisessa hoitosuhteessa
vuorovaikutuksen kuvattiin olevan avointa, mikd véhensi vanhempien kokemaa
ahdistusta, ja vanhemmat kokivat olevansa arvokas osa hoitoa. (Thomi ym. 2019,
Fernandez 2005.) Pienilld asioilla kuvattiin olevan merkitysta luottamuksen syntymisessa
vanhempien ja henkilokunnan vililld: itsensé esitteleminen vanhemmille, selityksien ja
informaation tarjoaminen, vanhemmilta kysyminen heididn vauvastaan ja vanhempien
rohkaiseminen ajattelemaan vastasyntynyttd uutena eliminé, persoonana (Fernandez

2005).

Ympiristolla oli tutkimusten mukaan vanhemmille merkitysté
diagnosointikokemuksessa (Garwick ym.1995, Wei ym. 2017, Woolf-King ym. 2018,
Fernandez 2005). Fyysisen ympériston turvallisuuteen ja mukavuuteen tulisi kiinnittad
huomiota diagnoosista kerrottaessa. Aikatauluissa tuli ottaa huomioon mahdollisuuksien
mukaan perheiden tarvitsemat tukihenkil6t ja heiddn péddsynséd sairaalaan. (Fernandez
2005.) Sairaalassa ollessa vanhemmat kokivat tirkeédnd hoitavan henkiloston ottavan
huomioon kaikkien sielld olevien perheenjdsenteen tarpeet. Perheen ravintoon, uneen,
vierailuaikoihin kiinnitettiin huomiota, jotta kaikilla olisi mahdollisimman helppoa
muuten vaikeassa tilanteessa (Wei ym. 2017). Vanhemmat my0s arvostivat henkilostod,
joka ei jattanyt heitd yksin vaan pysyi rinnalla ikdvid uutisia kerrottaessa. Tdma loi
vanhemmille turvallisuuden tunnetta traumaattisessa hetkessd. Vanhemmille oli myos
tirkedd hoitavan henkilokunnan toimivan yhtendisesti tiimind sairaalassa heidin
hyvékseen. Tamén kuvattiin my6s muokkaavan vanhempien kokemusta. (Wei ym. 2017,
Woolf-King ym. 2018.) Vanhempien ahdistusta ja luottamuspulaa henkilokunnan
suuntaan lisdsi hoitavan henkilokunnan eridviat mielipiteet (Woolf-King ym.2018).
Vanhemmat halusivat olla sairaalassa vauvan syntymin jdlkeen mahdollisimman paljon

ja haastetta aiheutti muun eldmin ja arjen pyorittdminen esimerkiksi tilanteessa, jossa
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perheessd muitakin lapsia (Thomi ym. 2019, Fernandez 2005). Perheen muut lapset
aiheuttivat lisdhuolta ja tyota tilanteessa, silld heitd ei voinut sivuuttaa ja jattad huomiotta
vaan arjen oli jatkuttava. Vanhemmat my0s kuvasivat tarvetta suojella sisaruksia
voimakkailta tunteilta, mutta samalla oli oltava rehellisid lapsille. (Thomi ym. 2019,

Woolf-King ym. 2018.)

Miesten kokemuksia esitellyssd tutkimuksessa isdt kuvasivat diagnosointikokemukseen
vaikuttavan sen, miten he haluavat olla vahvoja puolisonsa puolesta ja omat tunteet on
laitettava syrjdan. Tutkimuksissa korostettiin myds vanhempien yhteistyotd péadtosten
tekemisessd. (Carlsson & Mattson 2018, Leuthner ym. 2003, Clark & Miles 1999.) Isit
kokivat huolta my6s puolisonsa puolesta sikion tai vastasyntyneen liséksi (Wei ym. 2016)
ja halusivat olla vaimonsa ja perheensé suojelijoita (Leuthner ym. 2003, Clark & Miles
1999). Vaikka vanhemmat saattoivat reagoida diagnoosiin eri tavoin niin vanhempien
kuvattiin silti kasvavan tiimiksi yhdessé haastavan tilanteen edessd. Vanhemmat jakoivat
surun, ahdistuksen ja suojelivat toisiaan. He tukivat ja rohkaisivat toinen toistaan.
Sisarusten lisdksi vanhempien huomiota saattoivat vaatia ystévit ja muut sukulaiset, jotka
kaipasivat lisdtietoa. (Thomi ym. 2019.) Muille ihmisille diagnoosista kertominen
koettiin hankalana, vanhemmille saattoi olla hankala kasittda tilannetta itsekkdan. Tasta
hyvin henkil6kohtaisesta asiasta kertominen koettiin emotionaalisesti raskaana, ja siitd
saatettiin kertoa hyvin lyhyesti tai jopa jattdd mainitsematta. Ystdvien ja sukulaisten
tarjoamaa tukea ja apua saatettiin jopa viltelld, tdma auttoi vanhempia kontrolloimaan

tunteitaan ja epdvarmaa tilannetta. (Thomi ym. 2019, Leuthner 2003.)

4.2.3 Perheiden tukemiseen ja tiedon tarpeeseen liittyvit asiat syddnvian diagnosoinnin
jélkeen
Annetun informaation laadulla oli tutkimusten mukaan hyvin suuri merkitys perheille.
Tiedon toivottiin olevan tarkkaa, oikeaa ja ajantasaista jotta perhe pystyy tekemédin hoitoa
koskevia pditoksid. (Garwik ym. 1995, Carlsson & Mattson 2018, Carlsson ym. 2015,
Gramszlo ym. 2022, Thomi ym. 2019, Yu-Mi ym. 2018, Bratt 2015.) Aina vanhemmille
el pystytty antamaan tiysin varmaa tietoa sikion tai vauvan voinnista, timidn vanhemmat
kuvasivat lisddvin stressid ja turhauttavan (Harris ym. 2020, Bratt 2015). Henkil6ston
tuli antaa informaatio rehellisesti, mitddn salaamatta. Vanhemmat kokivat, etti tietoon ja
henkilokuntaan piti pystyé luottamaan (Carlsson ym. 2015, Carlsson ym. 2016, Espinoza
ym. 2021). Vanhemmat toivoivat ensitiedon diagnoosista annettavan kasvotusten,
molemmille vanhemmille yhdessd (Garwik ym. 1995, Carlsson 2015). Vanhemmat

kuvasivat ensitiedon vastaanottamisen saattavan olevan hankalaa ja vaikeasti
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ymmarrettdvad voimakkaan stressitilanteen takia. Vanhemmat olivat tyytyviisid hoitavan
henkildston ddneen sanoittaessa perheelle eri tunteiden normaaliutta ja ennakoivasti
kertoivat tulevaisuuden stressistd esimerkiksi leikkaushoitojen yhteydessa. (Carlsson ym.
2015.) Vanhemmat olisivat kaivanneet enemmaén heididn valmistamistaan sikion/vauvan
synnynndisen syddnvian diagnoosin emotionaalisen vaikutuksen kisittelyyn (Gramszlo

ym. 2022).

Tutkimusten mukaan vanhempien tiedon tarve vaihteli, osa vanhemmista halusi kaiken
tiedon heti ja osa toivoi tiedon tulevan vaiheittain jaettuna eri tapaamisiin. Toistettua
informaatiota arvostettiin, silldi monien asioiden kuvattiin tulevan vasta jilkikdteen
mieleen. (Wei ym. 2017, Carlsson ym. 2015, Thomi ym. 2019, Yu-Mi 2018 ym.,
Fernandez 2005, Bratt 2015.) Vanhemmat kuvasivat my0s jatkuvuuden merkitysti tiedon
saamisessa ja arvostivat jos hoitava henkil0ostd pysyi samana, timé auttoi késittelemain

informaatiota ja vihensi ahdistusta (Carlsson ym. 2015, Thomi ym. 2019).

Vanhemmat toivoivat hoitavan henkiloston jakavan ja opastavan heitd esimerkiksi, mité
vakavasti sydédnsairaan vastasyntyneen vauvan kanssa pystyy tekemiin turvallisesti
vastasyntyneiden teho-osastolla. Pelko vauvan satuttamisesta saattoi estid vanhempaa
olemasta vauvan kanssa. Tietoa vauvan fyysisestd hoitamisesta toivottiin jaettavan
palapalalta, asia kerrallaan. (Wei ym. 2017, Thomi ym. 2019, Clark & Miles 1999.)
Vanhemmat kaipasivat kannustavaa otetta henkilokunnalta. Rohkaisemalla vanhempia
hoitamaan vastasyntynytti pystytdén luomaan hyva alku vanhemman ja vauvan suhteelle.

(Fernandez 2005.)

Konkreettista tietoa kaivattiin tutkimusten mukaan vauvan syddmen anatomiasta
synnytyksestd, vauvan sydédnsairauteen liittyvistd tulevaisuuden oireista sekd
mahdollisista leikkauksista. Informaation saamisen kautta vanhemmat tunsivat olevansa
valmistautuneempia eri tilanteisiin. (Carlsson ym. 2015, Gramszlo ym. 2022, Thomi ym.
2019, Yu-Mi ym. 2018, Harris ym. 2020). Tiedon toivottiin olevan raitdloityd juuri
heiddn sikion/vauvan sydintilanteeseen liittyen (Espinoza ym. 2021). Kritiikkid
vanhemmat esittivdt toisaalta my0s siitd, ettei hoitava henkildstd ottanut huomioon
vanhempien valmiutta késitelld annettavaa informaatiota (Gramszlo ym. 2022, Thomi
ym. 2019). Annetun informaation iso méird my6s mykistytty ja hankaloitti tiedon
kasittelyd (Espinoza ym. 2021). Vanhemmat kéyttivdt oma-aloitteisesti internettid tiedon
hakemiseen diagnoosista, ja osa vanhemmista oli kokenut nettitiedon vaikeasti
ymmarrettdvaksi eri kielen ja lddketieteellisen sanaston takia. Vanhemmat toivoivatkin

henkil6ston ohjaavan heiddt oikean ja ymmairrettivén tiedon lédhteille, oli se sitten
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kirjallista tai internet pohjaista tietoa. (Carlsson ym. 2015, Carlsson ym. 2016, Gramszlo
ym. 2022, Yu-Mi ym. 2018, Espinoza ym. 2021, Bratt ym. 2015.) Konkreettista tietoa
aikatauluista, hoitoprosessista, logistiikasta ja tulevaisuudesta kaivattiin, timén tiedon

kautta vanhemmat olivat tietoisia kokonaisprosessista (Harris ym. 2020).

Vanhemmat kuvasivat toivovansa positiivista asennetta ja tyylid asioista puhuttaessa ja
tietoa jaettaessa (Wei ym. 2017, Gramszlo ym. 2022, Fernandez 2005). Toivon ja
tilanteen vakavuuden toivottiin olevan tasapainossa tietoa jaettaessa (Gramszlo ym.

2022).

Kieleen ja ladketieteelliseen sanastoon oli tirkedd tutkimusten mukaan kiinnittdd
huomiota, jotta kaikki saavat tasavertaista informaatiota. TAméa pitdd ottaa huomioon
erityisesti ei- didinkielendén kieltd puhuvien kanssa. (Carlsson ym. 2015, Carlsson ym.

2016, Harris. ym. 2020, Fernandez 2005)

Raskaudenkeskeytykseen liittyvdd informaatiota pidettiin arvossa ja vanhemmat
korostivat hoitavan henkildston neutraaliutta tilanteessa. Vanhemmat kuvasivat oloaan
helpottavan henkildston kuvatessa olevan normaalia kokea ristiriitaisia tunteita
raskaudenkeskeytystd pohdittaessa. (Carlsson ym. 2015.) Raskaudenkeskeytykseen
liittyvéa tietoa toivottiin annettavan perheen uskonnollinen vakaumus huomioon ottaen

(Carlsson ym. 2016).

Annetun tiedon sisdistamistd vanhempien mukaan auttoivat tukipiirustukset sydianviasta
sekd Kkirjallinen informaatio ja ohjeistus. Ndméa auttoivat vanhempaa muistamaan
henkiloston kanssa késiteltyjd asioita ja luomaan kokonaiskuvaa tilanteesta. N&illd
asioilla oli vastaajien mukaan myds merkitystd vieraankielisen perheen ohjauksessa sekd
perheen ulkopuolisille henkil6ille asian kertomisessa. (Carlsson ym. 2015, Carlsson ym.

2016, Thomi ym. 2019.)

Ammattimaista psykologista tukea koettiin tarvittavan erityisesti diagnoosin saanti
hetkelld. Muita keskeisid kohtia oli vanhempien kuvaamana, vastasyntyneen
ensimmadinen sydéinleikkaus sekd kotiutuminen sairaalasta ensikerran. Vanhemmat
kuvasivat kaipaavansa ’’rinnalla kulkijaa” jonka kanssa pystyttdisiin luomaan
suunnitelma tulevaisuudesta. Osalla vanhemmista oli toiveena psykologisen tuen olevan
automaatio eri vastaanottojen yhteydessa ja osa koki, ettd psyykkisti tukea pitdisi pystyd

paremmin radtdloimain perheiden tarpeiden mukaisesti. (Woolf-King ym. 2018.)
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Osa vanhemmista kaipasi tietoa vertaistuesta vieldkin annettua enemméin. Vertaistuen
kautta he kokivat saavansa apua emotionaalisesti raskaaseen tilanteeseen. Vanhemmat
kuvasivat tdarkedna kuulla tarinoita seké surullisesti paittyneistd kuin hyvin paittyneistad
hoitokertomuksista vertaistuen kautta. (Carlsson ym. 2015, Carlsson ym. 2016, Espinoza
ym. 2021, Harris ym. 2020, Woolf-King ym. 2018, Bratt ym. 2015). Myds sosiaalisista
tukiryhmisté osa vanhemmista toivoi kerrottavan heti diagnoosinsaannin alkuvaiheissa
(Gramszlo ym. 2022, Harris ym. 2020). Kaikki eivit tutkimusten mukaan kaivanneet tai

halunneet vertaistukea (Harris ym. 2020).

Sairauden taloudellista merkitystd perheen eldmiin toivottiin késiteltdvian. Tietoa
kaivattiin vakuutus- ja tukiasioihin sekd taloudelliseen tukeen sairaalassaolojen aikana.
(Gramszlo ym. 2022, Thomi ym. 2019.) Osalla vanhemmista oli mahdollisuus tavata
sosiaalityontekijé ndiden asioiden kasittelyd varten (Thomi ym. 2019, Espinoza ym. 2021,
Bratt ym. 2015). Osalle vanhemmista oli vaikeuksia saada kontakti uudelleen
sosiaalityontekijddn akuutin diagnoosivaiheen jdlkeen, tdhin kuvattiin vaikuttavan tiedon
midrd ja kontaktien puute (Espinoza ym. 2021). Vanhemmat arvostivat, jos heille
tarjottavat tukipalvelut olivat joustavia ja helposti saavutettavia koko raskausajan lépi
(Bratt ym. 2015). Muita vanhemmille tarjottavia tukipalveluja olivat psykologi,
fysioterapeutti ja pastori. (Thomi ym. 2019.)

5 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Tamain tutkielman tarkoituksena oli kuvata miten sikion syddnvastaanotolla ensikdynnilla
annettava neuvonta ja tuki toteutuu perheiden kuvaamana sekd tuoda esille heidén
kokemuksiaan vastaanottokdynnistd. Tutkimuksen tarkoituksena oli myds kuvata miten
perheiden neuvonta ja tuki toteutuu hoitohenkilokunnan kuvaamana. Tavoitteena on
tuottaa tietoa, jonka kautta toimintatapoja voidaan kehittdd asiakasldhtdisempédédn

suuntaan sekd asiakkaiden ettd hoitavan henkilokunnan nékokulmasta.
Tutkimuskysymykset olivat:
1) Miten perheet kuvaavat sikién syddnvastaanotolla annettua neuvontaa ja tukea?

2) Miten hoitava henkilokunta kuvaa sikion syddnvastaanotolla tarjoamaansa neuvontaa

ja tukea?

6 TUTKIMUKSEN EMPIIRINEN TOTEUTUS
Tutkimus oli luonteeltaan kuvaileva laadullinen tutkimus, jonka tarkoituksena oli kuvata

miten sikidn syddnvastaanotolla ensikdynnilld annettava neuvonta ja tuki toteutuu
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perheiden ja henkilokunnan kuvaamana sekd tuoda esille vanhempien kokemuksia
vastaanottokdynnistd. Kuvailevan laadullisen tutkimusasetelman kautta vanhempien ja
henkilokunnan kokemuksista ja ajatuksista saadaan kerdttyd kuvauksia ja pystytddn

dokumentoimaan keskeisid asioita tutkittavasta ilmiostd (Malterud 2001).

6.1 Tutkimuksen kohdepopulaatio ja otos

Tutkimus koostui kahdesta erillisestd kohdepopulaatiosta. Tutkimuksen ensimmdiisena
kohderyhmina oli erddn suomalaisen yliopistosairaalan sikion syddnvastaanottoyksikko.
Yksikkoon tullaan ldhetteelld, epdiltdessa sikiolld sydidnperdista hairiotd. Yksikossd oli
kerétty kyselyn avulla vastaanotolla ensikdynneilld odottavilta naisilta ja vanhemmilta
palautetta vastaanoton neuvonnasta ja toiminnasta. Kyselyyn oli ollut mahdollista vastata
suomeksi, englanniksi ja ruotsiksi. Tdssd pro gradu tydssd analysoin 5/2017-4/2019
vililld tdhin kyselyyn tulleet avointen kysymysten vastaukset. Kyselyyn vastanneiden

kokonaismairé oli 78 vastaajaa.

Tutkimuksen toisen aineiston kohdepopulaatio (N=4) koostui samaisen yliopistollisen
sairaalan sikion syddnvastaanotolla tydskentelevistd ammattihenkildistd. He edustivat
ammattiryhmind l4dkédreitd ja sairaanhoitajia. Téssd tutkimuksessa kéytettiin
mukavuusotantaa eli tutkimushaastatteluun osallistuvalla henkilokunnan jdsenelld
ajateltiin olevan se tieto, mitd tarvitaan tutkimustavoitteiden saavuttamiseksi (Grove ym.
2013).  Sisddnottokriteereind  oli  sikion  syddnvastaanotolla  tydskentelevit
terveydenhuollon ammattilaiset ja riittdvd suomen kielentaito. Tutkija otti séhkdpostitse
yhteyttd kaikkiin mahdollisiin tiedonantajiin. Sdhkopostissa he saivat samalla tiedotteen
tutkimuksesta (Liite 4). Vapaaehtoiset haastatteluun osallistujat ottivat yhteyttd tutkijaan
ja ilmoittivat halukkuudestaan osallistua tutkimukseen. Suostumuksen antaneet henkil6t

haastateltiin.

6.2  Aineistonkeruumenetelmit

Tutkimuksessa hyddynnettiin aineistotriangulaatiota, eli analysoitavia aineistoja oli kaksi
erilaista. Télld saatiin parhaiten tutkimuksen tarkoitusta vastaavaa tietoa (Kylmd ym.
2003). Avoimissa kysymyksissd Kkysyttiin seuraavia asioita: Oliko ennen sikion
syddnvastaanottoa annettu tieto ollut riittdivdd? Jos annettu tieto oli koettu
riittdmittomand, pyydettiin vastaajaa kertomaan mitd hédn olisi toivonut lisdd. Lisdksi
vastaajaa pyydettiin kertomaan, mikd asia jdi vield lddkdrinvastaanoton jdlkeen
epéselviksi sekd kertomaan mistd asioista olisi toivonut saavansa enemmén tietoa
ladkarikdynnin jdlkeen. Vastaajaa pyydettiin myos kuvaamaan lyhyesti kokemuksiaan

kaynnisti sikion sydidnvastaanotolla.
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Toinen tutkimusaineisto kerdttiin tutkimusta varten kehitetylld puolistrukturoidulla
teemahaastattelurungolla. Haastattelun fokus tuli tutkittavasta ilmidstd ja oli linjassa
tutkimuskysymysten kanssa. Haastattelun kautta pyrittiin saamaan esille haastateltavan
tunteet ja ndkemykset aiheesta. (Holloway & Wheeler 2010.) Teemat haastattelurunkoa
varten saatiin aikaisemmasta aiheeseen liittyvéstd kirjallisuudesta sekd ensimmaéisestd
vanhemmille suunnatusta aineistosta. Myds tutkimuskysymykset ja tutkimuksen
tarkoitus ohjasivat teemahaastattelurungon suunnittelua. (Tuomi & Sarajérvi 2018.)
Haastattelun padteemoja olivat toimintatavat vastaanotolla, asiakkaan kohtaaminen ja
huomiointi, neuvontaan ja informaatioon liittyvét asiat ja henkilokunnan ammattitaitoon
liittyvat asiat. Lisdksi haastateltavilta kysyttiin taustatietoja kuten ikaa ja koulutustaustaa.
Teemahaastattelurungon kysymykset on esitetty liitteessd nro 5. Teemahaastattelun runko
esitestattiin yhdelld erikoissairaanhoidossa tydskentelevdlld sairaanhoitajalla. Néin
tutkija harjoitteli haastattelutilannetta ja nauhurinkiyttdd. Esitestauksen kautta saatiin
myds kommenttia kysymysten ymmaérrettivyydestd ja loogisuudesta. (Holloway &

Wheeler 2010.)

6.3 Aineiston keruu

Vanhempien kyselyaineisto saatiin valmiina Excel-tiedostona muistitikulle sikion
sydidnvastaanoton tutkimuksesta vastaavalta kardiologilta. Hoitavan henkilokunnan
haastattelut toteutettiin  yksilohaastatteluina sikion sydénvastaanoton tiloissa,
haastateltavien tydajan puitteissa. Haastattelut kestivit 36—80 minuuttia. Haastattelut
nauhoitettiin ja tutkija teki myds muistiinpanoja haastattelun aikana. Puolistrukturoitu
haastattelu eteni pdédteemoista johdettujen kysymysten avulla. Kysymykset olivat melko

avoimiakin ja haastattelu eteni riippuen haastateltavan vastauksista. (Grove ym. 2013.)

6.4 Aineiston analysointi

Aineistot analysoitiin erisillind toisistaan induktiivisesti, sisdllonanalyysilld. Sisdllon
analyysi sopii haastattelujen analysointiin, silld sen kautta pyritdin 16ytdméaan kaikki
ilmeinen aineistosta esille ja sen kautta voidaan ymmértdd kommunikaatiota (Elo &
Kyngis 2007). Lahestymistapa oli kuvaileva tutkijan pyrkiessid olemaan mahdollisimman
lahelld tekstid saadakseen haastatteluvastausten kautta haastateltujen ihmisten
kokemukset ja nikemykset esille aiheesta. (Graneheim ym. 2017.) Vanhempien
vastaukset  kirjoitettiin ~ Microsoft ~ Excel-tiedostosta auki  Microsoft Word-
tekstidokumenteiksi. Henkilokunnan haastattelunauhat kuunneltiin ja litteroitiin eli
kirjoitettiin sanatarkasti auki Microsoft Word-tekstidokumenteiksi. Témén jidlkeen

ensimmaéisend analysoitiin hoitavan henkilokunnan aineisto ja timén jélkeen vanhempien
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aineisto. Aineistoja luettiin ldpi useamman kerran kokonaiskuvan saamiseksi.
Induktiivinen sisédllonanalyysi aloitettiin koodaamalla eli tekstisti tunnistettiin ilmauksia
ja asioita, jotka vastasivat tutkimuskysymykseen ja ndille ilmauksille annettiin koodi.
Tamin jilkeen koodeja luokiteltiin samankaltaisuuksien mukaan. Samaa kuvaavat
ryhmédt luokiteltiin -~ omiin  kategorioihin.  Analyysia jatkettiin  yhdistdmalla
samansisdltoisid alakategorioita toisiinsa ja muodostamalla niistd ylidkategorioita.
Lopuksi analyysin tulokset koottiin yhtenevdiseksi raportiksi. (Holloway & Wheeler

2010.) Aineiston analyysista on esimerkki analyysirungon kuvauksessa (Liite 6).

7  TUTKIMUSTULOKSET

7.1  Tutkimukseen osallistujat

Vanhempien kyselytutkimukseen osallistuneet vastaajat (N=78) olivat ensikdynnille
sikion sydénvastaanotolle tulleita ditejd. Heidén ikdnsé vaihteli 21 vuodesta 42 vuoteen.
Haastateltu henkilokunta (N=4) tyoskenteli sikion sydidnvastaanotolla. He edustivat seki
ladkareitd ettd sairaanhoitajia ammattiryhmini. Heidén ikénsd vaihteli 36 vuodesta 56
vuoteen. TyOkokemusta lastenhoitotyOstd vastaajilla oli pisimmillddn yli 30 vuotta,

lyhyimmill&én 7 vuotta.

7.2 Vanhempien kuvaama neuvonta ja tuki sikion syddnvastaanotolla

7.2.1 Vanhempien neuvonnan ja tuen tarve ennen sikion sydénvastaanottoa

Sikion sydénvastaanoton asiakaskyselyyn vastanneista yli puolet oli kokenut saaneensa
riittdvasti tietoa ennen sikion sydénvastaanottolle saapumista ldhettavéstd yksikosta.
Vastaajista 30 vanhempaa olivat kokeneet saaneensa jokseenkin tarpeeksi tietoa ennen
vastaanotolle tuloa. Loput vastaajista kokivat, etteivdit olleet saaneet tarpeeksi
etukiteisinformaatiota lahettéviltd tahoilta. Vastaajat toivoivat, ettd heidit olisi otettu
paremmin huomioon ja heiltd olisi varmistettu mielipide esimerkiksi koskien mahdollista
raskaudenkeskeytystd, jos téllainen tilanne tulisi vastaan. Tiedon olisi toivottu olleen
tarkempaa ja laajempaa ldhettivilld taholla. Erilaisista vaihtoehdoista hoidon suhteen
olisi toivottu informaatiota jo etukiteen. Annetun tiedon tuli vastaajan mukaan perustua
faktoihin ja varmaan tietoon. Erds vastaaja koki ldhettdvin yksikon l4dkérin
ammattitaiton puutteelliseksi silld sikionsyddnvastaanotolla saatu tieto ei vastannut
alempaa annettua tietoa. Erds vastaaja olisi kaivannut henkista tukea jo tdssd vaiheessa,

ennen sikidn syddnvastaanottoa.
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“Sanottiin naistenklinikalla, ettd [oytyi poikkeavuuksia ja harmiteltiin ettd
on liian myohdistd keskeyttdd raskaus! Ei edes kysytty onko se minulle edes

mahdollisuus, eikd olisi ollut... harmitti kylld” (ID1).

“Minun oli annettu naistenklinikalla ymmdrtdd, ettd on tdysin varmaa, ettd
lapsellani on vakava syddnvika, joka vaatii leikkausta. Onneksi lapseni sai
"puhtaat paperit". Mutta vastaisuudessa voisi hieman "rauhallisemmin” tai

ei niin radikaalisti esittdd epdilyksiddn...” (ID3).

7.2.2 Vanhempien neuvonnan ja tuen tarve sikion syddnvastaanoton jialkeen

Vanhemmat kuvasivat vastauksissaan epdselviksi jddneiden asioiden ja lisdtiedon tarpeen
liittyvan sikion vointiin ja diagnoosiin, ennusteisiin ja riskiarviointiin, hoitamiseen
liittyviin  perusteluiden puutteeseen, loppuraskauteen ja synnytykseen,
hoitosuunnitelman laadintaan, sydinsairaan lapsen kanssa elimiseen, ohjeisiin,
vastaanottoaikoihin, ultradinitutkimuksen suorittamisen toimintatapaan, Kieleen

ja vanhemman psyykkisen voinnin tarkistamiseen.

Sikion diagnoosi ja lopullinen terveydellinen tilanne ei ollut selvai kaikille
vanhemmille sikion sydénvastaanotolta poistuttaessa. Osa vastaajista kuvasi shokin ja
jarkytyksen vaikuttaneen kykyyn vastaanottaa tietoa ja he tunnistivat sen. Vastausten
mukaan tietoa olisi kaivattu laajemmin ja yksityiskohtaisemmin sikion sydénviasta. Osa
vanhemmista koki, ettei tiedonanto ollut riittivin kattavaa. Vanhemmat olisivat
kaivanneet my®ds erilaisten tulevaisuuden skenaarioiden esittelyé liittyen sikidn vointiin
ja tapahtumiin jatkossa. Sikion diagnoosin todenndkdisyyden ja varmuuden esittelyyn
olisi kaivattu lisda tietoa. Tietoa jadtiin kaipaamaan my®ds siitd voiko sikion sydantilanne
vield muuttua loppuraskauden aikana sekd voiko sikidlld olla mahdollisesti muitakin

elimellisid ongelmia tai sairauksia.

“Diagnoosi ja joitakin osia hoidosta ei tullut selvdksi, mutta saattaa johtua

tilanteesta, jossa olimme molemmat mieheni kanssa todella tunteellisessa

tilassa” (ID18).

Muutama vanhempi kuvasi jdéneensd kaipaamaan riskienarviointia ja tietoa siitd
liittyykd seuraavaan mahdolliseen raskauteen todenndkdisyys, ettd sikiolld olisi sama
syddnsairaus tai muita kehityshdiriditd. Tietoa olisi haluttu saavan myos riskeistd, joita

voi liittyd seuraavaan raskauteen
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"Uusiutumisennuste seuraavassa raskaudessa jdi tarkentamatta, mutta
lddkdri kertoi sen olevan todenndkoisesti merkittdvd, kun kysyin asiaa itse”

(ID11).

Perusteluita hoitolinjauksille ja hoitoon liittyville péitoksille olisi kaivattu. Osa
vanhemmista ei ollut tietoinen miksi kdynti perinnollisyysléédkarilla oli tarpeellista. Erds
vastaaja olisi kaivannut laajemmin perusteluita sikion ja vastasyntyneen hoitoon liittyviin

hoidonrajauksiin.

“Perustelut miksi kaikki trisomia 18 lapset voinnista huolimatta ovat
ilmeisesti automaattisesti hoidon ulkopuolella. Tarkoitan tdssd mahdollista

syddnleikkausta kammion viliseindaukon sulkemiseksi” (ID11).

Muutama vastaaja kuvasi loppuraskauden kulkuun ja synnytykseen liittyvii
tiedonpuutteita. Lisitietoa olisi kaivattu loppuraskauden seurannasta, loppuraskauden
hoidosta, synnytystavasta, synnytyssairaalasta sekd synnytystd seuraavista asioista.
Eréélla vastaajalla oli kokemus siité, ettd itse piti olla hyvin aktiivinen kysymisen kanssa

tai muuten tarvittavaa tietoa ei saanut.

“Erityisesti synnytyksen jdilkeinen aika on vield pimennossa. Tuntuu, ettd
asioista saa vain selvyyttd jos dlydd itse kysyd. Muutoin jdd helposti yksin”

(ID10).

Osa vanhemmista jdi kaipaamaan vastasyntyneelle vauvalleen tehtivia selkeii
hoitosuunnitelmaa vauvalla ollessa synnynnéinen sydidnvika. Tietoa olisi kaivattu myds
arkielimiisti sydinsairaan vauvan ja lapsen kanssa. Vertaiskertomukset ja

kokemukset olisi koettu myds jo tissd vaiheessa hyddyllisiksi.

"Olisimme kaivanneet tietoa eldmdstd ja arjesta vaikeasti syddnvikaisen
lapsen kanssa. Vertaiskertomukset olisivat olleet jo heti korvaamattomia”

(ID19).

"Niin olisi  hyvd olla myos hoitosuunnitelma  syddnvialliselle

trisomialapselle, tdistd ei juuri vield puhuttu” (ID19).

Osa vanhemmista olisi kaivannut sikion syddnvastaanotolta annettuja ohjeita ja
yhteystietoja kaikkia kirjallisina suullisen informaation liséksi. Erds vastaaja kuvasi
epaselvyyttd jddneen lddkeohjeistukseen liittyen. Vastaanotolla olisi kaivattu myos
saatavan artikkeleita sikion sydéntilanteeseen liittyen ja koettiin, ettd tutkimustiedosta

olisi ollut apua tilanteessa. Kirjallisena informaationa olisi kaivattu myds hoitoprosessin
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kuvausta sekd kuvausta siitd, miten yhteistyd eri hoidossa mukana olevien tahojen kanssa
etenee. Ohjeistusta olisi toivottu saatavan siitd misti voi itse 1hted hankkimaan lisdtietoa

aiheesta.

“Kirjalliset  ohjeet  (puh.nrot, prosessin  eteneminen,  yhteistyo

naistenklinikan kanssa yms.) olisi hyvd saada paperilla” (ID22).

2

istd kaikkialta voi etsid kyseiseen sairauteen liittyvdd tietoa” (ID13).

Vastauksissa toivottiin vastaanottoaikoihin liittyen joustoa ja nopeampaa reagointia
aikojen  jarjestymiseen lyhyelld varoitusajalla. Tamid helpottaisi  varsinkin
pitkdnmatkalaisten eldmaa. Perinn6llisyysladkarin vastaanoton olisi kaivattu tapahtuvan
samana pdivand sikion syddnvastaanoton kanssa. Erds vastaaja koki, ettei saanut
perinndllisyyslddkirin tapaamisesta mitidén uutta informaatiota tilanteeseen. Vastaanoton
yhteyteen erds vastaaja kaipasi yksityistd tilaa, johon vanhempi voisi mennd vastaanoton

jéalkeen kokoamaan itseédén, jos huonoja uutisia tulee.

"Tutkimuksen ja tiedon jdlkeen tuntui pahalta palata takaisin
odotusaulaan. Olisimme kaivanneet omaistenhuonetta tai rauhallista tilaa
jossa omille tunteille olisi ollut paremmin tilaa eikd olisi ollut muiden

vuoroaan odottavien ihmisten tuijoteltavana” (ID2)5).

Vastaanotolla  lddkdrin  suorittaman  ultradinitutkimuksen  toimintatapaa
kommentoitiin ja vastaajat kuvasivat jddneen epidselviksi miksi ultrauksen aikana ei
puhuttu eikd vanhemmille néytetty sikiotd vastaanoton aikana. Toiveena olikin, ettd
ultrauksen aikana jo ndytettdisiin perheelle ndytoltd sikiostd mahdolliset
rakennepoikkeamat mieluummin kuin paperilla piirtden. Yksi vastaajista koki
kardiologin puheet pelotteluna ja painostuksena. Hén olisi kaivannut positiivisempaa

kommentointia tilanteesta.

“Tutkittavana olisi ollut mukavampaa, jos olisi edes osan aikaa ndhnyt
itsekin sikion ndytoltd ja lddkdri olisi sielld ndyttinyt samoja asioita, joita
mychemmin selitettiin paperilla piirroksen avulla. Kun lddkdri ilmoitti heti,
ettd hdn aloittaa nyt tutkimuksen ja puhuu vasta sen jdlkeen, niin tyydyin
sithen ja ymmdrrdn toki, ettd hdn halusi tyorauhan. Mutta tulevana ditind
Jjdi harmittamaan, etten kehdannut pyytdid, ettd saisin edes hetken ndhdd

sikion ruudulta” (ID20).
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”Lddkdrin asenne oli, koska sikiélld on vaikea syddinvika, hdnen mielestddn
raskauden keskeytys olisi jdrkevin vaihtoehto. Tdamd kaikki oli rivien vilistd
luettavissa, kun kardiologi keskittyi vain pelottelemaan mikd kaikki sairaan
lapsen kanssa voi mennd pieleen. Eli ei ainuttakaan positiivista

kommenttia” (ID9).

Kielestd ja sanastosta johtuvaa epéselvyyttd koki erds vastaaja. Sanasto koettiin

monimutkaiseksi, kun vastaanottoa ei ollut pidetty omalla didinkielella.
"Pd finska. Invecklade ord” (ID1).

Osa vastaajista olisi toivonut, ettd heiddn psyykkisestd voinnistaan olisi puhuttu
enemmain ja keskustelutukea tarjottu. Myds kotiinpaluun jilkeen olisi tarvittu tukea,

vanhempien paistyd kisittelemddn saatua informaatiota ja asioita.

”Lddkdrin jdlkeen heti kotiin. Vasta kotona jarkytys vauvan syddnviasta "iski".

Silloin olisi tukea tarvinnut” (ID3).

7.2.3 Vanhempien kokemukset kiynnisti sikion syddnvastaanotolla

Vanhempien kokemukset kéynnistd sikion syddnvastaanotolla liittyivdt avointen
vastausten mukaan kohtaamiseen ja huomiointiin, vastaanottokiyntiin liittyviin
tunteisiin, vanhemmalle annettuun tukeen, annettuun ja saatuun informaatioon,

henkilokunnan persoonaan seki henkilokunnan ammattitaitoon.

Vanhemmat kuvasivat vastauksissaan kohtaamisen ja vastaanoton hoitavan
henkilokunnan kanssa olleen Idmmintd, kiireetontd sekd rauhallista. Hoitava
henkilokunta kuvattiin suurimmassa osassa vastauksissa empaattisina. Empaattinen
lahestymistapa vilittyi vastaanottotoiminnasta. Empaattisuuden kuvattiin helpottavan
vanhempien oloa ja kdyntid vastaanotolla. Vastauksissa kuvailtiin henkilokunnan olevan
myoOs asiallisia, luotettavia, rauhallisia, thmisldheisid, ldsnd olevia sekd arvostavia.

Kritiikkid annettiin siitd, ettei vastaajan muihin sairauksiin suhtauduttu empaattisesti.

"Tapaamamme hoitajat olivat empaattisia ja hoitivat asiat hyvin. Lédkdri
oli todella luotettava ja ammattitaitoinen. Kaikilla oli tarpeeksi aikaa

meille” (ID33).

Vastaajat kuvasivat kokeneensa, ettd henkilokunnasta vilittyi aito halu auttaa ja lohduttaa
heitd. Usea vastaaja kuvasi, ettd heidit oli otettu yksil6llisesti vastaanotolla huomioon ja

kohtelu oli ollut henkilokohtaista. Parantamisen varaa kuvattiin olevan siind, ettei sovi
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olettaa vanhemman tietdvin jo paljon asioista, vaikka hdn on ollut jo aiemmin
samanlaisessa tilanteessa. Palautetta oli annettu myds siitd, ettd vastaajaa ei ollut katsottu
silmiin puhuessa tai katseltu muualle kanssakdymisen aikana. Erds vastaaja oli kokenut,

ettd hoitajalla oli ollut hankala olla vastaanotolla.

"Vaikutti siltd, ettd hoitajan oli vaikea olla siind. Ei esim. kyennyt
katsomaan silmiin. Puhuessaan katseli muualle. Omat hoitajat olivat

todella empaattisia ja asianmukaisia” (ID39).

Tilan ja tuen antaminen vanhemmalle hankalassa tilanteessa oli koettu onnistuneena.
Vastaajat kuvasivat, ettd heiddn surunsa tilanteessa oli otettu hyvin vastaan. Ladkéri oli
antanut toiveikkaan ja kannustavan ennusteen jatkosta. Vastaaja oli kokenut timén
parempana kuin neutraalin asennoituminen. Vanhemman kohtaaminen koettiin hyvin
tarkedksi varsinkin hinen ollessaan yksin vastaanotolla. Henkilokunnan antama suora
palaute asiakkaan ylipainosta, vakaumuksesta ja lasten lukumiirdsti oli koettu

loukkaavana.

"Kohtelu oli sekd lddkdrin ettd hoitajan puolelta henkilokohtaista ja
etenkin hoitajan puolelta vdlittyi suurta empatiaa. Hoitaja oli sekdi ennen
ettd jilkeen lddkdrin vastaanoton hyvin asianmukainen ja osasi antaa tukea
parhaalla mahdollisella tavalla. Ja koska olin vastaanotolla yksin, oli tamd

kohtelu silld hetkelld hyvinkin tdrkedd. Kiitos siitd” (ID43).

Vanhemmat kuvasivat sikion sydinvastaanottokayntiin liittyvid tunteita
vastauksissaan.  Useissa  vastauksissa ~ vanhemmat  kertoivat ~ kokemuksen
vastaanottokdynnistd olleen hyvai ja positiivinen. He olivat tyytyviisid kdyntiin, vaikka
tilanne itsessdin sikion voinnin takia saattoi olla hyvinkin raskas. Saatu palvelu ja tuki
koettiin onnistuneena. Vastauksissa kuvattiin my0s helpottuneisuuden oloa, kun tietoa
saatiin lisdd sikion voinnista tai sikiolld olikin kaikki hyvin. Vastaanoton jdlkeen oli
syntynyt tunne siitd, ettd tilanteesta selvitddn eteenpdin. Erds vastaaja olisi toivonut
syvempdd asioithin paneutumista, ja hin oli kokenut asioinnin hoitajan kanssa

pintapuolisena. My0s ahdistuksentunnetta kuvattiin liittyvén vastaanottokayntiin.

VErittdin ihana kuva jdi kdynnistd sekd didille ettd isdlle. Saimme
selvennystd asioihin ja kaikki kerrottiin niin ettd ymmdrsimme. Helpottunut

olo oli kéyntien jilkeen” (ID28).
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Turvallisuuden tunne oli syntynyt monelle vastaanottokdynnin yhteydessd. Vastaajat
kuvasivat tuntevansa olevansa turvassa ja myos tulevaisuus ndhtiin turvallisena.
Turvallisuudentunnetta edisti hoitavan henkilokunnan rauhallisuus vastaanotolla.
Vastaajat kokivat, ettd heistd pidettiin hyvdd huolta vastaanotolla ja heiddn olevan

hyvissé hoidossa.

" Kaikista tutkimuksissa mukana olleista henkiloistd huokui asiantuntemus

sekd empatia. Tuli tunne, ettd olemme hyvdssd hoidossa eikd tarvitse peldtd

Vastaanottokdynti kuvautui my0s vastauksissa hyvin raskaana henkisend kokemuksena
sekd elamin hankalimpana ja vaikeimpana asiana. Kéyntiin yhdistyi pelkoa ja jannitysti
sikidn vointiin liittyen. Sikiolla todettu erittdin vaikea rakennevika aiheutti raskaan olon
sekd shokin vanhemmille. Vanhemmat kuvasivat uutisten jarkyttineen heitd ja kdynti
kuvattiin henkisesti raskaana, vaikka heilld olisikin ollut etukéteistietoa sikion

sydédnviasta.

"Sikiovastaanotolla kdynti oli henkisesti todella rankkaa, vaikka tiesimme

jo etukdteen mikd syddnsairaus sikiélldmme on” (ID43).

Vanhemmat kuvasivat kiitollisuudentunnetta vastanottokdyntid kohtaan. He arvostivat

saatua hoitoa ja olivat kiitollisia ld4kéarin tapaamisesta.

"Kaiken kaikkiaan arvostan kovasti saamaani hoitoa - se on ollut

asiantuntevaa ja tunnen olevani parhaissa mahdollisissa kdsissa” (ID36).

Vastaanotolla vanhemmille annettu tuki, lohdutus ja keskusteluapu nékyivit
vastauksissa. Saatu tuki koettiin positiivisesti. Hoitajan kanssa oli ollut mahdollisuus
keskustella mieltd painavista asioista. Vanhemmilta my6s kysyttiin heiddn vointiaan
suoraan. Hoitajan lohduttavat sanat vastaanotolla auttoivat vanhempaa kokemaan, ettei

hin ole tilanteessa yksin.

“Hoitajan kysymys ennen vastaanottoa "Milld mielin tutkimukseen?" antoi

sopivan tilaisuuden kertoa omista tuntemuksista hankalassa tilanteessa”

(ID30).

Annettuun ja saatuun informaatioon liittyvid vastauksia vanhemmat olivat antaneet
useita. Vastaajat kuvasivat, ettd olivat saaneet vastauksia asioihin vastaanottokdynnin
yhteydessd ja annettu tieto selvensi vanhempien ennakkotietoja. Saatu tieto koettiin

riittdvand, koska vanhemmat kokivat itsekin osaavansa hakea lisdtietoa. Tiedonannon



25

kuvattiin olleen selkedd, kattavaa seki riittdvdd. Informaatiota jaettiin paljon lyhyessd

ajassa. Kéynnin jilkeen asiat tuntuivat selkeimmilté vastaajista.

“Tietoa tuli hyvin, joka selvensi jo aiemmin saatuja tietoja asiasta ja
tulevasta eldmdstd” (ID35).

Vanhemmille vastattiin kysymyksiin mahdollisuuksien mukaan sikién tilanteesta.
Diagnoosin varmistuminen mainittiin olevan parasta kdynnissa. Sikion sydéntilanteesta
kardiologi jakoi tietoa laajasti esimerkiksi syddnmallin tai piirustusten avulla. Tietoa
annettiin koskien sydénvian laajuutta, sijaintia sekd sen vaikutuksista syddmen
toimintaan, leikkaustapaan ja ennusteeseen. Informaation sikion sydéntilanteen

yksityiskohdista kuvattiin tdrkeimpina ja rauhoittavana tekijana.

"Kdynnissd parasta oli ehdottomasti diagnoosin varmistumisen jdlkeen
annettu selked ja havainnollinen piirrosselvitys defektien sijainnista,
laajuudesta, niiden vaikutuksista syddmen toimintaan, leikkaustavasta ja
ennusteesta. Omaa ammattitaustaani vasten sikion sairauden ja sen
vaikutusten yksityiskohtainen Ildpikdyminen oli ehdottomasti tdrkein ja

rauhoittavin osuus” (ID4).

Annetun tiedon kautta vanhemmat olivat tietoisia, miten asiat etenivit ja mitd vauvan
syntymén jdlkeen tapahtuisi, tdméin kuvattiin rauhoittavan mieltd. Rehellisyys
tiedonannossa ja vanhempien kysymyksiin vastaamisessa kuvattiin tirkednd asiana.
Faktat kerrottiin niin kuin ne olivat, kaunistelematta. Realistisia vaihtoehtoja jatkojen
suhteen oli annettu vanhemmille. Vastaanotolla annetun tiedon avulla vanhemmat olivat
pystyneet tekemadn paatoksid. Kaikille vastaajille ei ollut pystytty antamaan vastaanoton
yhteydessd kaikkea tietoa heti vaan sikion kehitystd ja tilannetta oli jadty seuraamaan.
Erds vastaaja koki annetun tiedon liian niukaksi, lisdtietoa jdatiin kaipaamaan. Annetun
tiedon kuvattiin myds olleen raskasta, vauvan tilanteen ollessa huono. Erds vastaaja
kuvasi, ettd hyoty hoitajan tapaamisesta oli védhdinen, heiddn saatua jo aiemmin
aitiyspolilta samaa informaatiota. Kehitysehdotuksena tuotiin esille, hoitopolun kuvausta
sikiobn synnynndiselle sydinvialle. Mahdolliselta jatkokdynniltd vastaajat toivoivat

edelleen selvennysta sikion tilanteeseen.

“Juurikaan muuta tietoa ei ole (ainakaan) vield annettu, kun vauvan timdn

hetken tilanne ja se, ettd tilannetta seurataan” (ID46).

Aikatauluihin liittyvid asioita mainittiin my0s vastaajien kommenteissa. Usea vastaaja

oli kokenut saaneensa riittdvésti aikaa asioiden ldpikdymiseen niin hoitajan kuin ladkérin
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taholta. Positiivisen asiana koettiin se, miten aikatauluja ja vastaanottoaikoja pyrittiin
jarjestdmiin yhteistydssd vanhempien kanssa. Palautetta tuli toisaalta myos siitd, ettd
ladkari oli vaikuttanut kiireiseltd ja vastaanottoaika oli ollut myohdssd. Toisaalta
vastaanotoille oli vastaajien mukaan varattu hyvin aikaa, joten téstd ei ollut haittaa.
Ultradédnitutkimuksen tekeminen vei joissakin tapauksissa runsaasti ennakkoitua
enemmain aikaa ja vastaajat pohtivat, ettd vihensikod tdmi keskustelulle, jadvai aikaa.
Tyytyviisyytta koettiin siité, ettd vastaanotto- ja tutkimusajat olivat jdrjestyneet nopeasti,

mutta odotusaika pienessd odotustilassa oli koettu liian pitkdksi.

“Vastaanotto oli noin puoli tuntia myohdssd, mutta itselldni ei ollut kiire
eikd lddkdrilld ollut kiireen tuntua vastaanotolla, joten se ei haitannut”

(ID38).

Vastauksissa vanhemmat kuvasivat hiiriotekijoitd vastaanoton aikana. Ladkédri oli
vastausten mukaan joutunut jostain syystd poistumaan kesken vastaanoton toisaalle ja
tdméd aiheutti mielipahaa, kun ei vanhemmille asiaa selitetty. Myds puhelimeen

vastaaminen kesken ultradinitutkimuksen koettiin hiiritsevana.

"Kesken tutkimuksen lddkdri vastasi puhelimeen sekd kdvi kdytivdlld
keskustelemassa kollegan kanssa. Hdin ei pahoitellut asiaa, vaan poistui

vaan paikalta” (ID47).

Vastaanotolta poistuessa osalle vanhemmista oli jadnyt epéselvia asioita. Nama liittyivit
syddnvian vaikutuksista raskausaikana sikioon, sithen milloin késitelldén synnytysta,
vastaajan oman oireyhtymin merkityksestd sikion sydéintilanteeseen. Kuormittavan
henkisen tilan takia myds koettiin, ettei kaikkea vastaanotolla kasiteltyd pystynyt
ymmartdmadn eikd sisdistimain.

“Tieto lddkdriltd oli kattava, mutta itse olin niin jumiutuneessa tilassa, etten

kaikkea ymmdrtyny enkd sisdistdinytkddn niitd” (ID26).

Hoitavan  henkilokunnan persoonat koettiin  pééasiallisesti  positiivisesti.
Henkilokuntaa kuvattiin miellyttidviksi, ihmisldheiseksi, mukavaksi, iloiseksi ja
sympaattiseksi. Ystavillisyys, luotettavuus ja asiallisuus olivat myds piirteitd, joilla heitéd

kuvattiin vastauksissa.

"Tapaamamme hoitajat olivat empaattisia ja hoitivat asiat hyvin. Lddkdri
oli todella luotettava ja ammattitaitoinen. Kaikilla oli tarpeeksi aikaa

meille” (ID33).
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Hoitavan henkilokunnan ammattitaidosta oli kertynyt paljon erinomaista palautetta.
Seka ladkérien ettd hoitajien osaaminen ja asiantuntemus olivat vélittyneet vanhemmille.
Henkilokunnan vahvan ammattitaidon ja asiantuntijuuden kuvailtiin helpottavan
vastaanotolla kdyntid. Tehdyt tutkimukset oli suoritettu perusteellisesti ja asiantuntevasti
vastaajien mukaan. Henkilokunnan koettiin arvostavan tyotddn ja se vilittyi tyohon

suhtautumisessa. Kérsivillinen tydote mainittiin myds positiivisena asiana vastaanotolla.

“Erinomainen kokemus, lddkdri ja hoitaja olivat todella empaattisia ja
rauhoittelivat asiantuntijuudellaan itsedni ja puolisoani. Todella mahtavaa

kun ihmiset osaavat asiansa ja ovat samalla hyvin ihmisliheisid” (ID48).

7.3 Hoitohenkildston  kuvaama neuvonta ja  tuki  vanhemmille  sikion
sydédnvastaanotolla

Hoitohenkiloston kuvaukset sikion syddnvastaanotolla tapahtuvasta vanhempien

neuvonnasta ja tukemisesta muodostuivat haastattelujen mukaan vanhempien

tukemisesta, ammatillisuudesta, luotettavasta tiedosta sekd  potilaan

edunvalvonnasta (Kuvio 2).

Vanhempien tukeminen Ammatillisuus

Sikion sydinvastaanotolla tapahtuva
vanhempien neuvonta ja tukeminen

hoitohenkiloston kuvaamana

Luotettava tieto Potilaan edunvalvonta

Kuvio 2. Sikion syddnvastaanotolla neuvontaan ja tukemiseen kuuluvat asiat

7.3.1 Vanhempien tukeminen

Haastateltavat kuvasivat vanhempien tukemisen vastaanotolla koostuvan perheen
kohtaamisesta ja lisniolosta, vanhempien hyvinvoinnin huomioimisesta, tarpeen
arviointiin perustuvasta oikea-aikaisesta tuesta, itseniisen péaitoksenteon
tukemisesta, yksilollisyyden huomioimisesta, perheen tukemisesta raskauden eri

vaiheissa seki joustavista vastaanottoaikatauluista.
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Haastateltavat kuvasivat perheen kohtaamisen ja lidsniiolon olevan yksi osa
vanhempien tukemista vastaanotolla. Hoitavan henkilokunnan  kuvauksissa
kohtaamisissa vanhempien kanssa korostuivat vuorovaikutuksellisuus, empaattisuus,
ammattitaitoisuus sekd aitous. Vanhempien kohtaamisessa korostui vastaajien mukaan

my0s rehellisyys ja suorasukaisuus.

"Yleensd useimmat on olleet niinku siind mielessd tyytyvdisid, ettd asiat on

kerrottu niin kuin ne on, rehellisesti” (ID3).

Lasndolo ja perheiden kuunteleminen koettiin tarkeédksi osaksi perheiden kohtaamisessa.
Haastateltavat myos kuvasivat, miten pyrkivét auttamaan perheitd hankalassa tilanteessa
ja valmistamaan heitd tulevaan, niin hyvissd kuin pahassa. Hoitava henkilosto kuvasi
miten he omalla toiminnallaan pyrkivét luomaan tasapainoa perheiden odotusten ja
toiveiden sekd realiteettien vilille. Tarkednd huomiona kohtaamisessa tuli esille, miten
vanhempien kanssa voi ja pitdd pystyd olemaan vain ldsnd, hiljaa tukien. Hoitava
henkilostd my0Os havainnoi vanhempien erilaisia tunnereaktioita, jotta voivat omalla
toiminnallaan auttaa vanhempia erilaisten tunnereaktioiden keskelld. Surevan
vanhemman kohtaaminen, surun huomioonottaminen ja huonojen uutisten saaminen ei
ole vastausten mukaan helppoa hoitohenkilokunnallekaan. Vanhempia ei mydskdén
jéatetty yksin heiddn mahdollisesti saadessaan huonoja uutisia vastaanotolla, vaan

huolehdittiin siitd, ettd heilld on tukea saatavilla my0s vastaanotolta poistuttaessa.

"Mydskin siitd yritetddn pitdd huolta, ettei jdisi yksin siind hetkelld, ettd

olisi edes joku, joka olis sulle jotain sanomassa” (ID4).

"Ja se ettd ehkd on vihdn tyékaluja niilld perheilld siihen tulevaan, jos me

osataan sanoa jotain oikein tai jokin asia jdd heille mieleen sieltd” (ID4).

Haastateltavat kuvasivat vanhempien hyvinvoinnin huomioimisen olevan yksi osa
vastaanotolla tapahtuvaa vanhempien tukemista. Vastaanotolla kartoitettiin perheen ja
odottavan naisen yleisvointia sekd raskautta kyselemailld sekd havainnoimalla. Odottavan
naisen raskaudenkulusta ja voinnista tehtiin tarkentavia kysymyksii liittyen muun muassa
uneen, ravitsemukseen ja jaksamiseen. Vastaanotolla tapahtuvaa toimintaa pyrittiin myos

muokkaamaan vanhempien voinnin mukaan.

"Sit se sellainen, ettd tuntosarvet on ylhddlld ja aistit tilanteita” (ID4).
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”Sun on ihan turha jos sd nddit, ettd se pariskunta on ihan shokissa, jos sd
sanot sininen niin he kuulee ettd keltainen niin sillon sun turha sillon toimia

tietylld tapaa” (ID4).

Haastatellut kuvasivat miten kokevat tdrkedksi, ettd vastaanotolla odottavan naisen
kanssa olisi puoliso, ystdvi tai tukihenkilo mukana jo alkuvaiheessa. Hoitajat tekivét
huomioita vastaanotolla my0s vanhempien keskindisestd kanssakdymisestd. Vanhempia
kannustettiin puhumaan ja olemaan ldsnd toisilleen. Haastateltavat kertoivat myos
pyrkivinsd vastaanotolla muistuttamaan vanhempia siitd, miten tdrkedd on uuden ja
erilaisen eldméntilanteen edessd muistaa pitdd huolta myds omasta ja perheen
jaksamisesta huolta. Vanhemman tulisi voida itse hyvin jaksaakseen hoitaa

tulevaisuudessa myos mahdollisesti vakavasti sairasta lasta.

VEttd vaikka se tuleva lapsi olisi kuinka tdrked niin ettd sitd ei saa laittaa niin
etusijalle ettd sd unohdat itsesi ja omasta hyvinvoinnista huolehtimisen koska
jos et sd pidd itsestds huoli niin et sd jaksa hoitaa sitd tulevaa lastakaan™

(ID3).

Hoitava henkil6kunta kuvasi vanhempien kokevan monenlaisia tunteita vastaanotolla.
Vanhempien kuvattiin olevan herkilld mielelld sekd jannittyneitd vastaanotolla. Osa
vanhemmista saattoi kokea univaikeuksia ennen vastaanottoa tilanteen epitietoisuuden
sekd epdvarmuuden takia. Vanhemmat odottivat saavansa vastauksia ja selkeyttd sikion
ja raskauden tilanteeseen vastaanotolla. Epavarmuuteen liittyi pelkoa sikion voinnista ja
tulevaisuudesta. Mahdolliset huonot uutiset saattoivat aiheuttaa vanhemmille shokin. Osa
vanhemmista oli vastaanotolla toisaalta toiveikkaina, odottaen positiivisia uutisia. He
toivoivat mahdollisten ennakkotietojen sikion voinnista olevan viddrid. Kaikenlaisen
tiedonsaaminen lisési kuitenkin haastateltavien mukaan vanhempien huojentuneisuutta.
Tiedon saaminen vastaanoton yhteydessd toi selvyyttd perheen tilanteeseen, oli

informaatio laadultaan mita tahansa.

“Usein se tilanne on kuitenkin perheelle melkoinen shokki se tilanne”

(ID1).

Hoitava henkilokunta kuvasi tiedostavansa jokaisen vanhemman reagoivan uutisiin eri
tavoin vastaanotolla. Vanhempien kuvattiin myds osoittavan eri tavalla tunteitaan. Myos
sukupuolella oli vastaajien mukaan eroa esimerkiksi suremistavoissa. Osalla
vanhemmista mahdolliset tunnereaktiot jdivdt ndkymdittomiin hoitohenkilokunnalta

kokonaan.
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“Toiset on hyvinkin niin ettd pitdd sen sielld sisdlld ja juurikaan tuo sitd
ulos ja toiset suunnilleen repee siind sun vastaanotolla niin sd nddit et ei

tdstd tuu mitddn et ei toi pysty keskittymddn mihinkddn tyoasiaan” (ID3).

Vanhemmille tuotiin esiin vastaanotolla, miten kukaan ei ole syyllinen sikion

mahdolliseen syddnvikaan.

" Et mikddn didin tekemd asia ei oo vaikuttanut tdssd raskauden aikana tai

pahentanut sitd” (ID4).

Haastateltavat kuvasivat tarpeen arviointiin perustuvan oikea-aikaisen tuen olevan
yksi osa vastaanotolla tapahtuvaa vanhempien tukemista. Perheen tuen tarvetta arvioitiin
tarvittaessa jo ennen vastaanottokdyntid. Talloin annettiin puhelimitse etukéteistietoa ja
kyseltiin perheen kuulumiset. Haastateltavat kuvasivat erikoissairaanhoidon olevansa
vastuussa tuen tarjoamisesta vanhemmille ja perheille. Vastuunjako tuen hankkimisesta

perheille mietitytti synnytyssairaalan ja sikionsydénvastaanoton valilla.

VEttd kylld se mun mielestd olisi erikoissairaanhoito koska he ovat
ajautuneet tdnne, me heitd seurataan tddlld ja kylld se on meiddn vastuulla,

Jjos on niinku tarvetta tdllaisille asioille” (ID1).

Vastaanotolla hoitava henkilokunta kartoitti vanhemmilta heidédn tarpeensa saada tukea.
Jokaisen vanhemman tuen tarve oli yksildllinen ja sitd kunnioitettiin. Tuen tarve saattoi
myds ilmetd myohemmin, eivitkd kaikki perheet juuri silld hetkelld vastaanotolla
tunteneet tarvitsevansa tukea. Vanhempien ldhiverkosto kartoitettiin ja kysyttiin, onko
sieltd mahdollista saada apua tarvittaessa. Hoitava henkilokunta kuvasi kannustavansa

pyytdméén apua, jos vihdinkain tuntui silta.

"Kannustan siihen, ettd se on mahdollista ja sitd kannattaa hakea, jos

ajatuksissa jdd jokin asia kiinni” (ID4).

Haastateltavat kuvasivat perheiden tarvitseman tuen tarpeen seké tuen ajankohdan olevan
yksildllinen. Usein konkreettista tukea tarvittiin vasta vauvan synnyttyi, jolloin sairaan
vauvan syntymid konkretisoitui vanhemmille ja konkreettista apua tarvittiin. Erds
haasteltava kuvasi, ettd vaikka sikion sydidnvastaanotolla kartoitetaan tuen tarvetta ja tuen
vastaanottamiseen kannustetaan, niin silti juuri sikion sydénvastaanotolta oli vaikeaa
tarjota  vanhempien kuvailemaa tukea. Vastaajat  kuvasivat tarjottavia

tukimahdollisuuksia otettavan vastaan melko vdhin vastaanotolla.
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“Ja toisinaan jos syntyy syddnvikainen vauva et se on jo sitten tiedetty
raskaana ollessa niin ne ei vilttimdttd oo sitd tukea siind vaiheessa

tarvinnut vaan siind vaiheessa, kun se vauva on syntynyt” (ID2).

Hoitava henkilostd kuvasi vanhempien pohtivan lapsen syntyménjilkeistd aikaa ja
kaytdnnonasioita liittyen lapsen hoitoon, mahdolliseen sairaalassaoloon, vanhempien
lasndoloon sairaalassa sekd kotiin saatavaa apua. Vanhempia myods mietityttivit
mahdolliset perheen muut lapset ja heidén tilanteensa tulevan vauvan ollessa

mahdollisesti vakavasti sairas seki tarvitsevan aktiivista lddketieteellisti hoitoa.

"Esim. ettd mitd tapahtuu heti kun se lapsi on syntynyt, sitd moni miettii ja
voiko sitd lasta hoitaa ja milloin se pddsee kotiin ja missd me ollaan tddlld

Votd ja miten me saadaan apuja kotiin. Ne on kaikkea siltd vdliltd ” (ID3).

Haastateltavat kuvasivat vanhempien itseniisen paitoksenteon tukemisen olevan yksi
osa vastaanotolla tapahtuvaa vanhempien tukemista. Vanhemmat saivat vastaanotolla
tietoa péitoksentekonsa tueksi ja asioista voitiin keskustella hoitavan henkilokunnan
kanssa eri ndkokulmista, mutta perheet tekivét itsendiset hoitopaitokset. Henkilokunta
pyrki olemaan aktiivisesti tukena, mutta eivédt vaikuttaneet vanhempien paitoksentekoon.
Haastateltavat kuvasivat vanhempien ajoittain kaivanneen hoitavan henkil6kunnan
mielipidettd oman paitoksenteon tueksi. Téarkedd oli, ettd vanhemmat olivat sisdisténeet
paétoksentekoon liittyvét asiat ja ymmarténeet ne, silld vastuu tehdyistd padtoksistd oli

vanhemmilla.

"Ehkd ne, ettd tulee joskus vastaan sellaisia, ettd ne jonkinlaista haluaisi
tukea siihen pddtoksentekoon, ettd mitd ne tekee sen raskauden jatkon

’

suhteen ettd yrittdd sitd tavallaan ettd mitd se tekisit tai onko tdd oikein’

(ID2).

Haastateltavat kokivat yksilollisyyden huomioimisen olevan yksi osa vastaanotolla
tapahtuvaa vanhempien tukemista. Haastateltavat kuvasivat perhetilanteiden
monimuotoisuutta vastauksissaan. Jokaisen sikion sydéntilanteen kokonaisuus vaihteli

sekd erilaisia mahdollisuuksia ja vaihtoehtoja jatkosuunnitelmiin saattoi 16ytya useita.

“Aina sanon sen, ettd teiddin tilanne on se, ettd teiddn vauva ja sikié on
Vksilo, hdnen syddamensd on yksilo, hdnen syddnvikansa on yksilollinen,

raskaus on yksilollinen ja perhe on yksilollinen” (ID4).
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Hoitava henkilokunta kuvasi myds vanhempien olleen vililld eri mieltd asioista ja
toimenpiteistd. Néihin hoitava henkil0sto ei ottanut kantaa vaan vanhemmat keskenédédn

keskustelivat ja pyrkivit tekeméén lopulliset padtokset yhteisymmarryksessa.

"Myoskin sitd mitd sanoin, ettd jos toinen haluaa sen lapsivesipunktion,
josta katsotaan kromosomit ja toinen ei niin miksi se toinen haluaa sen, ettd
se on sitten pariskunnan keskindinen asia, ettd miten he niistd pddttdvit ja

mitd keskustelevat” (ID4).

Haastateltavat kokivat raskaudenkulun tukemisen olevan yksi osa vastaanotolla
tapahtuvaa vanhempien tukemista. Haastateltavat toivat esille, miten odotusaika oli
erilaista silloin kun sikidlla epdiltiin syddmessd rakennevikaa tai sikiolld oli jo todettu
olleen synnynniinen sydénvika. Hoitava henkildstd kuvasi normaalin raskausajan ja
odotuksen hdvinneen vanhemmilta odottavan naisen joutuessa kdyméédn yliméaardisissa
kontrolleissa sikion tilanteen vuoksi. Tilanteen raskautta vanhemmille lisdsi my0s

keskittyminen vahvasti sikion mahdollisiin sairauksiin sekd epdvarmuus.

"Niin, ja varsinkin jos odottaa ensimmdistd lastaan niin siind on kaikki
uutta, se odotusaika ja se raskaus ja mitd se tuo tullessaan, sit miettii sitd
synnytystd ja sit kun lisdtddn vield, ettd tddlld onkin tdillainen niin se on

ihan erilaista” (ID3).

Neuvolakdynnit olivat tirkeitd odottavalle naiselle, raskauteen kuuluessa paljon muitakin
muutoksia ja seurattavia asioita kuin sikion syddn. Haastateltavat kuvasivat, miten
vastaanotoilla tulisi ottaa laajemmin huomioon raskaus- ja odotusaika eiki keskittyd vain

sairaaseen sikioon.

i3]

oskus sanon siitd, ettd me ammattilaiset me tddlld ja naistentautien
puolella ja ehkd myds neuvolassa unohdetaan se, ettd se nainen on myos

raskaana” (ID4).

Haastateltavat kuvasivat kidyvinsd vastaanotolla 1dpi raskauden kulkua sekd mahdollisia
asioita, mitd sikion syddnvika saattoi aiheuttaa raskausaikana ja syntymin yhteydessa.
Vauvan syntymi kuvattiin aina erityislaatuisena ja merkittdviand tapahtumana. Sairas

vauva el tehnyt syntymastd yhtdén vihemman arvokasta vastaajien mukaan.
”Se ei tarkoita, ettd syntymd olisi vihemmdn arvokasta tai sellaista” (ID4).

Haastateltavat kokivat joustavien vastaanottoaikataulujen olevan yksi osa

vastaanotolla tapahtuvaa vanhempien tukemista. Hoitava henkildsto kuvasi vastauksissan
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antaneensa perheille aikaa vastaanotolla. He kuvasivat tunnistaneensa perheiden erilaiset

tilanteet, ja tarjonneensa perheille heidin tarvitsemansa ajan asioiden kasittelyyn.

”Se ottaa sen verran aikaa, kun mitd kukakin perhe tarttee ja kauanko niilld

on itellddn kysymyksid siind mielessd” (ID3).

Aikataulujen venymiseen liittyi esimerkiksi optimaalisen ndkyvyyden puuttuminen
sikion asennon takia, jolloin sikion syddmen ultradédnitutkimusta ei pystytty tekeméén.
Talloin perhe kutsuttiin uudestaan vastaanotolle, jotta kaikki asiat saatiin niin selviksi
kuin mahdollista. Polikliiniseen toimintaan kuului myds mahdolliset aikataulujen
muutokset tai venymiset, joihin odottava nainen tai hoitava henkilokunta ei pystynyt

vaikuttamaan.

”Ne menee, jos vauva on huonossa asennossa niin ne voi olla ettd ne venyy
tai ldhetetddin vdlilld kdvelemdidn tai haukkaamaan suklaata tai muuta ettd

saadaan se vauva vaikka vaihtamaan asentoa” (1D2).

Perheet vastaanottivat paljon wuutta ja mahdollisesti vakavaakin tietoa vauvan
terveydentilasta. Tdméan takia vanhemmille annettiin aikaa kdydéd asioita ldpi ennen
padtoksentekoa tilanteen sen salliessa. Tietyissd tapauksissa kuitenkin jatkopditoksiin
liittyvd aika oli hyvin rajattu koskien esimerkiksi raskaudenkeskeytystd. Yleensd
odottavalla naisella ja perheilld oli kuitenkin aikaa pohtia pdétoksid edes muutama péiva.
Ajoittain perheille tuli kuitenkin eteen tilanne, ettd padtds raskaudenkeskeytyksestd tuli

tehdé hyvin nopeasti.

"Et siind ei oo hirvedsti aikaa miettid niin siind joutuu ehdottamaan
sellaista, ettd ne olisi hyvd tehdd keskeytymispaperit valmiiksi koska siihen
on tietyt sddnnot, milloin niitd kdsitellddn niin et he saa sen
byrokratiapuolen hoidettua ja sit he voivat rauhassa keskittyd siihen mitd

he haluaa” (ID3).

7.3.2  Ammatillisuus

Haastateltavat kuvasivat ammatillisuuden vastaanotolla koostuvan
hoitohenkilokunnan tyota vahvistavista tekijoistd, jatkuvasta kehityksesti,
vastaanottotoiminnan yllipitimisesti seki moniammatillisesta tyoskentelysti

perheiden hyviksi.

Haastateltavat kokivat hoitohenkilokunnan tyoti vahvistavien tekijoiden olevan yksi

osa ammatillisuutta vastaanotolla. Haastateltavat kuvasivat omaa tyGtédén vahvistavana
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tekijdnd olevan vankan tietopohjan ja osaamisen naisen raskaudenkulusta sekd sithen
liittyvistd asioista. TAmén laaja-alaisen tiedon kautta 10ytyi myds ymmaérrysti odottajaa

kohtaan.

“Sikiévastaanotolla niin on tdrkeetd ylipddtinsd on hyvdit tiedot
raskaudesta ylipddtdnsd et ymmdrtdd sitd odottajaa ja sitd raskausaikaa

vleensd ilman mitddn ongelmia” (ID2).

Taito puhua vaikeistakin asioista suoraan vanhempien kanssa kuvattiin vastauksissa

olevan tyotd vahvistava tekijd. Kuolemasta piti pystyd puhumaan vastaanotolla.
“"Mutta ennen kaikkea, ettd sd uskallat puhua vaikeistakin asioista” (ID4).

Hoitava henkil6kunta kuvasi omien tunteiden l&pikdymisen ja my0s erilaisten tunteiden
sallimisen osaksi ty6tddn. Henkilokunnan piti tyotd tehdikseen kohdata erilaisia tunteita,
joita hoitotilanteissa mahdollisesti syntyi. Tunteita ei voinut sivuuttaa, jotta pystyi

toimimaan parhaalla mahdollisella tavalla.

“Joku sanoo, ettid empatia on kirosana mutta kylli se vaan ihan totisinta

totta on, ettd pitdd niinku uskaltaa tuntea” (ID4).

Tyokokemuksen merkitys oli haastateltavien mukaan ty6td vahvistava tekijd. Kertynyt
tyokokemus erilaisissa tyOympdaristdissd auttoi perheiden kohtaamisessa, ja lapsen

kuoleman késittelyssa perheiden kanssa.

"Vaikka olisit kuinka hyvd ja rohkea hoitaja niin kylld sulla pitdd olla

vdhdn sitd elettyd eldmdd takana tai vihdn enemmdnki vield” (ID4).

Kollegan tuki nostettiin esille osana tydskentelyd sikion sydédnvastaanotolla.
Kokonaisuuksien hahmottaminen koettiin myos tirkedksi vastaanotolla tyoskenneltdessa.
Yhteistyolld perheiden kanssa ja heiltd saaduilla palautteilla oli vahva yhteys hoitavan
henkilokunnan tyohon sekd ammatillisuuteen. Positiivisen palautteen saaminen tuntui
hyvéltd ja auttoi jaksamaan ty0ssd. Hoitava henkilokunta kuvasi tyon mielekkyyden

syntyneen juuri kohtaamisista perheiden kanssa.

“Parasta on se, ettd kun sd saat sen palautteen, ettd kiitos tdstd tuesta”

(ID3).

Haastateltavat kuvasivat jatkuvan kehityksen olevan yksi osa ammatillisuutta
vastaanotolla. Jatkuvalla kouluttautumisella ja uuden oppimisella oli haastateltavien

mukaan merkitystd osaamisen ylldpitimisessi ja vahvistamisessa. Vankan ammattitaidon
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ja osaamisen kautta pysyttiin kansainvéliselld tasolla hoidon tuottamisessa ja hoidon
tuloksissa. Kouluttautuminen koettiin tirkeéna ja siihen toivottiin vield enemmaén aikaa.
Kouluttautumisen ja tuoreen tiedon kautta saatiin my0s perusteet ja vahvistukset omalle

toiminnalle vastaanotolla eli hoito oli ndytt66n perustuvaa.

" Pitkdlti siitd miten pystytddn tdssd ylldpitamddn sitd osaamista ja ettd tdd
vastaa kansainvdlistd tasoa ja pysytddn kansainvilisen kehityksen mukana

tassd. Et se on olennainen asia” (ID1).

Vastaanotolla haastateltavat kuvasivat miettivinsid erilaisia keinoja kehittdd hoitotyota
eteenpdin. Yhtend kehittimiskohteena haastateltavat mainitsivat henkisen tuen
lisddmisen perheille. Perheiden tuli tietdd, etteivét he ole yksin vaikeassa tilanteessa vaan
tukea on saatavilla. Kehitysehdotuksena esitettiin esimerkiksi hoitajien suorittama soitto
perheille muutama péiva vastaanoton jilkeen, jolloin perheiltd kysyttdisiin kuulumiset ja
perhe voisi kertoa mielen pdilld olevista asioista hoitajille. Kehittdimisehdotuksena tuli

my0s mallin tai hoitopolun luominen sikidn sydénvastaanotolla asioiville perheille.

“Mutta meilld voisi olla sellainen hoitajien toimesta soitto esim. 2—3 pdivin
pddstd ettd te kavitte tddlld meilld jdiko teille vield jokin asia, Ettd vihdn

niinku tarkistetaan” (ID1).

Vastaanotolla tapahtuvaa tyotd kuvattiin kehitettdvin potilaspalautteiden avulla
eteenpdin. Kaikilta vastaanotolle ensikdynnille tulevilta vanhemmilta pyydettiin
palautetta vastaanoton toiminnasta. Haastateltavat kuvasivat saaneensa melko paljon
palautetta, mutta toiveena oli vieldkin konkreettisempi palaute, jonka avulla olisi

helpompi tarttua asioihin.

i3]

a onko niilld jotain mitd ne haluais ja toivois ettd kehitettdis sitd kdayntid”

(ID2).

Henkisen tuen lisddminen perheille tunnistettiin haastatteluissa kehityskohteeksi mutta
sen toteuttamiseen kuvattiin liittyvén haasteita. Sikion syddnvastaanoton toimiessa lasten
sairaalassa, resurssien niukkuus on aiheuttanut sen, ettd henkisen tuen tarjoaminen ja
psyykkinen tuki on kohdistunut pédasiallisesti lapsipotilaisiin. Haastateltava kuvasi
muutosta kuitenkin tapahtuneen parempaan suuntaan, jolloin vanhemmillakin olisi

helpommin mahdollisuus saada apua kuormittaviin tilanteisiin.
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VEttd tdstd talosta sen avun saaminen ei ole vilttimdttd onnistunut ihan
hetkessd mutta sekin on menossa , sekin on muuttunut pikkuhiljaa niin

meilld on vaihtoehtoja jos perhe tarvitsee akuutisti apua” (ID3).

Haastateltavat  kuvasivat  vastaanottotoiminnan yllipitimisen olevan osa
ammatillisuutta  vastaanotolla. =~ Haastateltavat ~ kuvasivat  tdrkedksi  asiaksi
vastaanottotoiminnassa ja ammatillisessa toiminnassa sen, ettd kaikilla tyontekijoilld
ammattiryhméstd  riippumatta  olisi  samanlaiset  tavoitteet  tydskentelyssa.
Yhteneviisyyden kaikessa toiminnassa tulisi toimia vastaanottotoiminnan pohjana. Tati

vastauksissa kaivattiin enemmaéankin.

2

iin se olis, ettd se moniammatillinen tyoryhmd pystyisi toimimaan
samojen tavoitteiden mukaan ja samantyyppisesti toimia. Mutta kun ollaan

ihmisid, niin se on haaste” (ID4).

Haastateltavat kuvasivat vastaanottotoiminnan sujuvan toimintatapojen ollessa
madriteltyjd. Vastaanotolla hoitaja yleensd tapasi ensimmdiisend vanhemmat, jonka
jdlkeen vanhemmat siirtyivét tapaamaan lddkérin ja odottavalle naiselle tehtiin sikion
ultraddnitutkimus. Télld vilin hoitajat pystyivit jo vastaanottamaan seuraavan perheen,

jos hoitajan ldsndolo ei ollut vélttdimatonta itse ultradénitutkimuksen aikana.

“Meilld se vastaanotto jatkuu ja se mahdollistaa sen sujuvan vastaanoton

Jjatkamisen” (ID1).

Haastateltavat kuvasivat hoitajan tyOnkuvaa vastaanotolla perheiden kohtaamisen,
haastatteluiden ja tiedon antamisen kautta. Hoitaja oli usein ensimmaéinen henkild, jonka
vanhemmat tai odottava nainen kohtasi ensimmdisend tullessaan  sikion
syddnvastaanotolle tutkimukseen. Vastaanoton toimintatavoista pyrittiin kertomaan
vanhemmille, jotta he tiesivdt mitd odottaa. Hoitajan tapaamista seuraavan ladkérin
ultrauksestakin pyrittiin vanhempia informoimaan. Ladkéri kertoi ultradénen tuloksista
yleensd vasta kokonaan ultraddnen suoritettuaan, jotta kaikki tietoa olisi oikeaa ja
ajantasaista. Epdilyjd saattoi olla erilaisista asioista mutta niistd oli turha puhua ennen

tayttd varmuutta.

"Et sitten me kerrotaan et kun se tutkimus on tehty niin siitd katsotaan niitd
asioita eteenpdin. Et me ei oikeestaan siind vaiheessa pystytd sanomaan

enempdd koska me ei tiedetd mitkd ne jatkot on” (ID3).
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Hoitajan tyonkuvaan vastaanotolla kuului jakaa vanhemmille muun muassa mahdolliset
tarvittavat todistukset ja lomakkeet. Odottavan naisen puolison mahdollinen tarve
sairaslomalle kuvattiin hankalana vélilld jarjestid. Vanhemman sairausloman tarpeen
tunnistaminen oli tdrkedd perheen saadessa huonoja uutisia. Perheitd informoitiin myds

maksuasioista hoitajan vastaanoton yhteydessa.

“Odottavalle didillehdn on helpompaa kirjoittaa sairaslomaa, kun sille
puolisolle mutta se on aina haaste, ettd mistd sd jdrjestdt sille puolisolle sen

sairasloman et miten se jdirjestyy” (ID3).

Tarkednd osana vastaanottotoimintaa kuvattiin, miten vanhempien tuli tietda
jatkosuunnitelmat ja mahdolliset ajanvaraukset eri paikkoihin, jottei vanhemmille synny
epétietoisuutta timén suhteen. Osana vastaanottoa puhuttiin myos perheen mahdollisista
muista lapsista ja miten heiddn kanssaan kannattaisi kdyda 14pi mahdollisesti vaikeita

aiheita.

2

iin, toiset lapset on aihe mistd tulee puhuttua ja pyrinkin ottamaan

puheeksi jos pddtyy keskeytykseen tai vauva on sairas ja on syntymdssa’”

(ID4).

Useimmiten vield vastaanoton lopuksi ultraddnen suorittamisen jdlkeen vanhemmat
tapasivat hoitajan, jonka kanssa asiat kaytiin vield lapi. Asioiden ja tiedon ldpikdyminen
ja koostaminen yhteen perheiden kanssa oli osa vastaanottotoimintaa. Hoitajat kokivat

tdmén olevan merkittdva osa heidén tyotadn.

"Mutta sitten sen kaiken koostaminen niin kylld md koen, ettd me hoitajat

ollaan siind isossa roolissa” (ID4).

Vastaanotolle tulevien odottavien naisten seurantakdyntien miérdt vaihtelivat sikion
sairaudesta ja tilanteesta riippuen. Osa odottavista naisista tuli vastaanotolla vain kerran
tai kaksi. Kovin tiheét seurantakdynnit eivét olleet lddketieteellisesti perusteltuja, vaikka
perheet saattaisivatkin tihedmpid kontrolleja toivoa. Tietty osa perheistd joutui kdymain
tiheimmin vastaanotolla, jos sikiolld oli todettu esimerkiksi rytmihdirioitd. Tall6in
vastaanottokdyntejd saattoi olla jopa kahden-kolmen viikon vilein. Sikion
syddnvastaanottokédyntien rinnalla jatkui normaali neuvolaseuranta koko raskauden ajan.

Tarpeen vaatiessa tiheimpdd seurantaa voitiin jdrjestdd neuvolaan.
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“Aika paljon perheitd, jotka tulee kerran siind raskausviikon 18—20
paikkeilla ja sitten ne tulee vasta yhden kerran sielld raskaudenlopussa.

Ettd kaksi kdyntid, ettd se koko viliaika jdd tyhjéksi” (ID1).

Haastateltavat kuvasivat moniammatillisen ty6skentelyn perheiden hyviksi olevan osa
ammatillisuutta vastaanotolla. Haastateltavien mukaan vastaanotolla tapahtuvaan
yhteisty0hon kuului merkittdvind osana hoitajan ja lddkédrin vélinen yhteistyo.
Yhteistyohon kuului vanhempien tapaaminen useimmiten yhdessd jossain vaiheessa
vastaanottoaikaa. Léédkérin kerrottua ultradénitulokset vanhemmille niin hoitaja samalla
kuuli my6s mahdollisen diagnoosin, ja molemmat ammattilaiset olivat ajan tasalla sikién
tilanteesta. Nidin hoitajan ei tarvinnut vanhemmalta tiedustella ultradénitutkimuksen

tuloksia ja aiheuttaa lisdkuormitusta perheelle.

"Siksi me hoitajat koetaan tosi tdrkednd, ettd ollaan mukana siind lddkdrin
kertomisvaiheessa koska jos md kysyn sit perheeltd ettd mitd se lddkdri
sanoikaan heille sielld niin se on aika haastavaa heille selittéid mulle, ettd

mitd sielld puhuttiin” (ID4).

Laheista yhteistyotd tapahtui sikion tutkimusyksikon kanssa, jonne perheitd ohjattiin
tarvittaessa lisdtutkimuksiin muiden mahdollisten synnynnéisten poikkeavuuksien takia.
Heidén kanssaan oli mahdollisuus myos pitdd isompia moniammatillisia hoitokokouksia.
Sikion tutkimusyksikko toimi myos konsultoivana yksikkond, mikd toi tydhon oman

lisdnsé niin hoitajille kuin l4édkéreille.

“Joo, kylld md mun mielestd on aika selkedit et just vaikka naistenklinikan
kanssa hoidetaan paljon potilaita mutta me hoidetaan juurikin se
syddnpuoli ja sit kun on jotain muuta et jos epdillddn vaikka jotain muuta
niin me ohjataan ne sinne naistenklinikan puolelle sikiétutkimusyksikkoon
ja kysymddn ja ottamaan sieltd niinku yhteyttd tai me ollaan sinne

vhteydessd ja ne sieltd kdsin ohjaa perhettd” (ID2).

Yhteistyotd tehtiin muiden myds yliopisto- ja keskussairaaloiden kanssa. Yhteisty0 sisdlsi
konsultaatiota ja neuvontaa. Yhteistyotd rakennettiin myds eri verkostojen kesken, ndin
pystyttiin mdééritteleméddn eri toimijoiden tehtdvid ja vastuita. Térkedd oli pystyd
ohjaamaan perhe oikeaan paikkaan saamaan apua ja tukea. Haastateltavat toivat esille,
miten edelleen yhteisty6téd ja keskustelua olisi hyva lisédtd eri tyontekijoiden vélilla yli

yksikkdrajojen.
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"Pystyy niinku jakamaan tavallaan sitd mitd kuuluu sitten kenenkin osa-

alueisiin ja minne ohjataan missdkin tapauksessa” (ID2).

Moniammatillisesti  perheiden  hyvédksi  tyOskenneltiin  tarjoamalla  perheille
keskusteluapua ja henkistd tukea. Vastaanoton aikana kerrottiin eri vaihtoehdoista
keskustelulle tai vanhemmilla oli mahdollisuus keskustella vastaanoton hoitajan kanssa.
Vanhempia oli tdrked muistuttaa avun pyytdmisestd, milloin vain, ettei kukaan jéisi yksin

vaikeassa tilanteessa.

"Yritdn tarjota ja muistuttaa ennen kaikkea siitd, ettd dlkdd jddko liian

vksin, jos sille tuntuu, ettd lupa on pyytdd apua’ (ID4).

Perheille myo6s kerrottiin  mahdollisuudesta hakeutua vertaistukiverkostoon niin
halutessaan. Haastateltavat kuvasivat perheiden suhtautuneen vertaistukeen yksilollisesti.
Kaikki eivit halunneet jakaa omia asioitaan muille. Osa taas koki saavansa vertaistuesta

apua ja hyotyd omaan tilanteeseensa.

VEttd mitddn Facebook ryhmid ei tdssd mainosteta mutta tukea ja

vertaistukea kylld loytyy jos haluaa” (ID4).

Osana perheille tarjottavaa tukea haastateltavat kuvasivat. miten vastaanotolle voitiin
varata uusi aika vanhempien kokiessa sille olevan tarvetta, tai jos toinen vanhemmista ei
ollut paéssyt paikalle ensimmadiselld kerralla. Haastateltavat kuvasivat, miten kokivat
tiarkedksi sen, ettd vanhemmilla olisi jokin ammattitaitoinen kontakti keskustelutukea
varten tarpeen vaatiessa. Ldhiomaisten apu koettiin arvokkaaksi mutta heitdkéén ei voinut

litaksi kuormittaa.

"Tai sitten se, ettd ei niitd ldhiomaisiakaan vaan voi kuormittaa koska sit
he on siind pisteessd kohta ettd he lohduttaa heitd eikd kukaan lohduta tdtd
pariskuntaa tai se et sd ylikuormitat jonkun hyvdin ystdvdsi niilld asioilla

etti” (ID3).

Osana perheiden kanssa kéytdvad keskustelua kédytiin 1api myds mahdollista aiemmin
tapahtunut raskaudenkeskeytystd. Perheilld saattoi olla jo ennestddn kokemusta sairaan

vauvan syntymasti niin tédllaista hankalaa tilannetta késiteltiin my0s vastaanotolla.

"Koska me ollaan oltu ne, jotka edelliselld kerralla kerrottu, ettd heilld on
sairas lapsi ettd eihdn he halua tulla meille uudestaan ehkd kuulemaan

samaa asiaa. Ettd sitd kdsitellddn sitten myos” (ID4).
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Perheet ohjattiin tapaamaan myo0s sairaalan sosiaalityontekijd. Tétd kautta perheet
vastaanottivat ajantasaiset ja tarvittavat tiedot kaikista mahdollisista sosiaalietuuksista ja
muista palveluista, joita heille pystyttiin tarjoamaan liittyen esimerkiksi yopymiseen tai
kotiapuun. My0s sairasloma-asiat ja vanhempainvapaa asiat kdytiin  1dpi
sosiaalityotekijin  kanssa.  Perheille  kerrottiin  sosiaalityontekijan  kuuluvan
moniammatilliseen tiimiin, silld osa vanhemmista koki, ettei heilld ole tarvetta tavata
sosiaalityontekijad. Tapaamisen tarkoituksena oli, ettd vanhemmat saavat kattavasti tietoa

kaikista tukimahdollisuuksista.

“Me jdrjestetddn, ettd he tapaa talon sosiaalityontekijin koska he osaa
kertoa perheelle ja antaa vinkkejd mitd he ovat oikeutettuja saamaan tai
mitd etuuksia ja missd vaiheessa tai apuja siihen ettd jdrjestdd sinne kotiin

apuja, missd yopyd, ndd asiat” (ID3).

Vanhemmilla oli halutessaan mahdollisuus tavata myds sairaalapastori. Hénet on
koulutettu kohtaamaan perheitd erilaisten kriisien keskelld. Tédhdn toimintaan ei kuulu
uskonnollista vakaumusta, vaan sairaalapastorin tehtdvidnd on tukea kaikkia perheiti
vaikeina hetkind. Haastateltavat kertoivat psykiatrin, psykiatrisen sairaanhoitajan ja
psykologin tapaamisen onnistuvan myds. Téllaisen psyykkisen tuen tarjoamisen
mahdollisuuden eteen oli tehty tyotd vastaanotolla. Vanhemmille oli mahdollisuus tehda
konsultaatiopyyntd psyykkisen tuen tarpeen takia kuormittavan tilanteen takia.
Haastateltavat kuvasivat neuvolan kautta vanhempien voivan aina myds pyytéa lisdtukea

kuormittavaan elamaéntilanteeseen.

“On ja nyt tissd reilun vuoden sisdlld jdrjesty sillai, ettd me ollaan
vhteydessd tihdn timdn talon psykiatriin eli hénelle tehdddn tdlldinen
konsultaatiopyyntd niin he voivat sovitun ajan jdrjestdd pariskunnalla ajan
tarvittaessa niin se on ollut sellainen etu, ettd vdlilld se apu tai saadaan

Jdrjestettyd se apu talon sisdltd ettei aina olla riippuvaisia muista” (ID3).

Vastaajat kuvasit tirkeénd asiana, miten vanhempien poistuessa vastaanotolta heiddn
tulee olla tietoisia niistd tahoista, joihin ottaa yhteyttd sikion sydédnvastaanoton jilkeen,

jos tulee mieleen kysyttdavaa tai huolta asioista.

”Se tunne on tdirked, ettd jotain on tarjolla, jos haluaa” (ID4)
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7.3.3 Luotettava tieto

Haastateltavat kuvasivat luotettavan tiedon vastaanotolla koostuvan sydidnvian
diagnosoinnista ja hoitoon liittyvisti ohjauksesta, luotettavan tiedon jakamisesta
vanhemmille, tiedon vaikutuksesta vanhempiin seka saattohoidon

hoitovaihtoehtona.

Haastateltavat kokivat sydidnvian diagnosoinnin ja perheen ohjauksen hoitoon
liittyvissd asioissa olevan yksi osa luotettavaa tietoa vastaanotolla. Raskaana oleva
nainen ja mahdollinen l&heinen tulivat l14hetteelld sikion syddnvastaanotolle eri syiden
takia. Aiemmassa ultraddnessd raskauden aikana oli saattanut herdtd epdilyd
poikkeamasta, raskaudenaikainen seula oli hélyttdnyt tai perheessé oli aiempi lapsi, jolla
oli synnynnéinen sydénvika, joka oli hoidettu tai johtanut kuolemaan. Siki6llad oli voitu
todeta my0s jokin muu anomalia tai poikkeama. Siki6lld todetut rytmihdiriot olivat myos
syy tulla tutkimuksiin. Vastaanotolla tutkimusten tarkoituksena oli suorittaa sikion

syddmelle ja verenkierrolle tarkentava tutkimus ja arvio.

"Tai sitten edellisessd raskaudessa on ollut lapsella [oytynyt vakava
syddnvika ja raskaus on keskeytetty tai sitten on syntynyt lapsi, jolla on
todettu syddinvika ja tulee uudelleen raskaaksi, niin on mahdollisuus kdydd

meilld ultrassa” (ID4).

Tutkimuksen jédlkeen vastaanotolla varmistui mahdollinen sikion diagnoosi. Néin
vanhemmat saivat lopullisen tiedon ja varmuuden asioista, joista oli voinut olla epéilyja
ailemmin. Aina diagnoosin antaminen sikiolle heti ei kuitenkaan tdysin onnistunut vaan
sikion sydéntilanteeseen saattoi jdddd epdvarmuuksia. Niistd asioista keskusteltiin

vanhempien kanssa lisdd vastaanotolla.

"Silloin tdlléin niitd tulee, ettd meilld on tietyn tyyppisid vikoja, jota

tiedetdidn, ettei me loydetd niitd tai hahmoteta riittdvin tarkasti” (ID1).

Tarkka ja ajantasainen diagnoosi oli edellytys vastaanotolla tehdylle neuvonnalle.
Epédvarmuudet hankaloittivat asioista kertomista. Vanhempien kanssa keskusteltiin niista
asioista, jotka olivat varmistuneet esimerkiksi sikiolla todetusta sydénviasta. Tdssd apuna

havainnoinnissa kéytettiin esimerkiksi syddnmallia, erilaisia piirroksia ja animaatioita.
"Tarkka diagnoosi on perusedellytys sille neuvonnan antamiselle” (ID1).

Vanhempien saatua tiedon siki6lld todetusta sydénviasta, heille jaettiin tietoa kaikista

hoitovaihtoehdoista niin suullisesti kuin kirjallisesti tilanteessa, jossa vanhemmat



42

paétyivat aktiivihoitoon. Vanhemmat pystyivét valitsemaan aktiivihoidon, syntymén
jélkeisen saattohoidon tai raskaudenkeskeytyksen tiettyjen edellytysten tiyttyessd. Heitd
informoitiin, minkdlainen mahdollisuus oli hoitaa siki6td tai vastasyntynyttd
loppuraskauden ja syntymin jidlkeen. Heille kerrottiin syntyménjélkeisestd hoidosta ja
mahdollisten leikkausten maiédrdstd ja ajankohdasta. Tiarkednd asiana pyrittiin
selventdmiin vanhemmille, ettd oliko sikion sydidnpoikkeama sellainen, joka tulee hoitaa
valittdmasti syntymén jéalkeen. Talloin synnytyskin tuli miettid etukdteen huolellisesti.
Haastateltavat kuvasivat vanhempien informointia sikion ja vastasyntyneen tulevasta
hoidontarpeesta. Vanhemmille jaettiin tietoa syddnvian lyhyt- ja pitkdaikaisennusteesta
parhaaseen tiedossa olevaan tietoon pohjaten. Heille kerrottiin sikion sydéntilanne

realistisesti kuvaten sairauden luonnollinen kulku ilman ldiketieteellisid interventioita.

"Yleensd me kuitenkin pystytddn jo siind 20 raskausviikon esimerkiksi
mddrittelemddn se, ettd onko tamd nyt sellainen synnynndinen syddnvika,
joka edellyttdd hoitoa hyvin varhain syntymdn jdlkeen, joka on oikeastaan
se peruste, ettd he tulevat sitten synnyttdmdcdn tinne ja lapset siirrettddn
vuodeosastolle tai teho-osastolle syntymdn jdilkeen. Tdllaisiin asioihin
pyritddn aina ottamaan kantaa mutta aina ei vield siind keskiraskaudessa

pystytd  sanomaan, ettd sit se lopullinen kantaa pitid ottaa vihdn

myéhemmin” (ID2).

Vanhempien kanssa keskusteltaessa kdytiin ldpi synnynniisten sydénvikojen
uusiutumisriskid mahdollisissa my6hemmissd raskauksissa. Heiddn kanssaan
keskusteltiin 14p1 myos tulevien toimenpiteiden ja leikkausten ajankohdat, joita saattaa
olla tiedossa useita eldmin aikana. Sikion synnynniiseen sydidnvikaan saattoi liittyd
muitakin mahdollisia kromosomihairifitd, rakennepoikkeavuuksia tai sairauksia sikidll4.
Néamai tutkittiin ja selvennettiin vanhemmille. Syntyneen vauvan vointiin saattoi liittyé
my0s esimerkiksi neurologista oireilua tai suorituskyvyn laskua, jotka vaikuttavat lépi

elamain.

VEttd voi tulla myéhemmin vaikka madaltunut suorituskyky tai voi tulla
neurologisia ongelmia tai elinidin ennustetta, kaikkea tdllaista ne kdy tosi

tarkasti lapi” (ID2).

Haastateltavat kokivat luotettavan tiedon jakamisen vanhemmille olevan yksi osa
luotettavaa tietoa vastaanotolla. Haastateltavat kertoivat, miten vanhempien on tirked

16ytad luotettavaa ja oikeaa tietoa sikion syddnvikaan liittyvistd asioista. Tiedon madra
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on nykypdivdnd valtava ja sitd pitdd osata suodattaa. Hoitava henkilosto pyrki ohjaamaan
perheet luotettavien tietoléhteiden dérelle, joista on turvallista hankkia lisdtietoa. Téllaisia
ovat muun muassa Lastentalo.fi-internetsivusto, Sydénlapset ja aikuiset- yhdistyksen
tuottama materiaali sekd Terveyskyld. Vanhemmille annettiin materiaalia myos
kirjallisena seki erilaisia ldhteitd joihin vanhemmat pystyvit palaamaan, kun heistd
itsestédn siltd tuntuu, ja pahin jarkytys véistynyt. Harvinaisimmista syddnvioista voi olla

vaikea 10ytdd tietoa, niin vanhemmat ohjattiin oikean tiedon déireen.

"Silloin ja muutenkin on tdrkedd, ettd annan paperin missd on kun teille
tulee kysyttdvdd niin ottakaa yhteyttd ja timd syddnvika teiddn lapsella on

ja esim. ne kirjainyhdistelmdit ja tddltd saat tietoa ettd on sitten joku mistd

léhtee liikkeelle” (ID4)

Haastateltavat kuvasivat millaista perheille annettavan tiedon tulisi olla. Tiedon tuli
vastaajien mukaan olla kattavaa, jotta vanhemmat saavat tarpeeksi tarkan kuvan sikion
sydéntilanteesta. Annettavan tiedon tuli olla neutraalia, tieto annettiin tietona. Hoitava
henkildsto ei voinut antaa omien tunteiden vaikuttaa tiedon antamiseen. Vanhemmille

jaettavan tiedon tuli olla varmaa faktatietoa.

”Niinku sellainen taitolaji sen neuvonnan suhteen, ettei paljasta sitd omaa

ahdistusta” (ID1).

Haastateltavat kokivat tiedon vaikutuksen vanhempiin olevan yksi osa luotettavaa
tietoa vastaanotolla. Haastateltavat kuvasivat, miten monilla vanhemmilla oli asioista jo
ennen vastaanotolle tulemista jonkinlaista tietoa. Osa oli hankkinut hyvinkin tarkasti
tietoa, ja osa vanhemmista ei tiennyt vastaanotolle tullessaan vield paljoakaan. Tiedon
hankkiminen oli saattanut olla omatoimista tai osa oli saanut jo ldhettdvéstd yksikostd
informaatiota. Ajoittain vanhemmalla oleva ennakkotieto ei vastannut lopullista sikion
tilannetta ja diagnoosia. Sikion sairaus ja ultraddnen kautta saatu tieto saattoi olla
vakavampaa tai lievempdd kuin mitd vanhemmat olivat olettaneet. Hoitava henkilokunta
kuulostelikin  vastaanotolla, milld ennakkotiedoilla vanhemmat olivat tulleet
vastaanotolle. Talld oli merkitystd tulosten jakamisessa silld sitd isompi jarkytys mitd

vahemman vanhemmilla oli ennakkotietoa sikion tilanteesta.

“Saadaan vihdn kdsitystd, ettd onko perheelle kerrottu mitd ja kuinka
paljon koska sit se voi olla, ettd se tieto tulee pommina et sielld ei oo kaikki
hyvin, ettd he ei oo saaneet mitddn kdsitystd tai sitten se tilanne voi olla

niin, etteivdt he muista ettd se tieto on ollut” (ID3).
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Vanhempien etukdteen ja vastaanotolla vastaanottamalla tiedolla oli merkitystd
vanhempien valmistautumisessa ja rauhoittumisessa. Hoitava henkilostd kuvasi
vastauksissaan, miten kokivat vanhempien ennakkotietojen vaikuttavan heidian kykyynsa
kasitelld asioita ja tietoa. Perheiden kuvattiin olevan valmiimpia tai vahvempia jos olivat
kisitelleet jo ennalta sikion mahdollisia ongelmia sydimen suhteen ja saaneet tietoa

etukiteen.

2

e on jotenkin vahvempia siind kohti, kun ne perheet, jotka on vasta siind

kohdassa kun se vauva syntyy niin tietdd” (ID2).

Haastateltavat kertoivat miten vastaanotolla ei aina pystytd tiysin varmaa tietoa sikion
tilanteesta antamaan vanhemmille. Annetussa tiedossa saattoi olla aukkoja ja
epavarmuustekijoitd, jotka selvidvit vasta vauvan synnyttyd. Myds odottavan naisen
fyysiset ominaisuudet saattoivat vaikuttaa ultraddnen onnistumiseen ndkyvyyden
kannalta. Sikion syddmen ultradénitutkimus toistettiin tarvittaessa jonkin ajan kuluttua

uudelleen lddkérin ndhdessi timéin aiheelliseksi.

"Niin kylld meijdn lddkdri sitten enemmin sanoo, ettd tulkaa viikon pddstd

uudelleen, jos hdnelle jdd vield jokin ndkyvyyspulma” (ID4).

Huonojen uutisten saaminen sikion sydéntilanteesta vaikutti vanhempien vointiin ja
olotilaan. Haastateltavat kuvasivat miten vanhempien vastaanottokyky ei ollut paras
mahdollinen huonon tiedon saamisen jidlkeen. Vanhemmat saattoivat keskittyd
epdolennaisiin asioihin ja ohittaa osan annettavasta informaatiosta. Hoitava henkilosto

koki kuormittavana huonojen uutisten jakamisen perheille.

“Jos me ei pystytd kertomaan hyvid asioita niin ei me voida kertoa hyvid

asioita niin ne on sit raskaita asioita joillekkin perheille” (ID4).

Haastateltavat kokivat saattohoidon hoitovaihtoehtona olevan yksi osa luotettavaa
tietoa vastaanotolla. Haastateltavien mukaan esimerkiksi vanhempien uskonnollinen
vakaumus vaikutti vanhempien pédédtdkseen valita saattohoito hoitovaihtoehdoksi. Talloin
raskaudenkeskeytys ei ole vaihtoehto, vaan vauva saattohoidetaan syntymén jélkeen, jos
vauvalla ei ole hankalan sydéntilanteen takia mahdollista jadda eloon tai vanhemmat eivit
halua vauvan kédyvén ldpi rankkoja toimenpiteitd. Vanhempien voimavarat saattoivat
myds olla niin heikot, ettd he valitsivat saattohoidon vauvalleen. Osa vanhemmista ei

halunnut vauvan joutuvan kidyméédn ldpi rankkoja toimenpiteitd ja isoja leikkauksia
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eldménsé aikana. Vauvalle mahdollisesti toimenpiteiden luoma kirsimys vaikutti myos

paétokseen valita saattohoito syntymaén jalkeen.

2

a sitten taas on niitd, joilla on se vakaumus sillai, ettd keskeytys ei ole
vaihtoehto mutta ei haluta ettd se lapsi kdrsii siitd, ettd hdnelle tehdddn

kaikkia toimenpiteitd, niin silloin se saattohoito voi olla vaihtoehto” (ID4).

Haastateltavat kuvasivat saattohoitotilanteiden sujuneen kauniisti. Saattohoidossa
kaikista hoitolinjauksista tuli sopia todella tarkasti. Kaikkien tilanteessa olevien tuli tietda
mikd kuuluu kenenkin vastuulle ja miten toimitaan. Vanhempien jatkuva informointi oli

ensisijaista ja mitddn ei voitu tehdd ilman heidén lupaansa.

"Tdrkeintd ettd asiat sovitaan, ettd mitd tehdddn, ettd kukaan ei tee mitddn

ilman perheen lupaa ja ilman ettd perhettd informoidaan asioista” (ID4).

Perheen kannalta vauvan saattohoitoon liittyi syntymaén jélkeen vauvalle tehtdvé syddmen

ultradéni, jossa varmistettiin vield sikion sydéntilanteen olevan se mitd on epdilty.

“"Meiddn kardiologi sanoo sit ihan suoraan ettd kun lapsi syntyy ja
epdillddn vaikka yksikammioista syddnvikaa niin lddkdri tekee syddmen
ultraddnitutkimuksen syntymdn jdlkeen varmistaakseen ettd on varmasti

kyse siitd mistd on puhuttu” (ID4).

Perheelld oli mahdollisuus tilanteen salliessa ottaa vauvan kotiin viimeisiksi hetkiksi
viettddkseen aikaa yhdessd perheend. Sairaalassa perheelle ja syntyneelle vauvalle
jérjestettiin  perhehuone yhdessdoloa varten. Saattohoidossa vauvan voinnista
huolehdittiin ladkitsemélld vahvoilla kipulddkkeilld, jottei mitddn kipuja pédsisi

syntymaan.

"Tai on lapsia, jotka ovat menneet kotiin ja lapsi on kuollut kotiin, kaikki

vhdessd samassa sdngyssd koko perhe” (ID4).

7.3.4 Potilaan edunvalvonta
Haastateltavat kuvasivat luotettavan tiedon vastaanotolla koostuvan uskonnollisen ja
eettisen vakaumuksen kunnioituksesta, odottavan naisen itsemaiiriamisoikeuden

turvaamisesta seki vieraskielisyyden huomioinnista ja haasteista vastaanotolla.

Haastateltavat kuvasivat uskonnollisen ja eettisen vakaumuksen kunnioituksen olevan
yksi osa potilaan edunvalvontaa vastaanotolla. Haastateltavat kuvasivat kunnioittavansa

vanhempien ja perheiden uskontoa, kulttuuria ja eettisti vakaumusta vastaanotolla
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huomioimalla heidén yksilollisen yksityisyytensd tarpeen. Kaikki vanhemmat eivit
halunneet tai kokeneet tarvitsevansa vertais- tai henkistd tukea ulkopuoliselta

yksityisyyden suojan takia. Tama koski my®ds tilattavia tulkkipalveluja.

7 Ja tietyt kulttuurit on sellaisia ettd tdid on nyt meiddin perheen asia niin

tihdn ei tuu nyt muita” (ID4).

Hoitohenkilokunta kuvasi huomioivansa monikulttuurisuuden ja tunnistavansa uskonnon
merkityksen vastaanottotoiminnassa. Vanhempien tekemien péatosten taustalla kuvattiin
voivan olla uskontoon tai eettisiin syihin perustuvia asioita, jotka selvitettiin ja pyrittiin
ottamaan huomioon. Toimintatavat vastaanotolla pyrittiin jérjestdimiin perheille

mahdollisimman kunnioittavalla tavalla.

"Minkd uskonto vaan tai mihin vaan uskontoon kuuluvia tai vaikka perus
suomalaisia niin ne kaikki ne ikddn kuin tai se on niiden pddtos mitd ne

tekee” (ID2).

Vastaajat kuvasivat uskonnon merkityksen henkisend voimavarana ja turvana
vanhemmille ja perheille. Vanhempien uskonnollisella vakaumuksella koettiin olevan

myds merkitysta siind, miten vanhemmat suhtautuivat vastaanotolla annettavaan tietoon.

"Tai ettd onhan se tietylld tapaa valtava henkinen tuki, ettd sulla on joku
usko johonkin asiaan, ettd joku tekee sun puolesta ne pddtokset, silloinhan

sun ei tartte kantaa sitd tuskaa” (ID4).

Haastateltavat kokivat odottavan naisen itsemiiriimisoikeuden toteutumisen
turvaamisen olevan yksi osa potilaan edunvalvontaa vastaanotolla. Hoitavan
henkilokunnan tehtdvana oli varmistaa, ettd raskaana olevan naisen itseméaradmisoikeus
péddsi toteutumaan. Raskaana olevalla naisella oli oikeus saada vastaanotolla kaikki
mahdollinen itsedén ja sikiotd koskeva tieto. Laaja-alaisen tiedon kautta hin pystyi
tekemddn pddtokset. Haastateltavat kuvasivat vastaanotolla tapahtuvaa omaa
velvollisuuttaan kertoa odottavan naisen oikeudesta raskaudenkeskeytykseen, kun tietyt

ladketieteelliset kriteeri tayttyivit.
“Odottaja pystyy tekemddn pddtoksid vain kattavan tiedon kautta”(1D2).

Vastaajat kuvasivat myds, miten mahdollinen raskaudenkeskeytys oli sensitiivinen ja
yksityinen asia perheille. Tdstd huolimatta vastaanotolla vanhemmille tuli kertoa
oikeudesta raskaudenkeskeytykseen, vaikka perhe ei raskaudenkeskeytystd pitdnytkdan

vaihtoehtona. Haastateltavat kuvasivat, miten oli tdrkedd, ettei perheille syntynyt
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painostamisen tunnetta vaan he ymmarsivét tiedon oikeudesta raskaudenkeskeytykseen
kuuluvan hoitoprotokollaan. Perheelle annettiin myds samalla ohjeistusta jatkoa varten,

kun ovat paatoksensa raskaudenkeskeytyksen suhteen tehneet.

“"Mutta se ei tarkoita, ettd se pitdisi tehdd mutta meiddn velvollisuus on
puhua tdstd tai tiedottaa teille, ettd teilld on tdillainen vaihtoehto, ettei

myéhemmin sanota miksei tdstd puhuttu vaihtoehtona” (ID3).

Hoitohenkilokunta kuvasi myds tilanteita, joissa heilld ei ollut tiyttd varmuutta siitd,
miten paljon odottava nainen pystyi vaikuttamaan ja péddttiméén asioista haastavassa
tilanteessa. Téhdn vastaajien mukaan vaikutti niin kulttuuritausta, uskonto, kielimuuri

kuin sukulaissuhteet vastaanotolla.

“Ja sielld voi olla jopa muita sukulaisia paikalla sielld vastaanotolla ja
tuntuu ettd se diti ei ole missddn pddtdntdvallassa tai ei edes tiedd mitd on

todettu tai ndin, et se on itelle haastavinta” (ID2).

Vanhemmat eivdt pystyneet vaikuttamaan hoitavaan henkilostoon vastaanotolla ja

ladkariad ei voinut valita esimerkiksi sukupuolen mukaan.

Haastateltavat kuvasivat vieraskielisyyden huomioinnin ja siihen liittyvien haasteiden
tunnistamisen olevan osa potilaan edunvalvontaa vastaanotolla. Lisdéintynyt
monikulttuurisuus nédkyi vastaanottotoiminnassa. Haastateltu henkilokunta kuvasi
yhteisen kielen puuttumisen ja kielimuurin tuottaneen haasteita vastaanottotoimintaan,
vaikka tulkkipalveluja olikin kdytdssd. Vastaanotolla kdydyt asiat olivat 1ddketieteellisesti
monimutkaisia ja ihmisen anatomian tunteminen sekd sanasto olivat hyvinkin haastavia

ymmartaa.

"Vaikka on siind haastetta maallikollekin ymmdirtdd jotakin asioita mutta

silti. Siind on aina niitd muureja siind vdilissd” (ID4).

Haastateltavat kuvasivat miten raskaana olevan naisen ja perheen tukeminen on haastavaa
yhteisen kielen puuttuessa. Haastetta lisdsi, jos ei ollut tdyttd varmuutta mitd
informaatiota odottaja ja perhe oli jo saanut. Odottaja ei ollut kykenevéinen kertomaan
tuen tai avun tarpeestaan hoitavalle henkilokunnalle, jos ei ollut edes ymmartényt kaikkia
kerrottuja asioita. Raskaana olevalle naiselle ja puolisolle annettiin tietoa
mahdollisimman selkedsti ja ymmarrettavésti. Yhteisen kielen puuttuessa annettu tietoa

ja sen madrad muokattiin yksildllisesti tilanteeseen sopivaksi.
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”On hankala tukea sitd odottajaa, kun tuntuu ettei se viesti tavallaan ihan

kunnolla odottajaan asti mene” (ID2)

Vastaajat kertoivat tulkkeja kédytettdvdn hyvin herkésti, kun vastaanotolla kévi
vanhempia, jotka eivit didinkielendin puhuneet suomea. Raskaana olevalla naisella oli
oikeus saada tulkkausapua vastaanotolle ulkopuoliselta taholta, jotta tiedon oikeellisuus
toteutuisi mahdollisimman hyvin. Vastaanotolla pyrittiin sithen, ettei kukaan
perheenjésenisti toimi tulkkina vastaanotolla. Tdma koski seké puolisoa ettd mahdollisia

perheen isompia lapsia.

"Silloin kun on virallinen tulkki niin me ajatellaan, ettd hdnelld on

tehtdvin tuoma velvollisuus kertoa tosi asioita” (ID4).

Tulkkipalvelujen kéyttdminen vastaanotolla ei ollut ongelmatonta haastateltavien
mukaan. Asiat saattoivat olla kokeneellekin tulkille hankala sisdistdd. Henkilokunta my0s
kuvasi, ettei tiyttd varmuutta vanhempien asioiden ymmairtdmisestd ollut tulkin
kaytonkadn jalkeen. Toisen ihmisen kautta ja vélitykselld annettu ei ole ikind aivan samaa
kuin suora informaatio ja tdmid otettiin huomioon vastaanottotoiminnassa.
Koronapandemian aikana tulkkaukset tapahtuivat padosin puhelimitse rajoitusten takia ja

tdma aiheutti myds haastetta.

"Ja sitten kun sulla ei oo kielitaitoa niin se tapa milld sd saat informaatiota
niin ei se silloin voi olla tasolla kuin silloin ettd sd saisit ihan omalla

didinkielelld ja ihan relevantilla tavalla™ (ID1).

Haastateltu henkilokunta kuvasi kaipaavansa oman tyOnsd tueksi tietoa ja kokemusta
vieraiden kulttuurien sisdisistd toimintatavoista, ohjeista ja arvoista, joiden avulla perheet
pystyttdisiin kohtaamaan paremmin ja tarjoamaan esimerkiksi oikeanlaista tukea

hankalissa tilanteissa.

"Mutta se on sellainen alue, josta haluaisi itselle lisdid siithen omaan
toimintaan sellaista kokemusta ja tietoa ettd mitkd on ne tukikeinot sitten
esimerkiksi niiden perheiden kohdalla jotka ei vilttimdttd, md en tiedd

ovatko ottaneet vastaan psyk.tuen tarjoamista” (ID4).
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8 POHDINTA

8.1 Tutkimustulosten tarkastelu

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata miten sikion sydidnvastaanotolle ensikdynnilla
annettava neuvonta ja tuki toteutuu perheiden kuvaamana sekd tuoda esille heiddn
kokemuksiaan vastaanottokdynnistd. Tutkimuksen tarkoituksena oli myos kuvata miten

perheiden neuvonta ja tuki toteutuu hoitohenkilokunnan kuvaamana.

Ennen sikion sydédnvastaanotolle saapumista perheet olivat saaneet kukin erilaista tietoa
lahettdavistd yksikostd. Syitd tarkempaan sikion syddmen ultraddnitutkimukseen oli
monia. Yli puolet vastaajista oli kokenut saaneensa tarpeeksi tai jokseenkin tarpeeksi
etukdteisinformaatiota 1ahettivista yksikosté sikion tilanteesta ja mahdollisesta epdilysta.
Vastaajat, jotka kokivat, etteivét olleet saaneet tarpeeksi etukéteistietoa ldhettdvassi
yksikossd olisivat toivoneet huomattavasti enemmén informaatiota ennen sikion
sydédntutkimusyksikkoon saapumista. Tiedon olisi toivottu myds olleen tarkempaa ja
erilaisten hoitovaihtoehtojen esittelyd olisi haluttu jo tdssd vaiheessa. Ennen varsinaista
diagnoosia annettavan tiedon vanhemmat toivoivat olevan myds varmaa, ettei esitelld ja
arvella asioita ennen varmuutta. Viliaikaistiedon vastaanottaminen ennen varsinaista
diagnoosia aiheuttaa ahdistusta myds tutkimusten mukaan (Leuthner ym. 2003, Bratt ym.

2015).

Sikiodlle ja vastasyntyneelle asetettu synnynndisen sydédnsairauden diagnoosi aiheuttaa
vanhemmassa ja perheessd monenlaisia tunteita. Vanhemmat kokevat niin paljon erilaisia
negatiivisia tunteita, ettd diagnoosin aiheuttama psyykkinen kuorma vanhemmalle on
otettava hyvin huomioon. Vanhempien niin kansainvilisissd tutkimuksissa kuin téssa
tutkielmassa kuvaamia tunteita olivat muun muassa shokki, ahdistus, epiusko, epitoivo,
suru, stressi, pelko ja toivottomuus (Garwik 1996 ym., Carlsson & Mattson 2018, Wei
ym. 2016, Wei ym. 2017, Carlsson ym. 2015, Thomi ym. 2019, Leuthner ym. 2003, Yu-
Mi ym. 2018, Espinoza ym. 2021, Harris ym. 2020, Woolf-King ym. 2018, Davey ym.
2023, Fernandez 2005, Bratt ym. 2015). Suomalaisaineistossa vanhemmat eivét
kuvanneet vihan tunteita diagnoosista mikd eroaa kansainvilisistd tutkimustuloksista
(Leuthner ym. 2003, Yu-Mi ym. 2018, Brosig ym. 2007). Syyllisyys tilanteesta oli myds
vanhempien usein kuvaama tunne (Carlsson ym. 2015, Thomi ym. 2019, Wei ym. 2016,
Leuthner ym. 2003, Yu-Mi ym. 2018, Espinoza ym. 2021, Harris ym. 2020, Davey ym.
2023, Brosig ym. 2007). Suomessa hoitava henkildkunta kuvaa pyrkivinsé sanoittamaan
vanhemmille sen, ettei sikion diagnoosi ole kenenkédén syy eikd didin tai vanhempien

toiminnalla ole yhteyttd sydédnvian syntyyn.
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Niin Suomessa kuin ulkomailla vanhemman psyykkiseen hyvinvointiin ja tukipalveluihin
pyritddn kiinnittimdin huomiota. Osa vanhemmista kaipaisi asiaan kiinnitettavin
vieldkin enemmén huomiota (Woolf-King ym. 2018). Hoitava henkilostd kuvasi
pyrkivinsd ottamaan vanhempien psyykkisen olotilan huomioon vastaanotolla kysymalla
jaksamisesta ja havainnoimalla vanhempien olotilaa. Suomessa vanhemmille tarjottavaa
psyykkistd tukea pystytddn jarjestimddn paremmin kuin ennen vaikka vieldkin
parantamisen varaa on. Kokemus Suomen sikidonsydénvastaanoton henkildstoltd on, ettd
suomalaisvanhemmat eivdt kovin herkdsti ota vastaan ensikdynnilld tarjottavaa
psykologista tukea oli se sitten papin, psykologin tai psykiatrin tarjoamaa. Vanhempien

kuvaamana tuentarve oli saattanut ilmeté vasta myohemmin heidén oltuaan jo koton.

Suurin osa sikion syddnvastaanoton kyselyyn vastanneista vanhemmista olivat
tyytyviisid hoitoon ja annettuun tukeen seka tietoon. Osalle sikion syddnvastaanotolla
kayneistd perheistd oli jadnyt epdselvid asioita ja tiedontarvetta. Tdmin kuvattiin johtuvan
esimerkiksi shokkitilanteesta sikiolld todetun synnynndisen syddnvian takia. Shokin on
kuvattu vaikuttavan kykyyn vastaanottaa ja késitelld tietoa (Garwik 1996 ym., Carlsson
& Mattson 2018, Wei ym. 2016, Wei ym. 2017, Carlsson ym. 2015, Thomi ym. 2019,
Leuthner ym. 2003, Yu-Mi ym. 2018, Espinoza ym. 2021, Harris ym. 2020, Woolf-King
ym. 2018, Davey ym. 2023, Fernandez 2005, Bratt ym. 2015.) Vanhempien tiedontarve
oli samansuuntaista kuin kansainvélisisséd tutkimuksissa. Tiedontarve vaihtelee yksilosta
ja perheesti riippuen. Osa haluaa heti kaiken tiedon mahdollisimman laajasti ja osa toivo
tietoa annettavan pienissi osissa. (Wei ym. 2017, Carlsson ym. 2015, Thomi ym. 2019,
Yu-Mi 2018 ym., Fernandez 2005, Bratt 2015.) Keskeisimmit tiedontarpeet olivat hyvin
samanlaisia kuin kansainvilisissd tutkimuksissa ja ne liittyivdt sikidon vointiin ja
diagnoosiin, hoitovaihtoehtoihin, syddnsairaan vauvan kanssa elimiseen, hoito-ohjeisiin,
kieleen ja vanhemmalle tarjottavaan psyykkiseen tukeen. Kansainvélisissd tutkimuksissa
vanhemmat eivit tuoneet esille kyseenalaistavansa hoidonlinjauksia tai kaipaavansa
perusteluita hoitolinjauksille tai hoitoon liittyville paétoksille. Vanhemmat kaipaavat
myo6s kuvauksia ja kertomuksia eldmaésti ja arjesta syddnsairaan vauvan kanssa (Harris

ym. 2020). Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat kuvasivat timén olevan hyodyllista.

Ohjeita ja tietoa olisi osa vanhemmista kaivannut enemmén vield kirjallisena, tdmén olisi
koettu auttavan asioiden ymmartdmisessd ja sisdistimisessd. Kansainvélisisisd
tutkimuksissa vastaajat olivat kuvanneet samaa tarvetta. (Carlsson ym. 2015, Carlsson
ym. 2016, Thomi ym. 2019.) Internetin kautta saatava tietomdird on valtava ja timén

tiedon suodattamiseen ja oikean informaation l0ytdmiseen kaivataan apua hoitavalta
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henkilokunnalta (Carlsson ym. 2015, Carlsson ym. 2016, Gramszlo ym. 2022, Yu-Mi ym.
2018, Espinoza ym. 2021, Bratt ym. 2015). Tédmin liséksi suomalaisvanhemmat esittivit

toiveena saada kuvausta hoitoprosessista ja alan tutkimustietoa.

Hoitavan henkilokunnan tarjoamalla tuella on merkitystd vanhempien olotilaan.
Perheiden tukeminen sikion sydénvastaanotolla koostui haastattelujen mukaan useasta
asiasta. Perheen kohtaamisella ja ldsndololla on merkittdvd vaikutus vanhempien
kokemukseen niin Suomessa kuin kansainvélisesti. Perheen hyvinvointia pitéisi arvioida
laajasti ja pyrkid tukemaan perheen voimavaroja. (Garwik ym. 1995, Wei ym. 2017,
Thomi ym. 2019, Harris ym. 2020, Woolf-King ym. 2018.) Hoitava henkilosto kuvasi
pyrkivédnsd ottamaan yksilollisyyden huomioon koska jokaisen sikion sydéntilanne on
erilainen ja perheet ovat erilaisia. Vanhemmat arvostavat yksilollisyyden huomioimista
hoidossa ja toivovatkin ettd annettavaa tietoa radtiloitdisiin juuri heidén tilanteeseensa
sopivaksi (Espinoza ym. 2021). Joustavuus vastaanottoaikatauluissa oli yksi tukemisen
osa-alue haastatellun henkilokunnan kuvauksissa. Perheille pyritdin antamaan kaikki
heidén tarvitsemansa aika vastaanotolla ja tarvittaessa voidaan jirjestdd lisdkdynti sikion
syddnvastaanotolle, jos epédselvyyksid jadnyt. Kansainvilisessd materiaalissa toiveena
esitettiin joustavuuden lisddmistd tukipalveluihin ottamalla paremmin vanhempien

aikataulut huomioon ja lisddmaélld valinnanvaraa (Bratt ym. 2015.)

Ammatillisuus ja henkiloston sithen liittdmét osa-alueet sikion sydidnvastaanotolla
tyoskenneltiessd olivat tyotd vahvistavat tekijit (tyokokemus, taito puhua vaikeista
asioista, omien tunteiden reflektointi, jatkuva kehitys ja kollegiaalisuus). Néistd asioista
vanhemmat mainitsivat kansainvélisissd tutkimuksissa kollegiaalisuuden ja sen
merkityksen vanhempien kokemuksissa. Vanhemmat toivoivat hoitavan henkildston
olevan yhtd tiimid ja samalla puolella. Luottamuspulaa on kuvattu vanhemmissa
aiheuttavan henkildston nikyvisti eridvat mielipiteet hoitoon liittyvisté asioista. (Wei ym.

2017, Woolf-King ym. 2018.)

Luotettavan tiedon jakaminen ja saaminen korostuvat sekd hoitavan henkildston ettd
vanhempien kuvauksissa. Vanhemmat odottivat saavansa ainoastaan oikeaa ja
ajantasaista tietoa niin Suomessa kuin kansainvélisestikin (Garwik ym. 1995, Carlsson &
Mattson 2018, Carlsson ym. 2015, Gramszlo ym. 2022, Thomi ym. 2019, Yu-Mi ym.
2018, Bratt 2015). Hoitava henkilostd kuvasi vastauksissaan kertovan vain sen minka
varmaksi tietdd. Aina tdysin tarkan tiedon saaminen ei ole mahdollista ja timin kuvattiin

aitheuttavan vanhemmille lisédstressid niin Suomessa kuin kansainvélisesti (Harris ym.
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2020, Bratt 2015). Hoitava henkilostd kuvasi haastatteluissa tunnistavansa, jos
vanhempien vastaanottokyky informaatiolle ei ole jostain syystd paras mahdollinen. Tata
tiedon vastaanottamisen hankaluutta tietyissd tilanteissa myods vanhemmat ovat

kuvanneet tutkimuksissa (Gramszlo ym. 2022, Thomi ym. 2019).

Kansainvilisissd tutkimuksissa hoitavan henkiloston merkitys potilaan edunvalvojana
ndyttaytyi kielellisten asioiden kautta. Kieleen, sen kiyttoon ja sanastoon tulee kiinnittdaa
huomiota tasavertaisuuden toteutumiseksi erityisesti vieraskielisten neuvonnassa
(Carlsson ym. 2015, Carlsson ym. 2016, Harris. ym. 2020, Fernandez 2005). Sikioén
sydédnvastaanotolla kielelliset asiat loivat vastausten mukaan paljon haasteita liittyen
esimerkiksi ymmartdmishaasteisiin ja tulkkauspalveluihin. Muita hoitavan henkildston
kuvaamia potilaan edunvalvontaan liittyvid asioita olivat uskonnollisen ja eettisen
vakaumuksen kunnioittaminen ja odottavan naisen itsemédradmisoikeuden turvaaminen.
Hoitava henkil6sto kuvasi tarvetta saada lisdopastusta eri kulttuurien siséisistd asioista ja

sdannoistd pystydkseen paremmin hoitamaan heité.

8.2 Tutkimuksen eettisyys

Koko tutkimusprosessin aikana on noudatettu hyvin tieteellisen kaytdnnon
perusperiaatteita. Seuraavia periaatteita on noudatettu: luotettavuus, rehellisyys, arvostus
ja vastuunkanto ldpi tutkimustyon, tulosten tallentamisen, niiden esittdmisen sekd
tutkimusten ja niiden tulosten arvioinnissa. (TENK 2024.) Huomioon on otettu myds
seuraavat tutkimuseettiset periaatteet: tutkimukseen osallistuvan vapaaehtoisuus,
luottamuksellisuus ja henkil6llisyyden suojaaminen (All European Academies 2020).
Kohdeorganisaatioiden johdolta oli saatu lupa molempiin tutkimuksiin ennen tutkimusten
aloittamista (TENK 2024). Sikion syddnvastaanoton toimintaa ja neuvontaa arvioiva-
kysely tarjottiin tiytettdviksi ensimmadistd kertaa sikion syddnvastaanotolla kdynneille.
Perheitd pyydettiin vastaamaan kyselyyn n. 2 viikkoa kdynnin jalkeen. Kysely toteutettiin
nimettomind sidhkoisessd muodossa internetin (Webropol) kautta. Erillistd tietoista

suostumusta ei ollut pyydetty, vaan kyselyyn vastaaminen laskettiin suostumukseksi.

Tutkijan omaan teemahaastatteluun osallistuva henkildstd sai tutkimuksesta kirjallisen
tiedotteen, jossa oli esitelty tutkimuksen tarkoitus, sen vapaaehtoisuus, tietojen
luottamuksellinen sdilyttiminen sekd anonymiteetin sdilyminen ldpi koko prosessin.
Ennen haastattelujen alkua osallistujia pyydettiin antamaan kirjallinen tietoon perustuva
suostumus tutkimukseen osallistumisesta. Henkil6illd oli mahdollisuus vapaaehtoisesti
keskeyttdd tutkimus missd tahansa vaiheessa. (Turku Clinical Research Centre 2024,

World Medical Association 2024.)
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Tutkimuksen kautta saatuja henkildtietoja on kisitelty lainmukaisesti ja vastuullisesti.
Tutkittaville on selostettu ymmaérrettdvdsti mihin tarkoitukseen tietoja on kerétty.
Tulosten julkaisemisessa on huolehdittu, etteivét yksittiiset henkilSt ole tunnistettavissa.
(TENK 2024.) Haastattelujen nauhoitukset ja litteroinnit, sekd vanhempien

tutkimusaineisto tuhotaan tulosten raportoinnin jéalkeen.

8.3 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen laadun takana on tutkijan toiminta tutkimusprosessin aikana (Ronkainen
ym. 2011). Tutkimuksen luotettavuutta on arvioitu ldpi koko tutkimusprosessi.
Luotettavuuden vahvistamiseksi seuraavia asioita on pohdittu: tutkittavan ilmion
tunnistaminen ja nimedminen, tutkimuksen merkityksen perusteleminen, tutkimuksen
tarkoituksen ja tutkimustehtdvien nime&minen, aineiston keruun kuvaus, aineiston

analyysi sekd tutkimustulosten raportointi (Kylma & Juvakka 2012).

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden kriteerit huomioitiin myos tutkimusta tehdessa,
jotta pystyttiin arvioimaan, kuinka totuudenmukaista tietoa tutkimuksen kautta kyettiin
tuottamaan. Tdméan tutkimuksen laatua arvioitiin seuraavilla kriteereilld: uskottavauus,
vahvistettavuus, refleksiivisyys ja siirrettdvyys. Uskottavuuden varmistamiseksi tutkija
on pyrkinyt kuvaamaan tutkimuksen tulokset mahdollisimman tarkasti. Tutkimuksen
uskottavuutta vahvistaa tutkijan aiheeseen perehtyminen jo kandidaatintutkielman
aikana. Uskottavauutta lisdd myo0s aineistotriangulaatio, jossa ilmiotd on ldhestytty seka
vanhempien ja hoitavan henkilokunnan ndkokulmasta. Aineisto on myds kerdtty
tarkoituksenmukaisesti henkildiltd, joilla on tietoa ja kokemusta ilmidon liittyen. (Kylma

& Juvakka 2012, Holloway & Wheeler 2010.)

Tutkimuksen vahvistettavuus on huomioitu koko tutkimusprosessissa niin, ettd asiat on
pyritty kuvaamaan tarkasti ja yksityiskohtaisesti siten, ettd toinen tutkija pystyy
seuramaan tutkimuksen kulkua (Kylmi & Juvakka 2012) sekd mahdollisesti saamaan
samansuuntaisia tutkimustuloksia vastaavaa ilmiotd tarkastelevissa tutkimuksissa
(Eskola & Suoranta 2015). Vahvistettavuutta lisdéd tutkijan pitdmé tutkimuspéivékirja,
jonka muistiinpanoja on hyddynnetty eri prosessin vaiheissa (Kylma & Juvakka 2012).
Tutkija kirjoitti haastattelujen jilkeen ylos huomioitaan haastatteluista ja haastateltavista,

haastattelujen kulusta sekd omista ajatuksistaan.

Refleksiivisyys on huomioitu tutkimuksessa siten, ettd tutkija on ollut tietoinen omista
lahtokohdistaan tutkimuksen tekijand (Kylméd & Juvakka 2012). Tutkija on pyrkinyt

arvioimaan omaa vaikutustaan koko tutkimusprosessin aikana, sekd pohtinut eri
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haastateltavien persoonaeroja sekd miten tutkijan oma tydkokemus lasten hoitotydsséd on
saattanut ndkyd haastattelutilanteissa. Tutkija on tyoskennellyt neutraalisti lapi koko
prosessin. Refleksiivisyyden vaade on toteutunut tutkijan pohdittua omia ratkaisujaan
esimerkiksi aineiston analysointivaiheessa ja siind minkélaisia pdételmii tutkija on tehnyt

tuloksista. (Koivunen & Ylostalo 2017.)

Tutkimuksen siirrettdvyys on huomioitu tutkijan antamalla kuvailevalla tiedolla
tutkimukseen osallistujista ja ympadristostd, jotta lukija voi arvioida tulosten
siirrettdvyyttd muihin vastaaviin tilanteisiin tai laajempaan perusjoukkoon (Kylmi &
Juvakka 2012). Tutkimuksen tulokset antavat tietoa hyvin spesifiltd erikoisalalta, joten
tulosten siirrettdvyys ei ole kovin laajaa. Téstd huolimatta siirrettdvyyden vaadetta voisi
arvioida laajemmin esimerkiksi tilanteessa, jossa sikiolld tai vastasyntyneelld

diagnosoidaan miti tahansa synnynnéisii vakavia sairauksia.

8.4 Johtopaitokset

Tdmid tutkielma on osoittanut vanhempien, joiden siki6lld todetaan synnynnidinen
sikiovika kokevan diagnoosista paljon erilaisia tunteita. Diagnoosinsaantivaiheeseen
liittyy pelkoa, ahdistusta, syyllisyyttd ja stressid. Vanhemmilla on paljon tiedontarpeita
liittyen muun muassa sikién sairauteen, hoitoon, tulevaisuuteen ja tukipalveluihin.
Padosin vanhemmat olivat kokeneet saaneensa tarpeeksi tukea ja tietoa hoitavalta
henkilokunnalta. Osalle vanhemmista oli kuitenkin jadényt tiettyjd asioita epdselviksi tai
tietoa olisi kaivattu lisdd. Nykyaikaisessa sdhkoistyneessd maailmassa vanhemmat silti
esittivit toiveena saada lisdtietoa jossain maddrin kirjallisena, paperilla. Kyselyyn
vastanneet ~ vanhemmat  olisivat  toivoneet  perusteluja  sikion  syddmen
ultraddnitutkimuksen toimintatavasta, jossa ladkédri ei vélttamittd puhu vanhempien
kanssa kesken ultrauksen vaan vasta jdlkikdteen. Vanhemmille onkin térkedd perustella

ja selostaa eri toimenpiteiden tekotapoja niin himmennykseltd voidaan vilttya.

Hoitava henkilokunta kuvasi monipuolisesti tyotddn sikion sydédnvastaanotolla.
Henkilokunnan kuvaukset toiminnasta vastasivat pitkilti vanhempien tarpeiden kuvausta.
Haasteena oli vastata vanhempien psyykkiseen tukeen oikea-aikaisesti. Osa vanhemmista
kuvasi tuen tarpeen tulleen vasta jdlkikdteen. Samaan aikaan henkilokunta kuvasi
vastauksissaan heiddn tarjoamansa psyykkisen tuen tukimuotoja kiytettivin verraten
viahidn. Haasteena onkin tunnistaa ne perheet, joille pitdisi aktiivisemmin tarjota
keskusteluapua, koska sikion synnynndisen diagnoosin aiheuttamat negatiiviset

vaikutukset vanhemmissa ovat selviat tutkimusten mukaan.
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Tutkimuksen tulokset vanhempien kokemista tunteista sikion diagnoosista olivat melko
samanlaisia my0s globaalisti. Tutkimuksissa ndkyi kulttuurin merkitys siind, miten
vanhemmat reagoivat uutisiin sairaan vauvan odotuksesta ja sen merkityksestd
perheeseen. Viha tunteena oli esilld useassa kansainvélisessd tutkimuksessa mutta
suomalaiset vanhemmat eivit tuoneet téitd esille. Kieleen, sen tuottamisen ja
ymmairtdmisen haasteisiin liittyvid asioita kuvattiin samanlaisina. Tulkkien kayttoon
henkilokunnan kuvaamana liittyi epdvarmuuksia, jotka voivat vaikuttaa hoidon laatuun
ja perheen kokemukseen. Eettistd kuormaa syntyy henkilokunnalle potilaan hoidossa, jos

hoidossa ei pystytd esimerkiksi varmentamaan odottavan naisen itsemédradmisoikeutta.

8.5 Jatkotutkimusehdotukset

Tdmé tutkimus on osoittanut muutamia asioita, joihin kannattaa kiinnittdd huomiota
jatkotutkimuksissa sekd sikion syddnvastaanotolla liittyen vanhemman ja hoitavan
ndkokulmasta annettavaan tukeen ja neuvontaan. Kaikkien vanhempien ja perheiden
ollessa erilaisia, pitdd pohtia, miten saisimme seulottua heistd ne yksilot esille, joille
tuesta olisi kaikkein eniten kiayttdd. Voisivatko vanhemmat osana kiyntid tdyttda
esimerkiksi mielialaa kartoittavan kyselyn, jonka pohjalta arvioitaisiin jatkotoimia?
Tutkimuksissa tuli esille my0s shokin ja lisdtiedon tarpeen ilmeneminen vanhemmassa
vasta useiden pdivien pidstd vastaanottokdynnisti. Téhdn wvoisi olla ratkaisuna
jatkokontrolliaika esimerkiksi puhelimitse, jolloin kartoitettaisiin vanhempien
informaation ja tuen tarve. Resurssien salliessa, optimaalisinta olisi, jos
vastaanottokdyntiin  kuuluisi automaationa sosiaalityontekijin ja  psykiatrisen
sairaanhoitajan tapaaminen. Jatkotutkimusehdotuksena vanhemmille voisi kehittdd
mobiili tai internet-pohjaisen tukipaketin, jossa olisi eri aihealueista tietoa ja neuvoja eri

tilanteisiin.

Hoitava henkilokunta toi esille haastatteluissa uuden tiedon ja koulutuksen merkityksen
tyolleen ja toivoivatkin sddnndllistd mahdollisuutta kouluttautua. Toiveena oli saada viela
syvempad tietoa eri kulttuureista ja ymmartdd eri ldhtokohdista tulevien perheiden
suhtautumista asiothin. Henkilokunta tekee henkisesti kuormittavaa ty6td kohdatessaan
vanhempia surun ja héddédn hetkelld. Olisikin tdrkedd huomioida myds heidén

hyvinvointinsa ja tarjota tyokaluja tydssd jaksamiseen.
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Gunnlaugsson S.,
Ohannessian C., Rodrigues R.,
Popp J. USA. 2023. Maternal
Reaction and Psychological
Coping After Diagnosis of
Congenital Heart Disease

reaktioita ja
mukautumista kun
sikiolla tai
vastasyntyneelld on
todettu CHD. Tutkia
mika yhteys didin
mukautumisella on

(n=36).

ei ollut yhteydessa diagnoosin saanti ajankohta tai sairauden vakavuus. Yli
puolet dideista koki merkittavaa tai hyvin merkittavaa stressia ja neljdsosa
taytti PTSO diagnoosin kriteerit. Yli puolet olivat riskissa sairastua
masennukseen. Aidit, joiden sikioll4 sairaus oli todettu jo sikidaikana
raportoivat merkittavasti vdahemman stressia vaikka sydanviat olivat
vakavampia.
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hanen psyykkiseen
hyvinvointiinsa seka
tutkia vaikuttavatko
sairauden piirteet
tahan

Espinosa K. Julian M., Wu Y.,
Lopez C., Donofrio M.,
Krishnan A. Goudar S. Bowers
S. Douglas-Barnett S.,
Limperopoulos C., Le H.N.
2021. USA. "The Mental
Health Piece is Huge”:
Perspectives on developing a
prenatal maternal
psychological intervention for
congenital heart disease

Tunnistaa
sydansairasta vauvaa
odottavien naisten
tunteita, kokemuksia
ja resilienssia jotta
saadaan tietoa
jatkossa psykologisen
intervention
kehittdmistd varten

Puolistrukturoitu
haastattelututkimus
(n=12). Yksi ryhma
koostui kahdesta
raskaana olevasta
naisesta, toinen
sydansairaan lapsen
dideista ja kolmas
hoitavasta
henkilokunnasta.

Tutkimuksessa tunnistettiin raskausaikana naisille tiedontarvetta ja stressia

aiheuttavat asiat: diagnoosin saamisen kokemus, selviytyminen ja resilienssi

seka suhtautuminen mielenterveyden interventioon raskausaikana. Muita

osa-alueita, joita tuotiin esille olivat: ahdistus liittyen vauvan tulevaisuuteen,
syyllisyys diagnoosin takia ja vastaajan omat selviytymismekanismit. Hoitava

henkilokunta tunnisti vanhempien kohonneen ahdistuksen ja kokivat etta

psykoterapeuttinen interventio olisi raskausaikana valttdméaton ja pakollinen

osa hoitoa.

Fernandes J.

USA 2005.

The Experience of a Broken
Heart

Tarkoituksena kuvata
vanhempien
kokemuksia ja
todellisuutta
syddnsairaan vauvan
kanssa

Fenomenologinen
tutkimus. Haastattelujen
kautta kerattiin
kokemukselliset
kuvaukset 10
vanhemmalta (5
pariskuntaa).

Hoitohenkilokunta ei saa epaillda vanhempien huolta tai intuitiota vauvan
kunnosta/sairaudesta. Aitoa kuuntelua kaivattiin.

Tuetaan vanhempia olemaan ldsna vauvan kanssa ja hoidossa.

Huomion kiinnitys selkokielen kayttdon, asioiden kertaus.

Tullaan vanhempien tasolle, ja ollaan lasna.

Oikea maara informaatiota, kannustetaan kysymyksiin, jotta vanhemmat
tuntevat voivansa tehda paatoksia. Jatkuva dialogi. Huomioidaan myds
vauvan henkinen tila. Positiivinen suhtautuminen vauvaan, vanhempien
mielipide huomioon vauvasta. Vanhemmat haluavat kuulua tiimiin, ei saisi
missaan tilanteessa sulkea ulkopuolelle.

Garwick A., Patterson J.,
Bennet F., Blum R. 1995.
USA.

Breaking the news

Kehittdaa malli ja
suosituksia perheiden
tehokkaaseen
informointiin, kun

Osa laajempaa
pitkittaistutkimusta.
Laadullinen
haastattelututkimus

Haastatellut kuvasivat yhteyden tunnereaktion ja tavan vililld joilla heille
informaatio lapsen sairaudesta annettiin. Informaation laatua korostettiin
seka tapaa, jolla tieto jaettiin. Negatiivisena koettiin, jos annettu tieto ei




70

lapsella todettu
vakava sairaus.

(N=43) perheille, joiden
lapsella on todettu
synnynndinen sydanvika.

ollut ajantasaista ja tarkkaa. Hoitavan henkilokunnan toivottiin olevan
sensitiivisia vanhempien tarpeille.

Gramszlo C., Karpyn A.,
Christofferson J., McWhorter
L., Demianczyk A., Neely T.,
Zyblewski S., Shillingford A.,
Kazak A., Sood E. 2022. USA.
Meeting Parents™ Needs for
Education and Preparation
following Congenital Heart
Disease Diagnosis:
Recommendations from a
Crowdsourced Study

Tuoda esille
vanhempien
koulutukselliset
tarpeet sikidaikaisen
tai vastasyntyneisyys
kaudella saadun
synnynnaisen
sydanvian diagnoosin
jalkeen

Osa laajempaa
internetin kautta
tapahtuvaa
joukkouttamistutkimusta
(crowdsourcing),

jossa vanhemmat
jakavat ajatuksiaan ja
tarpeitaan
informaatiosta, kun
sikiolla tai
vastasyntyneella todettu
synnynndinen sydanvika
(n=95).

Vanhempien tarve koulutukseen ja valmisteluihin diagnoosin jalkeen on
paljon laajempi mita he nyt terveydenhuollosta saavat.

Harris K., Brelsford
K.,Kavanaugh-McHugh A,
Clayton E. USA: 2020.
Uncertainty of Prenatally
Diagnosed Congenital Heart
disease: A Quialitative Study

Tutkia mitka asiat
raskaudenaikaisen
sikion sydanvian
diagnosoinnissa
erityisesti aiheuttaa
vanhemmalle stressia
ja haastetta.

Laadullinen
haastattelututkimus,
joka tehtiin puhelimitse
(n=27).

Epavarmuuden tunne oli hallitsevin tunnekokemus vastaajilla. Epdvarmuus
liittyi muun muassa aikatauluihin, logistisiin asioihin, tuleviin suunnitelmiin
ja ennusteeseen tulevaisuudesta. Hoitava henkil6kunta auttoi perhetta
epavarmuuden kanssa monissa eri kohdissa hoitopolkua.

Leuthner S., Bolger M.,
Frommelt M., Nelson R.
2003. USA.

The impact of abnormal fetal
echocardiography on
expectant parents’
experience of pregnancy: a
pilot study

Tutkia sikion
epanormaalin
sydamen
ultradanitutkimuksen
vaikutusta
vanhemman
asenteisiin, tunteisiin

Ryhmaéhaastattelut (n=
16). Naisia yhdeksén ja
miehia seitseman.

Naiset kokivat voimakkaita tunteita (syyllisyytta, pelkoa, surua ja
toivottomuutta) ultradanitutkimuksen jalkeen. Naiset loivat yhteytta sikioon
padstdkseen eteenpdin. He aloittivat suremisen ultradanitutkimuksen
jalkeen. Miehet kuvasivat suuttumuksen ja ahdistuksen tunteita. he menivat
eteenpain sailyttamalla optimismin ja keskittymalla tukemaan vaimoaan.
Miehet surivat vasta vauvan syntyman jalkeen. Sikion sydamen ultradani
koettiin hyodylliseksi. Ultradganen jalkeen vanhempien kasitys itsestdan ja
toisistaan muuttui.
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ja
selviytymiskeinoihin

Thomi M., Pfammer J-P.,
Spichiger E. 2019. Sveitsi.
Parental emotional and
hands-on work- Experiences
of parents with a newborn
undergoing congenital heart
surgery: A qualitative study

Tutkia ditien ja isien
kokemuksia
sydanvikaisen vauvan
vanhempana olosta
diagnoosista
kotiutumiseen
ensimmaisen
sydanleikkauksen
jalkeen

Puolistrukturoitu pari
haastattelututkimus
vanhemmille yhdessa
(n=18).

Vaikea kokemus vanhemmille diagnoosin saanniista kotiutumiseen.
Vanhemmat kuvasivat ajoittaista haastetta vuorovaikutuksessa hoitavan
henkilokunnan kanssa, tiimina toimimisessa pariskuntana seka yhteistydssa
huolestuneiden sukulaisten ja ystavien kanssa.

Wei H., Roscigno C., Swanson
K.2017. USA.

Healthcare providers’ caring:
Nothing is too small for
parents and children
hospitalized for heart surgery

Kuvata vanhempien
kasityksia hoitavan
henkilékunnan
toimista kun heidan
lapsellaan todetaan
synnynnadinen
sydanvika ja lapsi kay
lapi sydanleikkauksen

Laadullinen
haastattelututkimus
(n=13).

Vanhemmat kokivat huolenpitoa henkilokunnan taholta, kun henkilokunta
yritti ymmartaa ja tuntea heidat, henkilokunnan ollessa aidosti lasna,
henkilokunnan auttaessa heitd, tukiessa olemaan vanhempi lapselleen seka
henkilokunnan antavan heidan hoitaa lastaan.

Wei H., Roscigno C., Swanson
K., Black B., Hudson-Barr D.,
Hanson C. 2016. USA.
Parents’ experiences of
having a child undergoing
congenital heart surgery: An
emotional rollercoaster from
shockin to blessing

Tutkia vanhempien
kokemuksia heidan
lapsensa jouduttua
diagnoosin saannin
jalkeen

sydanleikkaukseen

Kuvaileva
fenomenologinen
haastattelututkimus.
Vanhemmat (n=13)
haastateltiin kaksi
kertaa, ensimmaisen
kerran viikko
sydanleikkauksen
jalkeen ja toinen 4-
6vkon kuluttua
ensimmaisesta
haastattelusta.

Vanhemmat kuvasivat olleen diagnoosin saannilla shokissa. Tahan ei
vaikuttanut diagnoosin saantiajankohta (ennen tai jalkeen syntyman) tai
sydanvian vaikeusaste. Laakarin olemuksella ja tavalla kertoa diagnoosista
iso merkitys vanhempien kokemuksiin. Vanhemmat miettivat tekivatko
jotain, joka aiheutti sydanvian. He elattelivat myos toivoa siitd, etta
sydanvika parantuisi itsestdan. Vanhemmat kokoivat paatoksenteon
sydanleikkaukseen liittyen hankalana.
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Woolf-King S., Arnolf E.,
Weiss S., Teitel D. USA. 2018.
There's no acknowledgement
of what this does to people”:
A qualitative exploration of
mental health among parents
of children with critical
congenital heart defects

Tutkia synnynnaisesti
sydansairaan vauvan
vanhemmat
psykologista olotilaa
seka tutkia
psykologisia
tukipalveluja, jotka
ovat integroitu osaksi
vastaanottokaynteja.

Laadullinen
puolistrukturoitu
syvdhaastattelu (n=25)
seka huoltajalle etta
hoitavalle
henkilokunnalle.

Vanhemmat kokivat suurinta psykologista stressia diagnoosin saanti hetkella
seka leikkausten yhteydessa ja vauvan ollessa teho-osastolla. Lapsen
menettamisen pelko ndyttaytyi vanhemmille suurena asiana. Hoitavan
henkilokunnan persoonat koettiin erilaisiksi, osa positiivisesti ja osa
negatiivisesti. Vanhempien muut aktiviteetit, jotka eivat liittyneet vauvan
sairauteen suojasivat psykologiselta stressilta.

Yu-Mi I., Tae-Jin Y., ll-Young
Y., Sanghee K., Juhye J., Sue
K. 2018. Korea.

The pregnancy experience of
Korean mothers with a
prenatal fetal diagnosis of
congenital heart disease

Tutkia raskaana
olevien naisten
kokemuksia ja
sopeutumista
tilanteessa, jossa
sikiolla todettu
synnynnadinen
sydanvika.

Syvahaastattelu (n=12)

Diagnoosia epailtdessa naiset etsivat oikeaa informaatiota aiheesta, myos
toivoen, etta diagnoosi olisi vaara. Diagnoosin varmistuttua useat raskaana
olevat naiset kokivat psykologista traumaa ja kipua. Tahan liittyi myos
stigman ja taakan tunne liittyen sairaaseen vauvaan. Keskeista oli oikean
ohjauksen antaminen sekd emotionaalinen tuki moniammatilliselta tiimilta.
Naiset tunsivat halua suojella siki6ta myohemmassa raskaudessa ja kayttivat
perinteista korealaista mindfullness-tapaa, joka my6s auttoi rakentamaan
uudelleen raskauden merkityksen.
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Liite 4. Tiedote haastateltavalle

Tutkimustiedote

Neuvonta ja tuki sikion sydinvastaanotolla

-perheiden ja hoitavan henkilokunnan nakokulma

Hyvi terveydenhuollon ammattilainen,

pyyddmme Sinua osallistumaan tutkimukseen, jossa kuvataan neuvontaa ja tukea sikion
sydédnvastaanotolla raskaana olevien naisten sekd hoitavan henkilokunnan ndkékulmasta.

Tutkimuksessa tarkastellaan sekd terveydenhuollon ammattilaisten ettd perheiden
nidkemyksiéd ensikdynnistd sikion sydénvastaanotolla neuvonnan ja tuen nidkokulmasta.
Tutkimuksen tarkoituksena on myds kuvata miten hoitava henkilokunta ty6ssddn
toteuttaa perheiden neuvontaa ja tukemista. Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa tietoa,
jonka kautta voidaan kehittdd toimintatapoja ja hoitoa asiakasldhtdisempéddn sekd
yksildllisempddn suuntaan.

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja Sinulla on oikeus kieltdytyé tai missi
vaiheessa tahansa luopua tutkimukseen osallistumisesta syytd sithen ilmoittamatta.
Kerityt tiedot késitelldén luottamuksellisesti ja nimettdména.

Mikéli haluat osallistua tutkimukseemme, pyyddmme Sinua tdyttimédén oheisen
suostumus- ja taustatietolomakkeen ja osallistumaan yksilohaastatteluun erikseen
sovittuna ajankohtana. Haastattelu tehddén tyGajalla, se dénitetdén ja sen arvioitu kesto
on 45-60min. Tutkimus ei aitheuta Sinulle kuluja.

Turun yliopisto vastaa tutkimuksen yhteydessd tapahtuvan henkilotietojen késittelyn
lainmukaisuudesta. Tutkimusrekisteristd on laadittu henkil6tietolain 10§ mukainen
rekisteriseloste, jonka saat halutessasi nidhtévaksi.

Mikali Sinulla on kysyttavaa tai haluat lisdtietoja, vastaamme mielellamme.

Senja Rautajuuri Anna Axelin

TtM-opiskelija TtT, apulaisprofessori
Hoitotieteen laitos, Turun yliopisto Hoitotieteen laitos, Turun
vliopisto

sdhkoposti: senja.h.rautajuuri@utu.fi Sdhkoposti: anmaax@utu.fi
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Liite 5. Teemahaastattelun runko

Teemahaastattelurunko:

1. Taustatiedot: Ikd, ammattinimeke, tyokokemus.
2. Toimintatavat vastaanotolla:

-Mita ty6hosi sikio- ja sydédnvastaanotolla kuuluu?

-Kerro ja kuvaile miten asiakkaan kéynti yleensd vastaanotolla menee?

-Onko  tyOyksikdssd joitain  yhteisid sovittuja tyd- tai  toimintakdytdntoja
vastaanottotoiminnalle?

-Miten toimitte yhteistydssa ldhettdvén yksikon kanssa?

-Miten tydskentelette moniammatillisesti yhdessé ladkéri-hoitajatydparina?
-Minkélainen tyonjako teilld on?

3. Asiakkaan kohtaaminen, huomiointi, tukeminen:

-Miten kohtaat ensi kertaa vastaanotolle tulevan asiakkaan?

-Kuinka paljon tieddt asiakkaasta etukéteen?

-Miten tuet vastaanotolle tulevaa potilasta? Miten selvitdt perheen voimavarat?
-Voidaanko potilas ohjata saamaan lisdtukea jonnekkin?

-Varmistetaanko jotenkin, ettei potilas jai tyhjan paille?

-Miten monikulttuurisuus ndkyy vastaanotolla?

-Onko aikaa potilaan kohtaamiselle?

-Miten asiakkaan hoitopolku jatkuu?

4. Neuvontaan liittyvit asiat:

-Milld lailla annat neuvontaa asiakkaalle vastaanoton yhteydessd? Mitd neuvontaan
kuuluu?

-Voiko perhe ottaa yhteytti teihin, jos tulee epéselvyyksia?

-Miten monikulttuurisuus nékyy?

-Tuleeko vastaanoton aikana hadiridtekijoitd/keskeytyksid? Onko kiireelld vaikutusta
perheen neuvontaan?

5. Henkilokunnan ammattitaito:

-Mitd mielestisi kuuluu ammattitaitoiseen tydskentelyyn sikio- ja syddnvastaanotolla?
Miten ylldapiddt omaa ammattitaitoasi?

-Miké on parasta tydssisi?

-Miké on haastavinta tydssési?

©Senja Rautajuuri 2020

Henkilokunnan ja vanhempien kokemukset sikion syddnvastaanotolla annetusta

neuvonnasta ja tuesta.

Turun yliopisto, Hoitotieteen laitos
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Suora lainaus

Koodi

Alakategoria

Yldkategoria

Paakategoria

ID1:” Me aina
keskustellaan jos
on tota alle 24
raskausviikkoa niin
me kerrotaan
perheelle heiddn
laillisesta
oikeudestaan
vaikeissa vioissa
keskeyttdd.”

Henkilokunta
kertoo
perheelle
oikeudesta
raskauden
keskeytykseen,
jos viikkoja on
alle 24

Henkilokunnan
velvollisuus
kertoa laillisesta
oikeudesta
raskauden-
keskeytykseen
alle 24
raskausviikolla

ID2: ” Ja sielld voi
olla jopa muita
sukulaisia paikalla
sielld vastaanotolla
ja tuntuu ettd se
diti ei ole missddn
pddténtédvallassa
tai ei edes tiedd
mitd on todettu tai
ndin”.

Odottavan didin
paatantavallan
ohittaminen
muiden
sukulaisten
toimesta

Odottavan &idin
paatantavallan
ohitus

ID4: “Hdnelld on
oikeus tietdd
itseddn koskevia
asioita

Oikeus saada
kaikki itsedan
koskevat tiedot

Oikeus
tietoihin

omiin

Henkilokunnan
velvollisuus
toimia lain
mukaan

Odottavan naisen
itsemaaraamis-
oikeuden
turvaaminen

Potilaan
edunvalvonta




