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TIIVISTELMA

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata sikiope-
rusteisen raskaudenkeskeytyksen kokeneiden ii-
tien sosiaaliseen tukeen liittyvid toiveita. Tutki-
muksen tavoitteena oli ndiden toiveiden tunnis-
taminen, jotta sikidperusteisiin raskaudenkeskey-
tyksiin liittyvia sosiaalisen tuen tarjontaa voidaan
Suomessa jatkossa kehittdd ja yhtendistdd. Tutki-
musaineisto kerittiin sihkoiselld kyselylomak-
keella ja analysoitiin induktiivisella sisiallonana-
lyysilli ja kvantifioimalla. Kyselyn vastaajat
(n=30) tavoitettiin verkossa toimivien suljettujen
vertaiskeskusteluryhmien vilitykselld. Tutkimuk-
sen tulosten perusteella didit toivoisivat sikiope-
rusteisissa raskauden keskeytyksissi tukea useil-
ta eri tahoilta, erityisesti hoitajilta, ladkireiltd ja
psyykkisen tuen ammattilaisilta. Kohtaamisten
niiden tahojen kanssa toivottiin olevan empaat-
tisia, arvostavia ja kiireettomid. Lisdksi ditien toi-
veena oli vaivaton piidsy keskustelu- ja vertais-
tuen seki tarvittavien terveyspalvelujen piiriin ja
ammattilaisten palveluohjausosaamisen vahvis-
taminen. Myos tuen jatkuvuuden varmistamista
raskaudenkeskeytyksen jilkeen pidettiin tirked-
nd. Tutkimuksen johtopditokseni voidaan tode-
ta, ettd Suomessa tulisi luoda yhtenidinen toimin-
tamalli sikioperusteisen raskaudenkeskeytyksen
kokeneiden ditien tukemiseksi, ja selked palve-
lupolku tuen jatkuvuuden varmistamiseksi.
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Termination of pregnancy due to fetal
abnormality and mothers’ expectations on
social support
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The purpose of this study was to identify moth-
ers” expectations on social support when preg-
nancy is terminated due to fetal abnormality. By
identifying these expectations, the mother’s sup-
port needs can be better met, and services de-
veloped and unified in Finland. The data was
collected through an electronic questionnaire
and analyzed by inductive content analysis and
quantification. The respondents (n = 30) for the
study were reached through Finnish online peer-
to-peer discussion groups. According to the re-
sults of this study, in addition to relatives and
peers, social support was expected from nurs-
es, doctors, and mental health professionals. En-
counters with them were hoped to be empathet-
ic and appreciative. Also, needs for discussion
and peer-support were indicated. According to
our findings, there is a need to improve social
support and service path provided for families
experiencing termination of pregnancy due to
fetal abnormality.

Keywords: fetal diagnostics, termination of preg-
nancy, support, mother
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Miti tutkimusaiheesta jo tiedetdin?

havaittujen sikiopoikkeavuuksien vuoksi.

Miti uutta tietoa kisikirjoitus tuo?

raskaudenkeskeytyksissi.

* Suomessa tehdiin vuosittain noin 400 sikioperusteista raskaudenkeskeytysti sikioseulonnoissa

* Sikidseulonnoissa todettuihin sikiopoikkeavuuksiin ei yleensi ole saatavilla parantavaa hoitoa.

* Kansainvilisten tutkimusten perusteella sikioperusteisissa raskaudenkeskeytyksissi
ammattihenkiloston, liheisten ja vertaisten tarjoamalla tuella on merkittdvid vaikutuksia
vanhempien hyvinvoinnille sekd lyhyelld, ettd pitkilla aikajinteella.

» Sikioperusteisen raskaudenkeskeytyksen kokeneiden iitien sosiaaliseen tukeen liittyvid
toiveita ei ole Suomessa aiemmin tutkittu.
» Kisikirjoitus tuo uutta tietoa iitien sosiaaliseen tukeen liittyvistd toiveista sikioperusteisissa

Miki merkitys tutkimuksella on hoitotyélle ja hoitotyon koulutukselle?

* Ammattihenkil6ston tunne- ja vuorovaikutustaidot, sekid palveluohjaukseen liittyvid osaaminen

on keskeistd vanhempien tukemisessa. T4td osaamista tulisi vahvistaa peruskoulutuksen lisiksi
myos jatko- ja tiydennyskoulutuksen keinoin.

Suomessa tulisi kehittdd yhtendistd toimintamallia vanhempien tukemiseksi sikioperusteisissa
raskaudenkeskeytyksissid aina sikiopoikkeavuusepiilyn herddmisestd raskaudenkeskeytyksen

jalkeiseen tukeen.

Tutkimuksen lahtokohdat

Suomessa tehddin vuosittain noin 400 si-
kioperusteista raskaudenkeskeytysti sikio-
seulonnoissa (Valtioneuvoston asetus seu-
lonnoista 339/2011) havaittujen sikiopoik-
keavuuksien eli sikion kromosomi- ja ra-
kennepoikkeavuuksien vuoksi. Vuonna
2019 sikivperusteisten keskeytysten (n=376)
osuus kaikista raskaudenkeskeytyksisti
(n=8707) oli 4,2%. (THL 2020.)

Sikiopoikkeavuusepiily ja sithen liittyvit
jatkotutkimukset ovat vanhemmille kuormit-
tavia. Rajallisen harkinta-ajan puitteissa hei-
din on omaksuttava runsaasti tietoa sikio-
poikkeavuudesta ja siihen liittyvistd ennus-
teista, seki tehtdvi piditos raskauden jatka-
misesta tai keskeyttimisestd. Mikili vanhem-
mat piityvit raskaudenkeskeytykseen, ha-
kevat he sithen lupaa sosiaali- ja terveysa-
lan lupa- ja valvontavirasto Valviralta. Voi-
massa olevan lainsdddannon mukaisesti ras-
kauden keskeytys toteutetaan niin varhai-
sessa vaiheessa kuin mahdollista, mutta vii-
meistddn raskausviikolla 24+0. (Laki raskau-

den keskeyttimisestd 1970/239.) Sikidperus-
teisissa raskaudenkeskeytyksissd raskauden
keskeytyminen kiynnistetdin sairaalassa
ladkehoidon avulla.

Odotetun lapsen menetys voi olla van-
hemmille raskas ja traumaattinen kokemus
(Geerinck-Vercammen & Kanhai 2003, Ko-
renromp ym. 2005, Gammeltoft ym. 2008,
Kersting ym. 2009, Korenromp ym. 2009,
Asbury 2015). Saatavilla olevan, kansainvi-
lisen tutkimusniyton perusteella sosiaalisel-
la tuella on niissi tilanteissa merkittivid vai-
kutuksia vanhempien hyvinvoinnille (Kers-
ting ym. 2009, Lahti ym. 2019). Suomessa
aihetta ei ole kuitenkaan aiemmin tutkittu.

Tutkimuksen tarkoitus ja
tutkimuskysymykset

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata si-
kioperusteisen raskaudenkeskeytyksen ko-
keneiden iditien sosiaaliseen tukeen liittyvid
toiveita, jotta ndihin toiveisiin voidaan jat-
kossa vastata yhd paremmin.



Tutkimuskysymykset:
1. Keneltd 4idit toivovat tukea sikidoperus-
teisessa raskaudenkeskeytysprosessissa?
2. Minkdlaista tukea didit toivovat sikioperus-
teisessa raskaudenkeskeytysprosessissa?

Menetelmiit

Aineistonkeruu

Vastaajien (n=30) rekrytointi toteutettiin
verkossa toimivien suljettujen vertaiskeskus-
teluryhmien kautta. Tutkimuksen vastaus-
pyyntod vilitettiin tarkoituksenmukaisuu-
den periaatteella sekd KAPY - Lapsikuole-
maperheet ry:n jisenille suunnattuun Face-
book-ryhmiin, ettd sikioperusteisen raskau-
den keskeytyksen kokeneille suunnattuun
Enkelinkosketus.net -ryhmididn. Vastaus-
pyynnon yhteydessi oli linkki sihkoiseen
kyselylomakkeeseen, jonka kautta tutkimus-
aineisto kerittiin. Kyselylomakkeessa kysyt-
tiin vastaajien taustatietoja (taulukko 1) ja
esitettiin vastaajille myos avoimia kysymyk-
sid. Aineistokeruuta tdydennettiin jalkika-
teen sihkopostitse, kun vapaaehtoisesti yh-
teystietonsa jittineiltd vastaajilta (n=17)
pyydettiin tiydentivii vastauksia (n=6).
Nimad vastaukset lisdttiin tutkimusaineistoon
ennen aineiston analysointia.

Aineiston analysointi

Aineiston analysointi aloitettiin huolellisel-
la perehtymiselld tutkimusaineistoon. TAmin
perusteella aineistosta muodostettiin koko-
naiskuva (Elo & Kyngis 2008). Ensimmadisti
tutkimuskysymysti ldhestyttiin aluksi aineis-
toldhtoisen sisdllonanalyysin periaattein et-
similld vastauksista ne tahot, joilta didit toi-
voivat saavansa tukea. Tulokset kirjattiin ylos
vastaajittain ja pelkistettiin samaa henkil6a
tai ryhmiid tarkoittavat sanat yhtendisiksi.
Tiamin jilkeen tukijatahot ryhmiteltiin sa-
mankaltaisuuksien perusteella luokkiin, joita
muodostui kahdeksan ja ne nimettiin luok-
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kaa yhdistdvin tekijin mukaan (Tuomi & Sa-
rajarvi 2018). Analyysid jatkettiin kvantifioi-
malla, laskien kuinka moni vastaajista (n=30)
toivoi tukea samalta taholta (Schreier 2012).
Samaan luokkaan kuuluvien tahojen n-luvut
laskettiin yhteen (taulukko 2).

Toisen tutkimuskysymyksen osalta aineis-
ton analyysi suoritettiin laadullisella aineis-
toldhtoiselld sisdllonanalyysilld. Siind edet-
tiin aineiston ehdoilla etsien vastauksia ky-
symykseen siitd, minkilaista tukea 4idit oli-
sivat toivoneet. Loydetyt alkuperiisilmaisut
kirjattiin ylos, jonka jilkeen ne pelkistettiin
tiiviimmiksi, vyleiskielisiksi ilmaisuiksi
(n=120). Pelkistykset koodattiin siten, ettid
ne pystyttiin yhdistimidin alkuperiisilmai-
suihin. Tamin jilkeen luotiin alaluokat
(n=20) siten, ettd pelkistykset luokiteltiin sa-
mankaltaisuuksien perusteella yhteisiin
luokkiin, jotka nimettiin pelkistyksid yhdis-
tavin tekijin perusteella. Analyysiid jatket-
tiin yhdistelemilld samankaltaisia alaluok-
kia keskeniin toisensa poissulkeviksi yli-
luokiksi (n=7). Luokkia vertailtiin keskendin
ja tarkasteltiin alkuperiisaineistoon palaten
varmistaen vastaavuuden sidilymisen lopul-
lisissa luokissa. (Elo & Kyngis 2008.)

Eettiset ndkokobdat

Tutkimuksessa noudatettiin Tutkimus-
eettisen Neuvottelukunnan laatimaa ohjeis-
tusta hyvistd tieteellisestd kaytinnostd
(TENK 2012). Tutkimukselle saatiin puol-
tava lausunto Tampereen alueen ihmistie-
teiden eettiseltd toimikunnalta (77/2021).
Tutkimusaiheen sensitiivisyys (Kylmi & Ju-
vakka 2012) huomioitiin tutkimuksen jo-
kaisessa vaiheessa.

Aineistokeruumenetelmini kiytetty sih-
koinen kyselylomake mahdollisti vapaaeh-
toisuuden, anonymiteetin ja oman rehelli-
sen mielipiteen esille tuomisen ilman tutki-
jan lisndolon vaikutusta. Avoimet kysymyk-
set muotoiltiin hienotunteisesti ja vastaaja
pystyi vastaamaan haluamassaan laajuudes-
sa niihin. Aineisto siilytettiin, kisiteltiin ja
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analysoitiin niin, ettei se joutunut ulkopuo-
listen tietoon. Tulokset raportoitiin siten,
ettei yksittdistd henkildd tai tarinaa voi tu-
loksista tunnistaa. Tutkimustiedotteen jaka-
miseen pyydettiin lupa keskustelupalstojen
moderaattoreilta ja vastaaminen kyselyyn
toimi ditien tietoisena suostumuksena osal-
listua tutkimukseen. Tutkimukseen osallis-
tujilla oli halutessaan mahdollisuus ottaa yh-
teyttd pddtutkijaan koko tutkimusprosessin
ajan. Hinen yhteystietonsa ilmaistiin kyse-
lylomakkeen saatekirjeessa.

Tulokset

Aidit (n=30) olivat 26-44-vuotiaita (kes-
kiarvo 33-vuotta, keskihajonta 4,3) (tauluk-
ko 1). Heistd 93% oli parisuhteessa (n=28)
ja 63%:lla oli lapsia (n=19). Valtaosa oli
suorittanut korkeakoulututkinnon (73%,
n=22), kivi tdissi (67%, n=20) ja midritte-
li terveydentilansa erittdin tai melko hyvik-
si (70%, n=21).

Sikiopoikkeavuusepiily oli herdnnyt ras-
kausviikkojen 11-22 vililld ja raskauden kes-

Taulukko 1. Aiteibmja raskauksiin liittyuvdt taustatiedot (N=30)

Taustamuuttuja n %
Tka

26-30 7 23

31-35 16 54

36-40 3 10

41-45 4 13
Koulutustausta

Ammatillinen koulutus 8 27

Korkeakoulututkinto 22 73
Tyotilanne

Toissd 20 67

Ei toissd 10 33
Siviilisaity

Parisuhteessa 28 93

Ei parisuhteessa 2 7
Koettu terveydentila

Erittdin hyvi 4 13

Melko hyvi 17 57

Tyydyttivi 7 23

Melko huono 2 7
Lasten lukumaiiri (pois lukien keskeytys)

0 11 37

1-2 13 43

>3 6 20
Toivottu raskaus

Kylld 28 93

Ei 2 7
Sikiopoikkeavuusepiilyn ajankohta

rv 11-13 12 40

rv 14-16 0 0

v 17-19 3 10

rv 20-22 15 50
Raskaudenkeskeytyspiatokseen kiytetty aika

samana piivini 6 20

alle viikko 11 37

1-2 viikkoa b) 17

2-3 viikkoa 4 13

> 3 viikkoa 4 13
Raskaudenkeskeytyksen ajankohta

v 15-16 3 10

v 17-19 5 17

rv 20-22 15 50

rv 23-24 7 23
Raskaudenkeskeytyksestid kulunut aika

0-1 vuotta 15 50

2-5 vuotta 10 33

>6 vuotta 5 17




keytys oli toteutettu raskausviikkojen 15-24
vilillda. Vastaushetkelld puolella idideistid
(50%, n=15) oli kulunut alle 2 vuotta ja puo-
lella (50%, n=15) yli 2 vuotta siitd, kun ras-
kaus oli keskeytetty.

Aidit toivoivat tukea useilta eri tahoilta
(taulukko 2). Sosiaali- ja terveyspalveluiden
osalta tukea toivottiin erityisesti hoitajilta ja
lidkireiltd (87%, n=20), sekid psyykkisen
tuen ammattilaisilta (50%, n=15). Yhteiskun-
nallisissa asioissa toivottiin tukea myos jul-
kisilta toimijoilta (23%, n=7), kuten Kansan-
elikelaitokselta ja eduskunnalta.

Lihipiirin osalta ditien toiveet kohdistuivat
erityisesti perheeseen ja sukuun (30%, n=9).
Taman lisiksi saman kokeneita vertaisia (27%,
n=8) toivottiin osaksi tukiverkostoa.

Terveydenhuollosta toivottiin tukea ras-
kaudenkeskeytyspiitokseen liittyvien niko-
kulmien pohtimiseen (taulukko 3). Lisiksi
toivottiin riittavisti tilaa, aikaa ja tietoa timin
pohdinnan tueksi. Aidit toivoivat saavansa
terveydenhuollosta myds tietoa hoitoproses-
sin etenemisesti, saatavilla olevista tukimuo-
doista ja olemassa olevista toimintamalleis-
ta, sekd mahdollisimman vaivatonta pidisya
tarvitsemiensa palvelujen piiriin.
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Terveydenhuollon ammattilaisilta toivot-
tiin parempia valmiuksia vanhempien koh-
taamiseen niissi tilanteissa. Aidit toivoivat,
ettd ammattilaiset ymmirtdisivit, miten ai-
nutlaatuinen ja merkityksellinen lapsi van-
hemmilleen on, ja osoittaisivat ymmarrys-
tddn heidin menetykselleen, surulleen ja
kriisilleen.

“Vaikka be eivdiit vauvaani koskaan néb-
neet, niin minulle ja perbeelleni béin oli
olemassa. Hcn oli jo yksi meistd, jota
koko perheemme odotti kovasti synty-
véiksi. Vauvan kuolema kosketti syvdisti
meiddn koko perbelld...ja koskettaa
edelleen.”

"Mielestcini jokaiselle joka tihdn paina-
Jaiseen joutuu, tulisi varata automaat-
tisesti keskusteluaika psyk.sairaanboita-
Jalle ja pdidisté traumaterapiaan.”

Aidit toivoivat, etti ammattilaiset kertoi-
sivat heille vertaistuen mahdollisuuksista ja
ohjaisivat sen piiriin. Vertaistukea toivottiin
saatavan jo sairaalassaoloaikana ja sen jil-
keen joko verkkovilitteisesti, ryhmimuotoi-
sesti tai kahdenvilisesti muun muassa surun,

Taulukko 2. Aitien toivoma tukiverkosto sikiGperusteisissa raskaudenkeskeytyksissi (N=30)

Hoitajat ja ladkarit Psyykkisen tuen
87 %, n=26 ammattilaiset
50 %, n=15

Sikiotutkimuksen Sosiaalialan
ammattilaiset ammattilaiset
17 %, n=5 3 %, n=1

Ladkdrit (n=8)
Terveydenhuollon
ammattilaiset (n=6)
Terveydenhoitajat (n=4)
Kitilot (n=4)
Hoitohenkilosto (n=2)
Gynekologit (n=1)
Perusterveydenhuolto (n=1)

Psykologit (n=5)
Neuvolapsykologit (n=2)

Kriisiavun tarjoajat (n=1)

Psyykkisen tuen tarjoajat (n=1)

Tyoterveyspsykologit (n=1)
Mielenterveysyksik-ko (n=1)

Perinnollisyyslad-kiri (n=2) Sosiaalityonteki-jit

Psykiatriset sairaanhoitajat (n=4) Geneetikko (n=1) (n=1)

Sikiotutkimuslai-toksen
henkilokunta (n=1)
Patologit (n=1)

Vertaiset
27 %, n=8

Perhe ja suku
30 %, n=9

Tuttavapiiri
20 %, n=6

Julkiset tahot
23 %, n=7

Sukulaiset (n=2)

Puoliso (n=1)

Aiti (n=1)

Omat vanhemmat (n=1)
Puolison vanhemmat (n=1)
Puolison sukulaiset (n=1)
Perheenjisenet (n=1)
Siskot (n=1)

Saman kokeneet (n=6)
Vertaistukiryhmit (n=2)

Ystavit (n=4)
Liheiset (n=1)
Tyokaverit (n=1)

Thmiset (n=3)
Valvira (n=1)
Eduskunta (n=1)
Kela (n=1)
Yhteiskunta (n=1)
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Taulukko 3. Aitien toivoma tuki sikiéperusteisissa raskaudenkeskeyryksisséi

Alaluokka

Yliluokka

Edellytyksida vapaaseen paitoksentekoon
Tieto paitoksenteon tueksi

Terveydenhuollosta riittavit edellytykset
raskaudenkeskeytyspiitoksen tekemiselle

Toisen vanhemman hyvinvoinnin huomiointi
Tarpeelliseksi koetut terveydenhuollon palvelut osaksi
hoitoprosessia

Riittdvit resurssit ditien auttamiseen

Jatkotuen saaminen

Huolellisuus kidytinnon toiminnassa

Tarpeelliseksi koetun hoidon saatavuus
vaivattomasti

Tiedonsaanti tarpeen hetkelld
Terapeuttinen tuki tarpeen hetkelld

Tarpeen hetkelld saatava tuki

Keskustelu liheisten kanssa
Keskustelu ammattilaisten kanssa

Keskustelutuki

Hoidon toteuttaminen tilanteen vaatimalla herkkyydelld
Kiinnostuksen osoittaminen #idin vointia kohtaan
Liheisten ymmirrys vanhempien kokemasta menetyksestd
Muiden uskallus ikdvien tunteiden kisittelyyn

Sensitiivinen kohtaaminen

Ammattilaisten asiantuntemukseen perustuva tuki
Ammattilaisten ymmaérrys tilannetta kohtaan
Huomiointi yhteiskunnan tasolla

Tietoisuuden lisddmisti eri tasoilla

Tieto vertaistuesta
Vertaisten kanssa tilanteen kisittely

Vertaistuen saavutettavuus

ikdvin ja katkeruuden kisittelemiseksi. Li-
siksi toivottiin, ettd yhteiskunnassa suhtau-
tuminen sikioperusteisiin raskaudenkeskey-
tyksiin muuttuisi siten, ettd iditien kohtelu
niissi tilanteissa olisi syrjimitontd, ja ettd
Valviran lomakkeissa kiytetyt sanamuodot
olisivat tarkemmin harkittuja.

"Parasta olisi, jos olisi joku saman koke-
nut mukava henkilo, jonka kanssa voisi
kasvotusten pubua ja itked asioista.”

Liheisiltddn didit toivoivat keskustelutukea
ja ymmairrystd kokemaansa menetystd koh-
taan. Lisdksi toivottiin, ettd liheiset uskaltaisi-
vat puhua vaikeistakin asioista rehellisesti ja
suoraan, jotta vanhemmat eivit jdisi yksin ko-
kemuksiensa ja menetyksensi kanssa.

"Toki perbeenjdisenten & ystcvien kanssa
olisin halunnut asiaa kdydd ldpi, mutta
toisaalta ymmedirrdn, ettd asia on vaikea
Ja ibmiset mieluummin pubuvat positii-
visista asioista.”

Pohdinta

Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvi-
oida tarkastelemalla uskottavuutta, vahvis-
tettavuutta ja siirrettivyyttd (Kylmi & Juvak-
ka 2012). Tamin tutkimuksen uskottavuut-
ta vahvistaa ajallisesti pitkd analyysiaika, jota
tehtiin puolen vuoden ajan, sisiltden tiivii-
td jaksoja ja taukoja. Taukojen jilkeen ai-
neistosta avautui uusia nikokulmia, joiden
avulla kokonaisuudesta oli helpompi hah-
mottaa keskeiset osa-alueet. Uskottavuuden
parantamiseksi analyysissd palattiin useasti
takaisin alkuperiisaineistoon tarkistamaan
osallistujan ilmaisun ja analyysin suhdetta.

Tutkimuksen vahvistettavuuden osoittami-
seksi tutkimusprosessi ja analyysi on pyritty
kirjaamaan mahdollisimman tarkasti. Aineis-
ton analyysimenetelmiksi valittiin aineisto-
lihtoinen analyysi, silld se soveltuu uusien
teoreettisten kokonaisuuksien luomiseen
(Tuomi & Sarajirvi 2018) ja my0s vihin tut-
kittuun aiheeseen. Tutkimustulosten rapor-



toinnissa on kiytetty alkuperiisilmaisuja
osoittamaan tehtyd analyysid. Analyysin var-
mentamisessa kiaytettiin tutkimusryhmii.
Tutkimuksen vahvistettavuutta lisidvit myos
aiemmat kansainviliset tutkimustulokset ai-
healueesta (Kylmi & Juvakka 2012).

Tulosten siirrettivyyden arvioimiseksi
(Kylmi & Juvakka 2012) tutkimuksessa on
kuvattu tutkimuksen konteksti, osallistujien
valinta ja taustatekijit, aineistonkeruu ja
analyysi mahdollisimman selkedsti ja yksi-
tyiskohtaisesti. Joidenkin osallistujien vas-
tausten pituus jii paikoin suppeaksi, mutta
tarkoituksenmukaisuuden perusteella vali-
tut didit pystyivit silti kokonaisuudessaan
antamaan rikkaan aineiston, silld aineistos-
sa tapahtui saturoitumista (Kylmid & Juvak-
ka 2012). Vastaajiksi valikoituivat vertaiskes-
kustelupalstojen toimintaan osallistuvat.
Tutkimuksen ulkopuolelle jaivit siten didit,
jotka eivit ole vertaiskeskustelupalstoille
hakeutuneet tai loytineet. T4lld saattaa olla
merkitystd siirrettivyyteen. Tdydentivi ai-
neistonkeruu sihkopostitse oli perusteltua
ja tuotti laajempia vastauksia.

Tulosten tarkastelu

Sikioperusteiset raskaudenkeskeytykset
ovat harvinaisia tilanteita, jotka koskettavat
eri ikdisid ja hyvin erilaisissa elimédntilanteis-
sa olevia naisia (THL 2020). Tédssd tutkimuk-
sessa epiily sikiopoikkeavuudesta oli herdn-
nyt toisinaan jo ensimmaéisen raskauskolman-
neksen aikana, mutta useimmiten vasta ras-
kausviikon 20 jilkeen. Mitd pidemmille i-
tien raskaus oli edennyt, sitd vihemmin heil-
le jai lopulta aikaa odottaa jatkotutkimuksia
ja niiden tuottamaa tietoa sikiopoikkeavuu-
desta ja sen ennusteista, sekd pohtia sikio-
poikkeavuusloydosti ja mahdollista raskau-
den jatkamista tai sen keskeyttimistd.

Ammattibenkiléstén tarjoama tuki

Tamin tutkimuksen perusteella sikiope-
rusteisen raskauden keskeytyksen kokeneet
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aidit toivovat saavansa tukea erityisesti hoi-
tajilta ja lddkdreiltd eli niiltdi ammattihenki-
loiltd, joita he terveyspalveluissa ensisijai-
sesti kohtaavat. Ammattihenkildiden kans-
sa tapahtuvilta kohtaamisilta didit toivoivat
hienotunteisuutta, yksilollisen tilanteensa
huomioimista, sithen perehtymistd, seki
tuomitsematonta, arvostavaa ja ymmartd-
viistd suhtautumista pddtokseensi keskeyt-
tdd raskaus sikioperusteella. Nimi toiveet
ovat tulleet esille my6s aiemmissa tutkimuk-
sissa (McCoyd 2008, Fisher & Lafarge 2015,
Carlsson ym. 2016). Aiemmassa tutkimuk-
sessa on saatu myoOs viitteitd siitd, ettei am-
mattihenkilostod aina perehdy iitien tilan-
teeseen huolellisesti, vaan saattaa esimer-
kiksi syyllistdd heitd ja kertoa heille ehkii-
syn merkityksestd tiedostamatta, ettd kes-
keytys tehdiin sikioperusteella (Fisher &
Lafarge 2015). Siksi olisi tirkedd, ettd kiy-
tinnodn toiminnassa noudatettaisiin huolel-
lisuutta jokaisen didin yksilolliseen tilantee-
seen perehtyen. Lisiksi didit toivoivat, ettid
ammattihenkiloston kanssa tapahuvat koh-
taamiset ja keskustelut olisivat syvillisid, asi-
antuntevia, lampimii, empaattisia ja inhimil-
lisid. Niitd samoja toiveita on raportoitu
myoOs aiemmissa tutkimuksissa (Geerinck-
Vercammen & Kanhai 2003, Kesting ym.
2004, Lalor 2007, McCoyd 2008, Asplin ym.
2013, Andersson ym. 2014, Fisher & Lafar-
ge 2015, Carlsson ym. 2016).

Tidssd tutkimuksessa korostui ditien tie-
don, ajan ja tilan tarve sikiopoikkeavuus-
diagnoosia ja raskaudenkeskeytystid koski-
en. Tami havainto tukee aiempien tutki-
musten tuloksia, joiden mukaan didit toi-
voisivat saavansa mahdollisimman nopeas-
ti ja runsaasti johdonmukaista, ristiriidaton-
ta, puolueetonta ja ajantasaista tietoa tilan-
teestaan (McCoyd 2008, Fisher & Lafarge
2015, Hodgson ym. 2016), kuten sikiopoik-
keavuusdiagnoosista (Dallaire ym. 1995,
Lalor ym. 2007), raskaudenkeskeytyspro-
sessista (Dallaire ym. 1995, Lalor ym. 2007,
McCoyd 2008, Fisher & Lafarge 2015, Lotto
ym. 2016), seki siitd, miten he voisivat val-
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mistautua raskaudenkeskeytykseen ja sen
jalkeisiin tilanteesiin (Asplin ym. 2013, Fis-
her & Lafarge 2015). Aidit toivoisivat, ettid
ammattihenkilosto kysyisi heiltd esimerkik-
si siitd, haluaisivatko he nihdi lapsensa
keskeytyksen jilkeen (Geerinck-Vercam-
men & Kanhai 2003, Ferreira ym. 2005,
Sloan ym. 2008, Hunt ym. 2009, Carlsson
ym. 2016) tai ottaa hdnesti talteen jonkin-
laisia muistoja, kuten jalanjilkid ja valoku-
via (Hunt ym. 2009).

Aiemman tutkimuksen perusteella didit
toivoisivat, ettd sairaalat nimedisivit tietyn
ja saman ammattihenkilon, joka kulkisi hei-
din mukanaan lipi raskaudenkeskeytys-
prosessin (McCoyd 2008). Téllaista toimin-
tamallia olisi syytd harkita myos Suomes-
sa, silld didit kokevat jidvinsi tilanteessaan
usein yksin (Asplin ym. 2013). TAmi on va-
litettavaa, silli ammattihenkiloston tarjo-
ama huolenpito ja emotionaalinen tuki olisi
sikioperusteisen keskeytyksen kokeneille
dideille erittdin tirkedd (Geerinck-Vercam-
men & Kanhai 2003, Asplin ym. 2013, Carls-
son ym 2016). Ammattihenkildston tulisi
myos huomioida, ettd sikioperusteisen ras-
kaudenkeskeytyksen kokeneille idideille
olisi tirkeidid saada yksityinen huone kes-
keytyksen jilkeen tai paddstd hoitoon sel-
laiselle osastolle, jossa he eivit joudu koh-
taamaan muista syistd raskaudenkeskeytyk-
sen tehneitd tai normaalia raskautta kanta-
via ditejd (Dallaire ym. 1995). Lisdksi sikio-
perusteisen raskaudenkeskeytyksen koke-
neille dideille olisi tirkedd saada tietoa ruu-
miinavaustuloksista mahdollisimman nope-
asti heiddn epditietoisuutensa hilventimi-
seksi ja mahdollisten tulevien raskauksien
riskien selventimiseksi (Dallaire 1995,
Asplin ym. 2013).

Tuloksissa korostui ditien toive psyykki-
sestd tuesta. Tdtd niakokulmaa perusteltiin
muun muassa silld, ettei tillaista tukea ru-
tiininomaisesti ollut dideille tarjottu, tai sitd
oli tarjottu vain vihiisesti, vaikka 4idit ko-
kivat sen tilanteessaan tarpeelliseksi. Aiem-
man tutkimuksen perusteella titi tukea olisi

hyvi tarjota dideille jarjestelméllisesti ja tois-
tuvasti, silld osa dideisti kokee saavansa
psyykkisti tukea liian aikaisin (Lafarge ym.
2013), ja toiset taas lilan myohidin (Dallai-
re ym. 1995). Vaikka iiti siis alkuvaiheen
shokissa olisi kieltiytynyt hinelle tarjotus-
ta tuesta, on tukea hyvi tarjota hinelle vield
myohemmin uudelleen. Kaikille sikioperus-
teisen keskeytyksen kokeneille dideille tu-
lisi vield sairaalasta kotiutumisen jilkeenkin
tarjota rutiininomaisesti mahdollisuutta
kiydi lipi tapahtunutta (Pelly 2003, Asplin
ym. 2013). Psyykkisen tuen merkitys sikio-
perusteisissa raskaudenkeskeytysproses-
seissa on noussut esille myos aiemmissa tut-
kimuksissa (Kersting ym. 2009, Andersson
ym. 2014). Tamin tutkimuksen perusteella
aidit toivoisivat, ettd titd tukea tarjottaisiin
heille mahdollisimman vaivattomasti ja pit-
kikestoisesti aina sikiopoikkeavuusepiilyn
herddmisestd raskaudenkeskeytyksen jalkei-
seen jatkotukeen, kuten traumaterapiaan.
Vield vuosien kuluttua raskaudenkeskeytyk-
sestd tutkimukseen osallistuneiden iitien
ajatukset tarvitusta tuesta olivat voimakkai-
ta ja kohdistuivat monipuolisesti tukiverkos-
ton eri tahoihin.

Léibeisten ja vertaisten tarjoama tuki

Tuen tarjoajina ldheiset eli perhe ja suku
olivat ditien toiveissa vasta kolmannella si-
jalla. TAma tulos poikkeaa aiemmasta tut-
kimuksesta, jonka mukaan perhe, ystivit
ja geneettiset neuvonantajat ovat dideille
keskeytyksen jilkeen tukijatahoista kaik-
kein keskeisimpiid (Ramdaney 2015). Aidit
toivovat saavansa ldheisiltidn erityisesti
tukea, hyviksyntdd, ja ymmirrystd tilan-
teelleen (McCoyd 2008). Lihes yhtd usein
kuin liheiset, vertaiset tuotiin esille toivot-
tuina tuen tarjoajina. Vertaistuen loytimi-
nen koettiin kuitenkin vaikeaksi. Aidit eivit
olleet saaneet terveydenhuollosta ohjaus-
ta vertaistuen piiriin, vaikka he olisivat sitd
toivoneet. MyOs aiemmassa tutkimuksessa
on raportoitu ditien toivovan ammattihen-



kilostolta tietoa vertaistukijarjestoistd (Fis-
her & Lafarge 2015).

Suomessa ei ole pelkistiin sikioperus-
teisen raskaudenkeskeytyksen kokeneille
suunnattua vertaistukijirjestdd, mutta ver-
kossa toimii sikioperusteisen raskauden kes-
keytyksen kokeneille suunnattu Enkelinkos-
ketus.net -vertaiskeskusteluryhmai ja lisdksi
Facebookista 16ytyy raskaudenkeskeytyk-
sen kokeneille suunnattu keskusteluryhma.
T#miin lisiksi KAPY — Lapsikuolemaperheet
ry jarjestid Suomessa vertaistukitoimintaa
perheille, jotka ovat kokeneet sikioperus-
teisen keskeytyksen raskauden myohiises-
sd vaiheessa eli raskausviikon 22 jilkeen.
Olisi hyvi, ettd niistd vertaistuen mahdolli-
suuksista kerrottaisiin dideille heiddn asioi-
dessaan terveyspalveluissa. Lisiksi raskaus-
viikon 22 jilkeen tapahtuneissa keskeytyk-
sissd dideiltd olisi hyvi jo ennen sairaalasta
kotiutumista kysyi lupaa yhteystietojen vi-
littimiseen KAPY — Lapsikuolemaperheet
ry:n vertaistukikoordinaattorille, jotta timi
voisi olla suoraan yhteydessi diteihin ker-
toakseen heille yhdistyksen kautta saatavil-
la olevasta tuesta.

Viime vuosina osassa yliopisto- ja keskus-
sairaaloita on sikidperusteisen raskauden-
keskeytyksen kokeneille alettu tarjota myos
ensitukiryhmiistuntoja, joiden tarkoitukse-
na on tukea lapsen vanhempia yllattivissi
kriisissd, tarjota heille tietoa ja tilaa keskus-
telulle, sekid rakentaa heille tukiverkostoa.
Vanhempien ohella ensitukiryhmiistunnos-
sa on mukana terveydenhuollon ammatti-
laisia, kuten kitilo, lddkiri ja sairaanhoita-
ja, yksi vertaisvanhempi, sekid vanhempien
niin halutessa, myos heidin liheisidin,
kuten kuolleen lapsen isovanhemmat.
Tamin tutkimuksen perusteella niyttid silta,
ettd toimintamallin yhteniistd kiyttoonot-
toa kaikissa Suomen yliopisto- ja keskussai-
raaloissa olisi syytd harkita, silld ndin voi-
daan osaltaan vastata sikiOperusteisen kes-
keytyksen kokeneiden ditien monitahoisiin
tuen tarpeisiin ja tarjota heille heidin toivo-
maansa tietoa ja tilaa keskustelulle.
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Lopuksi

Tamin tutkimuksen perusteella didit toi-
voisivat selkedi toimintamallia sithen, miten
sosiaali- ja terveyspalveluissa menetelldidn
sikioperusteisissa raskaudenkeskeytyspro-
sesseissa. On pohdittava ja kehitettivi esi-
merkiksi sitd, miten vanhempien tuen ja tie-
don tarpeisiin vastataan, ja miten heidit pal-
veluissa kohdataan. Ammattihenkiloston
tunne- ja vuorovaikutustaidoilla, sekd pal-
veluohjaukseen liittyvilld osaamisella on
tissd keskeinen merkitys. Perus-, jatko- ja
taydennyskoulutuksen keinoin niitd amma-
tillisen osaamisen osa-alueita voidaan edel-
leen vahvistaa.

Suomessa tulisi tehostaa myos psyykki-
sen tuen tarjoamista sikiOperusteisen ras-
kaudenkeskeytyksen kokeneille vanhem-
mille. Jo sikiopoikkeavuusepiilyn yhteydes-
sd tulisi vanhemmille tarjota keskustelumah-
dollisuutta esimerkiksi kriisipsykologin tai
psykiatrisen sairaanhoitajan kanssa, ja timin
tuen tarjoamisesta ja jarjestimisestd tulisi
huolehtia lipi koko prosessin. Vielid raskau-
den keskeytyksen ja sairaalasta kotiutumi-
sen jalkeenkin vanhempien vointia ja tuen
tarpeita olisi hyvi tiedustella esimerkiksi
soittamalla heille, sekid heidin asioidessaan
terveyspalveluissa. Tarvittavia palveluja tu-
lisi vanhemmille myos aktiivisesti jarjestdd
ja heiddn palveluketjunsa jatkuvuudesta
huolehtia. Ammattilaisten tulisi kertoa van-
hemmille my6s heidin saatavillaan olevas-
ta vertaistuesta. Ammattihenkiloston ohella
vertaiset ja liheiset voivat merkittavalla ta-
valla tukea sikidoperusteisen raskaudenkes-
keytyksen kokeneita vanhempia tarjoten
heille ymmairrystd, hyviksyntdd ja tilaa
puhua kokemuksestaan ja kidydi sitd lipi
yhi uudelleen.

Sikioperusteisiin raskaudenkeskeytyksiin
liittyy edelleen epitietoisuutta ja leimautu-
misen pelkoa, joita voidaan hilventii avoi-
men yhteiskunnallisen keskustelun keinoin.
Tastd hyvind osoituksena on esimerkiksi
vuoden 2019 alusta voimaan tullut sairaus-
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vakuutuslain muutos (Sairausvakuutuslaki
21.12.2004/1224), jonka myota sikioperus-
teisen keskeytyksen kokeneet didit ovat ny-
kyisin oikeutettuja ditiyspaivirahaan raskau-
den kestetty4d vihintdin 154 piivda yhden-
vertaisesti kohtukuolemaiitien kanssa.
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